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Forord

Socialstyrelsen har flera uppdrag inom ramen for regeringens satsning pa att
forebygga och behandla kroniska sjukdomar. Ett av dem &r att lamna en
lagesrapport om utvecklingen av varden som ror dessa sjukdomar. Detta ar
den forsta av tre lagesrapporter. Rapporten &r ett kunskapsunderlag och riktar
sig i forsta hand till regeringen samt till landsting och regioner i det fortsatta
arbetet med att utveckla varden for personer med kroniska sjukdomar.

| denna lagesrapport anlaggs ett historiskt perspektiv pa hur svensk hélso-
och sjukvard har utvecklats dver tid och vilka konsekvenser detta har fatt for
varden av denna patientgrupp. En sarskild fordjupning géller i vilken ut-
strackning och pa vilka sétt som kroniska sjukdomar har uppmarksammats i
statens offentliga utredningar under de senaste tva decennierna. Dessa delar
bygger pa arbeten som har utforts av fil.dr Tony Gustavsson vid Uppsala
universitet. Darutver gors en beskrivning av hur primarvarden och medi-
cinsk behandling har utvecklats sedan 1970-talet. Denna bakgrund har
tecknats av professor emeritus Lars Borgquist. | projektet har en referens-
grupp med deltagare fran Svenska Léakaresallskapet, Svensk forening for
allmanmedicin samt Svensk sjukskoterskeforening ingatt som kunskapsstod.

Martin Jansson har varit projektledare och Jenny Asplund har bidragit till
arbetet med en internationell utblick. Ansvarig enhetschef har varit Martin
Sparr.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Halso- och sjukvardssystemet ar komplext och under standig forandring.
Forandringarna beror i hog grad pa teknisk och medicinsk utveckling men
ocksa pa exempelvis vardideologiska stallningstaganden, vardstrukturens
utformning och de halso- och sjukvardspolitiska beslut som gestaltat den.
Vissa forandringar ar grundldggande systemférandringar medan andra ar mer
tillfalliga.

| denna forsta lagesrapport beskrivs varden for personer med kroniska
sjukdomar, framfor allt ur ett historiskt perspektiv. Syftet &r att visa hur
denna vard har vuxit fram och utformats i relation till halso- och sjukvarden
over tid, men dven hur hélso- och sjukvardspolitiska beslut har kommit att
forma varden for personer med kroniska sjukdomar i var egen tid. Rapporten
innehaller en sarskild fordjupning av i vilken utstrackning och pa vilka sétt
som kroniska sjukdomar har uppmarksammats inom statens offentliga
utredningar under de senaste tva decennierna, och det ger dessutom en
samlad bild av hur varden for denna patientgrupp har beskrivits och proble-
matiserats.

Historiskt har varden av personer med kroniska sjukdomar varit lagre
prioriterad an andra sjukvardsomraden. Mer specifikt har den paverkats av
vardpolitiska fragor som ligger utanfor dess eget omrade, exempelvis fragan
om fattigvarden och aldrevardens genombrott, eller fragor som var aktuella
under 1990-talets ekonomiska kris. Sammantaget gar det att identifiera ett
antal vardstrukturella faktorer som har sitt ursprung langt tillbaka i tiden och
som har bidragit till att Sverige i dag har relativt sett fa allmanlékare och en
svag primarvard:

« Betoningen har legat pa sluten vard.
« Vardresurser har centraliserats till sjukhusvasendet.
« Tonvikten har legat pa specialisering.

Dessa faktorer har dven bidragit till ytterligare en strukturell omstandighet
som gor det svart att utveckla en patientcentrerad vard, namligen att svensk
hélso- och sjukvard till stora delar ar uppbyggd for att mota, diagnostisera
och behandla patienter med akuta sjukdomstillstand. Personer med kroniska
sjukdomar behover dock en hélso- och sjukvard som ar anpassad till langa
sjukdomsfarlopp med ett stort behov av en kontinuerlig vard som gor
patienten delaktig i vard och behandling. Har uppstar en konflikt mellan
hélso- och sjukvardssystemets produktionslogik och patienternas langsiktiga
vardbehov.

Problemen &r alltsa strukturella, och det blir sarskilt tydligt nar man beak-
tar att de beslut om en starkt primarvard och ett 6kat antal allmanlakare som
regering och riksdag har fattat under de senaste 30 aren inte har lett till
avsedda resultat.

En slutsats &r darmed att det behdvs mer kunskap om primarvardens nara
forhallande till utvecklingen av varden for personer med kroniska sjukdomar.
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Mycket tyder ocksa pa att det behdvs en stark primarvard for att utveckla en
langsiktigt hallbar och patientcentrerad vard for personer med kroniska
sjukdomar.
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Inledning

Uppdraget

Inom ramen for regeringens satsning pa att férebygga och behandla kroniska
sjukdomar, har Socialstyrelsen i uppdrag att lamna lagesrapport om utveckl-
ingen av denna vard. En rapport ska lamnas till Socialdepartementet senast
den 1 december 2015, 2016 och 2017, och i rapporteringen ingar ocksa att
lamna forslag till insatser for att utveckla varden for personer med kroniska
sjukdomar.

Denna rapport ar saledes den forsta av tre. | nara anslutning till denna
rapport publicerar Socialstyrelsen en 6ppen jamférelse av varden for perso-
ner med kroniska sjukdomar.

Bakgrund

Nationella strategin 2014-2017

Regeringen beslutade 2014 om en satsning for att férebygga och behandla
kroniska sjukdomar, och den presenterades i form av en nationell strategi.
Strategin syftar till att utveckla varden for personer med kroniska sjukdomar
och darmed skapa forutsattningar for en langsiktigt hallbar, effektiv och
jamlik halso- och sjukvard i Sverige. Bakgrunden till strategin beskrivs enligt
foljande:
Forskning och erfarenheter visar att manga av dagens kroniska sjukdomar
bade kan forebyggas och behandlas. En forbattrad sjukvard for personer
med dessa sjukdomar &ar darfor viktig for patientens valbefinnande. Béttre
vard ar ocksa viktig for samhallsekonomin. Nar fler personer lever allt
langre med kroniska sjukdomar far det stora ekonomiska konsekvenser
bade for den enskilde och for samhéllet. Varden av personer med kroniska
sjukdomar star for en stor del av sjukvardskostnaderna. Dessa personer ar
ocksa i hogre grad langtidssjukskrivna och star utanfor arbetsmarknaden.
Det ar darfor av stor strategisk betydelse att varden forbattras. Det leder
till en i alla delar mer langsiktigt hallbar halso- och sjukvard. Béattre vard
forutsatter 6kade maojligheter for patienterna att vara delaktiga i sin vard.
Det forutsatter ocksa att de forebyggande insatserna prioriteras mer.
Dessutom kravs ett mer fokuserat och systematiskt arbete for att 6ka de
nationella riktlinjernas genomslag.

| strategin lyfts foljande forbattringsomraden fram som sarskilt viktiga:
1. patientcentrerad vard
2. kunskapsbaserad vard
3. prevention och tidig uppmarksamhet.
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Omradena beskrivs pa foljande satt:

1. Patientcentrerad vard innebér att personer med kroniska sjukdomar
och deras anhoriga aktivt medverkar i varden och att deras individu-
ella behov, preferenser och vérderingar ar vagledande nér insatser for
prevention och vard utformas. Pa detta omrade ar behovet av utveckl-
ing stort. Patientens mojligheter att aktivt medverka i och styra sin
egen vard behover stirkas. Likasa maste patienterna ges battre forut-
séttningar att skaffa sig kunskap om den egna sjukdomen och om
bésta behandling. Patientcentrerad vard innebér ocksa att varden
samordnas och koordineras mellan vardenheter och vardnivaer. Det
ar mycket viktigt for patienter med kroniska sjukdomar som ofta har
flera olika vardkontakter. Det finns behov av att ytterligare utveckla
varden pa detta omrade.

2. Kunskapsbaserad vard innebér att den vard som erbjuds pa alla om-
raden och dver hela landet ska baseras pa basta mojliga kunskap. So-
cialstyrelsens nationella riktlinjer for kroniska sjukdomar &r ett av
verktygen for att sékerstalla att alla patienter vid varje vardkontakt
erbjuds insatser som vilar pa sadan kunskap. Det finns nationella rikt-
linjer for kroniska sjukdomar sadsom diabetes, stroke, hjart- och karl-
sjukdomar med flera. Uppfoljningar visar dock att riktlinjernas ge-
nomslag i varden &r allt for svagt. Darfor behdver arbetet med att,
utifran riktlinjerna, forma lokala vardprogram utvecklas. Utveckling-
en behover ocksa i hogre grad ske i samverkan mellan landstingen.
Riktlinjerna behdver dessutom i hogre grad anpassas till forutsatt-
ningarna i varden, sarskilt till forutsattningarna i primarvarden dar
riktlinjerna idag inte anvands i samma omfattning som i den 6vriga
varden. Det finns behov av att bredda arbetet med behandlingsriktlin-
jer for att kunna omfatta fler kroniska sjukdomar.

3. Prevention och tidig uppmérksamhet, att tidigt uppmérksamma att en
patient behdver stod for forandrade levnadsvanor eller har tidiga
symtom pa nagon kronisk sjukdom, ar centralt bade for att minska fo-
rekomsten av kroniska sjukdomar och for att minska komplikationer-
na for den som redan har en diagnos. Ohalsosamma levandsvanor
sasom tobaksbruk, ohalsosamma matvanor, otillracklig fysisk aktivi-
tet och riskbruk av alkohol och andra droger spelar stor roll for in-
sjuknande och utvecklingen av ett flertal kroniska sjukdomar. Det
hélsoframjande och sjukdomsférebyggande arbetet behover starkas.

Inom respektive forbattringsomrade vill regeringen se en utveckling som
innebar att personer med kroniska sjukdomar ar mer delaktiga i vard och
prevention. Halso- och sjukvarden behover i hogre grad vara kunskapsbase-
rad och arbetet med prevention och tidig uppmérksamhet inom halso- och
sjukvard bor darfor utvecklas. Inom dessa omraden aviserade regeringen
planer pa ett antal insatser som ska forbéttra varden for personer med kro-
niska sjukdomar. Insatserna ska redovisas i arliga handlingsplaner. Satsning-
en bestamdes paga under aren 2014-2017 och omfattar totalt 450 miljoner
kronor.

UTVECKLINGEN AV VARDEN FOR PERSONER MED KRONISKA SJUKDOMAR - LAGESRAPPORT 2015
SOCIALSTYRELSEN



Strategin ska ses som ett komplement till andra strategier och insatser som
regeringen initierat. Bland dem finns den utbyggda vardgarantin, den nation-
ella cancerstrategin, strategin for en god och mer jamlik vard, den nationella
strategin for e-halsa och satsningen pa de mest sjuka éldre.

Handlingsplan 2014

I en sdrskild handlingsplan beskriver regeringen ndrmare hur man avser att
uppna de mal som angetts i den nationella strategin genom 19 insatser inom
de tre delomradena. Av planen framgar att strategin och insatserna i de arliga
handlingsplanerna kommer att féljas upp pa insatsniva och pa dvergripande
niva for att undersoka i vilken utstrackning insatserna bidrar till utvecklingen
inom de tre forbattringsomradena i den nationella strategin for att forebygga
och behandla kroniska sjukdomar. Uppféljningen ska ske kontinuerligt av
Socialdepartementet i form av dialogmoéten med de ansvariga aktérerna.
Projekt som formas utifran insatserna ska enligt handslingsplanen redovisas
skriftligen till Socialdepartementet.

Hélsodataregistren och de nationella kvalitetsregistren pekas ut som vik-
tiga kallor i uppféljningen. Det star ocksa att uppfoljningen kommer att
omfatta relevanta indikatorer som tidigare utvecklats inom ramen for bland
annat Socialstyrelsens nationella riktlinjer och 6ppna jamforelser.

I handlingsplanen beskrivs slutligen att Socialstyrelsen darutéver har ett
uppdrag att 2014-2017 ta fram en arlig lagesrapport som beskriver utveck-
lingen av varden for personer med kroniska sjukdomar.

Overenskommelse om kunskapsstod och uppféljning

Regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) sl6t i januari 2015
en dverenskommelse om kunskapsstod och uppféljning inom hélso- och
sjukvarden. Malet ar att bidra till en jamlik, tillganglig och saker vard av god
kvalitet. Overenskommelsen omfattar ca 70 miljoner kronor for 2015.
Medlen &r bland annat avsedda for insatser som ska framja en mer kunskaps-
baserad och patientcentrerad hélso- och sjukvard. Aktiviteterna bidrar till
genomfdrandet av den nationella strategin for att férebygga och behandla
kroniska sjukdomar.

Syfte med den forsta lagesrapporten

Det &r svart att beskriva utvecklingen av varden for personer med kroniska
sjukdomar, exempelvis vad géller avgransningar, vilket behandlas i avsnittet
som foljer pa detta.

| denna rapport laggs stor tonvikt pa en historisk tillbakablick, for att visa
var varden for personer med kroniska sjukdomar star 2015 och vilka struktu-
rella utmaningar som omgardar den. Syftet &r att bidra med en kunskapsplatt-
form till det fortsatta arbetet med att férandra denna vard i en langsiktigt
héllbar riktning. Saledes fungerar denna lagesrapport som en grund for den
fortsatta lagesrapporteringen och for de forslag till insatser som Socialstyrel-
sen har i uppdrag att lamna nar det galler utvecklingen av varden for personer
med kroniska sjukdomar.
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Avgransningar och metod

Avgransningar

Halso- och sjukvardssystemet ar komplext och under standig forandring.
Forandringarna beror i hog grad pa teknisk och medicinsk utveckling men
ocksa pa exempelvis vardideologiska stallningstaganden, vardstrukturen och
de vardpolitiska beslut som gestaltat den. Vissa forandringar ar grundlag-
gande systemforéandringar medan andra & mer temporéra. Personer med
kroniska sjukdomar ar en heterogen grupp och de vardas inom samma
vardsystem som alla 6vriga patientgrupper. Fragor att hantera ar da till
exempel om det gar att sarskilja forslag om varden for personer med kroniska
sjukdomar fran forslag om hela halso- och sjukvardssystemet, eller huruvida
detta &r Onskvart.

Uppdraget till Socialstyrelsen ger utrymme for en rad véagval, och av rege-
ringens handlingsplan fran 2014 framgar att lagesrapporten ska beskriva
nagot annat an indikatorer eller resultat av handlingsplanens olika insatser.
Ett utvecklingsarbete vid Socialstyrelsen har lett till att den fortsatta indika-
torbaserade redovisningen i stallet bygger pa det underlag infor lagesrappor-
ten, Grund och struktur for 1agesrapportering om kroniska sjukdomar, som
myndigheten l&mnade till Socialdepartementet 2014. Den redovisningen
presenteras i en sdrskild rapport som en dppen jamforelse i néra anslutning
till denna. I den fortsatta l&gesrapporteringen tar Socialstyrelsen i stallet fasta
pa behovet av den kompletterande analys med annan kunskap som ocksa
patalades i underlagsrapporten 2014.

Socialstyrelsen har diskuterat flera olika angreppssétt for en sadan kom-
pletterande analys. Ett sétt kan vara att folja och beskriva utvecklingen av
varden for personer med kroniska sjukdomar inom ett antal diagnoser eller
diagnosomraden. Da blir den specifika diagnosen eller diagnosgruppen
central, méjligen pa bekostnad av en fordjupad forstaelse och kunskap om
varden for dessa personer i bredare mening. Regeringen skulle pa sa satt fa
en 6kad kunskap om kvaliteten och effektiviteten inom exempelvis diabetes-
varden, strokevarden eller den psykiatriska varden. Daremot, och darmed,
okar inte kunskapen om den problematik som &r specifik for varden rérande
denna patientgrupp, oavsett diagnos, vilket i stort inte ger nagot svar pa
fragan om utvecklingen av varden for personer med kroniska sjukdomar.

Ytterligare ett angreppssatt for att beskriva utvecklingen vore att utga fran
prevalensen av kroniska sjukdomar hos befolkningen 6ver tid. Det skulle pa
sa satt vara mojligt att beskriva hur effektiviteten och kvaliteten i halso- och
sjukvardens insatser for personer med kroniska sjukdomar har utvecklats. Ett
sadant angreppssatt ar dock svart eftersom det saknas en generell definition
av vad som avses med kroniska sjukdomar och det rader brist pa data om
primarvardens insatser.

Olika definitioner

I borjan av arbetet med denna lagesrapport gjorde Socialstyrelsen en internat-
ionell utblick for att bland annat se vilka definitioner andra lander som
foretagit satsningar pa varden for personer med kroniska sjukdomar anvant
sig av (se bilaga 2). En tydlig definition &r central for att med sékerhet kunna
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uttala sig om utvecklingen inom ett givet omrade (varden for personer med
kroniska sjukdomar) eftersom den tydliggor vad som ingar i denna utveck-
ling och vad som inte gor det. For att belysa detta kan WHO:s definition av
kroniska sjukdomar jamféras med den definition som regeringen tillampar i
den nationella strategin for att forebygga och behandla kroniska sjukdomar:

* WHO - "Noncommunicable diseases (NCDs), also known as chronic
diseases, are not passed from person to person. They are of long duration
and generally slow progression.”

 Regeringen — I denna strategi avses sadana sjukdomar som en person har
under sin livstid eller under mycket lang tid.”

Gemensamt for bada definitionerna &r att tiden ar en viktig aspekt. Dessutom
framtrader varaktigheten hos sjukdomen som ett utmérkande kénnetecken.
Daremot skiljer sig definitionerna at i ett vasentligt avseende, namligen att
WHO:s definition exkluderar smittsamma sjukdomar medan regeringens
definition inte gor det. En lagesrapport som tar utgangspunkt i prevalensen i
befolkningen skulle alltsa inte inkludera eller ta hansyn till varden av perso-
ner med exempelvis hiv och aids, thc, hepatit och vissa cancersjukdomar,
med WHO:s definition. Detta exempel belyser bade betydelsen av och
svarigheten med att formulera en definition som tydligt markerar och avgran-
sar det omrade som lagesrapporten vill kunna saga nagot om.

Bristande tillgang pa primarvardsdata

| dag saknas betydelsefulla data om primarvardens insatser, vilket gor det
svart att beskriva utvecklingen av varden for personer med kroniska sjukdo-
mar med utgangspunkt i prevalens. En person med kronisk sjukdom kan
vardas inom den kommunala hemsjukvarden, primarvarden, specialistvarden
och den slutna sjukhusvarden. Kvaliteten och effektiviteten i den kommunala
hemsjukvardens och primarvardens insatser har en stark koppling till i vilken
utstrackning patienter med kroniska sjukdomar behgver tillgang till speci-
alistvarden och den slutna sjukhusvardens mer kostnadsdrivande insatser. |
dagslaget ar det dock endast Patientregistret som kan anvéndas for att
beskriva utvecklingen inom specialistvarden och den éppna och slutna
sjukhusvarden. Utan ett primarvardsregister ar det endast en del av varden
for denna omfattande patientgrupp som skulle inkluderas i en nulégesbe-
skrivning. En lagesrapport som endast vilar pa data fran specialistvarden och
den slutna sjukhusvarden skulle alltsa inte ge vare sig en rattvisande eller en
relevant bild av utvecklingen av varden pa detta omrade.

Metod och disposition

Tonvikten i denna rapport ligger pa att beskriva hur varden av personer med
kroniska sjukdomar har utvecklats utifran ett historiskt perspektiv. Syftet ar
att visa hur varden for denna patientgrupp har vuxit fram och utformats i
relation till halso- och sjukvarden i stort och dver tid. Beskrivningen syftar
aven till att oka kdnnedomen om hur sjukvardspolitiska stallningstaganden
och beslut har format denna vard i var egen tid. Den historiska framstallning-
en ger innehall till begreppen vardideologi, vardstruktur och vardpolitik,
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vilket bidrar till att tydliggdra centrala systemférandringar och utdragna
historiska fordndringsprocesser.

| det historiska kapitlet gors en sérskild férdjupning av i vilken utstrack-
ning och pa vilka sétt fragan om varden for personer med kroniska sjukdo-
mar har uppmarksammats inom det centrala svenska utredningsvésendet
(Statens offentliga utredningar, SOU) under de senaste tva decennierna.
Fordjupningen bygger pa 6ver 30 betinkanden under perioden 1992-2015
och inkluderar diskussioner om de kroniska sjukdomarnas narvaro i det
moderna samhéllet och deras betydelse, men &ven den framtida utvecklingen
pa omradet. Den berdr aven frdgor om vad som kannetecknar manniskor med
kroniska eller langvariga sjukdomar som grupp, deras forutsattningar och
specifika vardbehov. Sarskilt fokus har lagts pa kritiska diskussioner kring
hélso- och sjukvardens férmaga att tillgodose behoven hos personer med
kroniska sjukdomar: det kan handla om sjukvardssystemets utformning,
prioriteringar och vardens forhallningssatt till dessa personer. Genom denna
inriktning lyfts alltsa de diskussioner dar varden av manniskor med kroniska
sjukdomar blir féremal for en sarskild typ av problematisering: huruvida
befintlig hdlso- och sjukvard &r otillracklig eller oférmdgen att méta och
hantera personer med kroniska sjukdomar.

Auvslutningsvis skisseras en nulageshild med fokus pa primarvardens bety-
delse for varden av personer med kroniska sjukdomar. Vidare beskrivs
kortfattat, utifrn landstingens och regionernas handlingsplaner, det padgaende
arbetet med 6kad patientcentrering som &r ett av de prioriterade utvecklings-
omradena i strategin. | bilaga 2 redovisas ocksa en internationell utblick som
visar likheter och skillnader i de utmaningar som svensk halso- och sjukvard
star infor jamfort med vissa andra lander, och vilket fokus dessa lander valjer
att ha for sina strategier.

Referensgrupp

Tidigt i arbetet med denna lagesrapport for 2015 upprattade Socialstyrelsen
en arbetsgrupp med foretradare for Svenska Lékareséllskapet (SLS), Svensk
forening for allmanmedicin (SFAM) och Svensk sjukskoterskeforening (se
bilaga 1). Syftet ar att fa kunskapsstod och kvalitetssakring. Vid tre moten
har gruppen diskuterat l&gesrapportens utformning och en rad olika perspek-
tiv och fragestallningar, for att battre forsta hur den komplexa fragan om
varden for personer med kroniska sjukdomar kan uppmarksammas och
belysas pa ett relevant satt. Huvudfokus i denna rapport ar halso- och sjuk-
vardssystemet i sin helhet, men det behdvs en utvikning kring priméarvardens
betydelse samt hur den medicinska utvecklingen paverkat dess organisation.
Pa sa satt tydliggdrs hur nara sammanvavd primarvarden ar med utveckling-
en av varden for personer med kroniska sjukdomar.
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Historiskt perspektiv

Ett 200-arigt perspektiv

Betraktad utifran ett langre historiskt perspektiv har varden fér personer med
kroniska sjukdomar i Sverige inte bara varit eftersatt. Den har under lang tid
varit obefintlig. Fran mitten av 1700-talet och fram till 1920-talet kan varden
for personer med kroniska sjukdomar narmast beskrivas som en icke-fraga
inom sjukvardspolitiken. Den var inte foremal for politiska vervaganden,
problematiseringar eller sarskilda vardpolitiska satsningar. Grundorsaken till
detta star att finna i den vardideologi som formulerades under 1700-talet.
Denna ideologi kom inte bara att ta konkret gestalt i den vardstruktur som
grundlades under denna tid, utan kom aven att paverka varden for personer
med kroniska sjukdomar dnda fram till forra seklets borjan.

I den historiska bakgrund som hér tecknas férekommer ibland bendmning-
ar pa kroniska sjukdomar som kan upplevas som alderdomliga eller utdate-
rade. Bendmningarna har behallits av forfattaren for att bevara det historieve-
tenskapliga sammanhanget och perspektivet, for att pa sa satt beskriva hur de
begreppsliga forskjutningar som omgérdar kroniska sjukdomar fordndras
over tid.

1700-talet: Det moderna sjukvardssystemets

etablering

Under 1700-talet framtradde en ny, sekulariserad vardideologi. Den hade
ytterst sin grund i den tidens dominerande nationalekonomiska doktrin —
merkantilismen. Enligt merkantilismen byggde ett samhélles ekonomiska
valstand pa produktionen av varor som kunde avséttas i utlandet och generera
kapital. Darmed betonades nddvéndigheten av en omfattande inhemsk
produktion, stor export och en positiv handelsbalans. | detta tdnkande
framholls ocksa nodvandigheten av en riklig tillgang pa billig arbetskraft
som dels kunde sékerstélla den inhemska produktionen inom jordbruket, dels
arbeta inom exportnaringarna.* Darigenom kom befolkningen for forsta
gangen att framtrada som en ekonomiskt central faktor. Betydande anstrang-
ningar gjordes ocksa under denna tid, bade pa befolkningspolitikens och pa
sjukvardens omréden, i syfte att "gynna folkhopens tillvaxt”.? Ambitionen
var att bek&mpa framfor allt de epidemiska sjukdomarna, minska dodlighet-
en, hdja befolkningstalen och skapa forutsattningarna for vad man beskrev
som en “myllrande”, frisk och arbetsfér befolkning.?

Den aldre vardideologi som hade varit dominerande sedan medeltiden
vilade pa kristen grund. Barmhértigheten och omsorgen om medmanniskan
hade framhallits som en religios forpliktelse. Den nya vardideologin var av
ett annat slag, pa en och samma gang sekulariserad och instrumentell. Att
hjélpa de sjuka var inte langre bara en religios skyldighet; det var sjélva
forutsattningen for det nationella ekonomiska valstandet. Detta fick ocksa
direkta konsekvenser for prioriteringarna inom och utformningen av sjukvar-
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den. Den nya vardideologin kom att betona att syftet med sjukvarden var att
aterstalla de sjuka till halsa. Sjukvarden skulle vara kurativ och inriktad pa de
patienter som kunde forvantas aterfa sin forvarvsformaga. De konsekvenser
som detta fick avseende varden for personer med kroniska sjukdomar kan
svarligen underskattas eftersom den nya ideologin kom att byggas in i och ta
konkret gestalt i den vardstruktur som grundlades under samma tid.

Vid mitten av 1700-talet uppstod ocksa den slutna kroppssjukvarden i
Sverige i och med att Serafimerlasarettet invigdes. Fran forsta stund var
verksamheten vid lasarettet inriktad pa att ta emot akut sjuka fran saval
huvudstaden som andra delar av landet, medan de "obotligt sjuke” systema-
tiskt avvisades. Detta beslut var bade ett utslag av den nya vardideologin och
en konsekvens av de historiska erfarenheter som hade gjorts. De aldre
vardinstitutionerna — de kyrkliga "hospitalen” och fattigstugorna — hade
kannetecknats av en betydande klientblandning. Aldringar, vanfora, fysiskt
och psykiskt sjuka patienter, akut sjuka och kroniskt sjuka — alla hade de
sammanforts under ett och samma tak. Den medicinska varden hade i stort
sett varit obefintlig och institutionerna var mer inriktade pa fattigvard och
forvaring.*

For 1700-talets sjukvardsreformatorer var detta ndgot man ville undvika
till varje pris. Skulle man genomfora omfattande satsningar pa att ge sjuka
kvalificerad vard inom ramen for det lasarettsvasende som planerades skulle
vardplatserna reserveras for akut somatisk vard av patienter som forvantades
kunna aterfa halsan och arbetsférmagan. Denna ambition fick tva resultat.
For det forsta gav den upphov till en systematisk differentiering av den
blandade populationen av aldringar och sjuka. Genom 1763 ars hospitalsfor-
ordning slogs definitivt fast att det var de kommunala fattigstugorna som
skulle ta hand om de som ”af aldersdoms skréplighet, langvariga krampor
eller ndgon slags ofardighet hindras af sjelfve forskaffa sig tillrackligt
underhall”. Till hospitalen skulle man daremot skicka de psykiskt sjuka och
de som pa grund av smittsamma och obotliga sjukdomar var tvungna att
avskiljas fran andra patienter.®

FoOr det andra kom ambitionen att Serafimerlasarettet endast skulle be-
handla de akut kroppssjuka att kodifieras juridiskt. Principen stadsfastes i
Serafimerlasarettets reglemente 1788 och kom att upptas i de lasarettsstadgor
som utkom &nda fram till 1900-talet: lasaretten forbjods uttryckligen att ta
hand om "obotlige sjuke”.®

Dessa beslut kom pa ett avgorande sétt att paverka utformningen av varden
for personer med kroniska sjukdomar. Serafimerlasarettet kom att bli moéns-
terbildande for den satsning pa sluten kroppssjukvard som inleddes 1765 och
som hade som mal att uppratta ett lasarett i varje lan. Dessa sa kallade
lanslasarett kom att utgora karnan i den svenska slutna kroppssjukvarden
4nda fram till 1900-talet.” Det som férenade dessa var att de uttryckligen var
forbjudna att ta emot patienter med kroniska sjukdomar.

Genom att den slutna kroppssjukvarden utformades enligt en renodlad
akutsjukvardsmodell”, byggd pa en “sortering efter reparerbarhet”, kan man
tala om att en tradition grundlagts inom svenskt sjukvardsvasende.® Kroniskt
sjuka hade darigenom uteslutits ur den vardstruktur som kom att dominera
svensk sjukvard under narmare tva arhundraden.
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1800-talet: Varden av de psykiskt sjuka

Varden av de kroniskt psykiskt sjuka kom i stallet tidigt att utformas pa ett
annat satt. Som tidigare namnts skulle dessa enligt 1700-talets strévan att
differentiera patientpopulationen intas pa de éldre hospitalen déar ingen
egentlig medicinsk vard bedrevs. | borjan av 1800-talet kom dock synen pa
psykiska sjukdomar i grunden att férandras. Detta hdngde delvis samman
med den moderna psykiatrins uppkomst vid denna tid, och den var delvis ett
resultat av samtidens humanistiska och filantropiska ideal. De psykiskt sjuka
uppfattades vara i storre behov av vard och omsorg an de kroppsligt sjuka.
Fran att ha uppfattats som kroniska sjukdomstillstand borjade nu psykiska
sjukdomar ses som méjliga att behandla och till och med bota.® Genomslaget
for denna mer optimistiska behandlingstanke skedde 1813. Detta ar infordes
den sa kallade provkuren. Tanken var att alla som anmaldes for intagning pa
hospitalen forst skulle observeras av en lakare under ett par manaders tid.
Syftet var att lakaren skulle kunna avgtéra om en psykisk sjukdom verkligen
forelag och darefter beddma om den var méjlig att bota. De patienter som
man hade férhoppningar om att de skulle kunna forbattras skulle efter
avslutad provkur foras over till sarskilt uppréttade centralhospital som
uteslutande var till for behandling av psykiskt sjuka.’® Ovriga patienter skulle
kvarstanna vid de gamla lanshospitalen, vilka dven fortsattningsvis skulle
fungera som institutioner for forvaring av psykiskt sjuka, snarare &n som
medicinska vardinstitutioner.!! Detta system kom att & sin slutgiltiga
utformning 1858. Detta ar utkom Stadgan for sinnessjukvarden, dar hospital-
en blev till kuranstalter for botbara psykiskt sjuka medan de sa kallade
asylerna skulle vara vardanstalter for de obotliga.*? Samma &r skedde &ven
en annan betydelsefull foérandring. Tidigare hade det dvergripande ansvaret
for praktiska driften av hospitalen legat pa Serafimersordensgillet. Denna
organisation hade grundats av Gustaf 111 1787. Den kan narmast beskrivas
som en blandform mellan ett statligt &@mbetsverk och en filantropiskt inriktad
korporation, framfor allt bestdende av medlemmar ur den adliga 6verklassen.
Ansvaret for den medicinska varden vid hospitalen hade daremot legat pa
Sundhetskollegium som var den hdgsta instansen inom det svenska medici-
nalvasendet. Ar 1858 6vertog staten, i form av Sundhetskollegium, huvud-
mannaskapet for saval driften av hospitalen som varden av de psykiskt
sjuka.™® Detta dvergripande statliga ansvar kom att behallas anda fram till
1967, da ansvaret for den psykiatriska varden évergick till landstingen.**

Pa tva avgorande punkter kom utformningen av varden av de kroniskt
psykiskt sjuka att skilja sig fran varden av de kroniskt kroppssjuka. For det
forsta erkandes tidigt att de psykiskt sjuka var i behov av medicinsk vard och
kontinuerlig omvardnad inom ramen for den slutna sjukvarden. Detta hand-
lade inte enbart om humanistiska ideal och filantropiska insatser; man
uppfattade det ocksd som nddvandigt att avskilja dessa patienter fran det
ovriga samhéllet.

For det andra atog sig staten tidigt det dvergripande ansvaret for denna
patientgrupp. Medan de kroniskt kroppssjuka systematiskt utsorterades fran
den slutna sjukvardens institutioner och i stallet forvisades till den kommu-
nala fattigvarden kom varden av de kroniskt psykiskt sjuka att samlas under
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ett statligt huvudmannaskap. De botbara fordes over till hospitalen for
behandling medan de obotliga fordes Over till asyler.

Skillnaden mellan de tva patientkategorierna kom att accentueras under
aterstoden av 1800-talet. Den utveckling av den svenska vardstrukturen som
skedde under seklets lopp var huvudsakligen kvantitativ, men den kom ocksa
att fa konsekvenser for varden av kroniskt sjuka. Kort sagt: de kroniskt
psykiskt sjuka kom att inga i den expansion av slutenvarden som kanneteck-
nade 1800-talet, medan de kroniskt kroppssjuka kom att [&mnas utanfor.
Resultatet av dessa skilda utvecklingslinjer kan bast illustreras med antalet
vardplatser som fanns tillgéangliga for de tva patientkategorierna vid seklets
slut. Ar 1900 fanns det 5 016 vérdplatser for ”sinnesjuka och sinnessléa” mot
endast 418 vérdplatser for kroniskt kroppssjuka.*®

1800-talet: Den somatiska varden
for personer med kroniska sjukdomar

Hur gestaltade sig da varden av de kroniskt kroppssjuka mot bakgrund av de
vardideologiska och vardstrukturella val som hade gjorts under 1700-talet?
Huvudsakligen dverlats varden for personer med kroniska sjukdomar at den
tidens oppenvard. Denna skottes av de tjanstelakare som fran 1770-talet hade
Overgatt i statlig tjanst: provinsiallakare som var stationerade ute pa lands-
bygden och stadslakare i stdderna. Eftersom omhéandertagandet av kroniskt
sjuka hade 6verlatits pa fattigvarden, i form av stadernas och socknarnas
fattigstugor, samt i vissa fall lanshospitalen, var det ocksa dar som tjanstela-
karna hade majlighet att ge medicinsk vard.

Men det fanns dven brister i detta system som begransade tillgangen pa
vard for manniskor med kroniska sjukdomar. Tjanstelékarsystemet var tankt
att vara geografiskt heltackande och enligt 1773 ars utformning indelades
riket i 40 lakardistrikt, varav 32 i Sverige och 8 i Finland.™® Detta betydde
dock rent praktiskt att den dvervdgande delen av landsbygdsbefolkningen
endast i formell mening hade kontinuerlig tillgang till medicinsk 6ppenvard.
Upptagningsomradena var stora, lakartatheten lag och sjukresorna till
patienterna tog betydande tid i ansprak. Till detta kan laggas att tjanstelékar-
na enligt instruktionerna visserligen hade alagts ansvaret for all halso- och
sjukvard i sina distrikt, men de kom att prioritera forebyggandet och botandet
av de akuta, epidemiska infektionssjukdomar som utgjorde det dominerande
inslaget i 1800-talets sjukdomspanorama. Icke-smittsamma, kroniska sjuk-
domar hade helt enkelt en lagre prioritet.

Till detta kan laggas att den vetenskapligt grundade skolmedicin som I&-
karna representerade endast utgjorde en av flera "medicinska kulturer” under
denna tid. Anvandningen av vardagsmedicinska kurer och anlitandet av
folkmedicinska utOvare — representerade av kloka gummor och kvacksalvare
— utgjorde ofta det forsta alternativet vid sjukdom. Under hela seklet fanns
ocksa en utbredd folklig misstro mot ldkarna som aven den begransade
efterfrdgan pa den medicinska vérd som dessa tillhandahéll.’

Nar det gallde utvecklingen av den svenska slutenvarden under 1800-talet
kom skillnaderna mellan varden av de akut och de kroniska sjuka att 6ka &n
mer. Aterigen var detta det direkta resultatet av forandringar som skedde
bade pa den vardideologiska och pa den vardstrukturella nivan. 1700-talets
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dominerande vardideologi hade gett upphov till akutsjukvardsmodellen, men
inom denna hade inte nddvandigtvis den slutna varden getts nagot prioritet
framfor halsoférebyggande insatser eller mer 6ppna vardformer. Inom den
vardideologi som véxte fram under 1800-talet kom dock slutenvarden att
goras till idealet och den blev normbildande for hur organiseringen av
sjukvarden gestaltade sig — medicinsk vard kom att identifieras som vard som
skedde vid en sjukvardsinstitution.

Dessa forandringar kom att paverka sjukvardsstrukturen pa ett genomgri-
pande satt. Seklet kannetecknades av en medveten satsning pa utbyggnaden
av medicinska vardinstitutioner. Som exempel kan namnas att det totala
antalet vardplatser inom kroppssjukvarden ar 1800 endast uppgick till 515;
vid sekelskiftet 1900 uppgick de till 10 742.'® Medan befolkningen endast
hade 6kat med 62 procent hade antalet vardplatser utokats med 2 100 pro-
cent.

Ur ett historiskt perspektiv &r det just under 1800-talet som ett framtré-
dande drag i den moderna svensk sjukvarden grundlaggs — den starka
betoningen pa de slutna vardinstitutionerna. Denna tradition skulle komma
att dverges forst under 1900-talets sista decennium.

For de kroniskt kroppssjuka innebar detta en ytterligare marginalisering.
Tidigare hade de pa ideologiska grunder uteslutits ur den svenska akutsjuk-
vardsmodellen, och nu innebar expansionen av dess vardinstitutioner att de
kom att hamna helt utanfor den huvudsakliga utvecklingslinjen inom svenskt
sjukvardsvasende.

Mot slutet av 1800-talet aterfinns dock de forsta tecknen pa att en proble-
matisering och omvardering av den bristfalliga varden for personer med
kroniska sjukdomar holl pa att ske, och initiativ togs for att forbattra den.
Dessa initiativ utgick dock inte fran medicinal- och sjukvardsvéasendet. Det
var i stéllet privata aktorer pa filantropins omrade som borjade gora insatser
for att forbattra situationen for de kroniskt sjuka. | storre stader, sasom
Stockholm, Goteborg och Karlskrona, inrattades enstaka sjukhem for kro-
niskt sjuka. Sjukhemmen var helt fristdende fran den kommunala fattigvar-
den och tillkom framfor allt genom privata donationer. Det Lenningska
sjukhemmet for "obemedlade obotligt sjuka” som Gppnade i Norrkoping
1888 kom att bli ménsterbildade fér denna typ av institution.™® Aven inom
sjukvardsvasendet fanns vid denna tid vissa tecken pa att en omvardering av
de kroniskt sjuka holl pa att ske. Ett viktigt steg togs genom den nya lasa-
rettsstadgan som utkom 1901. | denna aterfanns formuleringar som innebar
en uppluckring av det tidigare sa strikta forbudet mot att ta in personer med
kronisk sjukdom pa lasaretten. Stadgan gav utrymme for att gora undantag
fran forbudet om sjukhusldkaren bedémde att nagon tids lasarettsvard skulle
for den sjuke medfdra vasentlig lindring i hans tillstand eller for nagon tid
mojligen aterstalla hans forvarfsformaga, och hinder for andra intresseso-
kande icke genom mottagandet vallas.”*

Formuleringen &r intressant satillvida att den visar att undantag fran forbu-
det kunde goras bade utifran ekonomiskt rationella 6vervaganden (aterstalld
forvarvsformaga) och pa humanitara grunder (lindring for patienten). Den
sjukvardsideologi som dominerat sedan 1700-talet, som syftade till att
aterstalla den sjukes produktiva formaga, hade fatt sallskap av mer humani-
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tart inriktade idéer. Men dnnu hade de kroniskt kroppssjuka inte fatt ndgon
ratt att beredas medicinsk vard inom ramen for den slutna varden. Inte heller
hade nagon av huvudménnen pa sjukvardens omrade — staten, landstingen
eller kommunerna — alagts en uttrycklig skyldighet att erbjuda personer med
kroniska sjukdomar medicinsk vard.

1910- och 20-tal: De kroniskt sjukas entré

Mot bakgrund av att huvudansvaret for varden for personer med kroniska
sjukdomar hade alagts den kommunala fattigvarden ar det inte forvanande att
det just var fran detta hall som de kroniskt sjukas vardsituation forst kom att
uppmarksammas. Detta skedde i samband med att den sa kallade Fattigvards-
lagstiftningskommittén lade fram sitt bestankande 1915. | sin utredning faste
de uppmarksamheten pa situationen for de fattiga kroniskt sjuka. Kommittén
papekade att denna kategori intog en mellanstallning mellan sjukvarden och
fattigvarden, och att de darigenom utgjorde ett sarskilt vardproblem. De
kroniskt sjukas narvaro orsakade ofta ett obehag for de andra intagna pa
fattigstugorna, och av den anledningen forvisades de inte séllan till att vistas i
hemmet, dér férutsattningarna for medicinsk vard var daliga.”*

| 1918 ars fattigvardslag, som var det konkreta resultatet av kommitténs
forslag, infogades darfor en paragraf som skulle mojliggora ett samarbete
mellan den kommunala fattigvarden och den landstingsdrivna kroppssjuk-
varden. Om ett landsting upprattade en anstalt for kroniskt sjuka borde vard
av fattiga kroniska sjuka beredas dér. Landstingen fick faststalla en avgift,
som inte fick vara hogre an halva vardkostnaden, och som fattigvarden skulle
betala om de skickade nagon fattig sjuk dit. Samma villkor skulle galla om
fattigvarden inom en kommun valde att uppratta en sidan vérdanstalt.?
Lagen forpliktade alltsa vare sig landsting eller kommuner att inratta vard-
hem for kroniskt sjuka, utan etablerade endast de ekonomiska ramarna for att
ett samarbete mellan sjukvarden och fattigvarden skulle komma till stand.
Anda representerar den nya lagen nagot av en vandpunkt for varden for
personer med kroniska sjukdomar. For forsta gangen sedan slutet av 1700-
talet hade situationen for de kroniskt sjuka uppmarksammats och deras
vardbehov hade getts ett erkdannande. Men kommitténs betankande hade
ocksa en direkt betydelse for den fortsatta problematiseringen av varden for
personer med kroniska sjukdomar — den poéngterade att systemet med en
ekonomisk dverenskommelse mellan kommunerna och landstingen var langt
ifran tillrackligt. Fragan om de kroniskt sjukas vardbehov kravde bade vidare
utredning och — i férlangningen — ndgon form av statligt engagemang.?®

Detta papekande kom 1920 att resultera i att en ny utredning tillsattes av
Socialdepartementet. Det betdnkande som lamnades aret darpa var det forsta
i svensk sjukvardshistoria som specifikt behandlade varden for personer med
kroniska sjukdomar. Saval utredningen som remissinstanserna var eniga om
att varden av kroniskt sjuka var “mycket illa tillgodosedd”.?* De pekade
vidare pa att det gamla begreppet for att beskriva denna grupp, "obotliga”,
var missvisande, da den medicinska erfarenheten hade visat att patienter som
av lakare forklarats obotliga kunde férbattras eller tillfriskna.? Det fanns
saledes bade ett humanitart och ett samhéallsekonomiskt intresse av att bereda
denna grupp tillgang till mer kvalificerad medicinsk vard, speciellt da
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kvaliteten pa varden i stor utstrackning paverkade chanserna for patienten att
&terfé sin arbetsformaga.”®

Forutom att uppmarksamma bristerna i varden for personer med kroniska
sjukdomar generellt paverkade utredningen den framtida utvecklingen pa
omradet pa tva satt. For det forsta betonades att problemen inte bara gallde
fattiga kroniskt sjuka, det vill sdga de som hade utgjort fokus for fattigvards-
kommitténs dvervaganden. Problemen med bristande medicinsk vard for
denna grupp gallde kroniskt sjuka dverlag: fattiga och aldre, men &ven de i
arbetsfor alder som inte uppbar nagot stod fran fattigvarden. Darmed omfor-
mulerades gruppen kroniskt sjuka fran att ha uppfattats vara ett specifikt
problem for fattigvarden till att bli en egen kategori, som oberoende av alder,
forvarvsarbete eller inkomst borde f4 tillgéng till medicinsk vard.?’

For det andra presenterade utredningen ett konkret forslag pa hur man
skulle kunna komma tillratta med problemen. En satsning borde goras for att
bygga sarskilda sjukhem for kroniskt sjuka, antingen fristaende eller i anslut-
ning till befintliga lasarett.?® Dessutom skulle staten &ta sig ett ansvar genom
att lata statsbidrag utga till de kommuner och landsting som valde att inratta
sadana hem. Forslaget var inte okontroversiellt. Fran slutet av 1700-talet och
fram till den moderna socialpolitikens grundldggande under tidigt 1900-tal
hade staten noga bevakat granserna for sina ataganden pa sjukvardens
omrade, bade av ideologiska och av ekonomiska skal. Det enda slutenvards-
omrade dar staten stod som huvudman var den psykiatriska varden. Nar det
kom till statsunderstdd fanns dock precedensfall, vilket Medicinalstyrelsen
ocksé papekade i sitt utldtande.?® Tidigare hade statsbidrag utgatt till inrét-
tandet av sdrskilda epidemisjukhus och till behandlingsanstalter for tuberku-
lossjuka.®® Att det var pd just dessa tv& omraden som staten hade atagit sig ett
ekonomiskt ansvar var naturligt mot bakgrund av de epidemiska sjukdomar-
nas och framfor allt tuberkulosens stora paverkan pa folkhalsan under 1800-
talet. Men kunde verkligen varden av kroniskt sjuka vara lika angelagen som
bekampandet av de stora folksjukdomarna? Dari lag det kontroversiella i
forslaget.

Forslaget kom att bli vilande i sex ar, framst pa grund av artiondets insta-
bila politiska och ekonomiska situation. Det lades dock fram som en propo-
sition vid 1927 ars riksdag och fick bifall. Fran och med nu skulle statsbidrag
utga till landsting och kommuner som valde att uppratta hem for kroniskt
sjuka. Det var ett brett spektrum av sjukdomar som berattigade till intagande
pa dessa hem, huvudsakligen elakartade cancerformer, hjarn-, nerv- och
ryggmargssjukdomar, patologisk senilitet, kronisk astma och sjukdomar i
cirkulationsorganen.® Oavsett om det rérde sig om fristdende anstalter for
kroniskt sjuka, eller om de upprattades i anslutning till lasarett, skulle viss
medicinsk vard garanteras genom att tjanstelakare respektive lasarettslakare
knots till dessa.® Trots detta arrangemang var ambitionsnivan nar det gallde
de medicinska insatserna for kroniskt sjuka betydligt lagre &n inom den
ovriga sjukvarden. Utredningen fran 1921 uttryckte det sa har:

Det galler har icke att bygga ett sjukhus, dar en mangd dyrbara avdel-

ningar for patienternas mottagning, diagnos och behandling finnas — allt

sadant ar, da det ar fragan om sjukhemspatienterna sa att sdga en éver-
vunnen standpunkt — lakarevetenskapen har redan uttémt sina mojligheter
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for diagnosen, och den behandling, som har kan och skall komma ifraga,
bor kunna ges med enkla medel och utan dyrbar apparelj. Det galler istél-
let att bygga sjukhus av enklast mojligast typ, vilka for de patienter, som
kunna njuta darav, skola inredas sd att kanslan av hem bibehalles.*

1927 ars beslut representerar en vandpunkt i svensk historia betraffande
varden for personer med kroniska sjukdomar. Kroniskt sjuka hade visserligen
inte hade getts samma rétt till vard som andra patientgrupper. Inte heller
innebar beslutet att kommuner och landsting forpliktigades att uppratta
sjukhem for kroniskt sjuka. Men bristerna i deras vardsituation hade anda
uppmarksammats pa hogsta politiska niva och deras sarskilda behov hade fatt
ett erkannande genom den gemensamma satsningen pa en utbyggd hélso- och
sjukvard.

En aspekt av detta vardpolitiska beslut bor framhallas. Den typ av l6sning
betraffande de kroniskt sjukas vardsituation som till slut beslutades om
representerade endast en bekraftelse pa det som framstar som den svenska
vardstrukturella modellen: forbattringarna av varden for personer med
kroniska sjukdomar skulle dven ske genom en satsning pa den slutna varden.
Traditionens betydelse for sjukvardens framtida utformning gjorde sig &an en
gang gallande. Sju ar senare bekraftades detta vagval da en utredning om den
slutna kroppssjukvardens framtida utformning lamnande sitt slutbetankande.
| detta diskuterades “ett planméssigt utbyggande av den kroniska sjukvar-
den”.®* Tv4 alternativ formulerades om vilken typ av utformning som var att
foredra. Den "kommunala linjen” representerades av en decentralisering av
sjukhemmen for kroniskt sjuka. De fordelar som framholls var att den
intagne skulle befinna sig narmare sin hemmilj6 och att varden skulle bli
billigare. Mot denna stalldes “landstingslinjen”, dér sjukhemmen for kroniskt
sjuka skulle utvecklas i landstingets regi. Tanken var att lasaretten skulle
fungera som ”moderanstalter” for sjukhemmen. Férdelen med detta fram-
holls vara tillgangen pa mer kvalificerad vard, d&ven om detta skulle bli ett
ekonomiskt sett kostsammare alternativ.>® Utredningen kom till slut att
stanna vid det senare alternativet. Man skulle utforma statsbidragen for att
underlatta 6verforingen av varden for personer med kroniska sjukdomar till
landstingen, och koncentrera sjukhemmen for kroniskt sjuka till den befint-
liga vardstukturen, vilket i férsta hand betydde lasaretten.®® Denna ambition
kom dock inte att realiseras i ett langre tidsperspektiv, och det var forst fran
1960-talets borjan som fristaende specialsjukhus — dit sjukhemmen for
kroniskt sjuka réknades — kom att ersattas med specialavdelningar inom den
landstingsdrivna lasarettsvarden.*’

Samtliga de initiativ som tagits — 1918 ars fattigvardslag, 1921 ars utred-
ning, 1927 ars riksdagsbeslut och sjukhusutredningens rekommendationer
1934 — visar hur de kroniskt sjuka nu hade urskilts som ett sérskilt vardpro-
blem och dessutom kommit att uppfattas som ett eget vardpolitiskt omrade.
Sammantaget representerade dessa beslut ett senkommet engagemang pa ett
omrade som hade varit eftersatt i 6ver 150 ar.

Pa grund av omstandigheter som helt l1ag utanfor den svenska sjukvardens
kontroll kom dock de nya ambitionerna inte att kunna realiseras pa narmare
tre decennier. 1920-talets politiska instabilitet ersattes av 1930-talets lagkon-
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junktur. De socialpolitiska reformer som anda kunde genomforas under detta
artionde lag inom andra, mer hogprioriterade omraden. Anda hade at-
minstone grunden lagts for det som skulle komma att bli den slutna varden
for personer med kroniska sjukdomar. Den expansion som hade astadkom-
mits kan bast utlasas genom att se till antalet vardplatser.

Vid sekelskiftet 1900 uppgick antalet vardplatser for kroniskt sjuka endast
till ca 400. De allra flesta aterfanns inom institutioner som hade upprattats
genom donationer och som drevs i privat regi. *®

Ar 1920 uppgick antalet vardplatser for denna patientgrupp till ca 2 600.*
En del av tillskottet hade skett genom Pensionsstyrelsens forsorg. Styrelsen
var ansvarig for utbetalningen av invaliditetspensioner och hade darigenom
ett direkt intresse av att forsoka aterfora kroniskt sjuka formanstagare till
produktivt arbete. Av denna anledning uppréttade de sérskilda hem for
framfor allt personer som led av reumatiska sjukdomar och neuroser. Enga-
gemanget omfattade specifikt kroniskt sjuka i aldrarna 15 till 55 ar, det vill
séga, de formanstagare som var i arbetsfor lder.*°

Ar 1930 hade antalet vardplatser endast 6kat marginellt och uppgick till ca
3900.* Den storsta delen av dessa hade tillkommit genom det ekonomiska
samarbete mellan kommuner och landsting som hade mgjliggjorts genom den
nya lagstiftningen 1918. En mindre del var resultatet av riksdagsbeslutet
1927 att lata statsbidrag utga till varden for personer med kroniska sjukdo-
mar. Ar 1940 uppgick antalet vardplatser till ca 5 300.* En stor del av
utokningen av vardplatser under denna tid var inte resultatet av nybyggna-
tioner. | stéllet hade de epidemiska sjukdomarnas och tuberkulosens tillbaka-
gang lett till att vardplatser kunde frigoras vid vardanstalter som tidigare
inréttats fér denna typ av sjukvard.*®

Sedan kom andra varldskriget. Resultatet blev att sjukvardens resurser
generellt begransades och att varden for personer med kroniska sjukdomar,
som hade en relativt 1ag prioritet, kom att sattas pa undantag. Reformeringen
av varden for personer med kroniska sjukdomar fick helt enkelt invanta en
tid da bade de politiska och ekonomiska betingelserna for en utbyggnad
existerade.

1940- och 50-tal: Overflyttningen

Forutsattningarna for detta infann sig vid krigsslutet. Darmed inleddes en
period av omfattande reformer pa socialpolitikens omrade. Aven om kriget
hade begrénsat utrymmet for sociala reformer, vilket inkluderade satsningar
pa sjukvardens omrade, hade forberedelsearbetet inte avstannat. Sa snart
freden infann sig presenterades ocksa resultatet av en rad utredningar som
pagatt under flera ar. Tre av dessa hade direkt béaring pa varden for personer
med kroniska sjukdomar.

Den i sérklass viktigaste var utredningen om aldringsvardens framtida
utformning. De forslag som utredningen presenterade 1946 innebar att en
planmassig utbyggnad av aldringsvarden skulle ske, sarskilt i form av
inrattandet av aldringshem. Forslaget representerade generellt ett viktigt steg
i overgangen fran den &ldre fattigvarden — dar aldringarna hade utgjort den
overvéldigande majoriteten — till den nya socialpolitiken. Men forslaget
gjorde aven att de kroniskt sjuka som aterfanns bland &ldringarna kom att
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hamna i centrum. Forutsattningarna for inrattandet av en institutionaliserad
kommunal aldringsvard framholls vara att de kroniskt sjuka forst skildes ut
och bereddes plats inom sjukvarden. Utredningen formulerade det som att:
"det torde icke finnas nagon annan utvag an att fa till stand dels en sparr for
kroniskt sjukas intagning eller kvarblivande pa alderdomshem, dels ett legalt
huvudmannaskap for hem for kroniskt sjuka, som bér &laggas landstingen.”**
For att denna 6verforing 6verhuvudtaget skulle kunna komma till stand
kravdes ocksa en vardpolitisk satsning pa utbyggnaden av varden for perso-
ner med kroniska sjukdomar. Det som motiverade forslaget var alltsa inte i
forsta hand omsorgen om de kroniskt sjuka. Satsningen pa denna grupp var
endast resultatet av att aldringsvarden hade getts prioritet. Anda kom detta
forslag att fungera som utgangspunkt for en vardstrukturell satsning pa
varden for personer med kroniska sjukdomar som kom att paga i 6ver tre
artionden.

Den andra utredningen som paverkade varden for personer med kroniska
sjukdomar lades fram 1947. Denna hade haft till huvuduppgift att behandla
den framtida utformningen av den sa kallade B-sjukvarden, det vill siga de
institutioner inom kroppssjukvarden som tog hand om patienter med lagre
vardbehov. Aven denna utredning gick p& samma linje som den tidigare och
forordade “kronikersjukvérdens emancipation fran fattigvarden”.* Utred-
ningen utgick ifran att viss enklare medicinsk vard aven fortsattningsvis
skulle kunna ske genom den kommunala aldringsvardens forsorg, men
betonade att "den omstandigheten, att en person &r i atnjutande av fattigvard,
ej bor foranleda, att han vid sjukdom, den ma vara av akut eller kronisk art,
omhandertages p& annat satt och pa annan anstalt &n andra medborgare.”*

Formuleringen representerar en definitiv brytning med den traditionella
utgangspunkten for varden av personer med kroniska sjukdomar — den
principiella exkluderingen av kroniskt sjuka fran kroppssjukvardens institu-
tioner. Fran och med nu skulle de kroniskt sjuka i egenskap av medborgare
tillerkdnnas réatten till kvalificerad medicinsk vard inom ramen for det
svenska sjukvardsvasendet. Detta skedde genom en enkel lagandring.
Fortfarande i 1940 ars sjukhuslag hade det gamla forbudet mot att ta in
kroniskt sjuka pa lasarett kvarstatt.*” Genom ett beslut 1951 slopades detta
forbud, samtidigt som landstingens skyldigheter utvidgades till att &ven
upprétta anstalter for kroniskt sjuka.*®

Den tredje utredningen som lamnade sitt betdnkande 1946 hade behandlat
fragan om de “partiellt arbetsfora”. Begreppet var ett slags nykonstruktion
inom socialpolitiken och anvandes for att beteckna de méanniskor som hade
svarare att fa eller behalla ett forvarvsarbete pa grund av "fysiska eller
psykiska arbetshinder”.*® | denna grupp ingick bland annat de kroniskt
kroppssjuka, som var i arbetsfor alder, men vars forvarvsarbete delvis
forhindrades pa grund av sjukdomen. Som exempel pa patientgrupper lyfte
utredningen fram reumatiker, diabetiker, astmatiker och hjértsjuka. Utred-
ningen kom att initiera en diskussion kring rehabilitering, arbetsvard och
omskolning som &ven kom att fa betydelse for de kroniskt sjuka. Eftersom
den traditionella akutsjukvardsmodellen hade utformats i syfte att aterfora
den sjuke till produktivt arbete innebar de kroniskt sjuka — atminstone de i
arbetsfor alder — ett problem. Om denna grupp skulle fa tillgang till medi-
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cinsk vard pa samma villkor som de akut sjuka borde ocksa ett sorteringsin-
strument inforas for att skilja "arbetsfora och permanent sjuka fran tillfalligt
sjuka” och anstrangningar goras for att rehabilitera de partiellt arbetsfora
personerna med kroniska sjukdomar.*® Utredningen kom inte att presentera
nagot definitivt svar pa hur denna fraga skulle l6sas, men den diskussion
kring fragan som de aktualiserade kom senare att bli betydelsefull for
gruppen kroniskt sjuka.

Vid 1940-talets slut hade alltsa en rad genomgripande forandringar av
varden for personer med kroniska sjukdomar beslutats med den konsekven-
sen att varden for personer med kroniska sjukdomar skulle avskiljas fran den
kommunala fattigvardens ansvarsomrade; kroniskt sjuka fattiga och aldringar
skulle helt enkelt avskiljas fran gruppen aldringar generellt. Personer med
kroniska sjukdomar hade tillerkants ratten till medicinsk vard pa lika villkor
som de akut sjuka, samtidigt som landstingen alagts uppgiften att tillhanda-
hélla denna vard. Dessutom hade sjukhusutredningen bekréaftat att varden for
personer med kroniska sjukdomar skulle folja den linje som hade valts redan
under 1800-talet — varden for personer med kroniska sjukdomar var en
uppgift for den slutna sjukvarden.

| detta sammanhang ar det vart att framhalla att varden for personer med
kroniska sjukdomar skulle kunna ha getts en annorlunda utformning vid
denna tid. Samtidigt som dessa beslut togs, aren kring 1946/47, presenterade
Medicinalstyrelsens generaldirektor Axel Hojer sin utredning om den éppna
sjukvarden. Redan i mitten av 1930-talet hade Gunnar och Alva Myrdal i sin
bok Kris i befolkningsfragan uppmarksammat den obalans mellan den 6ppna
och slutna sjukvarden som hade byggts in det svenska sjukvardssystemet.*
Detta var nagot som Hojer tog fasta pa. De forslag han presenterade gick ut
pa att den 6ppna kroppssjukvarden — som vid denna tid upprattholls av
tjansteldkarna — skulle byggas ut. Han forestéllde sig att den givna formen
var polikliniker, det vill sdga storre flerlakarmottagningar, som inkluderade
specialistvard, men som saknade fasta vardplatser. Hojer benamnde dessa
som "halsocentraler”. Dessa skulle etableras bade ute pa landsbygden och i
anslutning till befintliga lasarett sa att narheten till specialistsjukvard 6kade.

Dérmed skulle man kunna motverka vissa centrala tendenser inom sjuk-
varden: centraliseringen av sjukvardsinstitutionerna, den 6kande medicinska
specialiseringen och den internationellt sett unika betoningen pa slutenvard.
Poliklinikerna skulle kunna fungera som naven i ett decentraliserat sjuk-
vardssystem dar befolkningen erbjods saval allman- som specialistsjukvard i
Oppen form och i néra anslutning till hemmen. Detta framholl Hojer var
viktigt, inte minst nér det gallde de kroniskt sjuka:

Nodvandigheten av ett organiserat samarbete mellan allménlékare och

speciallakare galler vidare och ej minst pa de omraden dar den medi-

cinska vetenskapen och organisationen hittills kommit mest till korta, vid

eftervarden, vid de kroniska sjukdomarna, darav sarskilt de reumatiska

hjartsjukdomarna, de ortopediska sjukdomarna samt neuroserna.>

Forslaget kom att mota betydande professionellt motstand fran lakarkaren
som fruktade att forslaget skulle komma att innebéra att man organisatoriskt
hamnade under ett statligt formyndarskap”.>® Utredningen kom heller inte
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att fa gehor i sin samtid, men kom pa sikt att fa stor betydelse nar det gallde
det svenska hélso- och sjukvérdssystemets utformning.>* Hade Hojers
utredning vunnit gillande skulle ocksa varden for personer med kroniska
sjukdomar ha fatt ett annat utseende. Istéllet kom den fortsattningsvis att
utformas utefter de linjer som hade dominerat utvecklingen av den svenska
sjukvarden generellt sedan 1800-talet: satsningen pa slutna vardformer.

Ambitionen att 6verfora de aldre kroniskt sjuka fran aldringsvarden till
sjukvarden kom att ge upphov till en omfattande expansion av antalet
vardplatser inom varden for personer med kroniska sjukdomar. Alldeles
oavsett vilken statistik man ser till blir det tydligt att de kroniskt sjuka nu
hade blivit ett hogprioriterat omrade. 1940 — i borjan av varldskriget, da
utbyggnaden avstannade — uppgick antalet vardplatser for kroniskt sjuka till
ca 5 300; &r 1955 fanns narmare 13 000 vardplatser.> Aven pé sjukvardsut-
gifternas omrade gor sig samma utveckling géllande. Mellan aren 1947 — da
expansionen inleddes — och 1955 tkade de offentliga nettoutgifterna for
sjukvarden generellt med 282 procent medan 6kningen for varden for
personer med kroniska sjukdomar stannade vid 509 procent.>® P4 s& satt
markerar skiftet mellan 1940- och 1950-talet en brytpunkt. Det som tidigare
hade varit en obetydlig del av institutionsvarden borjade snabbt expandera
till en stor organisation.

1960-tal: Aldringen och fortidspensionaren

| 6vergangen mellan 1950-tal och 1960-tal skedde en viktig forandring av
inriktningen pa socialpolitiken. Tidigare hade socialforsakringsfragorna haft
hogsta prioritet. Det var fragor som hade fokuserat pa breda I6sningar som
inbegrep saval arbetarklassen som medelklassen. Nar val reformerna pa
dessa omraden hade genomforts kom i stéllet andra, mer marginaliserade
grupper att stallas i centrum for social vard inom en expanderande offentlig
sektor. Det gallde grupper i utkanten av produktionen: kvinnor, kroniskt
sjuka, handikappade och &ldre.>” Ett viktigt steg togs 1956 d& den gamla
fattigvarden ersattes med socialvard. Detta var inte bara fragan om ett
namnbyte. Socialvardens ansvarsomrade var mer vidstrackt; den hade hogre
ambitioner och skulle agera aktivt och férebyggande pa sociala problem. Ett
av glgess syften var ocksa att inordna de mest utsatta grupperna i produktion-
en.

Denna utveckling hade direkt baring pa de kroniskt sjuka, eller snarare den
delen av gruppen som befann sig i arbetsfor alder. Rehabiliteringsutredning-
en hade redan 1946 foreslagit inforandet av ett sorteringsinstrument for att
skilja de arbetsféra och permanent sjuka fran tillfalligt sjuka. Ett sadant
instrument infordes ocksa i borjan av 1960-talet da réatten till fortidspension
utokades. De medicinska kraven sanktes genom att en langvarigt sjukskriven
person skulle kunna fa fortidspension om arbetsformagan var nedsatt med
minst 50 procent. Samtidigt alades Riksforsakringsverket ansvaret for att
understka behovet av rehabilitering inom tre manader. P4 detta satt koppla-
des ambitionen att minska langtidssjukskrivningar till rehabilitering, om detta
var mc'jgligt, och fortidspensionering om majligheter till rehabilitering inte
fanns.”
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Ur ett langre historiskt perspektiv innebar detta att sjukvarden — nar det
gallde de kroniskt sjuka i arbetsfor alder — till viss del befriandes fran det
vardideologiska krav som lange hade dominerat sjukvarden: att denna
syftade till att aterstélla den sjuke till produktivt arbete. Nu begransades
uppgifterna till att framfor allt fokusera pa medicinska bedémningar av
arbetsformagan, utreda behovet av rehabilitering och tillhandahélla sjalva
rehabiliteringen. Just rehabiliteringsverksamheten kom att framsta som ett
centralt omrade for sjukvarden och 1958 slog en rehabiliteringsutredning fast
att behovet av sadana insatser ”gor sig starkast gallande for langtidssjuka och
de fall, dar invaliditeten orsakar en mera langvarig begransning av arbets-
forméagan.”® Genom méjligheterna till fortidspension och inslaget av
rehabilitering hade ocksa de kroniskt sjuka som befann sig i arbetsfor alder
blivit oproblematiska ur ett samhallsekonomiskt perspektiv. Darmed lag
faltet oppet for att fokusera pa den grupp av kroniskt sjuka som inte hade
omfattats av kravet att sjukvarden skulle agera utifran en ekonomisk ra-
tionalitet: de kroniskt sjuka aldringar som stod utanfor forvarvslivet.

I skiftet mellan 1950- och 1960-talet stod det klart att tva vardomraden
sammanfoll. | det betankande som Aldringsvardsutredningen lade fram 1956
konstateras att ”varden av langvarigt kroppssjuka i stor utstrackning ar en
frdga om vard av sjuka ldringar”.®* Den vérdpolitiska satsning som hade
gjorts for att 6verfora de kroniskt sjuka aldringarna till sjukvarden hade
heller inte visat sig vara tillracklig. Det blev alltmer tydligt att varden for
personer med kroniska sjukdomar maste ses i relation till den dldersmassiga
forskjutningen inom befolkningen. Den snabba 6kningen av de 6vre alders-
grupperna gav upphov till ett fordndrat sjukdomspanorama. De akuta infek-
tionssjukdomarnas dominans hade gett vika for kroniska sjukdomar, dar just
de 6vre aldersgrupperna var 6verrepresenterade.

Den inventering éver aldringsvarden som genomfordes 1962 visade tydligt
hur relationen mellan en aldrande befolkning, forekomsten av kroniska
sjukdomar och vardbehovet egentligen sdg ut. Utredningen visade att 4,6
procent av alla aldringar var inlagda pa sjukhus eller sjukhem for tillfallig
eller langvarig vard. Detta motsvarade 35 000 aldringar, lika manga som
aterfanns pa alderdomshemmen. De aldringar som aterfanns inom den slutna
sjukvarden upptog inte mindre an 14 500 vardplatser for ”langvarigt kropps-
sjuka”, vilket innebar att 80 procent av de platser som var avsedda for
personer med kroniska sjukdomar upptogs av aldringar.®

Det var inte bara sa att en aldrande befolkning snabbt fyllde upp de vard-
platser som stod till férfogande for varden for personer med kroniska sjuk-
domar. Aven férandringen av vardens innehall paverkade utvecklingen. | det
betdnkande som sjukvardsutredningen hade lamnat 1947 gjordes géllande att
varden for personer med kroniska sjukdomar under mellankrigstiden tende-
rade att ha karaktdren av “dodssjukhus”.®® Intagningen hade dominerats av
patienter med "hég omedelbar dodsrisk™ och varit inriktad pa livsuppehal-
lande vérd och lindring av lidandet.®* Tio &r senare kunde en annan sjuk-
vardsutredning i stallet konstatera att inriktningen pa varden hade andrat
karaktar och att en "kurativ malsattning alltmer slagit igenom &ven inom
denna vérdgren”.®® VVrden hade fatt inslag av andra moment, med rehabilite-
ring och aktivering, vilket ytterligare forlangde vardtiderna.
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Insikten om relationen mellan aldrande och férekomsten av kroniska sjuk-
domar fick flera konsekvenser. Till att borja med kom den att ge upphov till
en diskussion om langtidssjukvardens behov och framtida utformning. An
viktigare var dock att de kroniskt sjuka — eller de langvarigt kroppssjuka”
som de kallades fran 1959 — i forsta hand forstods som de kroniskt sjuka
aldringarna. Eftersom denna grupp representerade 80 procent av de kroniskt
sjuka blev fragan om huruvida varden for personer med kroniska sjukdomar
var en fraga om “langtidsvard” eller "langvard” av aldre. Det tydligaste
exemplet pa denna forskjutning ar att fran denna tid och framat gjordes
berakningarna av vilka framtida behov varden for personer med kroniska
sjukdomar bedémdes ha utifran andelen av befolkningen som var 6ver 70 ar.
Héar kom det betdnkande som L&karprognosutredningen lamnade 1961 att bli
till riktmarke. Varden for personer med kroniska sjukdomar skulle dimens-
ioneras utifran berakningen att 5,5 procent av de &ldre var i behov av lang-
tidssjukvard.®

Ytterligare en konsekvens av dessa forandringar ar visserligen svar att
belagga pa ett direkt satt, men ska anda skisseras. Vid 1960-talets ingang
hade gruppen kroniskt sjuka delats upp i tva. Den forsta var de som befann
sig i arbetsfor alder, men vars forvarvsformaga var nedsatt. Dessa skulle i
forsta hand bli féremal for rehabilitering, och om detta inte var mojligt
utgjorde fortidspensionering alternativet. Den andra, storre gruppen utgjordes
av de kroniskt sjuka aldringarna. Dessa skulle beredas plats inom ramen for
den utbyggnad av slutenvarden som planerades. Darmed hade inriktningen
for varden for personer med kroniska sjukdomar fatt tydliga malsattningar
for dessa tva grupper. Men vad hande da med den grupp av kroniskt sjuka
som var i arbetsfor alder och hade en sjukdom som inte begransade deras
forvarvsformaga? Det korta svaret ar att denna grupp exkluderades fran de
sjukvardspolitiska diskussionerna. Dessa kroniskt sjuka blev inte foremal for
overvaganden, an mindre for ndgra vardpolitiska satsningar. Snarare forutsat-
tes att deras behov av medicinsk vard skulle kunna tillfredsstéllas inom
ramen for akutsjukvardssystemet. Denna grupp kan darigenom beskrivas som
sjukvardens "blinda flack”.

Den generella utvecklingen under 1900-talet uppvisade ocksa en annan
tendens — den vetenskapliga och professionella specialiseringen — som
ytterligare kom att paverka kroniskt sjuka personers stallning i sjukvarden.
Denna utveckling mot en 6kad vetenskaplig specialisering kan illustreras
med sammansattningen av Medicinalstyrelsens vetenskapliga rad. Nar detta
grundades 1915 fanns endast sju specialistomraden (Medicin, Kirurgi,
Psykiatri, Obstetrik, Farmaci, Hygien och Rattsmedicin); 1963 fanns 55
vetenskapsomréden representerade.®’ Specialiseringen kom &ven att paverka
sjukvardsorganisationen. Vid 1960-talets ingang utgjorde visserligen gruppen
"kroniska sjukdomar” ett eget specialistomrade, men omradet var svagt
representerat inom slutenvarden. Ar 1960 var endast 19 av 823 specialiserade
overldkartjanster inriktade pa kroniska sjukdomar.®®

Detta var resultatet av tva samverkande omstandigheter. For det forsta
hade de kroniskt sjuka under lang tid befunnit sig utanfor den befintliga
vardstrukturen. Darmed hade de endast under en relativt kort tidsperiod varit
en del av den utvecklingsprocess genom vilken vetenskaplig specialisering
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och differentiering dger rum. For det andra hade satsningen pa varden for
personer med kroniska sjukdomar, nar den val kom till stand, varit inriktad
pa att etablera speciella sjukhem som antingen var fristaende eller lag i
anslutning till lasarettsvasendet. Darmed hade varden for personer med
kroniska sjukdomar &ven i praktiken hamnat utanfor de lasarettsanslutna
specialkliniker som utgjorde kérnan i specialiseringsprocessen. Forst fran
1960-talet och framat kom de vardpolitiska satsningarna att inriktas pa att
bygga kliniker for l&ngtidsvérd inom ramen for stérre sjukhus.®® Men pa
grund av att de kroniskt sjuka vid denna tid i forsta hand forstods som
kroniskt sjuka aldre kom denna senkomna specialisering att fa en bestamd
inriktning. Kunskapen om de kroniska sjukdomarna kom i stéllet att bli till
kunskapen om aldrandets sjukdomar — geriatriken.

1960- och 70-tal: Den stora expansionen

Mot bakgrund av att varden for personer med kroniska sjukdomar fran mitten
av 1960-talet i forsta hand forstods vara en del av problemet med en vaxande
aldrande befolkning blev ocksa losningen en accelererad utbyggnad av
vardkapaciteten for langtidssjuka. Denna sammanfoll i stort sett med utbygg-
naden av aldringssjukvarden. Mot bakgrund av dels den generella utveck-
lingen pa den svenska sjukvardens omrade, dels den traditionella utform-
ningen av varden for personer med kroniska sjukdomar, kunde lésningen
knappast bli en annan &n en satsning inom ramen for den dominerande
vardstrukturen. Problemet skulle l16sas genom fler vardplatser for langvarigt
sjuka inom slutenvarden.

Detta val manifesterade sig i forsta hand genom ett riksdagsbeslut fran
1964, dar formanliga statslan skulle utga till de landsting som valde att satsa
pd en utbyggnad av sjukhem for vérd av l&ngvarigt kroppssjuka.” Utbygg-
naden forestalldes kunna ge ett nettotillskott pa ca 2 000 vardplatser per ar.
Som jamforelse kan framhallas att denna utbyggnadstakt var dubbelt sa hog
som den som hade hallits under perioden fran slutet av 1940-talet och genom
1950-talet, den period da aldrevardens institutioner 6verforde sin population
av kroniskt sjuka aldringar till sjukvarden. Perioden fran mitten av 1960-talet
till mitten av 1970-talet utgor den andra stora vardstrukturella satsningen pa
varden for personer med kroniska sjukdomar. Utbyggnaden av vardplatser
for kroniskt sjuka kom ocksa under denna period att bli stérre &n pa nagot
annat vardomréde.” P& samma sétt gjordes ocksé en satsning for att forse
den framtida langvardorganisationen med ett tillrackligt antal specialistla-
kare. 1961 fanns ca 40 specialistlakare inom omradet; 1970 beraknades
langtidssjukvéarden omfatta 360 specialister.”

Detta kom ocksa att bli den sista stora satsningen pa slutenvard i svensk
sjukvardshistoria. Bara nagra ar efter beslutet om utbyggnaden av langtids-
varden marktes en tydlig vardideologisk forskjutning som betonade behovet
av decentralisering och forordade en planmassig utbyggnad av dppenvar-
den.” Flerlakarmottagningar i form av vérdcentraler, dar allmanlékare
sammanfordes med specialister, skulle komma att utgéra kérnan i den nya
oppenvarden. | grunden var detta inget annat Axel Hojers forslag om en
reformerad Gppenvard, fast realiserad med tjugo ars fordréjning. Resultatet
blev att den svenska sjukvarden i skiftet mellan 1960- och 1970-tal uppvi-
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sade tva utvecklingstendenser som stod i konflikt med varandra: en vard-
strukturell satsning pa slutenvard och genomslaget for en forandrad vardideo-
logi som i stallet férordade en satsning pa den 6ppna sjukvarden.

Vad avser varden for personer med kroniska sjukdomar innebar detta inte
nagon omedelbar forandring dven om en ny installning holl pa att gora sig
géllande. Eller som l&karen Jaan Suurkiila uttryckte det kort och koncist: Vi
maste avliva den utbredda forestallningen att en kroniskt sjuk manniska till
varje pris méaste vérdas pa sjukhus”.” Den inneboende trégheten i varje
sjukvardssystem gjorde dock att det tog tid for de ideologiska férandringarna
att fa genomslag och manifestera sig i vardstrukturen.

Darigenom kom varden for personer med kroniska sjukdomar att utvecklas
utmed tva skilda linjer som lopte parallellt med varandra dnda fram till
mitten av 1980-talet. Anledningen till detta existerade i det faktum att varden
av personer med kroniska sjukdomar redan var bérare av en slags 6ppen-
vardsform som nu kom att fa en helt annan betydelse an tidigare — hemsjuk-
varden. Mot bakgrund av den omvérdering av ppenvarden som skedde i
slutet av 1960-talet kom just alternativet med hemsjukvard av langvarigt
sjuka att framsta som ett mer attraktivt alternativ an tidigare. Vardalternativet
hade etablerats i slutet av 1940-talet som ett direkt resultat av beslutet att
overfora sjuka aldringar fran den kommunala aldringsvarden till den lands-
tingsanslutna sjukvarden. Hemsjukvarden kan beskrivas som ett slags
temporar l6sning pa overflyttningsproblemet. | brist pa vardplatser for
kroniskt sjuka valde landstingen att bevilja sa kallade hemsjukvardsbidrag.
Dessa utgick till anhoriga som ombesorjde enklare vard av patienten i
hemmet.” Detta system kom dock att bli till ett mer permanent inslag. 1 1961
ars lakarutredning gavs hemsjukvardens framtida roll i vardorganisationen ett
erkannande:

Ett organisationsprogram for langtidssjukvarden bor vara sa utformat, att

det lamnar gott utrymme for vard av aldringar och langvarigt kroppssjuka

i hemmen samtidigt som det mojliggor ett intimt samarbete mellan 6ppen

och sluten vérd.”

| Socialstyrelsens principprogram for 6ppenvarden fran 1968 gick man &n
langre. Man utgick ifran att de medicinsk-tekniska majligheterna nu fanns att
overfora funktioner fran slutenvarden till oppenvardsenheter, och man
uttryckte dessutom ambitionen att skapa en hemsjukvardsorganisation.”” En
vardform som hade skapats i syfte att temporart avlasta slutenvarden hade nu
blivit till ett reellt alternativ inom 6ppenvardens framtida utformning. Redan
1971 hade hemsjukvarden passerat den slutna varden i omfattning. Antalet
kroniskt sjuka som vardades i hemmet uppgick vid den tiden till 37 000
medan antalet I&ngvardsplatser uppgick till 34 000.”

Awven i de rapporter och principprogram som utarbetades under 1970-talet
gavs de 6ppna vardformerna och hemsjukvarden ett vidare erkannande. Ett
viktigt steg togs 1973 da Sjukvardens och socialvardens planerings- och
rationaliseringsinstitut (SPRI) kartlade hemsjukvarden och konstaterade att
flertalet somatiskt l&ngtidssjuka kunde vardas i hemmet.” | den lagesrapport
over langsjukvarden som Socialstyrelsen lamnade aret darpa konstaterades
att "den Gppna vardens verksamhetsomraden har under senare ar vuxit
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snabbt” och att denna bedrevs i olika former: vid polikliniker, vid tjanstela-
karnas och de privatpraktiserande lakarnas mottagningar samt inom ramen
for hemsjukvarden.®

| det principprogram for langtidssjukvard som Socialstyrelsen formulerade
1976 bekraftades utvecklingen mot en mer differentierad vard for personer
med kroniska sjukdomar, dar 6ppenvarden hade getts en mer framskjuten
plats &n tidigare. Nar det géllde primarvarden forestalldes att vardcentralerna
skulle komma att inta en viktig plats i framtiden som institution och samord-
nare for varden av kroniskt sjuka. De skulle fungera som en uppfangande,
remitterade och slutbehandlande instans och utgdra den ”naturliga basen” for
den 6ppna langtidssjukvarden och hemsjukvérden.®: De problem som man
forestallde sig 1dg ocksa i linje med differentieringen. Tidigare hade man
endast i begransad utstrackning uppehallit sig vid fragor som rorde samver-
kan mellan olika institutioner inom sjukvarden. Nu kom dessa fragor att fa en
annan aktualitet. Exempelvis utpekades behovet av en tydligare arbets- och
funktionsfordelning samt av samverkan och kontinuitet. Social hemhjalp,
servicehus for aldre, alderdomshem, primarvard, lasarettsvard, hemsjukvard
och l&ngtidssjukvard var tvungna att “harmonieras” for att fungera fullt ut.®

Samtidigt fick langtidssjukvardens verksamhetsinriktning ett fordjupat
innehall. Man framholl tydligare att syftet med varden skulle inriktas pa
atgarder som forbattrade patienten, lindrade besvéren, minskade hjalpbeho-
vet, 6kade valbefinnandet och starkte patientens formaga att klara sig sjalv.
Detta gallde inte minst de dldre langtidssjuka. Aktivering, funktionsstimule-
ring och funktionstraning blev till honnérsord.®® Férandringen 1&g i linje med
den allt starkare betoningen pa vardens kvalitet som kom till samtida uttryck.
Det var samma tendens som gjorde att den nationella lagstiftningen pa
sjukvardens omrade 1982, for forsta gangen, antog “God hélsa och en vard
pa lika villkor” som sitt 6vergripande mal.?* For langtidsvardens del kom
dock héjningen i ambitionsnivan vad gallde efterbehandling och rehabilite-
ring att ta ytterligare resurser i ansprak, en tendens som under kommande
decennium kom att fa konsekvenser for langtidssjukvarden i sin helhet.

Det principprogram infor framtiden som Socialstyrelsen antog 1976 —
Halso- och sjukvard infor 80-talet — bekraftade definitivt den betoning pa
primarvard som hade vuxit fram. Det var inom ramen for denna som hem-
sjukvard och den vervagande delen av all langtidssjukvérd” skulle ske.®
Trots dessa ambitioner fortsatte utvecklingen av vardstrukturen att folja de
linjer som hade fastslagits ett decennium tidigare. | mitten av 70-talet upp-
gick antalet vardplatser for kroniskt sjuka till 38 000. | projektionerna infor
framtiscgen fastslogs att ett minimum av 58 000 vardplatser skulle beh6vas
1985.

1980- och 1990-tal: Vardkris och strukturreformer

Vid 80-talets ingang stod alltsa de nya vardideologiska ambitionerna fortfa-
rande i konflikt med den dominerande tendensen i utvecklingen av den
befintliga vardstrukturen. Sverige kunde uppvisa "varldens mest utbyggda —
och mest institutionsinriktade — sociala och medicinska aldringsvard”, som
till stor del sammanf&ll med varden fér personer med kroniska sjukdomar.®’
Nar det gallde langtidssjukvarden gick utvecklingen i en bestamd riktning.
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Okade medicinska behandlingsmajligheter och h6jda ambitionsnivaer nér det
gallde vardens kvalitet ledde till ett 6kat behov av eftervard och rehabilite-
ring. Men trots den kraftiga utbyggnad av den slutna varden som hade
genomforts sedan 1960-talet rackte vardplatserna inte till. 1984 var det ar
som kom att utgéra vandpunkten. For forsta gangen sedan tidigt 1900-tal
okade inte antalet vardplatser inom varden for personer med kroniska
sjukdomar. Uthyggnaden avstannade vid ca 52 000 vardplatser och borjade
till och med minska under andra hélften av 1980-talet.®®

Detta utgjorde ett definitivt trendbrott i svensk sjukvardshistoria. Eftersom
de aldre aldergrupperna fortsatte att 6ka, minskade ocksa antalet langvards-
platser relativt befolkningen. Resultatet av forandringarna lat inte vanta pa
sig. Utskrivningsklara patienter vid akutsjukhusen — huvudsakligen &ldre,
helt enkelt kallade ”bed blockers” — kunde inte skrivas ut eftersom platser for
efterbehandling och rehabilitering saknades. Uppskattningsvis 15 procent av
alla vardplatser inom akutsjukvarden upptogs av patienter som véntade pa
eftervard. Langtidssjukvardens kris hade darmed kommit att bli ett patagligt
och konstaterbart problem fér akutsjukvérden.®

Den diskussion som uppstod i krisens efterfoljd préglades i stor utstrack-
ning av “mer eller mindre radikala forslag om nedl&ggningar av den dyra
institutionsvarden”.*® Redan tidigt stod det klart att Iésningen var tvungen att
inkludera ett delat ansvar mellan landstingen och det kommunala vard- och
omsorgsomradet. Debatten som féljde blev bitvis mycket skarp. Landstingen
anklagade kommunsidan for att ta for latt pa de aldres behov av sjukvard,
medar;lkommunerna anklagade landstingssidan for att "medikalisera” de
aldre.

Resultatet kom att bli Adelreformen som beslutades 1991 och tradde i
kraft aret darpa. Reformen bestod i att kommunerna fick dverta vardansvaret
— efterbehandling, omvardnad och rehabilitering — for patienter dldre &n 65
ar. Landstingen skulle dven fortsattningsvis ha det évergripande ansvaret for
den kvalificerade medicinska varden. Samtidigt skapades ett ekonomiskt
incitamentsystem for att patienter skulle verforas fran akutsjukvarden vid
landstingen till kommunerna.*> Ambitionen var att skapa ett kontinuerligt
flode av patienter och forhindra att dessa tog upp platser inom akutsjukvar-
den.

Forutsattningen for Adelreformens genomférande — som i forsta hand tog
sikte pa de aldre som utgjorde huvuddelen av de langvarigt sjuka — var en
kombination av omstandigheter som Iag atminstone tva artionden tillbaka i
tiden. Den ena var den vardideologiska vandningen i skiftet mellan 1960-
och 1970-tal med betoning pa dppenvard. Dessa idéer hade under loppet av
1970-talet realiserats genom konkreta satsningar pa primarvardens utbyggnad
i form av vardcentraler. Denna utveckling handlade inte i forsta hand om att
utdka antalet lakarstationer, utan om deras storlek och decentraliseringen av
specialistresurser. | borjan av 1970-talet fanns ca 750 primarvardsenheter,
varav tva tredjedelar var enléakarstationer, huvudsakligen uppbyggda inom
ramen for det gamla statliga tjanstelakarsystemet. Ar 1990 fanns ca 900
primarvardsenheter, varav endast 6 procent var enlékarstationer och dar
utvecklingen hade varit storst nar det géllde enheter med fyra eller fler
lakare.*® Darmed fanns en primarvardstruktur pa plats som var dimension-
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erad for att forse befolkningen med inte bara allmansjukvard utan dven
decentraliserad specialistsjukvard.

Den andra forutsattningen var hemsjukvardens utbyggnad och profession-
alisering. | slutet av 1970-talet hade hemsjukvarden i stort sett bestatt av
kontantutbetalningar till anhérigvardare eller inneburit att landstingen kopte
tjanster av kommunen i form av vardbitraden, som sedan utforde vard i
hemmet.®* Men vid denna tid hade ocks& ambitionsnivan hojts nar det gallde
kvaliteten pa den vard som skulle erbjudas i hemmet. 1978 lade Socialstyrel-
sen, SPRI och kommunfdrbunden fram ett gemensamt forslag om hemsjuk-
vard. Man stravade efter att férankra hemsjukvarden i primarvarden och 6ka
den sjukvardsutbildade personalen, och man understrok ett gemensamt
ansvarstagande mellan sjukvarden och den kommunala socialtjansten.®
Resultatet blev att det som tidigare hade varit fragan om lekmannamassig
anhorigvard lades 6ver pa sjukvardsutbildad personal. 1970 hade det exem-
pelvis funnits 18 000 anhdrigvardare; 1985 uppgick de till endast 6 000, trots
att systemet hade utékats betydligt.® Utan dessa tva férandringar inom
vardstrukturen — primarvardens planméassiga utbyggnad och hemsjukvardens
professionalisering — ar det hogst tveksamt om Adelreformen skulle ha
kunnat genomforas; atminstone hade reformen tagit betydligt langre tid att
implementera.

Resultaten av reformen infann sig omedelbart. De akuta problem som hade
motiverat den lostes genom att vardplatser frigjordes. Andelen utskrivnings-
klara patienter som tidigare hade tagit upp akutsjukvardens resurser sjonk
frdn 15 procent till 6 procent.®” Samtidigt inleddes en process mot en avin-
stitutionalisering av sjukvarden. Inom loppet av bara nagra fa ar, 1992-95,
forsvann 22 procent av vardplatserna inom den akuta kroppssjukvarden.
Inom &ldresjukvérden férsvann daremot 30 procent.®® Denna utveckling
representerar den definitiva brytningen med den dominerande tendensen
inom svensk sjukvérdspolitik. Ar 1970 — det vill sdga innan utvecklingen mot
oppenvard ens hade inletts — uppgick antalet vardplatser inom den slutna
sjukvarden till 134 000. I borjan av 90-talet hade antalet snabbt minskat till
50 000 och vid millennieskiftet var siffran nere p& 32 000.% Betréffande
varden for personer med kroniska sjukdomar innebar detta att den konkreta
I6sning som hade varit den dominerande under 1900-talet plotsligt 6vergavs.

Att utifran 1990-talets reformer mer utforligt forsoka bedoma konsekven-
serna for utvecklingen av varden for personer med kroniska sjukdomar ryms
inte inom ramen for denna historiska bakgrundsbeskrivning. Anda kan det
vara vart att peka ut vad férandringarna representerar i ett storre tidsperspek-
tiv. Tva resultat framtrader tydligt.

For det forsta innebar Adelreformen ett Gvergivande av den hittillsvarande
utgangspunkten for varden for personer med kroniska sjukdomar. Under
storre delen av den undersokta tidsperioden etablerades och uppréttholls
denna vardform pa basis av ett antagande om att de kroniska sjukdomarna
motiverade sin egen vardstruktur. Den dominerande akutsjukvardsmodellens
betoning pa ett aterférande av patienten till arbete hade delvis satts ur spel
nér det gallde de kroniskt sjuka. Dessa forutsattes i stallet efter behandling
foras vidare till en del av den institutionaliserade slutenvarden som utgjorde
en, atminstone temporar, slutpunkt i vardkedjan. Enligt den nya modellen
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kom de i stallet att infogas i ett slags kretslopp som var utformat utifran
akutsjukvardsmodellens logik. Detta kan sagas vara forandringarna vad
gallde de kroniskt sjukas "utgang” i sjukvardssystemet.

Vad galler forandringarna av de kroniskt sjukas "ingangar” till sjukvards-
systemet framtrader samma tendens. Primarvarden utformades &ven den
utifran akutsjukvardsmodellen, dar vardcentralen har kommit att fungera som
“uppfangande” och "remitterande” instans for langtidssjukvarden, sa som
Socialstyrelsen forutsdg redan 1976.'% Redan vid denna tid valde man ocksa
medvetet bort ett forslag om att uppratta en sarskild typ av akut primarvard
avseende personer med kroniska sjukdomar. ”Sérskild verksamhet fér
akutmottagning bor inte organiseras inom langtidssjukvarden. De langtids-
sjukas behov i dessa avseenden bor tillgodoses inom primarvarden och den
slutna korttidsvarden.”*®* Aven resultatet av detta val innebar att nar val
forandringarna dgde rum pa 1990-talet anpassades varden for personer med
kroniska sjukdomar till den utformning som traditionellt dominerat akutsjuk-
varden.

Betraktat utifran ett langre historiskt perspektiv innebar alltsa den samtida
utformningen av varden for personer med kroniska sjukdomar nagot som kan
beskrivas som akutsjukvardsmodellens slutgiltiga genomslag. Under vad som
framstar som en historisk parentes uppmarksammades och utformades
varden for personer med kroniska sjukdomar som ett eget omrade som
kravde sarskilda insatser. Fran att ha varit helt utesluten ur den traditionella
akutsjukvardsmodellen har den nu helt uppgatt i den.

Kroniska sjukdomar i utredningsvasendet

Ett 20-arsperspektiv

Syftet med detta avsnitt &r att ge en dversiktlig bild av i vilken utstrackning
och pa vilka sétt som kroniska sjukdomar har uppmarksammats inom det
centrala svenska utredningsvésendet (Statens offentliga utredningar, SOU)
under de senaste tva decennierna. Avsnittet kan darigenom delvis sagas
utgora en fortsattning pa foregaende redogorelse av hur varden av kroniskt
sjuka har gestaltat sig i ett Iangre historiskt perspektiv. D&r den senare slutar,
aren efter 1992, tar denna vid. En viktig skillnad bor dock framhallas. Medan
den historiska redogorelsen ovan tar fasta pa langa historiska forandringspro-
cesser kommer denna att uppehalla sig vid en begransad tidsperiod, dar de
skilda diskussionerna kommer att uppfattas inga i ett och samma samman-
hang. Huruvida en diskussion fordes i mitten av 1990-talet eller forra aret ar
underordnat ambitionen att peka ut de 6vergripande teman som aterfinns
under tidsperioden som helhet.

De kroniskt sjuka i periferin
Det finns manga exempel pa utredningar dar varden for personer med
kroniska sjukdomar omnamns i forbigdende, men dar inget egentligt upp-
marksammande och &n mindre ndgon problematisering sker.

Exempel pa hur det kan se ut nar varden for personer med kroniska sjuk-
domar férekommer perifert &r de utredningar som behandlar sjukférsékrings-
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systemet och den medicinska och arbetslivsinriktade rehabiliteringsverksam-
heten.'® Dessa utredningar kan dock inte sagas uppvisa ndgon ambition att
specifikt uppmarksamma eller problematisera gruppen kroniskt sjuka eller
varden for personer med kroniska sjukdomar. I stéllet tar dessa diskussioner
sin utgangspunkt antingen i reformer pa dessa omraden, sasom rehabilite-
ringsgarantin i det forsta fallet, eller i en ambition att fortydliga begrepp och
gransdragningar pa social- och sjukforsakringens omrade. | det senare fallet
ar inte en uppdelning mellan akuta eller kroniska sjukdomstillstand central,
eftersom helt andra distinktioner inom forsakringssystemens egna regelverk
avgor vad som klassas som kronisk sjukdom eller inte. | dessa utredningar
omnamns ibland gruppen kroniskt sjuka, men de &r i 6vrigt helt inriktade pa
en analys som utgar ifran sjukdom/medicinska forutsattningar till arbete,
arbetsformaga och forsérjningsforméga.

Aldresjukvarden

En problematisering av varden for personer med kroniska sjukdomar som
framtrader tydligare &r inom omradet dldresjukvarden. Egentligen &r det
missvisande att sdga att det ar en problematisering av varden for personer
med kroniska sjukdomar som sker i detta sammanhang. | stéllet handlar det
om att ett storre problemkomplex framtrader inom &ldresjukvarden. Detta har
dock inte betraktats eller behandlats som ett ssmmanhangande omrade inom
utredningsvasendet.

En grundlaggande fraga utgors av resurstilldelningen till varden av aldre
kroniskt sjuka, nagot som framfor allt uppmarksammades under 90-talet.
Detta var resultatet av tva tendenser. Den forsta var den demografiska
utvecklingen mot en aldrande befolkning, vars vardbehov framfor allt hade
sin grund i kroniska sjukdomstillstand. Den andra tendensen utgjordes av de
ekonomiska nedskarningar av den offentliga varden som antingen hade gjorts
eller forestalldes komma att genomféras. Diskussionen fordes i forsta hand
av HSU 2000 som hade huvudansvaret for att utreda fragor om sjukvardens
framtida finansiering och organisation. Utredningen papekade att omstruktu-
reringar av varden — framfor allt neddragningar inom slutenvarden och
utvecklingen mot 6ppnare vardformer — " i hog grad ror de delar av sjukvar-
den som har som ansvaret fér gamla och kroniskt sjuka”.*** Samtidigt
varnade utredningen for att ekonomiska nedskérningar skulle kunna komma
att paverka gruppen éldre kroniskt sjuka sérskilt hart:

Det finns sarskilt skal att varna for att kostnadsneddragningarna kan med-

fora betydande kvalitetsforluster nar det galler varden av gamla och kro-

niskt sjuka, ett omrade dar det redan i dag finns brister nar det galler de
medicinska insatserna och dar en vaxande andel av omvardnaden &r be-
roende anhérigas och av narstéendes insatser.'®

Den Overgripande slutsatsen nar det géllde resurstilldelningen blev dock att
kraven pa resurser for aldre och kroniskt sjuka visserligen skulle 6ka betyd-
ligt inom den narmaste framtiden, men att detta i sin tur skulle uppvégas av
att kraven pa resurser for aldersgruppen 15-65 ar var lagre.'%

Nara sammanhéngande med fragan om resurser till varden for kroniskt
sjuka aldre var fragan om hur denna grupp prioriterades, nagot som framfor
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allt &ldreutredningen SENIOR 2005 uppmérksammade. Bakgrunden var
huvudsakligen Socialstyrelsens uppféljning av de riktlinjer for prioriteringar
inom varden som slagits fast 1997.%%7 Enligt dessa skulle endast svért akut
sjuka prioriteras framfor varden av svart kroniskt sjuka. I uppféljningsarbetet
konstaterades generellt att ”prioriteringsgrunderna inte foljs nér det galler
4ldre personer”.'® Detta géllde sarskilt de kroniskt sjuka i denna grupp:
De allt kortare tiderna inom akutsjukvarden, snabba utskrivningar och
brister i samarbetet mellan huvudméannen och mellan olika vardnivaer och
professioner, har skapat en otrygghet hos manga skdra och kroniskt sjuka
manniskor, som &r beroende av en lattillganglig vard och omsorg dygnet
runt. Med detta som grund anfér Socialstyrelsen att sjukvardshuvudman-
nen inte har levt upp till riksdagens beslut om prioriteringar inom halso-
och sjukvarden.'%°

Ett tredje omrade i diskussionerna ror rent konkret den del av sjukvardsorga-
nisationen dar flertalet av de kroniskt sjuka aldre far sin fortlépande vard:
hemsjukvarden. De problem inom hemsjukvarden som har lyfts fram har i
stor utstrackning handlat om det delade huvudmannaskapet som utgjorde
grunden for Adelreformen, men som ocksa stéllde stora krav pd samverkan
mellan tva sjukvardsorganisationer. Denna samverkansproblematik behand-
las mer utforligt nedan, men det bor betonas redan hér att denna problematik
i grunden ingick i diskussioner om &aldre kroniskt sjuka.
| detta sammanhang ska i stéllet en annan aspekt av diskussionerna om
aldresjukvarden lyftas fram som &ven den ber6r sjukvardsorganisationen: hur
organisationen paverkar kontakten mellan vardgivare och patienter. | dis-
kussionerna tecknas en tdmligen mork bild av hur dldre med kroniska eller
langvariga sjukdomar hanteras inom primarvarden. De far sallan traffa lakare
i anslutning till hemvarden utan tvingas uppsoka sjukhusens akutmottagning-
ar. Dessa mottagningar &r “inte ratt plats for de utredningar och den vard-
och omsorgsplanering som dessa personer behdver”. Detta i sin tur leder till
“onddiga och felaktiga beslut om fortsatt omhéndertagande pa sjukhus”,
samtidigt som de korta vardtiderna innebar “att aldre skrivs ut med fortsatta
och omfattande behov av medicinsk behandling, rehabilitering och omvard-
nad”.*'° Denna problembeskrivning pekar pé en fundamental brist som finns
inbyggd i sjukvardsorganisationen — att den kvalificerade varden aterfinns i
ett system som ar utformat for akuta sjukdomstillstand och som inte férmar
tillgodose de kroniskt sjukas behov av mer omfattande utredningar, uppfolj-
ning och vérdplanering.** I en utredning sammanfattas situationen pa
foljande vis:
Den dominerande bilden &r att insatserna for personer med flera samti-
diga och langvariga sjukdomar och funktionsnedséattningar &r osamman-
h&ngande och att det saknas ett helhetsansvar. Dessa personer stéller krav
pa att varden organiseras sa att den kan ta ansvar for hela individens
behov. Dessvéarre ar vard och omsorg alltfor ofta fragmentiserad utan
helhetsansvar.*?

Denna typ av problematisering av sjukvardssystemets formaga att mota de
kroniskt sjukas vardbehov sammanfaller delvis med uppmarksammandet av
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multisjuklighet. Patienter med tva eller flera sjukdomar eller funktionsned-
sattningar ar naturligtvis inte ett problem som uteslutande aterfinns inom
aldresjukvarden. Det faktum att forekomsten av multisjuklighet ar sa pass
utbredd just inom de 6vre aldersgrupperna gor dock att diskussionerna
tenderar att uttrycka multisjuklighet sasom ett problem som relaterar speci-
fikt till aldre. 1 dessa sammanhang framstar multisjuklighet som ett problem
som inte har uppmérksammats i tillréckligt hog utstrackning, varken vad
galler det medicinska kunskapslaget eller nar det kommer till sjukvardens
utformning. Det framhalls exempelvis att “det vetenskapliga underlaget i dag
ar som samst for de patientgrupper som far mest sluten vard och mest
"multibehandling’ och att kunskaperna om hur dessa sjukdomstillstand
paverkar patienten i sin vardag ar "otillrackliga”.'* Kombinationen av dessa
kunskapsbrister, problemen inom sjukvardsorganisationen och en ¢kande
aldre befolkning gor att ”uppgiften att ta hand om &ldre ménniskor med en
eller flera kroniska sjukdomar med langa sjukdomsférlopp” framstar som en
av de stérsta utmaningarna inom den framtida sjukvarden.'**

Det komplex av problem som framtréder i diskussionerna kring de &ldre
kroniskt sjuka spanner dver ett brett omrade. Det omfattar resurstilldelning,
prioriteringar, samverkan, vardkontakter och multisjuklighet. Detta gor att
aldresjukvarden framstar som det enskilda omrade dar den mest intensiva
problematiseringsaktiviteten kring varden for personer med kronisk sjukdom
sker. Detta ar knappast sarskilt forvanande utifran ett historiskt perspektiv,
eftersom varden for personer med kroniska sjukdomar historiskt sett har
identifierats just som vard av aldre.

Det maste dock framhallas att det finns vissa begransningar inbyggda i
dessa diskussioner. Till att borja med ar problematiseringsinsatserna ut-
spridda over ett flertal diskussioner och aterfinns inom utredningar med vitt
skilda uppgifter. Detta leder till en fragmentiserad problembild, samtidigt
som de I6sningsforslag som presenteras ar begransade till enskilda omraden.
En annan brist &r att de slutsatser som problematiseringarna leder fram: till
begransas till gruppen &ldre kroniskt sjuka, nar de rimligtvis i viss utstréck-
ning &r tillampbara pa andra grupper av kroniskt sjuka.

Samverkansproblematiken

Ett tema for de utredningar som indirekt behandlar varden for personer med
kroniska sjukdomar ror frdgan om samverkan. Flera utredningar har berdrt
detta tema.™™ Den som tydligast fokuserat pa fragan ar dock Samverkansut-
redningen som tillsattes 1999 och lamnade sitt slutbetankande aret darpa.
Utredningens dvergripande uppdrag var att ”beskriva och analysera de
problem som finns i dag vid samverkan mellan landstingens halso- och
sjukvard och kommunernas vard och omsorg pa de omraden dar det finns
behov och intresse av att samverka.”**® Bakgrunden till utredningen var
bland annat de brister i samverkan som uppmarksammats pa aldreomradet,
framfor allt ndr det géller de medicinska insatserna inom den kommunala
varden och omsorgen, men aven forekomsten av parallella organisationer till
exempel pé& hjalpmedelsomradet och inom hemsjukvarden.**’” Utredningen
utgick visserligen inte specifikt fran gruppen kroniskt sjuka eller fran brister i
varden for personer med kroniska sjukdomar. Men genom att fokus Iag pa
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aldresjukvarden i allmanhet och hemsjukvardssystemet i synnerhet kom
utredningen i praktiken att handla om de brister i samverkan mellan kommun
och landsting som i stor utstradckning berérde just aldre, kroniskt sjuka.

Utredningen kan beskrivas som en direkt fortsattning pa en sammanhang-
ande diskussion vars ursprung star att finna redan i den proposition i slutet av
1980-talet som Iag till grund for Adelreformen. I denna framhalls det vara
”utomordentligt angeldget” att gora anstrangningar for att “forbattra samver-
kan mellan olika vardnivaer, olika berérda yrkesgrupper och olika huvud-
man”.*® Adelreformen byggde pé ett delat huvudmannaskap fér vérden av
aldre och kom darigenom att ge upphov till en samverkansproblematik.
Sedan reformens inférande 1992 har denna problematik uppmarksammats i
skilda sammanhang, exempelvis i uppfoljningen av Adelreformen under
andra halvan av 1990-talet och genom Socialstyrelsens uppdrag fran 1996 att
folja den fortsatta utvecklingen pé aldreomrédet.'*® Resultatet av dessa
uppféljningar var att de "visade ganska snabbt pa behovet av forbattrad
samverkan. Bl.a. var ansvaret for rehabilitering och hjalpmedel oklart och
brister i vardplanering, informationséverféring och inom den kommunala
halso- och sjukvarden uppmarksammades”.*?

Samverkansutredningen kom att lamna en rad forslag pa hur forbattringar
skulle kunna astadkommas pa samverkansomradet, exempelvis att mojlighet-
er skulle ges att inrdtta gemensamma namnder mellan huvudmannen och att
kommunerna skulle fA méjlighet att tillhandahalla lakarinsatser i den kom-
munala hélso- och sjukvarden.*® Ytterligare ett forslag gick ut pé att infora
en ny funktion i varden, ett slags "lots” som skulle hjélpa den enskilde
patienten att navigera igenom den uppdelade sjukvardsstrukturen:

Manga manniskor med langvariga och sammansatta vardbehov skulle
behova personligt stod i form av en ’lots” som hjalper till att 6verbrygga
passagen mellan huvudman, vardnivaer och vardgivare. Huvudmannen
maste ta ett tydligt och gemensamt ansvar for den enskildes vag genom
vardkedjan genom langsiktig och samordnad planering, samordning av
resurser och arbetsinsatser. '

Saval den problembild som utredningen utgick ifran som de férslag den
lamnade hade direkt baring pa varden for personer med kroniska sjukdomar,
aven om detta inte gjordes specifikt. Darigenom kan just fragan om samver-
kan beskrivas som en del av en indirekt problematisering av varden for
personer med kroniska sjukdomar. Flera iakttagelser kring samverkanstemat
ar varda att lyfta fram.

Till att borja med indikerar kontinuiteten i denna diskussion och det fak-
tum att utgangspunkterna inte forandrats namnvart over tid att ett reellt
problem har identifieras. Problemen ar ocksa strukturella till sin karaktar; de
ar inbyggda i och en direkt konsekvens av det delade huvudmannaskapet.
Samtidigt ar det tydligt att de forslag som lagts for att komma tillratta med
problemen inte handlar om forandrade strukturer. Som exempel pa hur just
denna aspekt aktivt har uteslutits fran diskussionen kan framhallas att i
Samverkansutredningens direktiv sades uttryckligen att denna inte skulle
foresla mer genomgripande forandringar av sjukvardsstrukturen: ”Forslagen
skall utga fran dagens system och inte innebéra nagra stora forandringar av
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huvudmannaskapet.”*? De forslag som lades 1&g ocksé i linje med direkti-
ven. De handlade om addera ytterligare delar till den befintliga strukturen
(gemensamma ndmnder) eller forskjuta grdnserna inom strukturen (mojlig-
heter till kommunala lékarinsatser). Tyngdpunkten kom dock att ligga pa
forslag som handlade om férandrade processer inom strukturen. Fragor som
ror samverkan, kommunikation, informationsoverforing eller hjalpfunktioner
for att patienten ska kunna orientera sig i systemet — alla &r de processuella
till sin karaktér. FOr att beskriva det kortfattat utgér samverkanstemat ett
forsok att komma till ratta med ett strukturellt problem genom att finna
processinriktade ldsningar.

Samverkansutredningens forslag var heller inte sarskilt konkreta. De skrev
uttryckligen att ”16sningen pa de samordningsproblem som kan forekomma
ligger inte i &nnu fler bestdimmelser i lagstiftningen eller i inférande av nya
rattigheter”.*2* | stéllet efterlyste de en forandrad attityd till problematiken:
“Enligt var mening ar det viktigt att huvudmannen och den nationella nivan
vidareutvecklar ett *gransoverskridande’ synsétt kring styrning, verksam-
hetsutveckling och uppf6ljning med utgangspunkt fran den enskilde bruka-
rens behov.”*?* | denna formulering aterfanns ocksa ett patientcentrerat
perspektiv som skulle kunna utgdra en losning pa samverkansproblematiken
som inte inbegrep strukturella forandringar eller mer genomgripande om-
stallningar i vardprocessen: man skulle utga ifran den enskilde brukarens
behov.

Det patientcentrerade perspektivet

Fran slutet av 1990-talet och fram till i dag har fragor rérande patientens
stallning inom varden alltmer kommit att uppmarksammats. En rad utred-
ningar har just haft den enskilde patienten som utgangspunkt och behandlat
skilda aspekter av dennes relation till sjukvardssystemet. Utredningarna har
exempelvis berort patientens rattigheter, mojligheter att valja vardgivare och
inflytande éver valet av medicinsk behandling.**® Andra frdgor som har
uppmarksammats utifran detta perspektiv har berort patientsakerhet och
vardskador, patientlagstiftning, informationshantering och journalférande.
Samtidigt har patientens stallning inom sjukvarden forandrats, bland annat
genom riksdagens beslut 1999 om stérkt patientinflytande.*?

En aspekt av detta nya fokus pa patienten ar idén om en patientcentrerad
vard. Fragan om en sadan inriktning pa varden kan inte sagas utgora ett
enhetligt omrade, inga i en diskussion eller hanforas till enskilda utredningar.
Snarare handlar det om att en tendens har gjort sig géallande under de senaste
aren, med ambitionen “att se patienten som en unik manniska snarare &n som
barare av en sjukdom, att patienten har en egen vilja och egna preferenser
och att patienten vill vara delaktig i beslut om sin egen vérd”.*?® Framfor allt
har det betonats att patientens medverkan i sin egen vard stéller krav pa
sjukvardens arbetssatt:

| en patientcentrerad vard ar patienten en partner i relationen med vard-

givaren och tar en mer aktiv roll i beslut kring den egna varden. Detta

staller 6kade krav pa halso- och sjukvardspersonalen att bjuda in patien-
ten i diskussioner kring utformningen och genomférandet av vardinsatser.

Pa patienten stélls samtidigt 6kade krav pa kunskaper for att han eller hon

127
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aktivt ska kunna delta i beslut och utformning av vardinsatsen. Forskning

visar att 6kad delaktighet fran patientens sida okar kvaliteten i vardinsat-
130

sen.

I de diskussioner som fors forekommer &ven att gruppen kroniskt sjuka
uppmarksammas, ur flera perspektiv. Generellt kan ségas att man i utred-
ningarna staller sig positiv till utvecklingen pa omradet och konstaterar att
kroniskt sjuka patienter i allt stérre utstrackning involveras i varden:
| 6kande utstrackning kan brukare och patienter sjalva styra inriktningen
pa sin vard och omsorg. Inte minst har sadana mojligheter utvecklats for
de med kroniska sjukdomar eller stodbehov. Har finns flera exempel pa
egenvard-, behandling och kontroll som bade underlattar for den enskilde
och samtidigt avlastar v&rden och omsorgen.*

I skilda utredningar framhalls ocksa hur delaktigheten bade paverkar kroniskt
sjukas mojligheter att leva med sin sjukdom och forbattrar vardresultaten. |
dessa sammanhang aterkommer patienter med diabetes och reumatism som
exempel pa hur ett patientcentrerat arbetssatt och patientmedverkan — bade i
form av planering och i form av egenvérd — har gett goda resultat.**

Tillampningen av dessa perspektiv och arbetssétt nar det galler personer
med kroniska sjukdomar blir dven féremal for en problematisering. Det som i
forsta hand lyfts fram &r att det ofta finns brister i den kommunikation mellan
sjukvardspersonal och patient som utgor forutsattningen for att patienten
senare ska kunna bli delaktig i sin egen vard. Det kan handla om att patien-
terna inte far tillrackligt med information, inte far ta del av behandlingsplaner
och inte ges tydliga instruktioner om vilka symtom de ska ge akt pa och nar
de ska soka fortsatt vard. | de studier som har gjorts har det ocksa visat sig att
Sverige, internationellt sett, uppvisar brister nar det kommer till denna form
av kommunikation.*

Det &r bland annat i forhallande till detta problem som en mer 6vergri-
pande diskussion som ror sjukvardens arbetssitt ar relevant att ta upp. Den
handlar om brister vad galler kontakt, kommunikation och kontinuitet.
Fragan om bristande kontinuitet och franvaron av fasta vardkontakter ar en
diskussion som har forts under hela den undersékta tidsperioden och resulte-
rat i en rad l0sningsforslag. Oavsett om férhoppningarna om att kunna
avhjalpa bristerna har knutits till huslakarreformen, inférandet av patientan-
svarig lakare (PAL) eller etableringen av "vardlotsar” har grupper sasom
kroniskt sjuka, &ldre och multisjuka intagit en framtradande plats i diskuss-
ionerna.** En utredning kring frdgan om jamstalld vard uttryckte férhallan-
det pa detta satt:

Kontinuitet ar nastan definitionsmassigt mer angelégen vid kronisk vard

an vid kortvarig vard. Det &r just vid langvariga vardepisoder som det ar

angeldget att veta att man far traffa samma doktor och att denne har till-
racklig kunskap om patienten for att kunna vardera forandringar i sjuk-
domen. P& samma satt ar kontinuiteten viktigare vid sammansatta an
enkla sjukdomstillstand.**®
De diskussioner som forts pa senare ar om behovet av att uppratta vardplaner
och stérka patientens ratt till fasta vardkontakter samt om erbjudandet av
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vardlotsar genom sjukvardsystemet kan darigenom sdgas vara ett svar pa en
problematisering som i hég grad berér de kroniskt sjuka.**® Dessa innovat-
ioner utgor dessutom en forutsattning for att en patientcentrerad vard ska
kunna genomforas pa detta omrade.

Prioriteringsdiskussionerna

I borjan av 1990-talet uppstod en intensiv offentlig diskussion kring priorite-
ringar inom hélso- och sjukvarden. Diskussionen var knappast grundad i ett
teoretiskt intresse om den etiska grundvalen for sjukvardens resursfordelning.
| stallet uppkom den i en situation med betydande forandringar av sjukvards-
systemet och mot bakgrund av ett ekonomiskt krismedvetande. Vissa debat-
torer framholl att sjukvarden ror sig i en situation dar de samlade kraven
som riktas mot den &r storre &n de resurser som gors tillgangliga for vard”.*
Men det var inte bara forsaimrade ekonomiska forutsattningar for den offent-
liga varden som utgjorde utgangspunkten for diskussionen. Aven nya led-
nings- och styrformer samt framtida inslag av konkurrens inom sjukvardsom-
rédet ansdg man skulle komma att paverka innehéllet i varden.*® I en
situation praglad av bristande resurser skulle det ocksa vara nédvandigt att
formulera riktlinjer kring vilken typ av vard och vilka patientgrupper som
skulle prioriteras framfér andra.

Detta var bakgrunden till 1992 ars Prioriteringsutredning. Den naturliga
utgangspunkten for dess arbete var den évergripande malséttning som hade
slagits fast i 1982 ars halso- och sjukvardslag: ”Malet for halso- och sjukvar-
den &r en god hélsa och en vard pé lika villkor for hela befolkningen.”*
Uppgiften for utredningen blev att ”lyfta fram de grundldggande etiska
principer efter vilka nodvéandiga prioriteringar i varden bor ske” och dra upp
riktlinjerna for hur lagens malsattning skulle omséttas i praktiken i situation-
er d& prioriteringar var tvungna att goras”.**°

Redan i utredningens utgangspunkter slogs fast att manniskor med kro-
niska sjukdomar utgjorde en av de grupper vars vardbehov sarskilt skulle
uppmarksammas. Man pekade pa att ett motiv till att upprétta riktlinjer for
prioriteringar var att ”séakra resurser for vard av god kvalitet for sarskilt
utsatta och svaga grupper, vard av svart och kroniskt sjuka, vard av manni-
skor med nedsatt sjalvbestammande och vérd i livets slutskede”.*** | en
situation praglad av resursbrist forestallde man sig annars att varden for
personer med kroniska sjukdomar skulle komma att drabbas pa ett direkt sétt
genom att de nedprioriterades. Som exempel pa vad som skulle kunna
komma att ske ut pekade man pa att patienter skulle komma att skickas hem
eller foras Gver fran slutna till 6ppna vardformer, trots att sjukhusvard var
medicinskt motiverad, eller att personaltitheten skulle bli 1agre &an vad som
kravdes for att uppratthalla en god kvalitet av varden for svart och kroniskt
sjuka.'*?

Det viktigaste principiella resultatet av utredningens arbete blev att en
etisk plattform formulerades, byggd pa tre principer ingaende i en fallande
skala. Den forsta var manniskovardesprincipen, det vill sdga att alla manni-
skor har lika varde och samma rétt, oberoende av personliga egenskaper och
funktioner i samhallet. Den andra utgjordes av behovs- eller solidaritetsprin-
cipen, som slog fast att resurser bor satsas pa de omraden dar behoven &r som
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storst. Den tredje principen var kostnadseffektivitetsprincipen, det vill sdga
att man vid val mellan olika verksamhetsomraden eller atgarder skulle
efterstrava en rimlig relation mellan kostnader och effekt, métt i forbéattrad
halsa och hojd livskvalitet.**3

Samtliga principer hade direkt baring pa fragan om de kroniskt sjukas
stélining ndr det gallde prioriteringar. Enligt den forsta principen slogs fast
att det inte var etiskt godtagbart att géra prioriteringar utifran patientens
”kronologiska alder” eller ”funktioner i samhéllet”.*** Det faktum att patien-
ten exempelvis tillhorde de hogre aldersgrupperna och inte var forvarvsarbe-
tande var alltsa inte giltiga skal for nedprioritering. Detta var sérskilt viktigt
eftersom sadana prioriteringar annars skulle kunna komma att beréra bety-
dande delar av gruppen kroniskt sjuka. | den andra principen betonades att
solidariteten sarskilt var tankt att beakta behoven hos vissa svaga grupper,
dar personer med kronisk sjukdom enligt utredningens synstt ingick.**
Slutligen framhdlls att kostnadseffektivitetsprincipens rackvidd begrénsades
av de tva féregdende principerna. Det sades uttryckligen att det var oférsvar-
ligt "att man avstar fran eller forsamrar kvaliteten av varden av déende, svart
och langvarigt sjuka, gamla, dementa, utvecklingsstérda, gravt handikappade
eller andra, dar varden inte skulle 16na sig”.**® Gruppen kroniskt sjuka hade
darigenom uppmarksammats och blivit foremal for langt gangna hansynsta-
ganden.

Samma omsorg om personer med kronisk sjukdom kom ocksa till uttryck i
den indelning i prioriteringsgrupper som presenterades i slutbetdnkandet och
som utgjorde det mest konkreta resultatet av utredningen. Vid prioriteringar
pa det som bennamndes den politisk-administrativa nivan, det vill saga
resursfordelningen mellan olika vardomraden, kom personer med kronisk
sjukdom att tillhéra grupp 1 och 3 pa en fyragradig skala. | den forsta, hogst
prioriterade gruppen, jamstalldes varden av svara kroniska sjukdomar med
vard av livshotande akuta sjukdomar och sjukdomar som utan behandling
leder till varaktigt invalidiserande tillstand eller for tidig dod. For att ytterli-
gare inskarpa betydelsen av att svarare kroniska sjukdomar tillhérde denna
grupp tillfogades man foljande:

Utredningen finner att vard av svara kroniska sjukdomar och vard i livets

slutskede far for litet resurser i forhallande till 1agre prioriterade grupper.

Denna obalans ar inte i 6verensstdmmelse med en humanitar grundsyn,

den av utredningen foreslagna etiska plattformen eller de grundlaggande

motiveringarna fér en solidariskt samhéllsfinansierad sjukvard.™*’

Till den senare prioriteringsgruppen, grupp 3, horde daremot vard av mindre
svara akuta och kroniska sjukdomar”.**® Dessa kroniska tillstand gavs
darigenom lagre prioritet an den vard som fanns representerad i grupp 2:
”Prevention med dokumenterad nytta. Habilitering, rehabilitering m.m. enligt
halso- och sjukvardslagens definition.” *4°

Vid prioriteringar inom den kliniska verksamheten kom dock en naturlig
uppdelning att géras inom grupp 1, genom att "livshotande akuta tillstand
och sjukdomar som utan snabb behandling leder till invalidiserande tillstand
eller for tidig dod” fick foretrade dven framfor svéra kroniska sjukdomar.*>
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For att summera hade alltsa de kroniska sjukdomarna generellt getts en
framtradande plats i utredningsarbetet. An viktigare var att de svérare
kroniska sjukdomarna hade getts hogsta prioritet i resursfordelningen och
jamstalldes med akuta livraddande atgérder, ett val som utredningen konsta-
terade var unikt ur ett internationellt perspektiv.'** Samtidigt bér framhallas
att de mindre allvarliga kroniska tillstanden hade getts en tamligen lag
prioritet, trots att patienterna i denna grupp utgjorde en dvervéldigande del av
de kronisk sjuka i sin helhet.

Utredningens huvudresultat kom att ligga till grund for riksdagens beslut
om etiska riktlinjer for prioriteringar inom halso- och sjukvarden 1995. Tva
ar senare tillsattes en ny utredning, som tog namnet Prioriteringsdelegation-
en. Dess uppdrag var inte i forsta hand inriktat pa utredning eller uppstall-
ande av forslag. | stéllet skulle den sprida information om riksdagens riktlin
jer, utveckla metoder for deras spridning, inhdmta internationella
erfarenheter och stimulera till diskussion. Men i uppdraget ingick ocksa
uppgiften att "vardera effekterna av riktlinjerna” med sarskild uppmérksam-
het pa "aldre, funktionshindrade och andra manniskor med svaga resur-
ser”.'>? Den senare uppgiften inkluderade dérmed delar av gruppen kroniskt
sjuka.

Generellt kan sdgas att de kroniskt sjuka inte intog nagon framskjuten plats
i delegationens utredningsarbete, &ven om det initierades en fallstudie kring
reumatism for att studera “en grupp kroniskt sjuka patienter retrospektivt for
att se huruvida prioriteringsbeslutet paverkat omfattningen av och kvaliteten
pa den medicinska behandlingen och rehabiliteringen”.*>® Delegationens
allmanna slutsats blev att de etiska principerna fortfarande var "ganska daligt
forankrade” inom sjukvarden.®™* Nar det gallde gruppen kroniskt sjuka kunde
utredningen konstatera att det fanns en tydligare dverensstimmelse mellan de
etiska riktlinjerna och prioriteringarna inom lakemedelsférmanen, men en
samre Overensstammelse i friga om vard av mindre svara akuta och kro-
niska sjukdomar”.™> Det var alltsa de tillstdnd som ingick i prioriterings-
grupp 3 som sades vara asidosatta. Denna grupp framhélls dven vara i behov
av saval prioritering som fortsatta analyser.*®

Sedan prioriteringsdelegationen avslutade sitt arbete 2001 har kritiska
synpunkter pa hur sjukvarden prioriterar varden for personer med kroniska
sjukdomar, bade generellt och nar det géller varden for aldre kroniskt sjuka,
framforts. Ett exempel pa det senare utgors av den tidigare namnda dldreut-
redningen.™’ Aven i utvéarderingarna av den nationella vardgarantin férekom
samma kritik av tillampningen av prioriteringsriktlinjerna. I en undersokning
byggd pa enkater till verksamma lakare konstaterades att manga av de
tillfragade var av den uppfattningen att vardgarantin ledde till felprioritering-
ar i varden. Man menade att framfr allt yngre, valutbildade och mindre
sjuka patienter prioriteras framfér &ldre och kroniskt sjuka.**® Aven Sveriges
lakarférbund var av en liknande uppfattning och papekade att vardgarantin
ledde till undantrangningseffekter som framfor allt drabbade “aldre, multi-
sjuka och kroniker”.**° I linje med detta framhélls ocksa att personer med
kroniska sjukdomar missgynnades framfor patientgrupper med “enklare men
matbara vardbehov”, samtidigt som kontinuiteten i varden — i form av
&terbesok och kontroller — blev lidande. '*°
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Trots den kritik som har framforts mot prioriteringarna av kroniskt sjuka
sedan de etiska riktlinjernas slogs fast 1995, &r det fel att séga att denna
patientgrupp har getts nagot storre utrymme i diskussionerna. Det forefaller i
stéllet som att de kroniskt sjuka har gatt ifran att ha varit en mycket upp-
mérksammad grupp i 1990-talets prioriteringsdiskussioner till att ha blivit en
icke-fraga. Den indelning i prioritetsgrupper som lades fast for 20 ar sedan
tycks ha fixerat personer med kronisk sjukdom i tva grupper, dar de med
svarare kroniska sjukdomstillstand, grupp 1, framstar som oproblematisk,
medan den kritik som anda har férekommit har fokuserat pa kroniskt sjuka
personer med mindre allvarliga tillstand, det vill séga de som ingar i grupp 3.

Kroniskt sjuka i centrum

| det genomgangna materialet skiljer en utredning ut sig. Denna genomfordes
av Sociala radet 2012 och den utmarker sig genom att kroniska sjukdomstill-
stand intar en forhallandevis central stallning i analysen. Utredningen bestar
av en systematisk litteraturstudie 6ver forskningen kring multipla halsopro-
blem hos personer éldre &n 60 ar och uppvisar likheter med den studie om
relationen mellan samsjuklighet och sjukfranvaro som presenterades 2010,
&ven den utford av Sociala radet.*®*

Aven om utredningens huvudfokus ligger pd multisjuklighet, som inte
nodvandigtvis innebar den samtida forekomsten av tva eller fler kroniska
sjukdomar, representerar arbetet en ambition att inventera kunskapslaget nar
det kommer till en betydande del av gruppen kroniskt sjuka i sin helhet.

Utredningen behandlar multisjuklighet utifran fyra huvudsakliga fragor:
forekomsten av multisjuklighet, mojliga riskfaktorer bakom foreteelsen,
konsekvenser for saval individer som samhallet, och vardbehovet hos perso-
ner med multisjuklighet.®> Den genomgangna litteraturen &r hamtad frén en
rad forskningsomraden: epidemiologi, folkhalsovetenskap och vard- och
omsorgsforskning, men inkluderar dven litteratur utgaende fran kliniska
erfarenheter. Utredningen presenterade flera intressanta resultat som dven har
baring pa gruppen kroniskt sjuka, exempelvis uppskattningar kring fore-
komsten av multisjuklighet:

Nar multisjuklighet definierades som tva eller fler samtidigt forekom-

mande kroniska sjukdomar var prevalensen hos personer dver 75 ar 60—

70 procent. Nar multisjuklighet definierades antingen som fler an tva sam-

tidigt forekommande kroniska sjukdomar, eller som fler &n en sjukdom

tillsammans med funktionsnedsattning, blev prevalensen 25-26 procent.*®
An mer relevant ar de slutsatser som drogs rérande vardbehovet hos personer
med multipla hdlsoproblem. Det framhdlls att dessa personer har ett "omfat-
tande behov av bade medicinsk vard och omsorg med kontinuerligt samar-
bete mellan specialiteter, liksom samarbete 6ver yrkesméssiga och organisa-
toriska granser”.'®* Vidare konstaterades att dessa omsténdigheter stallde
sarskilda krav pa sjukvardssystemet:

Kliniker och forskare ar éverens om att personer med multisjuklighet be-
hover vard som omfattar ett holistiskt synsatt, kontinuerligt samarbete
mellan specialiteter och éver yrkesmassiga och organisatoriska granser.
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Manniskor med dessa omfattande behov av bade medicinsk vard och om-
sorg innebar en speciell utmaning for vardsystem som ar uppdelade efter
disciplin och administreras av olika myndigheter. Det finns saledes fortfa-
rande manga brister nar det galler samarbetet kring vard och omsorg av
aldre multisjuka, sdval i Sverige som i mdnga andra lander.'®®

Denna beskrivning av vardbehovet hos personer med multipla halsoproblem
ar pafallande lik den som en rad utredningar, som direkt eller indirekt har
behandlat varden for personer med kroniska sjukdomar, ocksa har kommit
fram till. I sjalva verket finns en betydande éverlappning, inte bara mellan
dessa tva patientgrupper — kroniskt sjuka och multisjuka. Aven vad géller

bristerna i sjukvarden och de 16sningsférslag som ges framtrader samma bild.

Det som betonas ar helhetsperspektiv pa patienten, kontinuitet och samarbete
mellan olika delar i sjukvardssystemet. Betraktat pa detta satt sasmmanfor
utredningen kring multisjukdom bade samtida problematiseringar och
I6sningsforslag som aterkommer i utredningar som berér varden for personer
med kroniska sjukdomar.

Sammanfattande iakttagelser
och slutsatser

Utméarkande tendenser i svensk sjukvard

I den historiska utvecklingen kan ett antal tendenser skdnjas som kan ségas
ha kommit att kanneteckna det svenska sjukvardssystemet i sin helhet. Da
dessa sardrag aven har baring pa utformningen av varden for personer med
kroniska sjukdomar &r de vérda att lyfta fram.

Betoning pa slutenvard

Ett sardrag inom den offentliga varden ar betoningen pa slutenvard. Genom
medvetna vardpolitiska satsningar fran 1800-talet och framat har antalet
sjukvardsinstitutioner och antalet slutenvardsplatser stadigt 6kat. Denna
utveckling kulminerade under 1970-tale, da Sverige kunde uppvisa vastvarl-
dens mest institutionaliserade sjukvard. Vid 1980-talets ingang hade Sverige
1,6 medicinska vardplatser per capita; for manniskor éver 65 ars alder
uppgick andelen som vérdades inom slutenvérden till 5 procent.*®® Aven om
man ser till Iakarkarens sammansattning framtrader samma bild. I slutet av
1800-talet var 60 procent av l&karna privatpraktiserande; 25 procent var
tjanstelakare och ingick i den 6ppna varden medan endast 15 procent ater-
fanns inom den slutna varden. | slutet av 1930-talet var i stallet 50 procent
verksamma inom slutenvarden. Fran 1970-talet har siffran legat pa 6ver 80
procent.*®’

Centralisering av sjukvardsresurser

Né&ra sammanhangande med denna utveckling &r centraliseringen av sjuk-
vardsresurserna. Dessa har huvudsakligen knutits till den befintliga vard-
strukturen i form av det traditionella lasarettsvésendet. Genom organisato-
riska forandringar — bland annat en uppdelning mellan priméarsjukvard,
lanssjukvard och regionsjukvard — har en vardstruktur skapats dar de tek-
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niska resurserna for diagnostik och avancerad medicinsk behandling har
koncentrerats.*®® Denna trend blev framfér allt tydlig under perioden 1950
1970, som kannetecknades av en satsning pa att bygga ut de stora sjukhu-
sen.'®® Under 2000-talet har den specialiserade somatiska vardens andel av
de totala nettokostnaderna for halso- och sjukvard vaxt nagot, till 54 procent,
medan primarvardens andel ligger stabilt runt 17 procent.

HOg grad av professionell specialisering
Ett sista sérdrag utgors av den hoga graden av professionell specialisering,
saval inom sjukvarden som i lakarkarens sammansattning. Pa 1950-talet var
halften av de verksamma lakarna allméanlékare medan andra halvan kunde
uppvisa specialistkompetens.™ | borjan 1980-talet uppgick andelen allmén-
lakare till endast 19 procent av lékarkaren, vilket var lagre an i de nordiska
grannlanderna.*™

Vissa av de trender som historiskt har dominerat utvecklingen av det
svenska sjukvardssystemet — landstingens 6vergripande ansvar, betoningen
av sluten vard, utbyggnaden av sjukvardsinstitutionerna och centraliseringen
av resurserna — har under de senaste decennierna brutits. Fran slutet av 1960-
talet har en decentraliseringstendens i stéllet gjort sig gallande, med en
utbyggnad av dppenvarden och en avinstitutionalisering som féljd, samtidigt
som kommunerna Gvertagit ansvaret for delar av sjukvarden.

Varden for personer med kroniska sjukdomar

Endast under en relativt kort tidsperiod i den moderna sjukvardens historia
har personer med kroniska sjukdomar varit en del av det svenska sjukvards-
vasendet. Under en period av narmare 200 ar var de pa principiella grunder
exkluderade fran den slutna vardens institutioner. Anledningen var att den
moderna sjukvardsstrukturen byggdes upp kring en vardideologi som satte
aterforandet av patienten till produktivt forvarvsarbete i centrum, den sa
kallade akutsjukvardsmodellen, vilket automatiskt utesl6t gruppen kroniskt
sjuka.

Nér val denna grupp borjade uppméarksammas under 1910- och 1920-talen
kom initiativet talande nog fran den kommunala fattigvarden. Det var
framfor allt det problem som kroniskt sjuka personer utgjorde for deras
verksamhet som motiverade forslaget om att de borde beredas tillgang till
forbattrad medicinsk vard, &ven om man i samtiden ocksa understrok det
"behjértansvéarda” med en sddan satsning.'? Lésningen kom att félja den
tradition som hade etablerats redan under 1800-talet: personer med kronisk
sjukdom skulle erbjudas vard inom ramen for den slutna sjukvarden och i
form av specialsjukhus.

Anda kom det att dréja fram till skiftet mellan 1940- och 1950-talet innan
en mer systematisk satsning pa varden for personer med kroniska sjukdomar
verkligen kom till stdnd. Aven denna gang bestamdes utvecklingen inte i
forsta hand av de kroniskt sjukas behov, utan av nédvandigheten att 6ver-
flytta gruppen aldre kroniskt sjuka fran det kommunala omradet till lands-
tingen, for att darigenom bereda plats for den utbyggnad av aldrevarden som
planerades. Detta kom ocksa att bli inledningen till en satsning pa varden for
personer med kroniska sjukdomar, som i stort sett sammanfoll med aldre-
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sjukvarden. Perioden fran 1947 och fram till 1980-talet utgor ocksa den
period da varden for personer med kroniska sjukdomar gavs hogsta prioritet
inom sjukvardspolitiken och en planmassig utbyggnad av vardstrukturen
agde rum. Denna satsning kom dock delvis att ske parallellt med en vardi-
deologisk omsvéngning som infoll i slutet av 1960-talet, och som betonade
nodvandigheten av en utbyggd 6ppenvard. De nya idéerna kom dock att
realiseras strukturellt forst under 1980-talet. Den kris inom sjukvarden som
dominerade 1980-talet kom under 1990-talet att reversera en 200-arig
utvecklingstrend. Den vardstruktur som hade byggts upp for slutenvard av
kroniskt sjuka — framst aldre — avvecklades. Samtidigt aterkommunaliserades
delar av denna vard och kroniskt sjuka infogades i den akutsjukvardsmodell
som i dldsta tid hade exkluderat dem.

Lange ett lagprioriterat omrade

Utifran detta historiska perspektiv kan en generell slutsats formuleras: varden
for personer med kronisk sjukdom har varit ett omrade med lagre prioritet dn
andra sjukvardsomraden. Det ar viktigt att framhalla att detta i forsta hand
inte har varit resultatet av ndgon medveten nedprioritering av eller en ens
underskattning av kroniskt sjukas vardbehov. Tvartom, fran 1920-talet och
framat har detta behov getts ett erkannande. | stéllet star forklaringen att
finna i ett annat monster som framtréder i samma historiska skeende. For
dven om varden av personer med kroniska sjukdomar under 1900-talets gang
blev foremal for medvetna och omfattande vardpolitiska satsningar, och tog
betydande resurser i ansprak, stod dessa initiativ oftast i relation till och
bestamdes av verksamheten pa andra omraden.

Ett resultat av utvecklingen
inom andra vardomraden

Detta leder fram till den andra iakttagelsen som kan goras: kroniskt sjuka och
den vard de har erbjudits har genomgaende betraktats och styrts av vardpoli-
tiska hansynstaganden som huvudsakligen ligger utanfor deras eget omrade.
Utformningen av varden for personer med kroniska sjukdomar har bestamts
utifran fattigvardens behov, utifran nodvandigheten att Gverflytta delar av
aldrevardens klientel fran ett omrade till ett annat och utifran de problem som
en aldrande befolkning innebar. Till och med de genomgripande forandringar
som genomfordes i slutet av 1900-talet — avinstitutionaliseringen och ater-
kommunaliseringen av delar av langsjukvarden — bestamdes av en allman
kris inom den offentliga varden.

Strukturella paverkansfaktorer med Iang historia

En tredje iakttagelse som direkt beror relationen mellan sjukvardens tradi-
tionella utformning och kroniskt sjukas behov kan darmed identifieras:
utformningen av varden for personer med kroniska sjukdomar har i stor
utstrackning bestamts av vardstrukturella faktorer som ligger langt tillbaka i
tiden. 1700-talets akutsjukvardsmodell kom att exkludera personer med
kronisk sjukdom fran sjukhusvasendet. 1800-talets satsning pa en utbyggnad
av den slutna vardens institutioner kom inte att omfatta de kroniskt sjuka.
1900-talets allt starkare utveckling mot vetenskaplig och professionell
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specialisering kom inte att fA ndgon betydelse for kroniskt sjuka som grupp,
utan kom i stallet att ge upphov till uppkomsten av geriatriken som medi-
cinsk specialisering.

En konsekvens av dessa utvecklingslinjer &r att de kroniskt sjuka inte har
kommit att utgéra en egen dvergripande vardkategori, vare sig historiskt eller
i samtiden. I stallet har de befunnit sig i skarningspunkten mellan fattigvard
och aldringsvard, mellan arbetsforhet och rehabilitering, mellan en tradition
av slutenvard och radikala 6ppenvardsreformer.

Varden for kroniskt sjuka i fokus for forsta gangen

Sedan 1900-talets borjan har personer med kroniska sjukdomar sasom grupp
definitivt uppmarksammats, savél inom utredningsvasendet som i sjukvards-
debatten. De har blivit féremal for vardpolitiska prioriteringar, underkastats
vardideologiska forandringar och getts ett betydande utrymme inom vard-
strukturen. Anda har diskussionerna kring varden for personer med kroniska
sjukdomar begransats till fragor som galler sjukvardens finansiering, huvud-
mannaskap och de kroniskt sjukas plats i den befintliga vardstrukturen, och
rent konkret rort bristen pa vardplatser. De fragor som genomgaende har
varit franvarande i denna varddiskussion har rort de kroniska sjukdomarnas
speciella karaktar, de sarskilda vardbehov som dessa sjukdomar ger upphov
till och malkonflikten som uppstar i granssnittet mellan ett vardsystem som i
grunden ar utformat for att atgarda akuta sjukdomstillstand, inte for att
erbjuda vard och behandling for en livslang sjukdom. Betraktad utifran ett
tidsperspektiv som tar i beaktande 250 ars utveckling inom det svenska
sjukvardsvasendet utgor 2014 ars regeringsuppdrag att utreda laget, forut-
sattningarna och problemen avseende varden for personer med kroniska
sjukdomar faktiskt en unik mojlighet att for forsta gangen problematisera och
foresla I6sningar pa ett omrade vars grundforutsattningar tidigare inte har
beaktats i sin egen ratt.

Samlad bild fran statliga utredningar

Utifran den samlade bilden av néstan 25 ars utredningar av halso- och
sjukvarden framtrader ocksa nagra 6vergripande teman i diskussionerna
kring gruppen kroniskt sjuka. En grundlaggande iakttagelse &r att varden for
personer med kroniska sjukdomar under denna tid inte har uppmérksammats
i egen rétt. De utredningar som har genomforts och de problematiseringar
som har gjorts har genomgaende haft andra utgangspunkter an gruppen
kroniskt sjuka. De har i stéllet handlat om aldresjukvarden, samverkan,
rehabilitering, hemsjukvard, folkhélsa, cancersjukvard och patientratt, bara
for att namna nagra exempel. | dessa sammanhang har varden for personer
med kronisk sjukdom, mer eller mindre indirekt, uppmérksammats och tidvis
blivit foremal for problematisering. Men detta uppmarksammande har till
stor del varit oavsiktligt. Problematiseringen av varden for personer med
kroniska sjukdomar framstar ur detta perspektiv som hogst fragmentarisk.
Trots detta ar det majligt att gora en rad relevanta iakttagelser utifran
denna genomgang. Betraktar man dessa utredningars till synes disparata
resultat sammantaget framtrader anda bilden av en mer 6vergripande pro-
blematisering av varden for personer med kroniska sjukdomar. Denna
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uppvisar en hog grad av kontinuitet, men inkluderar dven idéer och forslag pa
hur dessa problem ska kunna atgardas. De teman som aterkommer i de
samtida diskussionerna pekar ocksa framat och understryker att varden for
personer med kroniska sjukdomar &r i behov av en genomgripande genom-
lysning och reformering.

Till att borja med utpekas varden for personer med kroniska sjukdomar
som ett hogst angelaget omrade i manga utredningar och som en fraga som
tillhor framtiden. De dominerande utvecklingslinjerna — den demografiska
utvecklingen och forandringar i sjukdomsmaonstret, i kombination med nya
behandlingsmajligheter och brister i varden — pekar i samma riktning. En
utredning sammanfattar laget pa detta satt: "Utmaningen for samhallet
framover utgors darmed bland annat av bordan av kroniska sjukdomar och
kronisk medicinering i takt med att patienterna 6verlever och lever
langre.”*"

Samtidigt kan pé senare &r en begreppslig forskjutning iakttas. Aven om
begreppet kroniskt sjuk inte intar en stark stallning i de senaste arens utred-
ningsverksamhet visar narvaron av begrepp sasom “multisjuklighet”, ”sam-
sjuklighet” och “komplexa/sammansatta vardbehov” att uppmarksamheten
haller pa att riktas dven mot varden for personer med kroniska sjukdomar.
For tio ar sedan kunde man i en utredning konstatera att dessa begrepp var
forhallandevis nya och att de hade studerats i "pafallande liten utstrack-
ning”.™* S& &r inte langre fallet. Tvartom férekommer de i en rad samman-
hang och anvénds for att peka ut specifika problemomraden som samman-
faller med den kritik som har riktats mot olika aspekter av varden for
personer med kroniska sjukdomar. En uppgift for den framtida lagesrapporte-
ringen kring varden av kroniskt sjuka skulle kunna vara att ge varden for
personer med kroniska sjukdomar en central analytisk stallning. Det bor
alltsa ske en tydlig avgransning av begreppet. Detta galler dels i forhallande
till den traditionella forforstaelsen — dar kroniskt sjuka har betraktats som
kroniskt sjuka &ldre manniskor — dels i forhallande till anstrangningarna att
etablera begreppen multisjuklighet, samsjuklighet, komplexa vardbehov som
centrala i analyserna och problematiseringarna. I annat fall riskerar personer
med kroniska sjukdomar att osynliggoras begreppsligt med direkta konse-
kvenser for mojligheterna att problematisera varden for personer med
kroniska sjukdomar i sin helhet.
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Nulagesbild av varden for
personer med kroniska sjukdomar

Primarvardens betydelse for varden av
personer med kroniska sjukdomar

Socialstyrelsen och referensgruppen har haft ingaende diskussioner kring
primarvardens betydelse for varden av personer med kroniska sjukdomar.
Sarskilt viktigt ar detta eftersom primarvarden utgér den huvudsakliga arenan
nar det galler landstingens vardinsatser for dessa patienter. Under det senaste
halvseklet befinner sig primarvarden i ett paradoxalt forhallande till halso-
och sjukvarden i stort. A ena sidan har investeringar i halso- och sjukvarden
under denna tidsperiod primart riktats till specialistvard och sjukhus. A andra
sidan finns en uttalad politisk ambition pa statlig niva att 6ka primarvardens
andel av de samlade resurserna, sedan Socialstyrelsens principprogram om
en utbyggd primérvard presenterades ar 1968. Denna ambition var sarskilt
nérvarande under 1980- och 1990-talen. | exempelvis propositionen Om
utvecklingslinjer for hélso- och sjukvarden m.m. betonas att primarvarden
ska kunna tillhandahalla ett brett serviceutbud for hela befolkningen for att
kunna utgéra basen i halso- och sjukvérdssystemet.*” Denna férestallning
och ambition att primarvarden ska fungera som bas for hela hélso- och
sjukvarden aterkommer 10 ar senare i propositionen Priméarvard, privata
vardgivare m.m:
Primarvarden som basen i halso- och sjukvardsstrukturen skall markeras
genom att det av HSL ska framga att dess ansvar omfattar basal medicinsk
behandling, omvardnad, férebyggande arbete och rehabilitering utan
avgransning vad galler alder, sjukdomar eller patientgrupper.*’

I landstingen ar det dock forst under senare tid som primarvarden fatt 6kad
uppmarksamhet. En forklaring till detta ar sannolikt de effektiviseringar och
forandringar som pabérjades bland sjukhusen kring mitten av 1990-talet och
som successivt har bidragit till en forandrad syn pa den 6ppna varden utanfor
sjukhusen. Mer vard ges i primarvarden och andra 6ppna vardformer,
vardtiderna har forkortats, vard av aldre har flyttats 6ver till kommunerna
och det finns férre sjukhus med akutmottagningar.

Parallellt med denna utveckling bidrar exempelvis &ndrade demografiska
forhallanden till ett 6kat behov av vard och omsorg for personer med langva-
riga och kroniska sjukdomar. | vaxande grad finns ocksa en insikt om att
primarvarden kan ge lika bra vard av vanliga sjukdomar och inte enbart ska
betraktas som ett billigare alternativ till annan specialistvard. En val funge-
rande primarvard lyfts ocksa fram som ett satt att framja en jamlik fordelning
av vardresurserna.

Awven internationellt har betydelsen av en stark och vél fungerande primar-
vard uppmarksammats under senare tid. Som exempel kan namnas att

UTVECKLINGEN AV VARDEN FOR PERSONER MED KRONISKA SJUKDOMAR - LAGESRAPPORT 2015
SOCIALSTYRELSEN



WHO:s varldshalsorapport ar 2008 fokuserade pa investeringar i primarvard.
Samma ar diskuterades framtidens primarvard i USA i flertalet artiklar i ett
nummer av tidskriften New England Journal of Medicine.!’” Dessutom finns
en nyligen publicerad jamfdrande europeisk studie som betonar fordelarna
med en stark primarvard, vilket anges finnas i exempelvis Danmark, Spanien
och Storbritannien.*’® Data frdn samma studie visar aven att det finns forde-
lar for personer med kroniska sjukdomar att bo i ett land med en stark
primarvérd.*”

For svenskt vidkommande har en studie av Myndigheten for vard- och
omsorgsanalys visat att nastan hélften av befolkningen i tva studerade
landsting har en kronisk diagnos och att hela 25 procent har minst tva
diagnoser. Den senare patientgruppen svarar ocksa for ungeféar 50 procent av
de totala vardkostnaderna. Kombinationer av kroniska sjukdomar &r sa
vanliga att de kan betraktas som folksjukdomar.*®

Samtidigt delar deltagarna i Socialstyrelsens arbetsgrupp den allt mer
vedertagna bilden att primarvarden, liksom varden i stort, fortfarande &r
organiserad for att i forsta hand hantera akuta episoder.'%*

Mot bakgrund av detta &r det en utmaning for primarvarden att koordinera
och integrera den vard som ges till individer pa ett satt som gor den langsik-
tigt hallbar. Sarskilt tydligt blir detta i en tid nar primarvardens innehall
breddas till att &ven omfatta vard som ges av andra vardaktorer inom saval
specialistvard som kommunal hemsjukvard.®?

Det finns darmed ett stort behov av mer kunskap om primarvardens insat-
ser vid kroniska sjukdomar och om de vardresultat som uppnas. Under 2014
tog SKL initiativ till ett landstingsgemensamt arbete som syftade till att
identifiera och kartlagga tillgangen till kvalitetsdata, analysera skillnader
mellan basta tillgangliga kunskap och radande praxis for vissa kroniska
sjukdomar samt kartlagga primarvardens mojligheter att arbeta i enlighet
med rekommendationer i nationella riktlinjer. | rapporten Hur gar det for
patienten med kronisk sjukdom? konstaterar SKL att det finns tydliga ut-
vecklingsbehov men ocksa goda forutsattningar for att nationellt samla in
grundldggande kvalitetsdata for patienter med kroniska sjukdomar i primar-
varden. Samtidigt betonas att det finns en rad hinder for ett sadant utveck-
lingsarbete. Sarskilt pekar rapporten pa att den nuvarande organisationsmo-
dellen och vardstrukturen kan hindra utvecklingen av framtidens primarvard:

Darfor finns det behov av ett nationellt stéallningstagande till hur framti-

dens priméarvard i praktiken ska kunna bedriva en verksamhet grundad pa

basta tillgangliga kunskap och dar den enskilde yrkesutévaren lépande
kan folja sin foljsamhet till ’best practice” med dagens fragmenterade
vérdutbud och IT-infrastruktur.'®

Sammanfattningsvis visar denna 6versiktliga genomgang att primarvarden
intar en central position i utvecklingen av varden for personer med kroniska
sjukdomar. Det ar daremot inte helt klart hur dagens vardstruktur paverkar
primarvardens formaga att exempelvis koordinera och integrera denna vard i
sin verksamhet utifran basta tillgangliga kunskap. Framtida insatser for att
utveckla varden for dessa personer behdver darfor ta storre hansyn till
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primarvardens faktiska villkor och forutsattningar att framgangsrikt imple-
mentera dessa.

Tillgangen pa allmanlakare fortsatt lag

Allmanlakare har en central position i den Iangsiktiga utvecklingen av
primarvarden. Det framgar tydligt i exempelvis propositionen Nationell
handlingsplan for utveckling av halso- och sjukvarden dar davarande rege-
ringen ar 2000 betonar betydelsen av en god tillgang pa allménlikare. Man
ansag att en god tillgang ger primarvarden praktiska forutsattningar att utgora
basen i halso- och sjukvarden men att det ocksa forbattrar tillgangligheten
och kontinuiteten. For att uppna detta behdvdes fler allmanlakare. | proposi-
tionen pekades man namligen pa att Sverige &r ett av de lander som har hogst
lakartathet inom EU, men att detta inte géller primarvarden. Darfor besluta-
des att antalet specialister inom allméanmedicin skulle 6ka med 170 per ar,
fran 4 300 &r 2000 till 6 000 stycken &r 2010.'%*

Socialstyrelsen gjorde 2005 en uppfdljning av de 6verenskommelser som
foljde av Handlingsplan for utvecklingen av halso- och sjukvarden, och vi
konstaterade att antalet allménl&kare hade 6kat vésentligt men inte tillrackligt
for att nd malet om 6 000 lakare inom primarvarden. Okningen av antalet
allmanldkare i relation till den totala 6kningen l&kare var ddremot densamma
2005 som 2001.'® Den relativa 6kningen gér allts& langsamt trots de riktade
insatser som genomforts, och det tyder pa att orsaken kan vara strukturella
problem och férhallanden. Denna bild forstarks av Sveriges lakarforbunds
rapport System och strategier for att 6ka antalet ST-1ékare i allmanmedicin,
fran 2014. Rapporten dr en uppfoljning och utvérdering av vilka konsekven-
ser reformen med lagstadgat vardval har fatt for lakarbemanningen inom
primarvarden. Den &r intressant eftersom man fokuserar pa kompetensfor-
sorjning inom halso- och sjukvarden, och en fungerande kompetensforsorij-
ning ar nodvandig for att fa en langsiktig och stabil tillgang pa specialister
inom allmanmedicin. | rapporten konstateras att en rad strukturella hinder
samverkar for att begransa denna tillgang, bland annat den obalans som rader
mellan primarvardens sjukvardsuppdrag och dess utbildningsuppdrag. Det
senare anses inte ha uppmarksammats i tillracklig utstrackning, och dver tid
har det lett till storre svarigheter att rekrytera unga ldkare till specialister i
allmanmedicin.*®

Trots de insatser som har gjorts sedan handlingsplanen beslutades 2000 ar
den langsiktiga utvecklingen av antalet lakare i primarvarden bekymmersam.
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Figur 1. Antal allmanlakare sysselsatta inom primarvarden 2000 - 2013
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Som framgar av figur 1 6kade antalet allmanlakare langsamt till och med ar
2008 for att darefter kraftigt ga tillbaka. Sedan foljde en langsam aterhamt-
ning till samma niva som ar 2003. Det ar ocksa vart att notera att malet om

6 000 allmanlékare ar 2010 i primarvarden byggde pa en befolkningsprognos
om 9 miljoner invanare. Vid utgangen av ar 2010 bodde drygt 9,4 miljoner
manniskor i Sverige enligt Statistiska centralbyran (SCB), vilket innebar
drygt 2 400 personer per allméanlakare i stallet for de 1 500 som anges i
handlingsplanen. Mellan ar 2010 och 2013 sjonk dock kvoten nagot till drygt
2 300 listade i befolkningen per allmanlakare. Minskningen ar dock blygsam
och hamnar langt ifran de mal som sattes upp i handlingsplanen 13 ar
tidigare. For narvarande uppgar befolkningsméangden till 9,8 miljoner
méanniskor (september 2015).

Den medicinska utvecklingens betydelse

Ett satt att tydliggora primarvardens villkor och forutsattningar &r att pa ett
overgripande satt beskriva hur vardorganisationen har paverkats av den
medicinska utveckling som skett under de senaste decennierna.

Efter en nedgang i infektionssjukdomarnas relativa betydelse under 1960-
talet tog hjart- och karlsjukdomarna 6ver och stod for de flesta vardinsatserna
under 1970- och 1980-talen. Dérefter 6kade insatserna for rorelseorganens
sjukdomar och de psykiatriska sjukdomarna under 1990- och 2000-talen.
Under denna tidsperiod skedde ocksa en évergang fran omhéandertagande av
akuta tillstand pa sjukhusen till insatser utanfor sjukhusen med 6kade inslag
av rehabilitering. De kroniska sjukdomstillstanden behandlades i okad
utstrackning vid 6ppna mottagningar utanfor sjukhusen och da sérskilt vid
primarvardens enheter. Manga tillstand (till exempel hoftfraktur och hjartin-
farkt) har under de senaste 40 aren utvecklats fran behandlingsbara till
botbara till foljd av 6kad medicinsk kunskap. Detta har fatt tva omedelbara
konsekvenser: den sjukhusbundna varden har forkortats betydligt och
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mortaliteten har minskat. Samtidigt har uppféljning av vard och behandling
overforts fran sjukhus till primarvard och kommunal hemsjukvard.

Okad kunskap och forbattrad diagnostik har lett till nya arbetsuppgifter
genom att sjukdomar sdsom KOL, osteoporos och psykiska sjukdomar oftare
diagnostiseras och behandlas i primarvarden. Parallellt med detta har gran-
serna for behandling av de stora sjukdomsgrupperna andrats sa att fler
personer nu betraktas som kroniskt sjuka. Exempelvis har gransen for
farmakologisk behandling vid hogt blodtryck andrats fran 160 i systoliskt
tryck under 1980-talet, till dagens 140. Dessutom har utveckling av ldkeme-
del och behandlingsmetoder lett till en hogre medicinsk ambitionsniva for
flera patientgrupper sasom diabetiker, personer med forslitningstillstand i
rorelseorganen och personer med hjért- och karlsjukdomar. Den medicinska
utvecklingen har saledes medfort att en allt storre andel patienter upptéacks
och behandlas inom primarvarden samtidigt som fler patienter diagnostiseras
for sjukdomar som tidigare behandlades vid sjukhus. Detta skapar ett dubbelt
tryck pa primarvarden och dess organisation.

Den medicinska utvecklingen har alltsa bidragit till och paskyndat fram-
véxten av organisationsformer utdver den traditionella sjukhusbaserade
organisationsstruktur som lange gallde for halso- och sjukvarden. Exempel-
vis har den medicinska kunskapsokningen medfort att ett stort antal halso-
problem numera hanteras av vardteam och vardprojekt inom primarvarden.
En konsekvens av detta ar att vardansvaret och styrningen av medicinska
atgarder har forskjutits fran lakare till andra yrkeskategorier och i forlang-
ningen till patienterna, som fatt ett allt storre ansvar for behandling av sina
sjukdomar. Diabetessjukskoterskemottagningar har exempelvis fatt en
betydelsefull roll i vard och behandling av diabetes. Denna fragmentering av
primarvardens organisation har skapat svarigheter att inlemma dessa verk-
samheter i det ordinarie linjearbetet, och detta har i sin tur forsvarat exem-
pelvis den lokala samordningen mellan varden och externa myndigheter och
organisationer.

Pagaende arbete for 6kad
patientcentrering

Exempel frAn handlingsplanerna 2015

I den nationella strategin for att forebygga och behandla kroniska sjukdomar
lyfts patientcentrerad vard fram som ett av tre prioriterade forbattringsomra-
den. Under 2015 har regeringen och SKL traffat en éverenskommelse om
forbattrad tillganglighet och samordning for en mer patientcentrerad vard, i
syfte att starka forutsattningarna for en god och jamlik hélso- och sjukvard.
Overenskommelsen innebar bland annat att landstingen ska ta fram hand-
lingsplaner for att utveckla en mer patientcentrerad vard. Planerna samlades
in av SKL och dverlamnades till Socialdepartementet i mitten av oktober
2015. Socialstyrelsen har ett sarskilt uppdrag att folja denna 6verenskom-
melse och dessa handlingsplaner, och att delredovisa resultatet varen 2016.
Vi vill dock ge en bild av laget 2015 for varden av personer med kroniska
sjukdomar utifran ett av regeringens utpekade forbattringsomraden, och ger
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redan har nagra exempel pa hur landsting och regioner har valt att beskriva
sitt pagaende eller planerade arbete med patientcentrering.

Handlingsplanerna ar inte specifikt utformade for varden av personer med
kroniska sjukdomar &ven om denna vard omnamns i flera av planerna. De ger
dock en god dverblick 6ver saval strategiska inriktningar som konkreta
atgarder som aven har betydelse for denna vard.

Begreppet patientcentrerad vard

Begreppet patientcentrerad vard anvands med lite olika innebdrd och flera
landsting och regioner valjer att i stallet beskriva sitt arbete utifran begreppet
personcentrerad vérd.*®” En region menar att personcentrerad vérd kan
betraktas som en vidareutveckling av patientcentrerad vard och tydliggor att
varje patient ar en person som storre delen av sin tid lever utanfor halso- och
sjukvarden.

Vissa betonar personens berttelse som utgangspunkt for ett partnerskap
mellan patient och anhdriga och de professionella vardgivarna. | en hand-
lingsplan syftar personcentrerad vard pa att i grunden forandra vad det
innebdr att vara patient. | en annan beskrivs utvecklingen som en radikal
forandring av den radande kulturen och att det sannolikt kommer krévas stora
insatser under lang tid for att fa en verklig kulturférandring.

| flertalet handlingsplaner betonas att all verksamhet ska préglas av pati-
entmedverkan och ett personcenterat arbetssétt, och att detta &r en direkt
konsekvens av patientlagen. Som exempel pa en konkretisering av detta
anges i en handlingsplan att:

- patienten deltar i sin egen vard

« varden bidrar till att patienten sjalv kan hantera sin hélsa

« patient och narstaende ar med i planeringen och genomférandet av patient-
utbildningar

« patient och narstdende och personalen utvecklar varden tillsammans.

Ett landsting menar att begreppet patientcentrering ar forhallandevis nytt och
i ett annat planerar man att ta fram en definition.

Processer och fléden

I de flesta handlingsplaner beskrivs en direkt konsekvens av patientcentre-
ringen: behovet av processer och fléden som utgar fran det som skapar vérde
for patienterna. Val fungerande vardprocesser mellan saval specialiteter som
huvudman kravs for att tillfredsstalla stora behovsgruppers véxande krav pa
god vard. Flera landting och regioner anger att man under lang tid har
utvecklat processerna inom omraden sasom diabetes, stroke, vard av aldre
och cancer.

Samtidigt som behovet av processutveckling betonas anger flera att ut-
vecklingen mot 6kad processorientering har gatt for langsamt, och att det
behovs ytterligare stod for att implementera processmodeller och béttre it-
stod.

Tjanstedesign som metod lyfts i en av handlingsplanerna fram som en del
av landstingets strategi for att starka den personcentrerade varden, och i en
annan ndmns behovet av att utbilda nyckelpersoner i processorienterat arbete.
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Organisatoriska forandringar
Behovet av processutveckling hanger ihop med flera av de pagaende eller
planerade organisatoriska forandringar som namns i handlingsplanerna.

Ett par landsting tar upp behovet av att utveckla narvarden. Syftet med
narvardsarbetet ar att utveckla lokala vard- och stodmodeller i samverkan
mellan berérda kommuner, utifran befolkningens behov av lokala insatser
och for de patientgrupper som behdver insatser fran bada huvudmannen.
Malet med narvardskonceptet ar att exempelvis kroniskt sjuka och éldre
personer ska kunna leva ett tryggt och sjalvstandigt liv utan att i onddan
behdva vistas pa sjukhus, och att patienter ska kunna fa mer avancerad
sjukvard hemma, exempelvis transfusioner. I en handlingsplan framhalls att
sjukhus kan ses som en riskmiljo for sjuka aldre och att man hela tiden
behover se alternativ till slutenvard pa sjukhus.

Flera landsting och regioner pekar specifikt ut behovet av att utveckla
primarvarden. En region beskriver att vardcentralen ska vara forstahandsvalet
for invanare som behover halso- och sjukvard under hela livet. Vardcentralen
ska stodja individens 6nskan att paverka sin vard och behandling och fatta
sjalvstandiga beslut om var, nar och av vem varden ges. | handlingsplanen
anges vidare att primarvarden ska starka invanarnas inflytande, ta tillvara och
utveckla professionella gruppers kompetens, styra mot dnskvérda resultat
samt arbeta proaktivt inom halso- och sjukvard.

I en annan handlingsplan anges forutséttningar for en mer jamlik halsa: ett
samhalle som ger manniskor tilltro till sin egen férmaga, tillit till andra, hopp
och framtidstro i ett samspel mellan individ, miljo och samhalle. Primarvar-
den maste i framtiden kunna hantera ett antal utmaningar, bland annat
svarigheter med kompetensforsorjning, demografisk utveckling, krav pa okad
tillganglighet och mer tid for patienterna, behov av minskad administrativ
borda samt behov av 6kad samverkan med Gvriga sjukvarden.

| en av regionerna innebar utvecklingsarbetet med primarvarden till exem-
pel att:

« vardcentralens uppdrag och roll ses 6ver, definieras och tydliggors

* styrning, stod och administration for basta patientnytta utvecklas genom
att underlatta samverkan och koordinering av stora patientgrupper

« vardcentralernas kompetensforsorjning ska sakras bade pa kort och pa lang
sikt.

| ett av landstingen vill man utveckla néatverkssjukvarden sa att varden i sa
stor utstrackning som mojligt ska erbjudas néra patienten. Detta géller
sarskilt vanligt forekommande vard och vard till grupper som behover
samverkan mellan sjukvarden och kommunernas vard och omsorg. Inrikt-
ningen av varden ska efterstravas enligt fyra principer:

Individens halsa &r i fokus vid varje méte med varden.

Oavsett vart individen vander sig ska denne fa stod att hitta ratt i varden.
Tillracklig samt adekvat information och kompetens finns i hela varden.
« Individens samlade behov &r utgangspunkt for den vard som erbjuds.

En annan region namner den sa kallade allménlakarkonsultmodellen for
samverkan mellan priméarvard och allmanmedicin och specialiserad vard som
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man avser att utveckla. Modellen syftar till goda relationer och storre forsta-
else for varandras arbete.

I nagra handlingsplaner hanvisas till medverkan i SKL:s innovationspro-
jekt "Flippen i primarvarden”. Ett av projekten syftar exempelvis till att
utmana det radande vardsystemet och utveckla nya arbetssatt for att pa ett
béttre satt mota manniskors behov av hélsa. Idén &r att utga fran det som &r
viktigt for patienterna och darefter forma vardens insatser. Det kan handla
om att hitta nya och befintliga kompetenser hos patienter, vardpersonal och
ovriga samhéllsaktorer.

| en annan del av landet planeras att pilottesta en virtuell vardcentral dar
ett virtuellt vardrum ska utrustas och mojliggora lakarbesok via videolank.

Styrning och uppfoljning

Det ar tydligt att patientcentrering forekommer i flera landstings och region-
ers 6vergripande styrdokument. I en handlingsplan anges att regionfullmak-
tige i sin regionplan har satt strategiska mal for likvardig och tillganglig vard
som innefattar dels samverkan med kommunerna s att patientens vag genom
varden sker samordnat Gver organisatoriska granser, dels vardplanering med
patienten i centrum och samordning av alla berérda vardaktorer.

Ett landsting har ett styrdokument fér utbyggnad och férandring av den
framtida vardstrukturen i lanet och det bygger pa att befolkningen ska fa en
hélso- och sjukvard som &r ratt och saker for deras behov. En forutsattning
for detta anges vara att vardens aktorer samarbetar kring den enskilde utifran
dennes behov. Varden ska i sa stor utstrackning som majligt erbjudas néra
patienten. Detta galler sarskilt vanligt forekommande vard och vard till
grupper som behdver samverkan mellan sjukvarden och kommunernas vard
och omsorg.

En region betonar vikten av ett nytt utvecklingsavtal som man haller pa att
ta fram med de berérda kommunerna. Syftet ar att sékra ett gott och jamlikt
omhandertagande for de personer som behdver halso-och sjukvardsinsatser.
Auvtalet ska méjliggora en utveckling av den kommunala hemsjukvarden sa
att den omfattar insatser som inte enbart ar pa primarvardsniva.

Vidare pekar ndgra pa behovet av erséttningsmodeller som i storre ut-
strackning stimulerar till att utveckla omhandertagandet av kroniskt sjuka
och vardtunga patienter. Ett landsting har ocksa borjat ta fram ett forslag till
en mer vardebaserad ersattningsmodell for lanets huslakarmottagningar som
stddjer innovation. Enligt nuvarande planering ska modellen testas i en del av
lanet innan man tar stallning till ett bredare inférande.

Flera landsting beskriver sitt arbete med resurs-, kapacitets- och produk-
tionsplanering. Syftet &r att battre analysera behoven och kapaciteten dver tid
och att skapa en helhetssyn. Arbetet forvéntas dven ge bra underlag for
beddmningar om framtida kompetenskrav.

I ndgra regioner och landsting bedrivs arbete for att fa en alltmer automati-
serad uppféljning av primarvarden. Arbetet bygger pa SKL:s rapporter Hur
gar det for patienten med kronisk sjukdom?, Kronisk sjukdom i primarvarden
och Basmodell for primarvardsuppfoljning. Arbetet ska koordineras med
respektive landstings- eller regionledning och ska passa verksamheternas
behov av uppféljning. Arbetet bedrivs parallellt i de tre landstingen och
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regionerna, och det forvantas leda till storre jamforbarhet och mer likartad
uppféljning. 1 en region tar man till exempel fram en struktur for att fanga
och folja upp olika sjukdomsgrupper och indikatorer som dr viktiga for
jamforelser bade lokalt och med andra landsting och regioner. Indikatorer
som tas fram ska kunna anvandas for forbattringsarbete avseende BMI,
rokning och motionsvanor samt for stod i radgivning. Vidare skapas utdata-
rapporter for uppfoljning pa gruppniva vid exempelvis hjart- och karlsjuk-
dom, stroke, KOL, depression och demens.

Diskussion

Vissa delar fran handlingsplanerna har atergivits och sammanfattats i for-
enklad form for att ge en dvergripande bild av hur landstingen och regioner-
na har valt agera for att utveckla en mer patientcentrerad vard. Det ar tydligt
att fragan om primarvardens betydelse och utveckling ar central for manga
landsting och regioner i detta arbete. Annu ar det oklart huruvida de aktiviter
som landstingen och regionerna planerar kan éverkomma de mycket grund-
laggande strukturella hinder som beskrivits i denna rapports historiska
framstélIning, eller om dessa hinder fortar den forvantade effekten av dessa
aktiviteter. Beroende pa det faktiska utfallet behdvs olika justeringar for att
uppna en patientcentrerad vard. Fragan ar om de ska g6ras inom ramen for
den befintliga strukturen eller genom grundldggande strukturférandringar
sasom en markbar omfordelning av resurser till primarvarden.
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Sammanfattande diskussion

Det offentliga utredningsvasendet har i princip aldrig uppmarksammat
varden for personer med kroniska sjukdomar. De utredningar som genom-
forts och de problematiseringar som gjorts har haft andra utgangspunkter an
gruppen kroniskt sjuka. De har i stallet handlat om &ldresjukvarden, samver-
kan, rehabilitering, hemsjukvard, folkhalsa, cancersjukvard och patientratt,
bara for att namna nagra exempel. | dessa sammanhang har varden for
personer med kroniska sjukdomar delvis uppmérksammats och tidvis blivit
foremal for problematisering, men till stor del pa ett indirekt satt. Problemati-
seringen av varden for dessa personer framstar ur detta perspektiv som hogst
fragmentarisk.

Nagot paradoxalt pekas varden for personer med kroniska sjukdomar ut
som ett angelaget omrade i flera utredningar. Under det senaste decenniet ser
vi ocksa en begreppslig forskjutning som inneburit att problem som ar
kopplade till denna vard kan identifieras med 6kad precision. Dock behdvs
mer kunskap om priméarvardens nara forhallande till utvecklingen av varden
for denna malgrupp for att insatser och atgarder ska bli &ndamalsenliga och
verkningsfulla. Detta ar sarskilt viktigt eftersom mycket tyder pa att en stark
primarvard ar en forutsattning for att utveckla en langsiktigt hallbar och
patientcentrerad vard for personer med kroniska sjukdomar.

Under de senaste decennierna har riksdagen uttryckt ambitionen att pri-
marvarden ska sta stark och utgora basen i hélso- och sjukvardssystemet.
Samtidigt har en rad propositioner och offentliga utredningar patalat betydel-
sen av en patientcentrerad halso- och sjukvard. Daremot beskrivs en sadan
patientcentrerad vard med i stort sett samma argument och sprakbruk som for
20 ar sedan. Detta indikerar att de forslag till forandringar och forbattringar
som formulerats inte tar tillrdcklig hénsyn till de strukturella omsténdigheter
och forhallanden som paverkar forutsattningarna for att utveckla en langsik-
tigt hallbar patientcentrerad primarvard. Darfor ar det angelaget att 6ka
kunskapen om hur komplexa vardsystem fungerar, och om forutséttningarna
for att uppna varaktiga forandringar inom dessa.

Regeringens satsning pa att férebygga och behandla kroniska sjukdomar
innebar att personer med sadana sjukdomar for forsta gangen kan utgora
utgangspunkt och mal for analyser och problematiseringar av hur hélso- och
sjukvarden i allmanhet, och primarvarden i synnerhet, kan utvecklas och
forbéattras nar det géller denna patientgrupp.

| denna l&gesrapport har en historisk tillbakablick gett ny kunskap om hur
strukturella forhallanden och omstandigheter som ligger langt tillbaka i tiden
paverkar dagens beslut och atgarder for att forbattra varden for personer med
kroniska sjukdomar. En strukturell omstandighet som forsvarar utvecklingen
av en patientcentrerad vard ar den produktionslogik som genomsyrar svensk
hélso- och sjukvard; det handlar om en komplex organisation som &r struktu-
rerad for att mota, diagnostisera och behandla patienter med akuta sjukdoms-
tillstand. Detta far sarskild betydelse nar en ckande andel patienter med
kroniska sjukdomar har vardbehov som halso- och sjukvarden inte priméart ar
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inriktad pd att hantera. P4 sikt riskerar dessa forhallanden att skapa en
malkonflikt som forsvarar utvecklingen av en andamalsenlig och langsiktigt
héllbar halso- och sjukvard for hela befolkningen pa lika villkor. Arbetet med
att skapa en patientcentrerad vard for personer med kroniska sjukdomar &r
dock nara sammankopplat med en forstarkning av primarvarden, da en
majoritet av hélso- och sjukvardens insatser for personer med kroniska
sjukdomar sker i primarvarden.

Det framatsyftande arbetet med att utveckla saval varden for malgruppen
som primarvarden bor dock praglas av insikten att riksdag och regering i tre
decennier har pekat pa att primarvarden ska ha en stark stallning i svensk
hélso- och sjukvard. Trots denna politiska ambition gar utvecklingen i
motsatt riktning: en 6kande andel av sjukvardens resurser forlaggs till
specialistvarden och sjukhusvasendet, vilket leder till en relativt férsvagad
och fragmenterad primarvard. For att bryta denna utveckling behévs mer
kunskap om priméarvardens organisation och struktur pa systemniva. Detta
beddms vidare vara en forutsattning for att kunna peka ut verkningsfulla och
varaktiga atgarder som syftar till att utveckla en langsiktigt hallbar och
patientcentrerad primarvard for malgruppen.

Lagesrapporten for 2015 ska i forsta hand forstas som en kunskapsplatt-
form for det fortsatta arbetet med att beskriva utvecklingen av varden for
personer med kroniska sjukdomar. | n&sta lagesrapport &r fokus att tydliggora
de strukturella och organisatoriska omstédndigheter som bedéms hindra eller
bidra till utvecklingen av en patientcentrerad primarvard for personer med
kroniska sjukdomar. En del av detta arbete tar sin utgadngspunkt i Socialsty-
relsens pagaende uppdrag att narmare granska landstingens strategiska arbete
for en mer tillganglig och patientcentrerad vard. Ytterligare en utgangspunkt
for de kommande l&gesrapporterna &r att beskriva de kunskaper som vunnits i
denna rapport nar det galler patienters erfarenheter och kunskaper om hur
varden for personer med kroniska sjukdomar fungerar, men ocksa om hur
den borde fungera.
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Bilaga 1. Deltagare i referensgrupp

Deltagare i Socialstyrelsens
referensgrupp

Svenska Lakaresallskapet (SLS)
Filippa Nyberg
Anna Kiessling

Svensk forening for allmanmedicin (SFAM)

Malin André
Gosta Eliasson
Olof Norin
Ulrika Elmroth

Svensk sjukskoterskeforening

Anna Lindquist

Elisabet Welin Henriksson
Inger Torpenberg

Janet Leksell
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Bilaga 2. Internationell utblick

Svensk sjukvards tva ansikten i internationella
jamforelser

For att 6ka kunskapen om effektiviteten och kvaliteten i svensk hélso- och
sjukvard har SKL genomfort en studie som jamfor svensk vard med dvriga
EU (exklusive Grekland, inklusive Norge) och USA. Rapporten fokuserar pa
vardens utfall och konstaterar att Sverige star sig mycket val nar det galler
vard som syftar till Gverlevnad. Samtidigt kan sjukvard inte reduceras till att
endast vara en fraga om att radda liv. Viktigt for sjukvard av hog kvalitet ar
att den skapar trygghet for patienten genom vardprocessen och svarar mot
manniskors forvantningar pa delaktighet, kommunikation och bemétande —
graden av patientcentrering. | de matningar av patientcentrering som ingar i
SKL:s rapport far Sverige ett samre utfall an nar det galler vardinsatser som
syftar till att radda liv." Ett satt att kontextualisera denna dubbelhet i utfall &r
att forst rikta blicken mot omvérlden for att 6ka kunskapen om hur andra
lander har reagerat i forhallande till frigan om vard av personer med kro-
niska sjukdomar. Det faktum att andra lander har utarbetade strategier pa
omradet ar en stark indikation pa att frigan om varden av personer med
kroniska sjukdomar har hdg internationell aktualitet, &ven om utgangspunk-
terna kring vilka problem strategierna avser att hantera skiljer sig at lander
emellan. Genom denna utblick blir det ocksa lattare att placera in regeringens
satsning pa att forebygga och behandla kroniska sjukdomar i ett internation-
ellt sammanhang.

Andra landers strategiska satsningar

Danmark, Norge, Kanada och inom kort ocksa Australien har nationella
strategier avseende varden for personer med kroniska sjukdomar, motsva-
rande Sveriges. Det handlar om omfattande strategier som riktar sig till en
bred malgrupp. Gemensamt for alla strategier ar att de bland annat syftar till
att samla halso- och sjukvarden och samhallet for att hitta effektiva véagar att
varda och skapa battre forutsattningar for patienter som lever med kroniska
sjukdomar. Varje land har dock sin specifika ingang till respektive strategi.
Kanada utmarker sig med en strategisk plan som helt fokuserar pa preventivt
arbete, och Danmark & andra sidan har en stor nationell satsning for att
forbattra varden och behandlingarna i hela sitt halso- och sjukvardssystem.
Norge utmérker sig genom en strategi som riktar sig mot fyra utvalda sjuk-
domar och ett helhetsgrepp for att reducera for tidig dod med 25 procent i
dessa sjukdomar. Australien kommer under 2016 med en ny strategi som
ersdtter en tidigare. Strategin kommer att fungera som ett ramverk och bland
annat fokusera pa riskfaktorer och samsjuklighet.

| Storbritannien kommer ingen nationell strategi att tas fram da regeringen
overlatit ansvaret for kroniska sjukdomar till National Health Service (NHS)

! Sveriges Kommuner och Landsting 2015, Svensk sjukvard i internationell jamférelse
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England. NHS England har i sin tur flera initiativ, bland annat med fokus pa
egenvard.

Lander med lag nationell aktivitet for gruppen kroniskt sjuka ar Nederlan-
derna och Finland. L&nderna saknar aktuella nationella strategier eller
satsningar. Trots en tradition att jamfora utvalda l&nders halso- och sjuk-
vardssystem med Sverige forekommer kontextuella skillnader som forsvarar
mdjligheten att hitta motsvarande nationella strategier och satsningar.

| strategierna fran de internationella organisationerna finns ett tydligt fokus
pa att begransa riskerna med de fyra storsta riskfaktorerna. Krafttag bade fran
WHO och EU riktas mot bruk av tobak, alkohol, ohdlsosamma matvanor och
fysisk inaktivitet. Dessa riskfaktorer behandlas ocksa i flera av de nationella
strategier som beskrivs mer utforligt nedan.

For att ge en nagot bredare beskrivning av de olika strategierna som disku-
terats ovan kommer har en 6versiktlig genomgang att goras for respektive
land.

Danmark

| Danmark pagar en fyraarig nationell regeringssatsning for att forbattra
hélso- och sjukvarden. Den nationella strategin med en budget pa 6,5 miljar-
der danska kronor syftar till att varden ska kunna stalla diagnos tidigare pa
personer med kroniska sjukdomar och forbéattra behandlingar, med det
overgripande malet att minska ojamnlikheten i halsa. Man har valt att rikta
strategin mot cancer och kroniska sjukdomar da dessa sjukdomsgrupper ar
stora och insatserna antas darfor bli till nytta for en bred malgrupp. Strategin
bestar av fem delar:

* tidigare upptéckt av cancer

* kroniskt sjuka

o starkt lakarroll

« 0Okad delaktighet for patienter och narstaende

» Okad synlighet och 6ppenhet av Sundhetsstyrelsens resultat.

For kroniskt sjuka ska strategin bidra till tidig upptéackt, mer hjalp at de
svagaste patienterna, minskad inlaggning pa sjukhus, en mer valfungerande
vardag och 6kad kvalitet i behandlingar. Strategin lagger stor tonvikt pa sa
kallade forlgbsplaner som ska ge patienter en béttre dverblick 6ver deras
individuella behandling och rehabilitering. Planen ska ocksa sékerstalla 6kad
kvalitet och tydlighet i behandling, traning och rehabilitering oavsett geogra-
fisk placering.

Norge

Norge har sedan 2013 en nationell "Noncommunicable chronic disease-
strategi” (NCD-strategi). Strategin syftar till att férebygga, diagnostisera,
behandla och rehabilitera fyra utvalda folkhalsosjukdomar. Sjukdomsgrup-
perna ar hjart- och karlsjukdom, diabetes, KOL/astma och cancer. Malet med
strategin &r att reducera for tidig dod med 25 procent i dessa sjukdomar till
2025. For att na malet har regeringen nio dvergripande atgarder:

« Samlat och brett tillvagagangssatt for att férebygga, diagnostisera, be-
handla och rehabilitera.
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» Forebygga tobaksbruk, forhindra skador orsakade av alkohol, framja
sunda kostvanor och fysisk aktivitet.

» Starka det forebyggande arbetet inom hélso- och omsorgstjénsten.

» Arbeta med tidig identifiering av manniskor med forhojd risk for kroniska
sjukdomar.

 Sékra goda patientforlopp och uppfdljning.

« Bittre koordinering och samordning inom specialistvarden och mellan den
kommunala halso- och omsorgstjansten.

» God patientmedverkan.

 Utveckla samarbetet med frivillig sektorn.

» Utveckla gemensam internationell statistik.

Regeringens férhoppning med en gemensam strategi for dessa fyra stora
folkhalsosjukdomar &r att insatserna ska gynna patienter inom alla sjukdomar
da dessa har mycket gemensamt och ar mojliga att forebygga. Strategin
bygger pa redan befintliga nationella handlingsplaner, strategier och riktlin-
jer. Alla atgérder i strategin ska géras inom befintliga budgetramar.

Finland

Finland har ingen nationell strategi for kroniska sjukdomar som grupp. Det
finns daremot nationella riktlinjer for behandling av kroniska sjukdomar och
det har funnits sérskilda program for vissa kroniska sjukdomar sdsom astma
och diabetes.

Nederlanderna

Nederlanderna har ingen aktuell nationell strategi for kroniska sjukdomar
som grupp. Daremot finns det sedan 2007 vardprogram for patienter med
kroniska sjukdomar. Vardprogrammen syftar till att vardgivarna ska uppratt-
halla sammanhallina vardkedjor for dessa patienter. VVardprogrammen har lett
till battre foljsamhet till behandlingsriktlinjer och battre koordination mellan
vardgivare.

Storbritannien

I Storbritannien finns ingen nationell strategi och regeringen har heller inte
for avsikt att skapa en da ansvaret for kroniska sjukdomar ligger pa NHS
England. NHS uppdrag fran regeringen ar att starka och stodja patienter sa att
de kan uppna ett halsosamt och oberoende liv och 6kad delaktighet i varden,
att 6ka anvandningen av tekniska hjalpmedel och att forbattra vardens
samordning. Det har tagits fram handbdcker som ska stodja uppdragsansva-
riga och halso- och sjukvardspersonal i att planera varden mer effektivt och
personcentrerat for patienter med kroniska sjukdomar. De tre viktgaste
omraden som identifierats ar:

» upptécka fall och gora riskbeddmningar
» multidisciplinért teamarbete
« individualiserad vard och vardplanering.

NHS har stort fokus pa egenvard och erbjuder flera interaktiva verktyg till
patienter med kroniska sjukdomar. Bland annat finns ”The Expert Patient
Programme” som ar en frivillig och gratis utbildning med syfte att patienter-
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na ska fa okat sjalvfortroende, okad livskvalitet och hjélp att kunna hantera
sina sjukdomar mer effektivt.

| Storbritannien pagar parallellt en stor lagreform, ”The Care Act”, inom
hélso- och sjukvarden. Den nya lagen samlar alla tidigare lagar inom vard
och omsorg i en. Lagen beskriver hur medborgarnas behov av vard och
omsorg ska motas och med lagen far lokala beslutsfattare ett ansvar for att

alltid satta personers héalsa i forsta hand. Dessutom kommer alla att fa samma

ratt till vard- och omsorgstjanster, oavsett var i landet man bor.

Australien

I Australien pagar flera nationella initiativ och program for att hantera
utvecklingen av kroniska sjukdomar. Ett nationellt strategiskt ramverk for
kroniska sjukdomar &r under bearbetning och berdknas bli klart 2016.
Ramverket syftar till att skapa en samsyn av bestdmningsfaktorer for hélsa,
riskfaktorer och samsjuklighet. Med ramverket vill man ocksa skapa en
modell for att ta tillvara ny evidens och battre synliggdra patienters behov.
Inom arbetet med ramverket pagar ocksa diskussioner om hur varden ska
organiseras pa basta satt for att vara samordnad, integrerad och multidiscipli-
nar samtidigt som primarvarden utnyttjas battre. Det nya strategiska ramver-
ket ska ersatta en gammal strategi fran 2005 som hade fokus pa samordnade
insatser for kroniskt sjuka genom sjukdomsférebyggande insatser och béttre
vard. Till skillnad fran manga andra lander har Australien fokus pa sex
sjukdomsgrupper i stéllet for fyra. Det &r cancer, diabetes, hjart- och kérl-
sjukdomar, KOL och astma, kroniska njursjukdomar och muskel- och
skelettsjukdomar.

Kanada

Kanada har en nationell strategi fran 2013 for att forebygga kroniska sjuk-
domar. Strategin fokuserar pa prevention, livsstilsfaktorer och riskfaktorer,
och bygger vidare pa en tidigare strategi. Med den nya strategin vill man
betona och starka mojligheterna att utveckla system for att félja utveckling-
en, evidensbaserad prevention och formagan att méta patienter med kom-
plexa hélsoproblem. Fem omraden &r sarskilt prioriterade:

« Tillhandahalla relevant data till beslutsfattare inom bland annat psykisk
ohélsa.

 Framja en halsosam livsstil och begransa paverkan av riskfaktorer.

» Sjukdomsgrupperna diabetes, cancer, hjért- och karl sjukdomar och KOL.

* Nya séatt att implementera ny kunskap och evidens.

* God arbetsmiljo.

Sammanfattning

Utifran denna dversiktliga utblick Gver ett antal landers satsningar pa att
utveckla hélso- och sjukvarden kan nagra vasentliga iakttagelser goras. For
det forsta ar det uppenbart att fragan om varden av personer med kroniska
sjukdomar inte bara har aktualitet i Sverige. Som framgar av denna interna-
tionella utblick har de flesta lander som studerats pa ett eller annat satt
angripit fragan pa en 6vergripande niva. Daremot skiljer sig, for det andra,
ambitionen och riktningen for de olika landernas satsningar at. Medan
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exempelvis Kanadas satsning i huvudsak &r inriktad pa det forebyggande
arbetet har Danmark anlagt ett mer systemovergripande angreppssatt pa sin
satsning. Samtidigt ar, som tidigare konstaterats, halso- och sjukvardssystem
komplexa entiteter som ar svara att fa en omedelbar 6verblick 6ver. Darfor
bor omfattningen av och riktningen pa respektive lands satsning atminstone
delvis forstas i ljuset av den historiska kontext som dess halso- och sjuk-
vardssystem har vaxt fram och utvecklats i.
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