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Inledning

Dagens sjukvardssystem lyckas inte motsvara de 6kade behoven hos en
befolkning som vixer och dldras. Svenskarna lyfter ocksa fram virden som
en av valets viktigaste fragor. Mdnga mdnniskor vintar pd att fa genomga en
behandling eller triffa en likare. Overbeliggningarna okar dramatiskt i ett
flertal landsting och personalbristen dr stor inom flera yrkesgrupper.
Anstillda i varden beskriver krangliga organisationer och en arbetsmiljo
som inte inspirerar och utvecklar.

Samtidigt dr de medicinska resultaten i svensk vard bland de basta i
vdrlden. Svensk hélso- och sjukvard har en hog andel forskarutbildad
personal och vara nationella register och vl sammanhalla sjukvérds-
system ger unika majligheter till uppf6ljning och analys. Det hér &r
sadant som vi ska vara stolta 6ver och som gor att vi kan se hoppfullt pa
framtiden.

I dagsldget finns ett stort behov av en genomtankt strategi for hur svensk
hélso- och sjukvard med hjilp av forskning och utbildning kan utveckla
den egna verksamheten. Hélso- och sjukvarden maste ldra sig att utveckla
sig sjdlv. Bara genom en férandring som leder till att sjukvarden i storre
utstrackning sjélv producerar och sprider kunskap kan vi 16sa dagens séval
som framtidens problem.

Dirfor har Svenska Likareséllskapet och Kungl. Vetenskapsakademien
tillsammans tagit fram detta dtgardsprogram. Har finns en rad forslag for
att integrera forskningen och 6ka kunskapen i varden och dérigenom ge
sjukvarden verktygen for att kunna utveckla sig sjdlv. Vi foreslar att
universitetssjukvarden far en ny roll som nav i utvecklingen och sprid-
ningen av kunskap inom hela hélso- och sjukvarden, inklusive den nira
varden och hemsjukvarden.

Atgiardsprogrammet kompletterar det arbete som sedan 2008 bedrivits
inom den nationella samverkansgruppen for kunskapsstyrning (NSK).
Atgiardsprogrammet presenterar bland annat foljande forslag:



. Infér ett akademiskt systemtidnkande. Alla inom varden ska kdnna
att de ingar i ett akademiskt system som préglas av patientnéra
forskning. Syftet dr att skapa en arbetsmiljo som &r positiv till
evidens och introduktion av nya metoder och nya arbetssitt.

. Inrdtta ett samordningsinstitut. For att starka den nationella
samordningen och omsétta ny kunskap i vardndra praktik bor
stat, landsting och kommuner bilda ett gemensamt institut for
forskning, utveckling och utbildning.

. Uppmuntra kunskapsorienterat ledarskap. Varden behover
premiera chefer som kan vara végvisare for en kunskapsbaserad
utveckling, dar styrnings- och arbetsformer anpassas till uppgiften
och medarbetarnas kompetens och engagemang tas tillvara.

. Forska om skora och multisjuka. Det krdvs finansiering av
nationella interventionsstudier i vardkedjan for skora dldre och
multisjuka som dr i riskzonen for lag livskvalitet, upprepade vard
tillfallen och nedsattning av funktionsformaga.

. Skapa en gemensam e-plattform. Det dr bradskande att fa pa plats
en e-plattform dér journaldata, kvalitetsregisterdata och biobanks
resultat blir tillgangliga nationellt. Denna sjukvérdens e-plattform
behover integrera information fran en rad olika register.

Arbetet har bedrivits i ett antal arbetsgrupper med representanter fran
universitetssjukvarden, landstingen, medicinska fakulteter, statliga myn-
digheter och forskningsfinansidrer, patientorganisationer, professionella
organisationer och niringsliv. Det slutliga ansvaret for Atgirdsprogram-
mets utformning ligger dock hos Kungl. Vetenskapsakademin och Svenska
Lékaresallskapet. Stort tack till alla er som bidragit med era kunskaper och
idéer!

Arbetet med programmet har dven utgatt fran utredningar och interna-
tionella forebilder. Denna programtext dr darfor djupt forankrad bade i
sjukvard och akademi.

Vi hoppas att atgardsprogrammet ska ligga till grund f6r den kunskapsba-

serade férandring som den svenska varden sa vil behover och fortjanar.

Stefan Lindgren, Svenska Lakaresdllskapet
Jan Nilsson, Kungl. Vetenskapsakademien



Integrerad och

vardnara forskning

Sjukvdrd och forskning lever dtskilda liv. Det forlorar alla pa. Ddrfor
behovs en systemfordndring som tyfligare dn idag gor forskning och utveck-
ling till en integrerad del av varden. Dagens hdlso- och sjukvard har mal och
strategier for forskning, men de utgar fran att skapa goda forutsdttningar for den
forskning som bedrivs av universiteten. De lyfter sdllan fram behovet av forsk-
ning for vardens egen verksamhetsutveckling.

I takt med att forskarens roll har fordndrats har problemet blivit mer
patagligt. Forr var det ofta samma person som ansvarade for bade forsk-
ning och sjukvard, i regel en kliniskt verksam professor. Personen i fraga
hade en samordnande roll och akademin tog ett storre ansvar for vardens
verksamhetsutveckling.

Tydlig linje mellan sjukvard och forskning

I dag sker den dominerande delen av den kliniska forskningen utanfér den
ordinarie sjukvardsverksamheten. Nya styrsystem och 6kade krav pa redo-
visning och méluppf6ljning har lett till att universiteten framst prioriterar
forskning som publiceras i hogt rankade vetenskapliga tidskrifter och ger
stora externa anslag.

Sjukvarden i sin tur fokuserar pa produktion och budgetmal. Mycket lite
uppmadrksamhet dgnas den forskning som sjukvarden behéver for att
utveckla den egna verksamhetens kvalitet.

Att det saknas utrymme for forskning inom det vardagliga sjukvards-

arbetet dr ocksa ett problem for universitetens forskning, inte minst da det
forsvarar tillgangen till och relationen med patienterna. Den tydliga skilje-
linjen mellan forskning och sjukvérd dr ndgot som alla aktorer forlorar pa.

Vir#fb‘mlag: Ett akademiskt systemtinkande

Den verksamhet som lyckas skapa en kultur dér forskning och utveckling
hela tiden dr en naturlig del av sjukvardsarbetet kommer ha stora méjlig-
heter att framgangsrikt mota de problem och utmaningar som sjukvarden
brottas med.



Regeringens utredare Sofia Wallstrom beskriver en sddan kultur som ett
“akademiskt systemtankande” i sin utredning om nationella kunskapsstod
i hilso- och sjukvérden (SOU 2017:48):

”Ett akademiskt systemtédnkande innebdr att alla mdten i varden utgor
en potentiell killa f6r patientnéra forskning. Det viktiga ar kulturen och
kanslan av att var och en ingar i ett akademiskt system. Den kdnslan ar
viktig for att skapa en arbetsmiljo som &r positiv till evidens och intro-
duktion av nya metoder och nya arbetssitt.”

Med ett arbetssitt inriktat pa kunskapsutveckling och kunskapsspridning
blir det ocksé naturligt att ssmmankoppla forskning, utveckling, till-
lampning och kvalitetskontroll pa ett satt som gor att nya framsteg fortare
kommer patienterna tillgodo och dir éldre, mindre effektiva, behandlingar
kan avforas.

Malsittningen for forsknings- och utvecklingsarbetet maste vara att skapa
nytta for hela befolkningen och dirmed utga fran forskningsproblem i
den vanliga varden. Det dr viktigt att universiteten och hélso- och sjuk-
varden gemensamt identifierar dessa behov och tar sig an det utvecklings-
arbete som krévs.

Detta krafttag for att integrera forskningen med sjukviarden kommer att
krava mer resurser under en uppbyggnadsfas. De nya arbetssétten kommer
dock pa sikt att gora hilso- och sjukvarden betydligt mer kostnadseffektiv.

Viir#f&u(aﬂ: Tematiska centrum

For att forbattra samverkan mellan universiteten och hélso- och sjuk-
varden behover aktorerna harmonisera sina organisationsstrukturer. For
universitet och hogskolor kan detta till exempel ske genom att etablera
tematiska centrumbildningar inom storre sjukdomsomraden som exem-
pelvis cancer, hjért-karlsjukdom och reproduktiv halsa.

En sadan centrumbildning bor samla experimentell, klinisk och vardve-
tenskaplig forskning inom omradet. Genom att etablera denna modell pa
universitet och hogskolor skulle experimentell grundforskning snabbare
omsittas i klinisk och vardvetenskaplig forskning.

Vir#ﬁm(ag: Forskaren som del av varden

Det dr i dag praxis att den kliniskt verksamma forskaren tar “forsknings-
ledigt” for att pa deltid eller heltid kunna édgna sig at forskning. Begreppet
“forskningsledigt” ger en talande beskrivning av den brist pé integrering
som finns mellan forskning och den dagliga sjukvardsverksamheten.

Den kliniska forskarens roll behéver diskuteras och omviarderas. Vi anser
att den mer bor fokusera pa samverkan, att identifiera kunskapsluckor av
betydelse for patienter och verksamhet samt att formulera forsknings-
fragor och engagera medarbetarna i dessa.



Tydlig styrning och samordning

Skiljelinjen mellan forskning och sjukvérd ar inte bara en kulturfraga.
Den beror ocksé pa bristande styrning och samordning. Nya funktioner
behovs for att integrera de béda.

En stor utmaning for forskning och utveckling inom halso- och sjukvarden
ar bristen pa nationell samordning. Problematiken har lyfts fram av saval
statliga utredningar som internationella utvirderingar. Bristen pa samord-
ning skapar otydlighet och fragmentering. Fa — om ens nagra — har kunskap
om allt som pagar.

Goda initiativ har tagits av statliga myndigheter, Sveriges kommuner och
landsting och enskilda regioner och landsting. Men fortfarande saknas en
tydlig nationell styrning och samordning for att utveckla varden och inte-
grera forskningen.

Brist pa samverkan

Ett annat problem é&r att naringslivet i dag har svart att etablera samarbete
med sjukvarden. Det saknas en effektiv dialog om vilka tjanster och pro-
dukter som skulle kunna utveckla varden. Detta far som konsekvens att
sjukvarden har svért att utnyttja teknologins majligheter, samtidigt som
foretag utvecklar produkter som saknar férankring i medicinska behov.

Forskningen behdver ocksa stirka sin internationella samverkan. Det
ar i dag ovanligt att kliniska och hélsovetenskapliga forskare genomfor
post-doktorala studier utomlands, liksom att kliniskt verksamma ldkare
och annan personal arbetar utomlands for att lara sig nya tekniker och
behandlingar.

Detta gor det svarare for bade den kliniska forskningen och sjukvarden

i Sverige att folja med i den internationella utvecklingen. Nar det giller
forskning om ovanliga sjukdomar och majligheten att genomfora storre
behandlingsstudier &r patientunderlaget i Sverige ofta for litet for att detta
ska vara moijligt.

Vir#fb‘mlag: Tydligt kunskapsuppdrag for universitetssjukvarden
Ett forsta nodvandigt steg for tydligare styrning dr att gora forskning,
utveckling och utbildning till en integrerad del av verksamhetsuppdraget
for svensk sjukvard. Universitetssjukvidrden bér ansvara f6r kunskaps-
utveckling inom hela sjukvérdssystemet och alla universitetssjukhus bor i
sin verksamhetsplan ha en konkret plan for integrering av forskning och
utbildning i den dagliga sjukvardsverksamheten.

Detta forslag innebar en ny roll f6r universitetssjukvarden, som kommer
att fungera som nav i kunskapsutvecklingen och kunskapsspridningen
inom hela hilso- och sjukvérdssystemet, inklusive den néra varden och
hemsjukvérden. Detta dr nédvindigt for att forskningsresultat ska na ut
till och vdrderas inom verksamheterna. Likasé for att de — i den man de



ar relevanta — ska implementeras i den praktik ddr de hér hemma och gor
mest nytta.

Alla verksamheter inom universitetssjukvarden bor ha ett forsknings- och
utvecklingsrad med fokus pa den dagliga sjukvardsverksamheten och som
arbetar i ndra samverkan med verksamhetschefen. Brukare bor ocksa vara
representerade i universitetssjukhusens ledningsfunktioner.

Viir#f&u(aﬂ: Inratta ett samordningsinstitut

For att starka den nationella samordningen bor stat, landsting och kom-
muner bilda ett gemensamt nationellt institut for forskning, utveckling
och utbildning inom hélso- och sjukvarden. Detta institut bor ges ansvar
for samordning av huvudmaénnens stod till klinisk forskning, utveckling
och kunskapsstod. Institutet bor d&ven samordna huvudméannens samver-
kan med néringslivet inom klinisk forskning. Huvudménnen bor ha stark
representation i institutets olika organ och kommittéer.

Institutet bor ocksa ansvara for att etablera ett system for interaktiv kom-
munikation dver vardkedjan sa att nya forskningsron, evidensbaserad
kunskap och forskningsfragor av hog relevans for vard och omsorg snabbt
gor nytta i praktiken. Institutet bor ansvara for att relevanta forsknings-
fragor fangas upp av forskare eller hanteras i kunskapsoversikter. Likasa
bor institutet erbjuda kompetens for att genomfora komplexa interven-
tioner och implementering av ny kunskap inom varden.

Till institutet skulle Vetenskapsradets enheter for kliniska studier och
behandlingsforskning kunna lokaliseras. Andra exempel pa myndigheter
och organisationer som skulle kunna forlagga delar av sin verksamhet till
institutet ar Vinnova, Forte, SBU, Socialstyrelsen, Likemedelsverket, SKL,
LIF och Swedish Medtech.

I detta sammanhang finns internationella forebilder, som till exempel
National Institute of Health Research (NIHR) i Storbritannien. Till skillnad
fran brittisk sjukvard och forskning, som bara har en huvudman, maste en
svensk motsvarighet skapas i samverkan mellan olika huvudman.

Vir#ﬁm(ag: Interaktionszoner med naringslivet

For att ge storre mojligheter for innovationer att gynna bade sjukvard,
forskning och néringsliv bor varje landsting inrdtta “interaktionszoner”.
Dessa bor vara utformade som ett geografiskt sammanhallet center lokali-
serat till sjukhusomrédet dar landstingen ger mojlighet for foretag att hyra
in sig.

Till dessa interaktionszoner bor dven sjukvarden och universiteten forlagga
sadan verksamhet som fokuserar pa teknologiutveckling. Malséttningen ar
att skapa kreativa miljoer och nédra samverkan mellan sjukvard, akademi
och foretag.



Virﬁfb‘ﬂ(aﬂ: Lir av andra linder

For att hoja kunskapsnivan inom svensk hdlso- och sjukvard kravs en
sarskild satsning pa okad internationell samverkan inom klinisk forskning
och utbildning. Vid varje universitetslandsting bor darfor ett internationellt
postdoktor-program inrittas. Detta program ska vara avsett for kliniskt
verksamma forskare och bland annat finansieras genom en riktad forstark-
ning av de statliga ALF-medlen.

Vi foreslar ocksa att det nationella och samordnande institutet ges i upp-
drag att arbeta for ett 6kat svenskt deltagande i multinationella behand-
lingsstudier och att Sverige intar en ledande roll i dessa.







Kunskapsorienterat

ledarskap

F or att integrera forskning, utbildning och kompetensutveckling krdvs ett
kunskapsorienterat ledarskap och tydliga mdl for verksamhetens utveckling.
Likasa behover chefer inom vdrden ritt forutsdttningar for att genomfora
fordndring.

Anstdllda inom svensk halso- och sjukvard gor ofta fantastiska insatser
och kdmpar dagligen for att erbjuda patienterna den bésta méjliga varden.
Vi anser att dagens system inte gor de anstéllda réttvisa och inte ger dem
tillrackliga mojligheter att sjdlva utvecklas och utveckla den verksamhet
som de arbetar i. Ménga verksamhetschefer beskriver hur administrativt
arbete och kortsiktig krishantering tar sadan kraft att den langsiktiga
verksamhetsutvecklingen helt kommer i skymundan.

Nir fokus ligger pa att hantera akuta problem med platsbrist, personal-
forsorjning och budget blir forskning och langsiktig verksamhetsutveckling
eftersatt. Samtidigt ar det sannolikt att manga av dessa problem uppstatt
just darfor att den langsiktiga verksamhetsutvecklingen varit asidosatt.

Vir#fb‘mlaﬂ: Ett ledarskap for kunskap och utveckling

En tydligare nationell samordning behover kompletteras med ett ledarskap
som star varden ndra och som later verksamheten utvecklas efter nya krav

och behov.

I rapporten ”Visa vagen i varden: ledarskap for stirkt utvecklingskraft”
(2017) beskrivs ett nytt och modernt ledarskap for varden. Ett gott ledar-
skap dr hér en katalysator for forandring, dér chefer fungerar som vag-
visare i utvecklingen och utformar styrnings- och arbetsformer som ar
anpassade till uppgiften. Samtidigt tas medarbetarnas kompetens och
engagemang tillvara.

Rapporten definierar ett gott ledarskap utifran fem punkter:

. Ledare som forstar sitt ssmmanhang och har ett systemtankande.
. Ledare med kompetens och forutsattningar for att arbeta med



relationer mellan minniskor och mellan olika delar av

organisationen.
. Ledarskap med fokus pa meningsskapande och ldrande.
. Ledarskap med fokus pa att organisera och styra natverk som gor

det mojligt f6r verksamheter och medarbetare att samverka for att
mota patientens behov.

. Ledarskap med kompetens i forbattringsarbete och férandrings-
ledning.

Vir#féﬂ(ag: Tydliga malsittningar
Framgangsrikt ledarskap forutsatter ett strategiskt arbete utifran tydliga
malsattningar nér det géller forskning, utveckling och utbildning.

Den 6vergripande mélsattningen bor vara att genom stindigt larande,
nytdnkande och uppfdljning utveckla den egna verksamheten for att ge
bittre hélsa och livskvalitet i samhaillet. De mer konkreta malen behover
formuleras pa olika nivaer inom sjukvarden, fran den egna kliniken till
det nationella planet.

Arbetet med att ta fram dessa mal bor ges hogsta prioritet, da de kan
komma att fa stor betydelse for sjukvardens utveckling. Exempel pé
aktuella mélomraden é&r:

. Att utveckla en vard mer anpassad till den enskilde patientens behov.

. Att battre utnyttja vardens resurser.

. Att utveckla medarbetarnas kompetens, motivation och
engagemang.

. Att ta ansvar for en sammanhéllen forskning, utveckling,
tillimpning, uppfoljning och kvalitetssékring.

. Att utveckla den kliniska forskningens kvalitet och internationella
konkurrenskraft.

Virﬁfb‘w(aﬂ: Nya styrsystem och bitradande verksamhetschefer
Med styrsystem som har stark betoning pa ekonomiska mal blir det allt
svarare for verksamhetsansvariga att integrera forskning som utvecklar
verksamheten. Detta behover 16sas bade genom uppdaterade styrsystem
som betonar och uppmérksammar samtliga delar av produktionen, dels
genom ett ledarskap som har formaga att starka och utveckla verksam-
hetens olika delar.

For att stirka ledarskapet bor tva funktioner inréttas som bitrddande verk-
samhetschefer. En med ansvar f6r administrativa fragor och en med fokus
pé forskning och utbildning. Den sistndimnda fér ett helhetsansvar for all
forskning, utveckling, kunskapsstod, grundutbildning, specialist-
utbildning och kompetensutveckling inom verksamheten. Uppdraget
kraver god vetenskaplig kompetens och innebar ocksa ett samordnings-
ansvar med universitetets forskning och utbildning.



Vﬁr#{b‘ﬂ(ag: En attraktiv lirandemiljo

Att skapa en miljo som préglas av kontinuerligt larande med goda utveck-
lings- och forskningsméjligheter skapar arbetsgladje och engagemang.
Detta dr avgorande for att de anstéllda ska prestera goda resultat och for
att verksamheterna ska kunna rekrytera och behalla kompetenta med-
arbetare. Hir finns mycket att vinna for dagens hélso- och sjukvard.

Alla medarbetare bor involveras i denna kontinuerliga ldrandeprocess
som en naturlig del av vardagen. Vi vill se attityder som préglas av ny-
fikenhet, kritisk vardering av verksamheten, tolerans for nytdnkande
och en stindig stravan efter forbattring. Detta ar i sista hand en ledar-
skaps-fraga och sitter fokus pa de krav som maste stéllas pa ledare i
kunskapsorganisationer.

Utbildning av studenter och medarbetare behover tydligare integreras
som en naturlig del inom hela sjukvardssystemet. De medarbetare som
har sérskild vetenskaplig och pedagogisk utbildning behéver ocksa delta
aktivt i det dagliga arbetet bland anstéllda och studenter, bidra med
kritiska fragor samt uppmuntra till utveckling och fordjupning.

e







Sjukvard for de sjukaste

D agens vard och omsorg sker till stor del i primdrvdarden och hemmet.
Samtidigt dr det pa universitetssjukhusen som forskningen bedrivs. Det dr
dags att den flyttar ndrmare mdnniskor.

Bade i Sverige och internationellt sker alltmer av hilso- och sjukvérden i
miljoer néra patienterna och deras anhoriga, med allmédanmedicinen och
andra generalistkompetenser som bas. Det innebdr att en allt stérre del av
patienterna tas om hand av vardenheter utanfor universitetssjukhusen, i
den sa kallade natverkssjukvarden.

Samtidigt dr det pa universitetssjukhusen som de storsta forskningsresur-
serna finns. Detta har bland annat lett till betydande kunskapsluckor nar

det giller vard, behandling och uppfdljning av gruppen skéra och multi-

sjuka, som ofta bestédr av dldre och sdrbara manniskor.

Minskningen av antalet platser i sarskilt boende till férman for vard i det egna
hemmet har ocksa okat trycket pa akutvarden. Akutvardskonsumtion ar i
manga fall ett tecken pa att pagaende vard och omsorg inte varit tillfreds-
stallande och proaktiv.

Vér#ﬁwlag: Integrera forskning i primarvarden

Forskning som gar 6ver vardnivaer och vardorganisationer bor lampligen
utga fran primdrvarden, som &r den centrala noden i vardsystemet. Det dr
ocksa hos primédrvarden som samordningsansvaret ligger. Detta innebér
att primédrvarden bor vara val representerad i den organisation som
ansvarar for universitetssjukvardens gemensamma kunskapsorganisation.

Séval natverkssjukvarden som universitetssjukvarden behover ta ett storre
ansvar for forskning och verksamhetsutveckling nér det giller stora folk-
sjukdomar och multisjuka. Universitetssjukvarden méste innefatta nira
vard och inte isolera sig i hogspecialiserad vard. Det ér heller inte inom
ramen for hogspecialiserad vard som huvuddelen av dagens forskning
bedrivs.



Den nira varden maste dessutom ta ett storre ansvar for utbildning och
forskning, eftersom de stora patientgrupperna och ansvaret for konti-
nuitet, tillgdnglighet och samordning i huvudsak kommer att ligga dar.

Vir#féulag: Forska om skora och multisjuka

Begreppet multisjuka anvinds frekvent som en av sjukvardens stora ut-
maningar. Det finns emellertid ingen bra definition av begreppet och det
saknas kunskap om nir multisjukdom &r en riskfaktor i sig.

Gruppen skora och multisjuka dr ofta dven vard- och omsorgstagare i
kommunal vard, inte sdllan i eget hem. Det innebar att de dr hdnvisade

till akutvarden vid komplikationer. Ménga olika forsok har gjorts for att
minska vardskador till f6ljd av langa véntetider pa akutmottagningar, men
det saknas systematiska effektstudier.

En effektiv vardkedja for dldre och skora personer handlar inte bara om
hur varden édr utformad pa akutmottagningar utan ocksa om att forebygga
att dessa vardbehov uppstar. Det handlar om en proaktiv snarare an en re-
aktiv vard. For detta kréivs finansiering av nationella interventionsstudier

i vardkedjan for de skora och multisjuka i riskzonen for lag livskvalitet,
upprepade vardtillfillen och nedséttning av funktionsférméga.

Vir#fb‘ﬂ(ag: Inkludera patienter och narstaende

Det finns en risk att forskning som omfattar ménniskor utgér fran forska-
rens uppfattning om verkligheten och att den inte inkluderar det perspek-
tiv som respondenter kan ha pa det undersokta problemet.

Detta har lett till en férdjupad diskussion om det som internationellt gar
under bendmningen PPI (Patient and Public Involvement). Forskningsfi-
nansidrer, sarskilt internationellt, stéller allt oftare krav pa att befolkning-
en i allmdnhet eller patienter och narstaende ska vara involverade i forsk-
ningsprocessen, inklusive inga i forskargruppen och dér ha mojlighet att
paverka forskningsplanen och forskningens genomférande.

Dagens vardforskning behover stirkas utifran detta perspektiv, for att ut-
veckla ett tydligare fokus pa den enskilda patientens behov och upplevelse
av varden. Etiska fragor och forhallningsatt behover lyftas nar kunskaps-
utveckling tar storre plats i motet med patienten. Varje verksamhet maste
gora denna fordndring mot bakgrund av egna forutsattningar och behov.

Som ett forsta steg behover verksamhetsansvariga sakerstilla att forskning
som omfattar patienter och ndrstaende dven inkluderar dessa i forsknings-
planeringen, sa att den forskning som bedrivs dr anpassad efter mal-
gruppernas faktiska behov och syn pa problemet.



Utvecklade register

Sveriges omfattande register ger oss unika forutsdttningar att forska om
och forbdttra varden. Men de behover utvecklas och finansieras for att
svara upp mot nya behov och forvintningar.

Sedan ett tjugotal ar har de nationella kvalitetsregistren med sin infor-
mation om patientkaraktéristika, sjukdomsbild, behandlingsatgarder
och langtidsresultat via samkorning med Socialstyrelsens register varit
en guldgruva for kvalitetsutveckling och epidemiologisk forskning. De
offentliga registren skapar en unik 6ppenhet for alla aktorer som ar
intresserade av att forska om och utveckla den svenska varden.

Registren har dock en varierande kvalitet eftersom de drivs av styrgrupper
med vardspecialister inom varje sjukdomsomrade, vilka har varierande
tid och kompetens for detta arbete.

Eftersom det finns ett hundratal nationella kvalitetsregister ar det vanligt att
patienter samtidigt finns i manga register. Dubbelregistreringen av informa-
tion savil i e-journal som i olika register medfor ett avsevart extraarbete for

personalen och minskar fullstindigheten av registreringen savil i e-journa-

len som i registren.

Vﬁr#ft)‘mbﬁ: Langsiktig finansiering

Dagens register ter sig som en narmast institutionell del av svensk sjuk-
vard. Trots det &r registren anslagsfinansierade med en varierande grad av
medelstilldelning 6ver aren.

Registren kréaver dérfor en langsiktig finansiering och en solid organisa-
tion. Detta dr avgorande for att kunna sdkra kvalitet och anvidndbarhet
for klinisk forskning och for att mojliggora registerbaserade studier och
kontinuerlig utvardering av svensk sjukvard.

Virﬁf»'mlnﬁ: Kartligg vardkedjan
Register dr en utmarkt kélla till information och forskning om vard-
systemen och patientens vdg genom vardkedjan. Det ligger bdde i den



enskilda individens och samhdllets intresse med vélfungerande system
dér politiska forandringars eftekt kan sparas och kostnadseffektiviteten
synliggoras.

Dagens registerdata varierar mycket, bland annat beroende pa om varden
sker hos en privat utférare, om den sker med landstingen som finansiér
och utférare eller inom den primdrkommunala sektorn. For att battre
kunna anpassa vardsystemet till befolkningens behov krévs att det
upprittas individbaserad statistik som omfattar all vird och omsorg
oberoende av utforare. Detta kraver individbaserad statistik dven i den
kommunala varden och méjligheter att ssmmanfoga data fran olika
aktorer oavsett huvudman.

Registren behdver ocksa utvecklas till att innefatta psykosociala aspekter

med betydelse for hélsan. Livskvalitet ar i sammanhanget en viktig aspekt
da den sdger ndgot om véardens vérde for patienten och dr i vissa lagen en
betydelsefull utfallsvariabel f6r vardens kvalitet.

Virﬁfb‘m(aﬂ: Gemensam e-plattform

For att undvika dubbelregistrering och for att kunna samla information
pé samma plats krévs en full integrering av informationen i kvalitets-
register med den elektroniska patientjournalen.

Det dr darfor bradskande att fa pa plats en gemensam e-plattform dar
journaldata, kvalitetsregisterdata och biobanksresultat blir tillgangliga.
Denna sjukvérdens e-plattform behover integrera information fran olika
register sdsom:

. Strukturerade standardiserade variabler for alla kvalitetsregister.
. Extra text som behovs for den individuella patientvéarden.

. Administrativa data.

. Laboratoriedata.

. Bildanalyser med savil standardiserade tolkningar som bilddata.
. Lakemedelsbehandling.

. Behandlingsresultat inklusive samkorning mellan register.

E-plattformen maste ocksa innehélla:

. Mojlighet till digitala beslutsstodsystem.
. Randomiseringsmodul for kliniska studier.
. Rutiner f6r biobankning av prover for forskningsaindamal via

klinisk kemiska laboratorier och med dokumentation om provet i
det Nationella Biobanksregistret.

I dag finns de tekniska losningarna for denna typ av system. Men genom-
forandet kraver en gemensam satsning som ocksa inkluderar en for-
dndrad arbetskultur inom varden, som for ndrvarande domineras av ett
begrinsat fokus pa att ge basta mojliga vard till den enskilde patienten vid
ett enskilt tillfalle.



Med en bredare malsattning — som for all personal bor inkludera ansvar
for forskning, kvalitetsutveckling och jamlik vard - blir det lattare att
skapa forstaelse for att det nodvandigt med standardiserad dokumenta-
tion. Sddan dokumentation skulle mojliggora kontinuerlig redovisning
av resultat, savil for den enskilda patienten som for grupper av patienter
over tid och med olika behandlingsalternativ och vardgivare.




Svenska Liakaresillskapet

ar lakarkarens oberoende, vetenskapliga professions-
organisation, en ideell, politiskt och fackligt obunden
forening. Det huvudsakliga syftet ar att verka for forbattrad
hilsa och sjukvard i samhillet, genom att framja medicinsk
forskning, utbildning, etik och kvalitet.

SLS initierar och driver debatt, sprider kunskap, stodjer
forskning, utarbetar riktlinjer, uttalanden, rapporter och
policydokument samt ingar i statliga utredningar och
besvarar remisser.

Mer info www.sls.se

Kungl.Vetenskapsakademien
ar en obunden, icke-statlig organisation, for att framja

vetenskaperna och stdrka deras inflytande i samhillet.

Akademien framjar vetenskap av hogsta kvalitet genom att
stimulera till utveckling och férnyelse av svensk forskning.

Akademien stérker vetenskapens stillning i samhillet
genom att uppmarksamma viktiga samhallsfragor, granska
dem ur ett vetenskapligt perspektiv och kommunicera
resultatet samt medverkar i samarbetet kring globala fragor
med syfte att vara en internationell, vetenskaplig
aktor for hallbar utveckling.

Mer info www.kva.se



