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Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet Goran Hagglund

Regeringen beslutade den 24 mars 2011 att tillkalla en sirskild
utredare med uppgift att limna férslag pd hur patientens stillning
inom och inflytande &ver hilso- och sjukvirden kan stirkas (dir.
2011:25). Regeringen har ocksd beslutat om tvd tilliggsdirektiv till
utredningen (dir. 2012:24 och 2012:113).

Som sirskild utredare forordnades frdn och med den 30 mars
2011 davarande regiondirektdren Johan Assarsson.

Som experter att bitrida utredningen férordnades frdn och med
den 1 september 2011 férvaltningschefen Staffan Blom, ordféranden
Richard Brodd, férbundsordféranden Anne Carlsson, divarande
programdirektéren Siwert Géirdestig, landstingsdirektéren Toivo
Heinsoo, handliggaren Hasse Knutsson, verkstillande direktéren
Carola Lemne, férbundsordféranden Sineva Ribeiro, utredaren
Ingrid Schmidt, omrideschefen Per Starke, vice ordféranden Heidi
Stensmyren, 6verlikaren Kristina Soderlind Rutberg samt program-
ansvarige Sofie Zetterstrom. Vid samma tidpunkt férordnades
divarande kanslirddet Ellen Hausel Heldahl, departements-
sekreteraren Szilird Rado, kansliridet Eva Willman samt kansli-
rddet Daniel Zetterberg som sakkunniga i utredningen. Departe-
mentssekreteraren Szilird Rado entledigades per den 12 december
2011 och frin samma datum férordnades kanslirddet Petra Jansson.
Avdelningschefen Ellen Hausel Heldahl entledigades som sak-
kunnig frdn och med den 7 mars 2012 och férordnades samma dag
som expert i utredningen. Samma dag férordnades dven departe-
mentssekreteraren Carolina Lindholm som sakkunnig i utred-
ningen. Handliggaren Asa Himmelskold och virdstrategen Lisbeth
Lopare Johansson forordnades frdn och med den 17 september
2012 som experter i utredningen. Samtidigt foérordnades ritts-
sakkunniga Emma Regnér som sakkunnig. Per den 30 oktober 2012
entledigades forvaltningschefen Staffan Blom frdn sitt uppdrag som



expert. Samma dag férordnades forvaltningsjuristen Agneta Lonnemo
Calleberg som expert i utredningen. Per den 16 januari 2013
entledigades numera justitiesekreteraren Petra Jansson, kanslirddet
Daniel Zetterberg, rittssakkunniga Emma Regnér och numera
politiskt sakkunniga Carolina Lindholm fr&n sina uppdrag som
sakkunniga 1 utredningen. Vidare entledigades avdelningschefen
Ellen Hausel Heldahl, programansvariga Sofie Zetterstrém, hand-
liggaren Asa Himmelskold och utredaren Ingrid Schmidt frén sina
uppdrag som experter. Samma dag férordnades enhetschefen Eva
Wallin som expert 1 utredningen samt férordnades departements-
sekreteraren Sara S Johansson, kanslirddet Markus Martinelle och
kanslirddet Katarina Sundberg som sakkunniga.

Som huvudsekreterare anstilldes frdn och med den 16 maj 2011
Erik Kirnekull. Elin Sundberg anstilldes frin och med den
19 september 2011 som sekreterare 1 utredningen. Marja Lemne, Stats-
kontoret, ingick 1 sekretariatet som metod- och utredningsstéd
under perioden 2011-06-01-2011-12-15. Under perioden 2011-08-
2012-02 deltog dven konsulten Mikael Lindén (Connecta AB) i
utredningsarbetet. Den 1 februari 2012 upphorde Erik Kirnekulls
anstillning som huvudsekreterare. Frin och med den 15 februari
anstilldes Petra Zetterberg Ferngren som huvudsekreterare 1 utred-
ningen. Vidare anstilldes Lena Barrbrink fr&n och med den 10 april
2012 och Ann-Charlotte Borlid frin och med den 1 december 2012
som sekreterare 1 utredningen.

Utredningen har antagit namnet Patientmaktsutredningen.

Den 7 juni 2012 éverlimnade utredningen promemorian Patientens
tillgdng till sin journal till Socialdepartementet.

Utredningen o&verlimnar hirmed delbetinkandet Patientlag

(SOU 2013:2).

Stockholm 1 januari 2013

Johan Assarsson

/Petra Zetterberg Ferngren
Lena Barrbrink
Elin Sundberg
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Sammanfattning

Patientmaktsutredningen har 1 uppdrag att féresld hur patientens
stillning inom och inflytande &ver hilso- och sjukvirden kan
stirkas. I detta delbetinkande foreslir utredningen i enlighet med
direktiven en ny patientlagstiftning, hur patientens valméjligheter 1
varden kan stirkas ytterligare, hur patientens behov av stod, rdd
och information bér hanteras inom ramen f6r virdgarantin och det
fria virdvalet samt hur berérda myndigheter bor arbeta for att
stirka patientens stillning.

En patientlag

Utredningen foresldr en ny patientlag dir bestimmelser frin hilso-
och sjukvérdslagen (HSL) som tydliggor patienters méjligheter till
inflytande i hilso- och sjukvirden eller har direkt betydelse for
virdens utformning samlas. Som framgdr i det foljande foreslir
utredningen ocksd nya eller utvecklade lagbestimmelser pd flera
omriden.

Patientlagen har som 6vergripande syfte att stirka och tydlig-
gora patientens stillning. Lagen ska frimja patientens integritet,
sjilvbestimmande och delaktighet.

I uppdraget ligger att gora lagstiftningen littillginglig, pedago-
gisk och 6verskddlig. Den nya patientlagen har dirfér med nédvin-
dighet avgrinsats till sdvil omfing som innehdll. Utredningens
maélsittning har varit att 1 lagen féra in 6vergripande och centrala
bestimmelser av vikt {6r en majoritet av patienterna och allmin-
heten. Lagstiftning som reglerar sirskilda, avgrinsade frigor, sdsom
t.ex. smittskydd, aborter och transplantationer, har 1 huvudsak
limnats orérd och utanfér patientlagen.

Patientlagen inneh&ller bestimmelser om
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e information,
e samtycke,
o delaktighet,
¢ val av behandlingsalternativ,
e fornyad medicinsk bedémning,
e fast virdkontakt och individuell planering,
o tillginglighet,
e val av utférare,
e personuppgifter och intyg,
o synpunkter, klagomal och patientsikerhet.
Ovriga bestimmelser om landstingens och kommunernas planering
och organisering av hilso- och sjukvird, personal, forskning, sam-
verkan etc. kommer tills vidare att finnas kvar 1 HSL. T nigra fall
har bestimmelser som bedémts ha betydelse f6r bida lagarnas til-
limpning dubblerats.

Enligt tilliggsdirektiv den 15 november 2012 har utredningen
fitt 1 uppdrag att se dver de bestimmelser som finns kvar 1 HSL

och foéresld en ny lag om hilso- och sjukvirdens organisation.
Utredningens férslag i denna del ska limnas senast den 30 juni 2013.

Information

Information behévs for att patienten ska kunna utdva sitt sjilvbe-
stimmande och ta stillning till om han eller hon vill acceptera den
vird som erbjuds, men den underlittar ocksd for patienten att
kinna 6kad kontroll 6éver sin tillvaro genom att undanréja eller
minska ovisshet och méjliggora planering.

Enligt utredningens bedémning behéver informationspliktens
omfattning och innehdll fortydligas 1 lagstiftningen. Utredningen
foreslar att det av patientlagen ska framgd att patienten ska f3
information om

e sitt hilsotillstind,
o de metoder f6r undersékning, vrd och behandling som finns,

e vid vilken tidpunkt patienten kan férvinta sig att {3 vird,

12
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e det forvintade vird- och behandlingstorloppet, visentliga risker
for komplikationer och biverkningar, samt

e eventuell eftervird.

I en egen paragraf i patientlagen regleras att patienten nir det ir
aktuellt dven ska f3 information om

e mojligheten att vilja virdgivare och utférare av offentligt
finansierad hilso- och sjukvérd,

e virdgarantin,
e ovrigt innehdll 1 patientlagen, samt

e mojligheten att hos Forsikringskassan ansdka om ersittning
for vard i annat EES-land.

Informationen ska anpassas till mottagarens 3lder, mognad, erfa-
renhet, sprikliga bakgrund och andra individuella férutsittningar.
Mottagarens énskan att avstd frin information ska respekteras.

Den som ger informationen ska s lingt det ir mojligt foérsikra
sig om att mottagaren har férstdtt innehdllet 1 och betydelsen av den
limnade informationen. Informationen ska limnas skriftligt om
mottagaren ber om det.

Nir patienten inte sjilv kan informeras ska informationen
limnas till en nirstiende till patienten om det inte ir uppenbart
olimpligt och patienten inte motsatt sig det.

Samtycke

Att hilso- och sjukvird inte fir ges utan patientens samtycke fram-
gir endast indirekt av hilso- och sjukvirdslagen (HSL) och pati-
entsikerhetslagen. Av férarbetena till HSL framgdr att patienten i
princip har en obegrinsad ritt att avstd frin behandling och att han
eller hon dirmed kan kriva att en &tgird genast avbryts eller aldrig
vidtas. Enligt utredningens mening ir det viktigt att dessa funda-
mentala rittigheter ir kinda f6r sdvil patienter som for nirstiende
och hilso- och sjukvirdspersonal.

Utredningen foresldr dirfér att det i patientlagen tydliggors
att hilso- och sjukvird inte f&r ges utan patientens samtycke om
inte annat foljer av annan lagstiftning. Innan samtycke inhimtas
ska patienten {4 information enligt bestimmelserna i patientlagen.

13



Sammanfattning SOU 2013:2

Patienten kan nir som helst ta tillbaka sitt samtycke. Om en pati-
ent inte samtycker till viss hilso- och sjukvird ska patienten {3
information om vilka konsekvenser detta kan medféra.

Patienten kan om inte annat sirskilt foljer av annan lagstiftning
limna sitt samtycke skriftligen, muntligen eller genom att pd annat
sitt visa att han eller hon samtycker till den aktuella dtgirden.

En patients nekande till att ta emot viss vird eller behandling
ska alltid dokumenteras 1 patientjournalen.

Halso- och sjukvard till vuxna beslutsoformogna

Inom hilso- och sjukvirden uppkommer ofta situationer d& perso-
ner — som normalt sett ir fullt beslutskapabla — av olika anledningar
tillfilligt saknar mojlighet att ge samtycke till nédvindiga vrdin-
satser. Det handlar framfér allt om akuta situationer d& en person
exempelvis ir medvetslés och sjukvirdsinsatser méste vidtas ome-
delbart f6r att ridda personens liv eller i vrigt f6r att undvika svira
konsekvenser for den enskildes hilsa. Det legala st6d som i dag kan
dberopas vid dylika situationer ir mojligen de allminna reglerna om
ansvarsfrihet vid handlande i n6d som finns i brottsbalken.

Enligt utredningens uppfattning bér hilso- och sjukvirdens
insatser i den hir typen av situationer ha std i den lagstiftning som
reglerar patientens stillning och inte 1 uttolkning av allminna regler
1 brottsbalken. Utredningen féresldr diarfér att det av patientlagen
ska framg3 att en patient ska beredas den hilso- och sjukvird som
behdvs for avvirjande av fara som akut hotar patientens liv eller
hilsa iven om hans eller hennes vilja, pd grund av medvetsloshet
eller av annan orsak, inte kan utredas.

Det finns ocksd personer som inte endast tillfilligt saknar for-
maga att ge sitt samtycke till vird eller fatta beslut om sin vérd.
Regeringen har utsett en sirskild utredare med uppdrag att limna
forslag till en enkel och indamailsenlig reglering avseende personer
som, pd grund av att de dr beslutsoférmdgna, helt eller delvis sak-
nar mojlighet att fullt ut vara delaktiga eller pd annat sitt utdva sitt
sjilvbestimmande 1 situationer di detta forutsitts inom hilso- och
sjukvird, tandvérd eller forskning (S 2012:06). Utredningen ska
redovisa sitt uppdrag senast den 1 april 2014.

Patientmaktsutredningen foreslir, som tidigare nimnts, att det
av den nya patientlagen tydligt ska framg att hilso- och sjukvird
inte fir ges utan patientens samtycke. Mot denna bakgrund finner
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utredningen att det finns skil att, 1 vintan pd forslag frdn Utred-
ningen om beslutsoférmégna personers stillning 1 hilso- och sjuk-
vird, socialtjinst och forskning, reglera vad som 1 dag fir anses
utgora praxis 1 hilso- och sjukvdrden av dessa patienter.

Enligt utredningens forslag ska hilso- och sjukvardsinsatser f3
ges till personer som inte endast tillfilligt saknar férmiga att ge sitt
samtycke till v3rd eller fatta beslut om sin vird, utifrdn en bedém-
ning om vad som ir bist f6r patienten i det enskilda fallet. Bedém-
ningen ska goras lopande. Vid bedémningen ska patientens instill-
ning till den aktuella &tgirden s& 18ngt det ir mojligt klarliggas och
beaktas samt nirstiende horas.

De nya bestimmelserna bor kompletteras alternativt ersittas av
de lagférslag som Utredningen om beslutsoférmégna personers
stillning 1 hilso- och sjukvird, tandvird, socialtjinst och forskning
limnar.

Barns inflytande dver sin vard

Utredningen foresldr att principen om barnets bista fors in 1 pati-
entlagen genom att det av patientlagen ska framg att barnets bista
ska beaktas dir hilso- och sjukvérd ges till barn. Vidare ska virdgi-
vare och personal — nir det inte ir olimpligt — striva efter att sam-
verka med barnets virdnadshavare.

I hilso- och sjukvérdslagen finns inte ndgra uttryckliga bestim-
melser som giller barn och deras inflytande 6ver sin egen vérd. I
flera av véra nordiska grannlinder har man slagit fast att barnet har
en beslutanderitt i medicinska frigor frin en viss alder. Aven i
svensk ritt finns &ldersgrinser i viss speciallagstiftning. Utred-
ningen har 6vervigt att infora sirskilda 8ldersgrinser vad giller
barns inflytande och information i medicinska frigor. Enligt utred-
ningens mening medfor emellertid fasta dldersgrinser en risk for
att vissa barn fir ett storre ansvar in de ir mogna att bira medan
andra kan forvigras sjilvbestimmande 1 frigor de skulle vara
kapabla att sjilva besluta om. Fasta dldersgrinser medfér dven svi-
righeter dd hinsyn bor tas till arten och angeligenhetsgraden av
den aktuella sjukvirdsitgirden. Att minga barn kan vara mogna
nog att samtycka till enklare sjukvirdsitgirder lingt tidigare in
exempelvis vid 15 &rs dlder behover inte innebira att de dr mogna
att samtycka till mer omfattande ingrepp vid samma 3lder.
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Utredningen foéreslir mot den bakgrunden att det av patient-
lagen ska framg3 att barnets instillning till den aktuella dtgirden si
l&ngt det ir moyjligt ska klarliggas. Barnets 3sikt ska tillmitas bety-
delse i forhéllande till hans eller hennes dlder och mognad.

I de regler om information som utredningen féresldr finns det
inget undantag frin skyldigheten att limna information enbart for
att patienten ir underdrig. Informationen méste emellertid anpassas
till barnets dlder och mognad samt de andra forutsittningar som
uttrycks 1 patientlagen.

Hilso- och sjukvirdspersonalen bor givetvis ansvara for att ge
dven barnets virdnadshavare information enligt lagen om inte sek-
retess giller gentemot virdnadshavaren. Enligt forildrabalken har
vardnadshavarna ritt och skyldighet att bestimma i frigor som ror
barnets personliga angeligenheter.

Frigan ir emellertid vid vilken tidpunkt som vardpersonalen bor
respektera att en ung patient motsitter sig att information limnas
till virdnadshavarna, dvs. nir information till enbart barnet ir till-
ricklig for att hilso- och sjukvirdens personal ska anses ha uppfyllt
sin informationsplikt.

Utredningen foéreslr att det av patientlagen ska framg att nir
patienten ir ett barn ska iven barnets virdnadshavare f§ informa-
tion enligt patientlagen sévida inte

e patienten motsitter sig det och har uppnitt den &lder och
mognad nir han eller hon sjilv har ritt att bestimma 1 frigor
som ror personliga angelidgenheter,

e det kan antas att den underdrige lider betydande men om
uppgiften rojs f6r virdnadshavaren, eller

o det annars anges i offentlighets- och sekretesslagen.

Delaktighet och medverkan

Det pagir — savil 1 Sverige som 1 andra linder — en rérelse mot att
bittre utnyttja den resurs som patienten sjilv kan sigas utgora.
Mycket pekar pd att en sidan utveckling kan ge positiva effekter
for bdde patienter och hilso- och sjukvirdens verksamheter. Det
finns emellertid en risk for att patienter och deras nirstdende tar pd
sig krivande uppgifter som de har mindre goda forutsittningar att
hantera.
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Mot den bakgrunden foresldr utredningen att det i patientlagen
infors en bestimmelse som tydliggér att en patients medverkan i
den egna virden ska utgd frin patientens 6nskemal och individuella
forutsittningar.

Vidare ska det av patientlagen framg3 att nirstdende fir delta i
utformningen och genomférandet av virden om det ir limpligt och
patienten inte motsitter sig det.

Foérnyad medicinsk bedémning (second opinion)

Mojligheten att fi en férnyad medicinsk bedémning (second
opinion) inom eller utom det egna landstinget inférdes 1 hilso- och
sjukvdrdslagen den 1 januari 1999.

Utredningens bedémning ir att bestimmelsen inte har slagit
igenom 1 hilso- och sjukvirden pd det sitt som det var tinkt nir
lagstiftningen inférdes. Det kan bero pd att méjligheten att fi en
féornyad bedémning ursprungligen villkorades av flera kriterier.

Att fi en second opinion kan bidra till att skapa trygghet for
patienter i sirskilt svira situationer, t.ex. dd patienten har forlorat
tilltro till sin likare eller d3 patienten fitt besked om en sirskilt
svar diagnos som han eller hon har svirt att forlika sig med. Om
hilso- och sjukvirden medverkar till att en patient far en foérnyad
medicinsk bedémning kan patienten kinna en storre tillit till att
den diagnos som stillts eller den behandling som foreslds ir
korrekt.

Utredningen anser att dagens regelverk ir onédigt begrinsande.
Utredningen féresldr dirfor att mojligheten att {8 en f6rnyad medi-
cinsk bedémning (second opinion) enbart ska villkoras av att det
ska handla om en livshotande eller sirskilt allvarlig sjukdom eller
skada. Utredningens forslag innebir ocks3 att sjilva begreppet
”second opinion” férs in i lagstiftningen.

Om den férnyade medicinska bedémningen leder till att pati-
enten Onskar ett annat behandlingsalternativ fir detta 6nskemadl
provas utifrdn de férutsittningar som anges 1 bestimmelserna om
val av behandlingsalternativ i patientlagen.
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Tandvard

Utredningen har &vervigt om patientlagen ska omfatta verksam-
heter inom s&vil hilso- och sjukvird som tandvird. For detta talar
att det 1 bdde hilso- och sjukvirden och tandvirden finns patienter.

Det finns emellertid skil som talar mot att inkludera tandvérd 1
den nya patientlagen. De brister som finns pd tandvirdsomridet
avhjilps enligt utredningens mening inte genom att tydliggéra vad
patienter har f6r mojligheter till valfrihet eller f6rnyad medicinsk
bedémning. S3vil finansiering som organisering och styrning av
tandvarden skiljer sig avsevirt frin vad som giller inom hilso- och
sjukvdrden. Utredningen anser dirfor att patientlagen tills vidare
inte ska omfatta tandvérd.

Utredningen féresldr emellertid att utredningens forslag till
bestimmelser om barns stillning 1 hilso- och sjukvirden dven ska
gilla inom tandvdrden. Dessa bestimmelser férs in 1 tandvards-
lagen.

Okad valfrihet

Utredningen foreslr att patienter ska ges mojlighet att vilja
offentligt finansierad primirvird och &ppen specialistvird inom
hela landet.

I patientlagen infoérs en bestimmelse med denna innebord. 1
hilso- och sjukvirdslagen (HSL) fastslds att varje landsting ska
erbjuda patienter som omfattas av ett annat landstings ansvar for
hilso- och sjukvard éppen vird. Virden ska ges pd samma villkor
som de som giller f6r de egna invdnarna. Hemlandstinget svarar for
kostnaderna for den vdrd som patienten fir i ett annat landsting.
Detta giller under forutsittning att hemlandstingets remissregler
foljs.

Utredningen gor bedémningen att landstinget inte ska vara
skyldigt att bekosta patientens merkostnader i form av resor och
uppehille 1 samband med vird i1 annat landsting som sker inom
ramen fér patientens fria vrdval.

Det ir vidare angeliget att landstingens remissregler pd sikt
harmoniseras s8 att de inte utgér hinder f6r patientens méjligheter
att vilja sin vard.
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Den nationella vardgarantin

Den nationella virdgarantin ir sedan den 1 januari 2010 lagstadgad
och dterfinns 1 hilso- och sjukvirdslagen. Patientmaktsutredningen
foreslar att bestimmelsen ocksd ska finnas i den nya patientlagen.

Enligt utredningens uppfattning bor vdrdgarantin vidareutveck-
las. Det ir sirskilt angeliget att prioritera att diagnostiska dtgirder
omfattas av garantin. Utredningen anser ocksd att det dr angeliget
att regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting 1 dverens-
kommelsen om kémiljarden stiller krav pd att det utvecklas gemen-
samma metoder och definitioner som gor det mojligt att f6lja pati-
entens vig genom virden och att man ocksd bygger in tgirder for
att férhindra undantringning av vissa patientgrupper.

Kinnedomen om védrdgarantin férvintas komma att 6ka 1 och
med utredningens forslag till en ny patientlag och insatser for att
stddja genomférandet av lagen. Utredningen féreslir ocksd — som
tidigare framgatt — att informationen om virdgarantin ska anpassas
till mottagarens lder, mognad, erfarenhet, sprikliga bakgrund och
andra individuella férutsittningar.

Myndigheternas ansvar for information och
patientnamndernas roll

For att bla. stodja genomforandet av den nya patientlagen som
utredningen foresldr anser utredningen att det ligger ett stort virde
1 att ge en myndighet i uppdrag att ansvara fér nationella infor-
mationsinsatser bide nir det giller den nya lagen och andra frigor
som kan rora patientens stillning 1 hilso- och sjukvirden.

Att ligga ett uttalat informationsansvar pd en myndighet kan
gora det littare for patienter att hitta informationen. Vidare har
myndigheten méjlighet att anpassa informationen till personer med
olika typer av funktionsnedsittningar och &versitta den till olika
sprik.

Nir det giller ovriga statliga myndigheter pd vird- och omsorgs-
omrddet bor regeringen fértydliga respektive myndighets informa-
tionsuppdrag till patienter och medborgare 1 myndighetens instruk-
tion, regleringsbrev eller pd annat limpligt sitt. Myndigheterna bor
1 sin tur forstirka sina insatser for att gora information om sin
verksamhet tillginglig f6r minniskor med olika funktionsned-
sittningar och till dem som talar andra sprik in svenska.
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Utredningen féreslar vidare att ett fértydligande gors 1 lagen om
patientnimndsverksamhet m.m. med innebérden att nimnderna
ska erbjuda patienter den information de behover for att kunna ta
till vara sina intressen 1 hilso- och sjukvirden. Det kan bl.a. handla
om frdgor som rér den nya patientlagen

Motsvarande bestimmelse fors in 1 patientlagen.

Genomforandet av forslaget

Patientmaktsutredningen har i betinkandet limnat forslag till en ny
patientlag med flera nya bestimmelser som syftar till att stirka
patienternas stillning 1 hilso- och sjukvarden.

Utredningen har vinnlagt sig om att géra den nya lagstiftningen
pedagogisk och littillginglig. Detta till trots har inte s& mycket
vunnits om patienter och andra saknar kunskap om att lagen finns
eller om dess innehall.

Utredningen vill dirfér framhélla vikten av att reformer och ny
lagstiftning 8tf6ljs av ett antal insatser fran flera olika aktdrer — bl.a.
kommuner och landsting, staten och Sveriges Kommuner och
Landsting — for att de ska kunna genomféras pd ett sitt som i
slutindan ger onskad effekt. Patientmaktsutredningens férslag till
patientlag innehdller endast indirekta rittigheter och férméaner for
patienterna vilka inte dr utkrivbara i domstol. Det dr viktigt att
forsikra sig om att lagstiftningen f6ljs och att patienterna fir de
mojligheter till inflytande och den information som regleras i lagen.

En myndighet bér enligt utredningens férslag snarast efter den
nya lagstiftningens ikrafttridande f3 i uppdrag att noga félja refor-
mens genomfdrande ur ett patientperspektiv. Om uppféljningen
visar pd ett bristande genomfdérande ir det viktigt att orsakerna till
detta klarliggs, vilket mojliggor for regeringen att antingen justera
systemet eller 6verviga andra dtgirder.

Utredningen foreslir att lagforslagen ska trida i kraft den
1 januari 2015. Utredningen foresldr vidare en 6vergingsbestim-
melse som ir kopplad till férslaget om 6kad valfrihet 1 den &ppna
vérden.
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Forfattningsforslag

1  Forslag till
patientlag

Hirigenom foreskrivs féljande

1 kap. Inledande bestammelser

1§ Denna lag syftar till att stirka och tydliggéra patientens still-
ning. Lagen ska frimja patientens integritet, sjilvbestimmande och
delaktighet.

Lagen innehiller bestimmelser om

— information (2 kap.),

— samtycke (3 kap.),

— delaktighet (4 kap.),

— val av behandlingsalternativ (5 kap.),

— fornyad medicinsk bedémning (6 kap.),

— fast vdrdkontakt och individuell planering (7 kap.),

— tllginglighet (8 kap.),

— val av utférare (9 kap.),

— personuppgifter och intyg (10 kap.),

— synpunkter, klagomal och patientsikerhet (11 kap.).

2 § Bestimmelser om ansvaret for hilso- och sjukvirdsverksamhet
finns 1 hilso- och sjukvirdslagen (1982:763).

Bestimmelser om hilso- och sjukvirdspersonalens skyldigheter
och ansvar f6r virden av patienter finns i patientsikerhetslagen
(2010:659).
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3 § Med hidlso- och sjukvird avses 1 denna lag &tgirder for att
medicinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador.
Till hilso- och sjukvirden hor dven sjuktransporter samt att ta
hand om avlidna. I friga om tandvird finns sirskilda bestimmelser.

Med offentligt finansierad hilso- och sjukvdrd avses hilso- och
sjukvdrd som finansieras av landsting, kommun eller stat.

4 § Milet med hilso- och sjukvirden ir en god hilsa och en vird pi
lika villkor fér hela befolkningen.

Virden ska ges med respekt for alla minniskors lika virde och
for den enskilda minniskans virdighet. Den som har det storsta
behovet av hilso- och sjukvérd ska ges foretride till virden.

5 § Patienten ska fi sakkunnig och omsorgsfull hilso- och sjukvird
av god kvalitet och 1 6verenstimmelse med vetenskap och beprovad
erfarenhet.

6 § Barnets bista ska beaktas dir hilso- och sjukvérd ges till barn.

7 § Nir ndgon har avlidit ska den som tillhandah8ller hilso- och
sjukvird fullgéra sina uppgifter med respekt fér den avlidne. Nir-
stiende ska visas hinsyn och omtanke.

8 § Patienten ska erbjudas habilitering och rehabilitering, hyjilp-
medel for funktionshindrade och tolktjinst for vardagstolkning i
enlighet med bestimmelserna 1 3b och 18 b §§ hilso- och sjuk-
vardslagen (1982:763).

2 kap. Information

1 § Patienten ska f information om
1. sitt hilsotillstind,
2. de metoder {6r undersékning, vard och behandling som finns,
3. vid vilken tidpunkt patienten kan férvinta sig att 8 vird,
4. det forvintade vird- och behandlingsférloppet, visentliga risker
fér komplikationer och biverkningar, samt
5. eventuell eftervird.
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2 § Nir det dr aktuellt ska patienten dven {8 information om

1. mojligheten att vilja vdrdgivare och utférare av offentligt
finansierad hilso- och sjukvird,

2. vdrdgarantin,

3. ovrigt innehdll 1 denna lag, samt

4. mojligheten att hos Forsikringskassan anséka om ersittning
for vird 1 ett annat EES-land.

3 § Nir patienten inte sjilv kan informeras ska informationen
limnas till en nirstiende till patienten om det inte ir uppenbart
olimpligt och om patienten inte motsatt sig det.

4 § Nir patienten ir ett barn ska dven barnets virdnadshavare fi
information enligt detta kapitel sdvida inte

1. patienten motsitter sig det och har uppnitt den 3lder och
mognad nir han eller hon sjilv har ritt att bestimma i frigor som
ror personliga angeligenheter,

2.det kan antas att den underdrige lider betydande men om
uppgiften réjs f6r virdnadshavaren, eller

3. det annars anges 1 offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

5 § Informationen fir inte limnas till patienten eller ndgon nirsts-
ende om det finns hinder fér detta i 25 kap. 6 eller 7§ offent-
lighets- och sekretesslagen (2009:400) eller 1 6 kap. 12 § andra
stycket eller 13 § forsta stycket patientsikerhetslagen (2010:659).

6 § Information enligt 1 och 2 §§ ska anpassas till mottagarens
ilder, mognad, erfarenhet, sprikliga bakgrund och andra indivi-
duella férutsittningar.

Mottagarens énskan att avstd frin information ska respekteras.

7 § Den som ger informationen ska s lingt det ir mojligt f6rsikra
sig om att mottagaren har foérstdct innehdllet 1 och betydelsen av
den limnade informationen.

Informationen ska limnas skriftligen om mottagaren ber om

det.

8 § Den som vinder sig till en verksamhet som tillhandahiller
hilso- och sjukvdrd ska nir det ir limpligt f8 upplysningar om
metoder for att férebygga sjukdom eller skada.
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9 § Regeringen eller den myndighet som regeringen bestimmer
meddelar nirmare foreskrifter om hur bedémningar enligt 4 § 1 ska
goras.

3 kap. Samtycke

1 § Hilso- och sjukvird ska ges med respekt for patientens sjilv-
bestimmande och integritet.

2 § Hilso- och sjukvérd fir inte ges utan patientens samtycke om
inte annat f6ljer av lag. Innan samtycke inhimtas ska patienten fi
information enligt 2 kap.

Patienten kan nir som helst ta tillbaka sitt samtycke. Om en
patient inte samtycker till viss hilso- och sjukvird ska patienten fi
information om vilka konsekvenser detta kan medféra.

Patienten kan om inte annat sirskilt féljer av lag limna sitt
samtycke skriftligen, muntligen eller genom att pd annat sitt visa
att han eller hon samtycker till den aktuella dtgirden.

3 § I samband med att hilso- och sjukvird ges till barn ska barnets
instillning till den aktuella &tgirden s lingt det ir mojligt klar-
liggas. Barnets 3sikt ska tillmitas betydelse 1 férhdllande till hans
eller hennes dlder och mognad.

4 § Patienten ska f& den hilso- och sjukvird som behovs for
avvirjande av fara som akut hotar patientens liv eller hilsa dven om
hans eller hennes vilja pd grund av medvetsloshet eller annan orsak
inte kan utredas.

5 § Nir patienten inte endast tillfilligt saknar f6rmiga att samtycka
till hilso- och sjukvird ska virden ges utifrin en bedémning av vad
som ir bist for patienten i det enskilda fallet. Bedémningen ska
goras 1opande. Vid bedémningen ska patientens instillning till den
aktuella dtgirden sd l8ngt det ir mojligt klarliggas och beaktas samt
nirstiende horas.

6 § Regeringen eller den myndighet som regeringen bestimmer
meddelar nirmare foreskrifter om

1. hur patientens instillning till vdrd ska inhimtas,

2. hur bedémningar enligt 3 § ska goras.
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4 kap. Delaktighet

1 § Hilso- och sjukvirden ska s lingt det ir mojligt utformas och
genomforas 1 samrdd med patienten.

Patientens nirstdende fir delta i utformningen och genom-
forandet av virden om det ir limpligt och patienten inte motsitter
sig det.

2 § Den som tillhandahiller hilso- och sjukvird till barn ska nir det
inte ir olimpligt striva efter att samverka med barnets virdnads-
havare.

3 § En patients medverkan i den egna virden ska utgd frin pati-
entens dnskemdl och individuella férutsittningar.

Nirstiende fir medverka i vird enligt forsta stycket om det ir
limpligt och patienten inte motsitter sig det.

5 kap. Val av behandlingsalternativ

1 § Nir det inom offentligt finansierad hilso- och sjukvardsverk-
samhet finns flera behandlingsalternativ som stir i &verensstim-
melse med vetenskap och beprévad erfarenhet ska patienten ges
mojlighet att vilja det alternativ som han eller hon féredrar. Pati-
enten ska erbjudas den valda behandlingen om det med hinsyn till
den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna foér
behandlingen framstir som befogat.

Den som omfattas av en kommuns ansvar for hilso- och
sjukvird enligt 18 § forsta—tredje styckena hilso- och sjukvirds-
lagen (1982:763) har inte ritt till behandling utanfér den kommun
inom vilken han eller hon ir bosatt, om denna kan erbjuda en
behandling som stir 1 6verensstimmelse med vetenskap och bepré-
vad erfarenhet.

6 kap. Fornyad medicinsk bedémning

1 § En patient med livshotande eller sirskilt allvarlig sjukdom eller
skada ska ges mojlighet att inom eller utom det egna landstinget {3
en fornyad medicinsk bedémning (second opinion).
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Patienten ska erbjudas den behandling som den férnyade bedém-
ningen kan ge anledning till om férutsittningarna i 5 kap. 1§ ir
uppfyllda.

7 kap. Fast vardkontakt och individuell planering

1§ Hilso- och sjukvirdsverksamhet ska bedrivas si att den tll-
godoser patientens behov av trygghet, kontinuitet och sikerhet.
Olika insatser for patienten ska samordnas pd ett indamélsenligt
satt.

2 § En fast virdkontakt ska utses for patienten om patienten begir
det, eller om det dr nédvindigt for att tillgodose hans eller hennes
behov av trygghet, kontinuitet, samordning och sikerhet 1 virden.

3 § En patient ska ges mojlighet att vilja en fast likarkontakt inom
primirvirden.

4 § For en enskild som har behov av bdde hilso- och sjukvird och
insatser frin socialtjinsten ska en individuell plan upprittas under
de forutsittningar som anges 1 3 f§ hilso- och sjukvirdslagen
(1982:763).

5 § Habilitering eller rehabilitering samt tillhandahillande av hjilp-
medel ska enligt 3 b § tredje stycket och 18 b § tredje stycket hilso-
och sjukvirdslagen (1982:763) planeras i samverkan med den enskilde.

8 kap. Tillganglighet
1 § Hilso- och sjukvird ska vara litt tillginglig.

2 § En patient ska, om det inte dr uppenbart obehévligt, snarast ges
en medicinsk bedémning av sitt hilsotillstdnd.

3 § Patienter ska erbjudas virdgaranti inom det egna landstinget.
Virdgarantin ska innehlla en férsikran om att den enskilde inom
viss tid far

1. kontakt med primirvarden,

2. besoka likare inom primirvérden,

26



SOU 2013:2 Forfattningsforslag

3. besoka den specialiserade virden, och

4. planerad vérd.

Bestimmelser om vdrdgarantins innehdll finns i férordningen
(2010:349) om vérdgaranti.

4 § Om vérdgarantin enligt 3 § forsta stycket 3 eller 4 inte uppfylls
ska patienten f3 vird hos en annan virdgivare utan extra kostnad
for patienten.

9 kap. Val av utférare

1 § En patient ska inom eller utom det egna landstinget f8 mojlig-
het att vilja utférare av offentligt finansierad ppen vard under de
forutsittningar som framgdr av 4 och 5 §§ hilso- och sjukvirds-
lagen (1982:763).

10 kap. Personuppgifter och intyg

1§ Inom hilso- och sjukvirdsverksamhet ska personuppgifter
utformas och 1 6vrigt behandlas si att patienters och &vriga
registrerades integritet respekteras.

2 § Patienten har ritt att ta del av sin journal och andra uppgifter
om sig sjilv samt till inflytande 6ver sina personuppgifter i enlighet
med bestimmelserna 1 8 kap. patientdatalagen (2008:355). Beslut
om att inte limna ut en journalhandling kan 6verklagas enligt
patientdatalagen och offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

Ytterligare bestimmelser om behandling av personuppgifter
inom hilso- och sjukvirdsverksamhet finns frimst 1 patientdata-
lagen.

3 § Bestimmelser om tystnadsplikt f6r hilso- och sjukvirdsperso-
nalen samt om sekretess finns i 6 kap. 12 och 13 §§ patientsiker-
hetslagen (2010:659) respektive 25 kap. offentlighets- och sekre-
tesslagen (2009:400).

4 § Den som enligt 3 kap. 3 § patientdatalagen (2008:355) ir skyldig

att fora patientjournal ska pd begiran av patienten utfirda intyg om
vérden.
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11 kap. Synpunkter, klagomal och patientsédkerhet

1§ 1 varje landsting och kommun ska det finnas en eller flera
nimnder som utifrdn synpunkter och klagomil ska stodja och
hjilpa enskilda patienter genom att

1. erbjuda patienter den information de behéver for att kunna ta
till vara sina intressen 1 hilso- och sjukvirden,

2. frimja kontakterna mellan patienter och virdpersonal,

3. hjilpa patienter att vinda sig till ritt myndighet.

Bestimmelser om nimndernas verksamhet finns 1 lagen
(1998:1656) om patientnimndsverksamhet m.m.

2 § Inspektionen for vdrd och omsorg ska enligt 7 kap. 10-18 §§
patientsikerhetslagen (2010:659)efter anmilan préva klagomal mot
verksamheter som bedriver hilso- och sjukvird och mot hilso- och
sjukvirdspersonal.

3§ En patient som har drabbats av en virdskada ska enligt
3 kap. 8 § patientsikerhetslagen (2010:659) snarast informeras om

1. att det intriffat en hindelse som har medfért en virdskada,

2.vilka dtgirder som virdgivaren avser att vidta fér att en
liknande hindelse inte ska intriffa igen,

3. mojligheten att anmila klagomadl till Inspektionen fér vard
och omsorg enligt 7 kap. 10 § patientsikerhetslagen,

4. mojligheten att begira ersittning enligt patientskadelagen
(1996:799) eller frin likemedelsforsikringen, samt

5. patientnimndernas verksamhet.

4 § Bestimmelser om vérdgivares skyldighet att ge patienten och
dennes nirstiende mojlighet att delta 1 patientsikerhetsarbetet
finns 1 2 kap. 4 § patientsikerhetslagen (2010:659).

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2015.
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2  Forslag till
lag om andring i

Forfattningsforslag

hélso- och sjukvardslagen (1982:763)

Hirigenom foreskrivs i friga om hilso- och sjukvirdslagen

(1982:763)"

dels att 2d § ska upphora att gilla,
dels att 2a, 2b, 2¢, 3a, 3 g, 4, 5 och 18a8§§ ska ha féljande

lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

2a§’

Hilso- och sjukvirden skall
bedrivas si att den uppfyller
kraven pd en god vird. Detta
innebir att den skall sirskilt

Hilso- och sjukvirden ska
bedrivas si att den uppfyller
kraven pd en god vird. Detta
innebir att den ska sirskilt

1.vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och
tillgodose patientens behov av trygghet 1 virden och behandlingen,

2. vara litt tillginglig,

3.bygga pd respekt for patientens sjilvbestimmande och

integritet,

4. frimja goda kontakter mellan patienten och hilso- och

sjukvdrdspersonalen,

5. tillgodose patientens behov av kontinuitet och sikerhet i

varden.

Vérden och behandlingen skall
sd langt det dr mojligt utformas
och genomforas i samrdd med pati-
enten. Olika insatser for patienten
skall samordnas p3 ett indaméls-
enligt sitt.

Varje patient som vinder sig
till hilso- och sjukvirden skall,
om det inte ir uppenbart obe-
hovligt, snarast ges en medi-
cinsk bedéomning av sitt hilso-
tillstdnd.

Olika insatser foér patienten
ska samordnas pd ett dndamals-
enligt sitt.

Varje patient som vinder sig
till hilso- och sjukvirden ska,
om det inte ir uppenbart obe-
hovligt, snarast ges en medi-
cinsk bedéomning av sitt hilso-
tillstdnd.

! Lagen omtryckt 1992:567.
2 Senaste lydelse 2006:493.
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2b§

Patienten ska ges individuellt
anpassad information om

1. sitt halsotillstand,

2. de metoder for undersokning,
vdrd och behandling som finns,

3. sina mdjligheter att wilja
vdrdgivare och utférare inom den
offentligt finansierade hidlso- och
sjukvdrden, samt

4. vdrdgarantin.

Om informationen inte kan
limnas till patienten ska den i
stillet limnas till en ndrstdende
till patienten. Informationen fdr
dock inte limnas till patienten
eller ndgon ndrstdende om det
finns hinder for detta i 25 kap. 6
eller 7 § offentlighets- och sekre-
tesslagen (2009:400) eller i 6 kap.
12§ andra stycket eller 13§
forsta  stycket patientsikerbets-
lagen (2010:659).

Patienten och dennes ndrstd-
ende ska ges information enligt
2 kap. patientlagen (2013:000).

3 Senaste lydelse 2010:662. Andringen innebir bl.a. att andra stycket upphivs.
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Forfattningsforslag

2¢§

Hilso- och sjukvirden skall
arbeta for att férebygga ohilsa.
Den som vinder sig till hilso-
och sjukvdrden skall nér det dr
limpligt ges upplysningar om
metoder for att forebygga sjukdom
eller skada.

Ndr det finns flera beband-
lingsalternativ som stdr i Gverens-
stammelse med vetenskap och
beprovad erfarenbet ska lands-
tinget ge patienten mojlighet att
vilja det alternativ som han eller
hon foredrar. Landstinget ska ge
patienten den valda bebandlingen
om det med hinsyn till den aktu-
ella sjukdomen eller skadan och
till kostnaderna for behandlingen
framstdr som befogat.

Landstinget ska ge en patient
med livshotande eller sdrskilt all-
varlig sjukdom eller skada mojlig-
het att inom eller utom det egna
landstinger {3 en férnyad medi-
cinsk bedémning, om det medi-
cinska stillningstagandet kan inne-
béra sirskilda risker for patienten
eller bar stor betydelse for dennes
framtida livskvalitet. Patienten
ska erbjudas den bebandling den
fornyade bedomningen kan ge
anledning till.

Hilso- och sjukvirden ska
arbeta for att férebygga ohilsa.

3a§

Landstinget ska ge patienten
mojlighet att vilja bebandlings-
alternativ enligt vad som anges 1
5 kap. 1 § patientlagen (2013:000).

Landstinget ska ge patienten
mojlighet att f8 en férnyad
medicinsk bedémning enligt vad
som anges 1 6kap. 1§ patient-
lagen.

* Senaste lydelse 1998:1660.
® Senaste lydelse 2010:243.
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3g§°

Landstinget ska erbjuda dem
som dr bosatta inom landstinget
vdrdgaranti. Virdgarantin ska
innehdlla en férsikran om att
den enskilde inom viss tid far

Landstinget ska erbjuda dem
som omfattas av landstingets
ansvar enligt 3 eller 3 ¢ § vérd-
garanti. Virdgarantin ska inne-
hilla en forsikran om att den
enskilde inom viss tid fir

1. kontakt med primirvirden (tillginglighetsgaranti),

2. besoka likare inom primirvérden (besoksgaranti),

3. besoka den specialiserade virden (besoksgaranti), och

4. planerad vird (behandlingsgaranti).

Regeringen, eller den myndighet som regeringen bestimmer, fir
meddela foreskrifter om de tidsperioder inom vilka virdgarantin
ska vara uppfylld samt foreskrifter 1 6vrigt om virdgarantins

innehall.

4§

Om nigon som vistas inom landstinget utan att vara bosatt dir
behoéver omedelbar hilso- och sjukvird, ska landstinget erbjuda

sidan vird.

Varje landsting ska erbjuda
patienter som omfattas av ett
annat landstings ansvar for hélso-
och sjukvdrd dppen vdrd. Virden
ska ges pd samma villkor som de
som giller for de egna invdnarna.

Det landsting som ansvarar
for att patienten fir vdrd enligt
3§ svarar for kostnaderna for
vdrd som patienten ges med stod
av andra stycket. Detta giller
endast under forutsitining att det
betalande  landstingets  remiss-
regler foljs.

¢ Senaste lydelse 2010:243.
7 Senaste lydelse 2008:345.
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Ett landsting fir ocksd 1
andra fall erbjuda hilso- och
sjukvdrd &t den som dr bosatt i
ett annat landsting, om lands-
tingen kommer éverens om det.

Forfattningsforslag

Ett landsting fir ocksd 1
andra fall erbjuda hilso- och
sjukvird &t den som omfattas av
ett annat landstings ansvar for
hilso- och sjukvdrd, om lands-

tingen kommer éverens om det.
Sirskilda bestimmelser om hilso- och sjukvird finns 1 lagen
(2008:344) om hilso- och sjukvard &t asylsokande m.fl.

5§

For hilso- och sjukvird som kriver intagning 1 virdinrittning
ska det finnas sjukhus. Vird som ges under intagning benimns
sluten vdrd. Annan hilso- och sjukvird benimns 6ppen vird.
Primirvirden ska som en del av den 6ppna virden utan avgrinsning
vad giller sjukdomar, 8lder eller patientgrupper svara for befolk-
ningens behov av sidan grundliggande medicinsk behandling,
omvérdnad, férebyggande arbete och rehabilitering som inte kriver
sjukhusens medicinska och tekniska resurser eller annan sirskild

kompetens.

Landstinget ska organisera
primirvirden si att alla som dr
bosatta inom landstinget kan
vilja utférare av hilso- och sjuk-
vardstjinster samt {3 tillgdng till
och vilja en fast likarkontakt
(vdrdvalssystem).  Landstinget
fir inte begrinsa den enskildes
val tll ett visst geografiskt
omride inom landstinget.

Landstinget ska organisera
primirvdrden s& att alla som
omfattas av landstingets ansvar
for hilso- och sjukvdrd kan vilja
utférare av hilso- och sjuk-
vardstjinster samt f3 tillgdng till
och vilja en fast likarkontakt
(v8rdvalssystem).  Landstinget
fir inte begrinsa den enskildes
val tll ett visst geografiskt
omride inom landstinget.

Landstinget ska utforma virdvalssystemet s3 att alla utforare
behandlas lika, om det inte finns skil for nigot annat. Ersittningen
frén landstinget till utforare inom ett virdvalssystem ska folja den

enskildes val av utforare.

Nir landstinget beslutat att inféra ett virdvalssystem ska lagen
(2008:962) om valfrihetssystem tillimpas.

8 Senaste lydelse 2009:140.
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18a§’

Nar det finns flera beband-
lingsalternativ som stdr i Gverens-
stimmelse med wvetenskap och
beprévad erfarenbet skall kom-
munen ge den som omfattas av
sddan hilso- och sjukvird som
avses 1 18 § forsta-tredje styckena
mojlighet att vilja det alternativ
som han eller hon foredrar. Kom-
munen skall erbjuda den valda
bebandlingen om det med hinsyn
tll den aktuella sjukdomen eller
skadan och till kostnaderna for
bebandlingen framstdr som befogat.

Den enskilde har inte rdtr till
behandling utanfor den kommun
inom vilken han eller hon dr
bosatt, om denna kan erbjuda en
bebandling som stir i dverens-
stimmelse med wvetenskap och
beprévad erfarenbet.

Kommunen ska ge den som
omfattas av sidan hilso- och
sjukvird som avses i 18 § forsta-
tredje styckena mojlighet att
vilja bebandlingsalternativ enligt
vad som anges 1 5 kap. 1§ pati-
entlagen (2013:000).

1. Denna lag trider i kraft den 1 januari 2015.

2. Bestimmelsen 1 4 § andra stycket giller inte vird som ges
enligt avtal om hilso- och sjukvirdstjinster som landstinget triffat
med virdgivare fore lagens ikrafttridande, s& linge avtalet giller.
Efter ikrafttridandet far ett sidant avtal inte f6rlingas utan att 4 §

forsta stycket beaktas.

? Senaste lydelse 1998:1660. Andringen innebir bl.a. att andra stycket upphivs.
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3  Forslag till
lag om andring i tandvardslagen (1985:125)

Hirigenom foreskrivs i friga om tandvirdslagen (1985:125)

dels att 3 § ska ha foljande lydelse,

dels att det 1 lagen ska inféras tvd nya paragrafer, 3 a och 3 b §§,
av foljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

3§

Tandvérden ska bedrivas s att den uppfyller kravet pd en god
tandvérd. Detta innebir att den ska

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och ligga
sirskild vikt vid férebyggande dtgirder,

2. tillgodose patientens behov av trygghet 1 virden och behand-
lingen,

3. vara litt tillginglig,

4.bygga pd respekt for patientens sjilvbestimmande och
integritet,

5.frimja goda kontakter mellan patienten och tandvérds-
personalen.

Vdrden och bebandlingen ska
sd langt det dr mojligt utformas
och genomféras i samrdd med
patienten.

Akuta fall ska behandlas med fértur.

Patienten ska upplysas om
sitt tandbdlsotillstind och om de
bebhandlingsmetoder som stdr till
buds.

Barnets bista ska beaktas dir
tandvdrd ges till barn.

Den som tillbandahdller tand-
vdrd till barn ska ndir det dr
lampligt striva efter att samverka
med barnets vardnadshavare.

! Senaste lydelse 2008:149. Andringen innebir bl.a. att andra stycket upphiivs.
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Bestimmelser om skyldighet att anmila till socialnimnden att
ett barn kan behéva nimndens skydd finns 1 14 kap. 1§ social-
yinstlagen (2001:453).

3a8§

Virden och bebandlingen ska
sd langt det dr mojligt utformas
och genomféras i samrdd med
patienten.

I samband med att tandvdrd
ges till barn ska barnets instill-
ning till den aktuella dtgirden sd
langt det dr mojligt klarliggas.
Barnets dsikt ska tillmdtas bety-
delse i forhdllande till hans eller

hennes dlder och mognad.

3b§

Patienten ska fd information
om sitt tandhilsotillstind och om
de bebandlingsmetoder som stdr
till buds.

Ndr patienten dr underdrig
ska dven patientens vdrdnadsha-
vare fd information enligt forsta
stycket sdvida inte

1. patienten motsdtter sig det
och har uppndtt den dlder och
mognad nér han eller hon sjilv
har rdtt att bestimma i frdgor som
ror personliga angeligenbeter,

2.det kan antas att den
underdrige lider betydande men
om uppgiften rojs for vdardnads-
havaren, eller

3.det annars  anges i
offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400).

Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2015.

36



SOU 2013:2

4  Forslag till
lag om andring i lagen

Forfattningsforslag

(1991:1128) om psykiatrisk tvangsvard

Hirigenom foéreskrivs att 1§ lagen (1991:1128) om psykiatrisk

tvdngsvard ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreskrifterna 1 hilso- och
sjukvdrdslagen (1982:763) giller
all psykiatrisk vird. Komplet-
terande foreskrifter om psyki-
atrisk vird som ir férenad med
frihetsberévande och annat tving
(tvdngsvard) ges i denna lag.

Foreslagen lydelse

1

Foreskrifterna 1 hilso- och
sjukvirdslagen (1982:763) och
patientlagen (2013:000) giller all
psykiatrisk  vdrd. Komplette-
rande foreskrifter om psykia-
trisk vdrd som ir férenad med
frihetsberévande och annat tving
(tvdngsvard) ges i denna lag.

Foreskrifter om psykiatrisk tvingsvird finns ocksd 1 lagen
(1991:1129) om rittspsykiatrisk vard.

Vad som sigs 1 denna lag om ett landsting giller dven en
kommun som inte ingdr i ett landsting.

Med chefsoverlikare avses i denna lag chefséverlikaren vid den
sjukvdrdsinrittning dir patienten ir inskriven.

Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2015.

' Senaste lydelse 2008:415.
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5 Forslag till
lag om andring i lagen
(1998:1656) om patientnamndsverksamhet m.m.

Hirigenom foreskrivs att 2 § lagen (1998:1656) om patient-
nimndsverksamhet m.m. ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

2§

Nimnderna ska utifrin synpunkter och klagomil stédja och
hjilpa enskilda patienter och bidra till kvalitetsutveckling och hég
patientsikerhet 1 hilso- och sjukvirden genom att

1. bjilpa patienter att fi den 1. erbjuda patienter den infor-
information de behéver for att mation de behdver for att kunna
kunna ta till vara sina intressen i ta till vara sina intressen 1 hilso-
hilso- och sjukvirden, och sjukvérden,

2. frimja kontakterna mellan patienter och virdpersonal,
3. hjilpa patienter att vinda sig till ritt myndighet, samt

4. rapportera iakttagelser och avvikelser av betydelse for
patienterna till virdgivare och virdenheter.

Nimnderna ska informera allminheten, hilso- och sjukvards-
personalen och andra berérda om sin verksamhet.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2015.

! Senaste lydelse 2010:670.
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6  Forslag till
lag om andring i lagen

Forfattningsforslag

(2006:351) om genetisk integritet m.m.

Hirigenom féreskrivs att 1 kap. 3§ lagen (2006:351) om
genetisk integritet m.m. ska ha foljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

1 kap.

I hilso- och sjukvdrdslagen
(1982:763) ges grundliggande
bestimmelser om patientens sjilv-
bestimmande och om respekt f6r
minniskors lika virde inom
hilso- och sjukvdrden, och i
patientsikerhetslagen (2010:659)
foreskrivs om skyldigheter for
hilso- och sjukvirdspersonal.

3§

I patientlagen (2013:000) ges
grundliggande bestimmelser om
patientens sjilvbestimmande och
om respekt f6r minniskors lika
virde inom hilso- och sjuk-
varden, och i patientsikerhets-
lagen (2010:659) foreskrivs om
skyldigheter for hilso- och sjuk-
vardspersonal.

I lagen (2002:297) om biobanker i hilso- och sjukvirden m.m.
regleras hur humanbiologiskt material, med respekt fér den
enskilda minniskans integritet, ska fi samlas in, férvaras och

anvindas for vissa iandamal.

Nir det giller att skydda den enskilda minniskan och respektera

minniskovirdet vid forskning finns

bestimmelser 1 lagen

(2003:460) om etikprévning av forskning som avser minniskor.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2015.

' Senaste lydelse 2010:674.

39



Forfattningsforslag

7  Forslag till

SOU 2013:2

lag om andring i lagen (2008:344)
om hilso- och sjukvard at asylsékande m.fl.

Hirigenom foreskrivs att 2 § lagen (2008:344) om hilso- och
sjukvird &t asylsokande m.fl. ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse

De foreskrifter som giller for
vird som ges med stéd av hilso-
och sjukvirdslagen (1982:763)
samt tandvirdslagen (1985:125)
giller dven for vdrd som ges
enligt denna lag, om inte nigot
annat foreskrivs.

Foreslagen lydelse

2§

De foreskrifter som giller for
vdrd som ges med stéd av hilso-
och sjukvirdslagen (1982:763),
patientlagen (2013:000) samt
tandvardslagen (1985:125) giller
dven for vird som ges enligt
denna lag, om inte nigot annat
foreskrivs.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2015.
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8 Forslag till

Forfattningsforslag

lag om andring i patientdatalagen (2008:355)

Hirigenom foreskrivs att 3 kap. 6 § patientdatalagen (2008:355)

ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

3 kap.

6§

En patientjournal ska innehélla de uppgifter som behévs for en

god och siker vird av patienten.

Om uppgifterna finns tillgingliga, ska en patientjournal alltid

innehilla

1. uppgift om patientens identitet,
2. visentliga uppgifter om bakgrunden till vrden,
3. uppgift om stilld diagnos och anledning till mera betydande

dtgirder,

4. visentliga uppgifter om
vidtagna och planerade atgirder,
och

5. uppgift om den informa-
tion som limnats till patienten
och om de stillningstaganden
som gjorts 1 friga om val av
behandlingsalternativ. och om
mojligheten tll en férnyad
medicinsk bedémning.

4. visentliga uppgifter om
vidtagna och planerade dtgirder,

5. uppgift om den informa-
tion som limnats till patienten,
dennes vdardnadshavare och dvriga
ndrstdende och om de stillnings-
taganden som gjorts 1 friga om
val av behandlingsalternativ och
om mojligheten till en férnyad

medicinsk bedémning, och
6. uppgift om att en patient
nekat till att ta emot viss vdrd

eller behandling.

Patientjournalen ska vidare innehdlla uppgift om vem som har
gjort en viss anteckning i journalen och nir anteckningen gjordes.

Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2015.
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9  Forslag till

SOU 2013:2

lag om andring i patientsdkerhetslagen (2010:659)

Hirigenom foreskrivs att 1 kap. 1§ och 6 kap. 6 och 78§
patientsikerhetslagen (2010:659) ska ha féljande lydelse.

Lydelse enligt prop. 2012/13:20

Foreslagen lydelse

1 kap.
1§

Denna lag syftar till att frimja hog patientsikerhet inom hilso-
och sjukvird och dirmed jimférlig verksamhet. I lagen finns

bestimmelser om

—anmilan av verksamhet m.m. (2 kap.),
—virdgivarens skyldighet att bedriva ett systematiskt patient-

sikerhetsarbete (3 kap.),
— behérighetsfrigor (4 kap.),

—begrinsningar 1 ritten fér andra in hilso- och sjukvérds-
personal att vidta vissa hilso- och sjukvirdande dtgirder (5 kap.),

— skyldigheter for hilso- och sjukvirdspersonal m.fl. (6 kap.),

— Inspektionen f6r vird och omsorgs tillsyn (7 kap.),

— provotid och dterkallelse av legitimation m.m. (8 kap.),

— Hilso- och sjukvirdens ansvarsnimnd (9 kap.), och

— straffbestimmelser och éverklagande m.m. (10 kap.).

Allminna bestimmelser om
mil och krav pd hilso- och
sjukvdrden och tandvirden finns
1 hilso- och sjukvirdslagen
(1982:763) och tandvirdslagen
(1985:125).
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(2013:000) och tandvirdslagen
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Nuvarande lydelse

Forfattningsforslag

Foreslagen lydelse

6 kap.

Den som har ansvaret for
hilso- och sjukvirden av en pati-
ent ska se till att patienten ges
individuellt anpassad informa-
tion om

1. sitt héalsotillstind,

2. de metoder for undersokning,
vdrd och behandling som finns,

3. sina mdjligheter att wilja
vdrdgivare och utforare inom den
offentligt finansierade hdilso- och
sjukvdrden, samt

4. vdrdgarantin.

Om informationen inte kan
limnas till patienten ska den i
stillet limnas till en ndrstdende
till patienten. Informationen fdr
dock inte limnas till patienten eller
ndgon ndrstdende om det finns
hinder for detta 1 12 § andra stycket
eller 13§ forsta stycket eller 1 25
kap. 6 eller 7§ offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400).

Ndr det finns flera beband-
lingsalternativ som stdr i Gverens-
stammelse med vetenskap och
beprovad erfarenbet ska den som
har ansvaret f6r hilso- och sjuk-
virden av en patient medverka
till att patienten ges mojlighet
att vilja det alternativ som han
eller hon foredrar.

68§

Den som har ansvaret for
hilso- och sjukvirden av en
patient ska se till att patienten
och dennes ndrstiende ges infor-
mation enligt 2 kap. patientlagen
(2013:000).

75

Den som har ansvaret for
hilso- och sjukvirden av en
patient ska medverka tll att
patienten ges mojlighet att vilja
bebandlingsalternativ enligt vad
som anges i 5Skap. 1§ patient-
lagen (2013:000).

! Andringen innebir bl.a. att andra stycket upphivs.
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Forfattningsforslag

Den som har ansvaret for
hilso- och sjukvirden av en
patient ska medverka till att en
patient med livshotande eller
sdrskilt allvarlig sjukdom eller
skada fir en fornyad medicinsk
bedémning, om det medicinska
stillningstagandet kan innebdra
sdrskilda risker for patienten eller
har stor betydelse for dennes fram-
tida livskvalitet.

SOU 2013:2

Den som har ansvaret for
hilso- och sjukvirden av en
patient ska medverka tll att
patienten fir en fornyad medi-
cinsk bedémning enligt vad som
anges 1 6 kap. 1 § patientlagen.

Denna paragraf omfattar inte tandvird enligt tandvirdslagen

(1985:125).

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2015.
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10 Forslag till
forordning om andring i
férordningen (2010:349) om vardgaranti

Hirigenom foreskrivs att 3§ forordningen (2010:349) om
vardgaranti ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

3§

Tid d& den enskilde av medi- Vid bedomningen av om
cinska skil inte kan ges vird wdrdgarantin enligt 2 § 3 eller 4
eller frivilligt avstdr frin vird dr uppfylld ska inte riknas tid dd
ska inte riknas vid bedémningen den enskilde
av om virdgarantin enligt 2§ 3 1. av medicinska skdl inte kan
eller 4 ir uppfylld. ges vdrd,

2. utnyttjat sin mojlighet att
vilja vdrd i ett annat landsting
enligg: 9 kap. 1§ patientlagen
(2013:000), eller

3. frivilligt avstdr fran vdrd.

Den enskilde ska anses frivilligt avstd frin vird om han eller hon
har

1. informerats om virdgarantin,

2. erbjudits vird 1 enlighet med vérdgarantin, och

3. meddelat virdgivaren att han eller hon avstir frin erbjudandet
om vird.

Denna férordning trider i kraft den 1 januari 2015.
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1 Uppdraget och dess
genomfbrande

1.1 Uppdraget

Regeringen beslutade den 24 mars 2011 att tillkalla en sirskild
utredare med uppdrag att féresld hur patientens stillning inom och
inflytande 6ver hilso- och sjukvirden kan stirkas (dir. 2011:25). I
uppdraget ingdr att foresld hur regionala skillnader i virdinnehall
och vérdresultat kan uppmirksammas och hanteras si att kvinnor
och min 1 alla &ldrar i hela befolkningen erbjuds en likvirdig och
jamlik tillgdng till vird av god kvalitet. Utredaren ska foresld en
reglering av ett fritt virdval dver hela Sverige. Forslaget ska i denna
del dven underlitta mojligheten att utnyttja privata vardgivare 1 ett
annat landsting dn patientens hemlandsting.

Vidare ska utredaren underséka om befintliga system for hante-
ring av patientens behov av bla. stéd ir tillrickliga nir det giller
foretridesvis virdgarantin och det fria virdvalet och vid behov
limna forslag till en lagreglerad funktion. Utredaren ska 6verviga
hur informationsutbytet mellan patient och virdgivare kan forbitt-
ras, bl.a. genom att underlitta for patienten att {3 tillgdng till sina
journaluppgifter. I utredarens uppdrag ingdr att 6verviga hur pati-
enters upplevelser av hilso- och sjukvirden bittre ska kunna fingas
upp och bearbetas samt att gora en kartliggning av barnets still-
ning som patient 1 hilso- och sjukvérden.

Slutligen ska utredaren limna forslag till en ny patientlagstift-
ning, som ska vara littillginglig, overskidlig och pedagogisk.

Direktiven har bilagts betinkandet (bilaga 1).
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Tilliggsdirektiv

Regeringen beslutade den 29 mars 2012 om tilliggsdirektiv till
utredningen (dir. 2012:24). I direktiven har regeringen dels férlingt
tiden for utredningens slutredovisning till den 30 juni 2013 samt
fortydligat vissa avgrinsningar 1 uppdraget 1 forhillande till Utred-
ningen om ritt information i vird och omsorg (S 2011:13).

Den 15 november 2012 beslutade regeringen om ytterligare till-
dggsdirektiv till utredningen (dir. 2012:113). I uppdraget ligger att
limna forslag till en ny lag om hilso- och sjukvardens organisation
som ska ersitta hilso- och sjukvirdslagen (1982:763). Uppdraget
ska redovisas senast den 30 juni 2013.

Tilliggsdirektiven har bilagts betinkandet (bilaga 2 och 3).

Promemoria om patientens tillging till sin journal

Enligt tlliggsdirektiv den 29 mars 2012 éverlimnade utredningen 1
juni 2012 sina dverviganden vad giller patientens mojlighet att fi
tillgdng till sin journal via internet. Overvigandena presenterades i
form av en promemoria — Patientens tillging till sin journal. Pro-
memorian har bilagts betinkandet (bilaga 4).

1.2 Arbetet med delbetdnkandet

Utredningen har haft 9 sammantriden med experter och sakkunniga,
varav ett i form av ett tvidagars internat. Dirutéver har informella
kontakter med dessa forekommit. I syfte att fa virdefull input frin
representanter for olika patientgrupper bjéd utredningen in till en
patienthearing som hélls den 21 mars 2012. Under hosten 2012 har
utredaren och sekretariatet triffat representanter fér samtliga pati-
entnimnder. Vidare har utredaren och sekretariatet genomfort en
studieresa till Danmark och dir bl.a. sammantriffat med tjinstemin
fr&n Danske Regioner och Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse.

Utover ovanstiende aktiviteter har utredaren och sekretariatet
triffat foretridare f6r myndigheter, landsting, virdforetag, intres-
seorganisationer och enskilda experter inom omridet. Utredningen
har ocksd deltagit 1 olika konferenser och seminarier, bl.a. under
Almedalsveckan, med anknytning till uppdraget.

Utredningen har i enlighet med direktiven samritt med Statens
vird- och omsorgsutredning (S 2011:01), Utredningen om ritt
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information i vdrd och omsorg (S 2011:13) samt med Barnom-
budsmannen. Utredningen har dven samritt med Utredningen om
beslutsoférmdgna personers stillning 1 hilso- och sjukvird, tand-
vérd, socialtjinst och forskning (S 2012:06).

1.3 Reformer och tidigare utredningar pa omradet

Under &rens lopp har regeringen tillsatt ett stort antal utredningar i
syfte att pd olika sitt stirka patientens stillning och inflytande i
virden. I det f6ljande kommer nigra av de utredningar vars upp-
drag och forslag sirskilt gjort avtryck pd omridet att nirmare
redogoras for. I ndgot fall kommer dven pdgdende utredningar, vars
uppdrag ir av sirskilt intresse, nimnas.

1.3.1 Kommittén om hélso- och sjukvardens finansiering och
organisation, HSU 2000

Regeringen tillsatte 1992 en parlamentarisk kommitté for att dels
analysera och bedéma hilso- och sjukvirdens resursbehov fram till
&r 2000, dels dverviga hur hilso- och sjukvirden bér finansieras pd
den 6vergripande samhillsnivin. I uppdraget ingick dven frigor om
patientavgifter och hogkostnadsskydd samt kostnadsansvar fér
likemedel 1 6ppen vird. Kommittén antog namnet Kommittén om
hilso- och sjukvirdens finansiering och organisation, HSU 2000."

I december 1994 fick kommittén tilliggsdirektiv dir det lades
fast att kommitténs éverviganden och forslag ska utgd frin dagens
system med landsting och kommuner som finansiirer och tillhan-
dahillare av hilso- och sjukvird.? Kommittén fick bl.a. i uppdrag
att overviga dtgirder som skulle kunna vidtas fér att stirka patien-
tens stillning 1 hilso- och sjukvirden.

HSU 2000 limnade totalt sex betinkanden och ett antal rap-
porter. I november 1997 lade kommittén fram delbetinkandet
Patienten har ritt.’ 1 betinkandet redovisade kommittén de delar av
uppdraget som ror patientens stillning i hilso- och sjukvirden.

'S 1992:04.

2 Dir 1994:152 Tilliggsdirektiv till Kommittén (S 1992:04) om hilso- och sjukvdrdens finan-
siering och organisation.

> SOU 1997:154 Patienten har ritt.
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Kommittén 6vervigde om det fanns anledning att fringd syste-
met med skyldighetslagstiftning till férmén f6r en lagstiftning som
bygger pd rittighetsbaserade principer s3 att patienten kan {3 sin
sak provad av domstol. Kommittén sdg dock stora principiella sva-
righeter med att inféra legala patientrittigheter inom alla de omr3-
den som 1 lagstiftningen baserades pd skyldigheter. Den rittsliga
provningen av mél av detta slag skulle ocksd bli bdde tidsédande
och resurskrivande sivil for rittsvisendet som for hilso- och sjuk-
virden och ta i ansprdk resurser frin den sjukvirdande verksam-
heten. Kommittén pekade pd att de krav som den enskilde har ritt
att stilla p hilso- och sjukvirden utifrdn en skyldighetslagstiftning
sjilvfallet m3ste respekteras.

En grundférutsittning fér att patienten skulle kunna kriva sin
ritt och for att hilso- och sjukvirdspersonalen skulle leva upp till
sina skyldigheter ansdgs emellertid vara att lagstiftningen var 6ver-
skddlig och tydlig. Kommittén foreslog dirfor att hilso- och sjuk-
vardslagstiftningen skulle ses éver. Som utgidngspunkt anférdes att
lagstiftningen borde utgd frn patientens situation, dvs. att den
rittsliga fokuseringen skulle férskjutas frén personalens och sjuk-
vardshuvudminnens skyldigheter till vad patienten borde kunna
kriva av hilso- och sjukvdrden. Vidare borde alla bestimmelser av
betydelse for patientens stillning samlas 1 en lag 1 stillet for att vara
spridda i flera lagar. Den uppenbara férdelen med detta ansigs vara
att bestimmelserna blir tillgingliga och éverskddliga for sdvil pati-
enter och personal som for allminheten. Det skulle dirmed ocksd
bli littare att sprida kunskap om vad som faktiskt giller pi omridet.

Kommittén féreslog dven att lagstiftningen skulle fortydligas
vad giller information till patienten, patientens val av behandlings-
metod och méjligheten till second opinion — férslag som sedermera
ledde till férindringar 1 hilso- och sjukvirdslagen (1982:763).*
Vidare foreslog kommittén att patientnimndernas (divarande for-
troendenimndernas) arbetsomrdde skulle utvidgas till att omfatta
all offentligt finansierad hilso- och sjukvird samt vissa social-
yjinstfrigor inom ildreomsorgen. Patientnimndernas arbetsupp-
gifter skulle preciseras i lagstiftningen. Forslagen ligger till grund
for nu gillande lag (1998:1656) om patientnimndsverksamhet m.m.’

* Regeringens proposition (1997/98:189) Patientens stillning.
® Regeringens proposition (1998/99:4) Stirkt patientinflytande.
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1.3.2 Ansvarskommittén

Regeringen beslutade 1 januari 2003 att tillkalla en parlamentarisk
kommitté med uppdrag att se dver strukturen och uppgiftsfordel-
ningen inom samhillsorganisationen.®

I tilliggsdirektiv som beslutades i juni 2004 fick kommittén bl.a.
1 uppdrag att analysera och bedéma hur strukturen och uppgifts-
fordelningen mellan stat, landsting och kommuner paverkar férut-
sittningarna for att styra hilso- och sjukvidrden.” Kommittén fick
ocks? foresld forindringar av befintlig struktur och uppgiftsfordel-
ning for att forbittra styrningen och dirigenom skapa bista mojliga
forutsittningar for att utveckla virdens kvalitet, tillginglighet och
effektivitet.

Kommittén skulle sirskilt beakta behovet av att underlitta sam-
spelet mellan de olika nivierna i samhillsorganisationen samt med
niraliggande vilfirdssystem, sdsom dldreomsorgen.

Regeringen konstaterade 1 direktiven att anvindningen av rit-
tighetslagstiftning 6kat 1 omfattning under de senare decennierna.
Kommittén fick dirfér 1 uppdrag att overgripande analysera for-
och nackdelar med den lagstiftning som 3ligger kommuner och
landsting att tillhandah8lla individuella ekonomiska och sociala
rittigheter. En utgdngspunkt f6r kommitténs analyser och férslag
var att hilso- och sjukvirdssystemet skulle vara heltickande och
varden ges efter behov.

Ett forsta delbetinkande Utvecklingskraft for hillbar vilfird avlim-
nades 1 december 2003.° Ansvarskommitténs slutbetinkande
Hallbar sambillsorganisation med utvecklingskraft limnades 1 februari
2007 och innehdller flera forslag av relevans for Patientmakts-
utredningens uppdrag.” Kommittén féreslog att landstingens upp-
gifter inom hilso- och sjukvirden skulle 6vertas av visentligt firre
och mer jimnstora regionkommuner. Man féreslog att den statliga
styrningen av hilso- och sjukvirden skulle renodlas mot normering.
Antalet styrformer skulle vidare begrinsas, sirskilt styrformer med
oklar status som &verenskommelser, handlingsplaner och tillfillig
projektfinansiering. Styrningen borde enligt kommittén inriktas pa
medborgarens ritt till likvirdig hilso- och sjukvdrd. En likvirdig
hilso- och sjukvdrd skulle enligt Ansvarskommittén inte bara

¢ Dir. 2003:10 Oversyn av strukturen och uppgifisfordelningen inom samhillsorganisationen.
7 Dir. 2003:93 Tilliggsdirektiv till Ansvarskommattén (Fi 2003:02).

8 SOU 2003:123 Utvecklingskraft for hillbar vélfird.

* SOU 2007:10 Héllbar sambillsorganisation med utvecklingskraft.
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innebira att medborgaren fir en likvirdig vird oavsett bostadsort,
utan ocksi att vdrden ska ha likvirdig kvalitet oavsett med-
borgarens kon, sociala och ekonomiska bakgrund, etnicitet etce-
tera. Vidare forslogs att kunskapsstyrningen av hilso- och sjuk-
varden skulle stirkas och samordnas.

Kommittén limnade ocksd forslag till en patientlag 1 vilken
befintliga bestimmelser av betydelse fér patienterna hade samlats.
Liksom i befintlig lagstiftning angav lagforslaget frimst de skyldig-
heter som virdgivarna har gentemot medborgarna. Endast ett fital
bestimmelser inneholl for patienterna utkrivbara rittigheter. En
samlad patientlagstiftning skulle, enligt kommitténs bedémning,
bidra till att ge patienten likvirdiga villkor 1 ett nationellt perspek-
tiv, trots att ansvaret for att finansiera och tillhandahilla hilso- och
sjukvard finns regionalt och lokalt."

Ansvarskommitténs forslag har inte féranlett nigra lag-
indringar.

1.3.3  Patientdatautredningen

Regeringen beslutade den 3 april 2003 att tillkalla en sirskild utre-
dare med uppdrag att utarbeta férslag till en sirskild férfattnings-
reglering av nationella kvalitetsregister inom hilso- och sjukvar-
den." T juni 2004 fick utredningen tilliggsdirektiv, enligt vilka utre-
daren skulle se 6ver hur behandlingen av personuppgifter inom
hilso- och sjukvirden regleras samt limna férslag till en vil funge-
rande och sammanhingande reglering av omridet."” I uppdraget
ingick bl.a. att analysera forutsittningarna for och nyttan av att
skapa en for samtliga virdgivare sammanhillen journal. T uppdraget
ingick ocks3 att se dver frigan om Likemedelsverket skulle fa féra
ett register for uppfoljning av likemedels indamilsenlighet samt
overviga hur ett sddant register ska regleras. Vidare skulle utreda-
ren gora en dversyn av aktuella bestimmelser 1 lagen (1998:543) om
hilsodataregister, sekretesslagen (1980:100) och andra bestimmel-
ser pd hilso- och sjukvirdens omride som berérs av uppdraget,

0 A s 144,

" Dir. 2003:42 Férfattningsreglering av nationella kvalitetsregister inom hilso- och sjukvdrden
m.m.

12 Dir. 2004:95 Tilliggsdirektiv till Utredningen om férfattningsreglering av nationella kvalitets-
register inom hdlso- och sjukvdrden m.m. (S 2003:03).
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samt limna férslag till nédvindiga dndringar 1 dven dessa forfatt-
ningar.

I december 2005 beslutade regeringen om ytterligare tilliggsdi-
rektiv till utredningen.” Enligt direktiven skulle utredaren utarbeta
forslag till forfattningsreglering av det nationella vaccinationsre-
gistret.

Patientdatautredningen limnade i september 2006 huvudbetin-
kandet Patientdatalag, som bl.a. innehéll forslag om en samman-
hingande reglering av personuppgiftsbehandlingen inom hilso- och
sjukvirden i en helt ny lag, patientdatalagen." Utredningen fére-
slog dven vissa forindringar 1 sekretesslagstiftningen pa hilso- och
sjukvirdens omride.

Den centrala utgdngspunkten for forslagen var enligt utred-
ningen att skapa en reglering som méjliggér bide en dkad patient-
sikerhet och ett starkt integritetsskydd. Utredningen hade som
mélsittning att skapa rittsliga garantier for att nya mojligheter att
anvinda IT inom hilso- och sjukvirden — bl.a. i friga om breddad
elektronisk tillginglighet till information om patienten inom hilso-
och sjukvirden — inte pd ett oacceptabelt sitt inkriktar pa patien-
tens personliga integritet. En utgdngspunkt 1 det arbetet var att den
enskilda patientens instillning i friga om spridningen av uppgifter
om honom eller henne inom hilso- och sjukvardssektorn s& langt
mojligt skulle respekteras.

Den nya patientdatalagen (2008:355) tridde 1 kraft den 1 juli
2008.7

Patientdatautredningen avlimnade i juli 2007 sitt slutbetin-
kande — Patientdata och likemedel m.m. — i vilket bl.a. behandlades
frdgor om landstingens uppfoljning av férskrivning och anvindning
av likemedel, Socialstyrelsens donationsregister och receptre-
gisterlagen.'®

B Dir. 2005:150 Tilliggsdirektiv till Utredningen om forfattningsreglering av nationella
kvalitetsregister inom hélso- och sjukvdrden m.m. (S 2003:03).

4 SOU 2006:82 Patientdatalag.

15 Regeringens proposition (2007/08:126) Patientdatalag m.m.

©SOU 2007:48 Patientdata och likemedel m.m.
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1.3.4  Patientsdkerhetsutredningen

Patientsikerhetsutredningen tillsattes av regeringen viren 2007
med uppdraget att, ur ett patientsikerhetsperspektiv, géra en éver-
syn av den lagstiftning som omfattar bl.a. tillsynen och ansvarssy-
stemet inom hilso- och sjukvirden.'” Inom ramen foér uppdraget
skulle utredaren dven utreda patientnimndernas verksamhet.

I december 2008 avlimnade patientsikerhetsutredningen betin-
kandet Patientsikerbet, Vad har gjorts? Vad behover goras?"® Utred-
ningen foreslog att en ny lag om patientsikerhet skulle ersitta
lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pd hilso- och sjukvirdens
omride. Den nya lagen skulle tydliggéra virdgivarnas ansvar och
skyldighet att bedriva ett systematiskt patientsikerhetsarbete.
Bland forslagen kan sirskilt nimnas den nya skyldigheten f6r vird-
givarna att ge patienter mojlighet att delta i patientsikerhetsarbetet.
Utredningen pekade pd att patienterna ir en diligt utnyttjad kun-
skapskilla 1 patientsikerhetsarbetet och att de ofta — nir de vil till-
frigas — har mycket att tillféra. Utredningen féreslog dven att, for
det fall en patient drabbats av en virdskada, v8rdgivarna skulle vara
skyldiga att informera patienten eller dennes anhdoriga dels om att
en virdskada intriffat, dels vilka dtgirder som virdgivaren avser att
vidta for att det intriffade inte ska hinda igen. Detta skulle enligt
utredningen innebira att virdgivaren skulle vara skyldig att vinn-
ligga sig om att lyssna pd patientens synpunkter och beakta dessa i
det systematiska patientsikerhetsarbetet. Vidare skulle patienten fa
information om bl.a. vilka méjligheter det finns att begira ersitt-
ning for det intriffade samt var man kan vinda sig om man vill i
ytterligare hjilp i sitt drende."

Patientsikerhetsutredningen foreslog dven vissa férindringar 1
patientnimndernas uppdrag. Det skulle bla. tydliggoras att pati-
entnimnderna skulle bidra till hég patientsikerhet och att det av
lagen skulle framgd att nimnderna har en skyldighet att informera
om sin verksamhet. Enligt utredningens uppfattning fir informa-
tionsinsatser direkta féljder fér verksamhetens omfattning. En
storre drendemingd skulle ge bittre forutsittningar for en struktu-
rerad aterforing till virdgivarna.®

7 Dir. 2007:57 Patientsikerhet och tillsyn m.m.

8 SOU 2008:117 Patientsikerbet, Vad bar gjorts? Vad bebiver goras?.
¥ A.a.s. 304.

© Aa.s. 401 £
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I betinkandet limnades ocksi forslag till avgoérande for-
indringar 1 hilso- och sjukvirdens ansvarssystem. Divarande disci-
plinansvar fér hilso- och sjukvirdspersonal skulle avskaffas och
ersittas med bla. utokade bestimmelser om prévotid och &ter-
kallelse av legitimation och annan behérighet.”' Patienter skulle
inte lingre vinda sig till Hilso- och sjukvirdens ansvarsnimnd,
HSAN, med anmilningar mot hilso- och sjukvirdspersonal utan i
stillet skulle Socialstyrelsen préva anmilningar mot hilso- och
sjukvirden och dess personal. Syftet med den foreslagna for-
indringen var bl.a. att underlitta for patienterna. Enligt divarande
lagstiftning var patienter i sin anmilan till HSAN tvungna att
redogéra for vilken person som var ansvarig for det intriffade,
nigot som ménga ginger var svirt. Utredningen menade att alltfor
stora krav inte borde stillas pd patienten utan att det borde ricka
att gora en anmilan om hindelsen 1 sig och att det sedan var statens
ansvar att férutsittningsldst utreda det intriffade.”

Patientsikerhetslagen (2010:659) tridde i kraft den 1 januari
2011 och bygger huvudsakligen pd de férslag som utredningen
limnade.”

1.3.5  Frittvalutredningen

Regeringen beslutade den 15 mars 2007 att tillsitta en utredning
med uppdrag att utreda férutsittningarna f6r 6kad valfrihet nir det
giller vird, omsorg och service inklusive sirskilt boende som ges
till dldre och personer med funktionshinder enligt socialtjinstlagen
(2001:453).** T december 2007 beslutade regeringen om tilliggs-
direktiv till utredningen, enligt vilka utredaren skulle &verviga
forutsittningar for att ocksd inom hilso- och sjukvirden anvinda
den upphandlingsmodell for valfrihetssystem som utarbetats for
ildre- och handikappomsorgen. *

Utredningen 6verlimnade februari 2008 betinkandet LOV azt
vilja — Lag Om Valfribetssystem.”® 1 betinkandet limnades forslag
till en ny lag, lag om valfrihetssystem, LOV. Lagen skulle fungera

2 Aa. s 311 ff

2 Aa.s. 343.

2 Regeringens proposition (2009/10:210) Patientsikerbet och tillsyn.

2 Dir. 2007:38 Fritt val inom dldre- och handikappomsorgen.

% Dir. 2007:180 Tilliggsdirektiv till Utredningen om fritt wval inom dldre- och handikapp-
omsorgen (§ 2007:04).

26SOU 2008:15 LOV att vilja — Lag Om Valfribetssystem.
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som ett frivilligt verktyg fér de kommuner och landsting som wvill
konkurrenspréva verksamhet genom att éverldta valet av utforare
till brukaren/invinaren. Den foéreslagna lagen skulle utgora ett
alternativ till lagen (2007:1091) om offentlig upphandling, LOU,
och féreslogs tillimpas pd exempelvis tjinster enligt socialtjinstla-
gen (2001:453) och hilso- och sjukvdrdstjinster. Lagférslaget
inneholl regler om lopande annonsering i en ny nationell databas
for valfrihetssystem, krav pd utforare, forfrigningsunderlagets
innehdll, ansdkan och tilldelning av kontrakt, information till bru-
karna/invinarna, brukarens/ invinarens val av utférare och &ver-
provning.

Lagen (2008:962) om valfrihetssystem, LOV, tridde i kraft den
1 januari 2009.”

1.3.6  Utredningen om patientens ratt i varden

Regeringen tillsatte 1 juni 2007 en sirskild utredare med uppdrag
att limna forslag pd hur patientens stillning och inflytande 6ver
vdrden kan stirkas.”® Utredaren skulle géra en &vergripande
beskrivning av de skyldigheter som vérdgivarna har gentemot pati-
enten och hur dessa var reglerade i lagstiftning. Utredaren skulle
bl.a. limna férslag till lagreglering av det fria virdvalet och analy-
sera tillimpningen av den nationella virdgaranti som inférdes den
1 november 2005, samt limna férslag till lagreglering av densamma.

Utredningen 6verlimnade 1 april 2008 delbetinkandet Vdrdval i
Sverige.” 1 betinkandet limnade utredningen forslag om hur fri
etablering kan infoéras 1 primirvirden, dvs. hur det ska bli mojligt
for vardgivare att fritt etablera sig med ritt till offentlig ersittning.
Forslaget innebar att fri etablering skulle inféras genom att lands-
tingen blir skyldiga att inféra ett virdvalsystem som ger patienten
ritt att vilja mellan olika virdgivare.

Forslaget innebar bla. att ett grunduppdrag fér primirvirden
skulle faststillas nationellt av regeringen eller den myndighet rege-
ringen bestimde och att landstingen skulle kunna komplettera
grunduppdraget utifrin lokala férutsittningar och pd sd sitt forma
sitt eget virdvalsystem. Alla virdgivare som kunde uppfylla stillda

¥ Regeringens proposition (2008/09:29) Lag om valfribetssystem.
28 Dir. 2007:90 Patientens rdtt i virden.
2 SOU 2008:37 Vérdval i Sverige.
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krav skulle ha ritt att etablera sig. Forslagen innebar vidare att
landstingen skulle tillimpa den nya lagen om valfrihetssystem
(LOV) for att ansluta privata virdgivare. Grunderna i ersittnings-
systemet foreslogs vara att pengarna skulle f6lja patientens val och
att privata och offentliga virdgivare dirmed skulle behandlas lika.
Det skulle vara upp till varje landsting att besluta om ersittningens
nirmare utformning.

Genom férslaget skulle patienternas valmojligheter fortydligas
och forstirkas. Ett virdvalsystem med fri etablering skulle dessu-
tom 6ka mojligheterna for fler virdgivare att etablera sig. Forslaget
skulle bl.a. méjliggéra en enhetligare uppfoljning av primirvirden
och limna handlingsutrymme till varje enskilt landsting att utforma
systemet efter sina egna forutsittningar.

Regeringen 6verlimnade den 3 december 2008 en proposition
till riksdagen med forslag till indringar i hilso- och sjukvirdslagen i
syfte att ka patienternas valfrihet och underlitta for virdgivare att
etablera sig i primirvirden med offentlig finansiering.”® Landsting-
ens skyldighet att infora virdvalssystem 1 primirvirden tridde i
kraft den 1 januari 2010.

I december 2008 avlimnade utredningen sitt andra delbetin-
kande Patientens ritt. Ndgra forslag for att stirka patientens stdll-
ning.”' Utredningen foreslog bl.a. en lagreglering av virdgarantin
och det fria virdvalet. Vidare limnades férslag om lagindringar
kring virdens ansvar att vid behov utse en fast virdkontakt som ska
kunna fungera som stdd till patienten, samt en utvidgad skyldighet
att medverka till férnyad medicinsk bedémning, s.k. ”second
opinion”. Sammantaget menade utredningen att de foreslagna
dtgirderna skulle ge patienten en starkare stillning 1 hilso- och
sjukvdrden. Forslagen grundade sig pd den 6vergripande iakttagel-
sen att det finns ett tydligt behov att stirka patientens stillning
samt att flera olika typer av kompletterande dtgirder behovs for att
dstadkomma detta.

Forslagen har i huvudsak genomférts och lagindringarna tridde
i kraft den 1 juli 2010.%

I maj 2009 limnade utredningen sitt tredje delbetinkande som
bl.a. rér samspelet mellan sjukvird och socialférsikring och i

%% Regeringens proposition (2008/09:74) Virdval i primérvdrden.

31 SOU 2008:127 Patientens ritt. Ndgra forslag for att stirka patientens stillning.

32 Regeringens proposition (2009/10:67) Stirkt stillning for patienten — vdrdgaranti, fast
vdrdkontakt och fornyad medicinsk bedémning.
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november 2009 o&verlimnade utredningen sitt slutbetinkande 1i
vilket utredningen féreslog ett nytt system for etablering av vird-
givare som vill verka med offentlig finansiering inom den 6ppna
specialiserade virden.” Betinkandena har innu inte genomforts.

1.3.7  Statens vard- och omsorgsutredning

Regeringen tillkallade 1 januari 2011 en sirskild utredare med upp-
drag att se 6ver hur staten, genom sina myndigheter, ska verka fér
ett effektivt och langsiktigt hdllbart vird- och omsorgssystem, med
fokus pd hilsofrimjande och férebyggande insatser i syfte att frimja
hilsa och minska ohilsa och framtida vrdbehov samt fér att &stad-
komma en jimlik vird och omsorg i hela landet.”* Utredningen
skulle bla. kartligga statens del i vird- och omsorgssystemet
genom en beskrivning av ridande myndighetsstruktur samt bedéma
om den var indamélsenlig och effektiv. Utredningen skulle dven limna
forslag pd hur myndighetsstrukturen skulle kunna effektiviseras.

I oktober 2011 limnade Statens vird- och omsorgsutredning
delbetinkandet Statens roll i framtidens vird- och omsorgssystem.”
Utredningen konstaterade att det fanns behov av en genomgripande
dversyn av statens sitt att styra och stédja vird- och omsorgs-
systemet. Detta skulle bl.a. innebira behov av att ompréva befintlig
myndighetsstruktur. Ansvarsférdelningen skulle vidare behova
fortydligas, arbetssitten moderniseras och ledar- och medarbetar-
skapet vidareutvecklas.

Fokus i betinkandet ligger i de frigor som virden och omsorgen
behéver kunna hantera pd 10-15 &rs sikt, och vilken roll staten bér
ta 1 dessa frigor. Utredningen har bl.a. identifierat fem faktorer av
sirskilt stor betydelse for virden och omsorgen. Dessa beskrivs
som utmaningar for den offentliga finansieringen, den okade inter-
nationella rorligheten, kunskaps- och IT-utvecklingen, att patienter
och brukare kan och vill ha mer makt 6ver sin egen vdrd och omsorg,
samt den 6kade mdngfalden i produktion och finansiering.

Utredningen 6verlimnade i maj 2012 slutbetinkandet Gor det
enklare!’® Sammanfattningsvis limnar utredningen ldngtgiende forslag

3 SOU 2009:49 Bittre samverkan. Négra frigor kring samspelet mellan sjukvird och social-
forsikring och SOU 2009:84 Regler for etablering av virdgivare. Forslag for att 6ka mdngfald
och integration i specialiserad Sppenvdrd.

3* Dir. 2011:4 Oversyn av de statliga verksambeterna inom vird- och omsorgssystemet.

% SOU 2011:65 Statens roll i framtidens vird- och omsorgssystem.

¢ SOU 2012:33 Gor det enklare!.
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om en i grunden férindrad myndighetsstruktur med fokus pd féljande
fyra huvuduppgifter: kunskapsstid, reglering och tillsyn, infrastruktur
for IT och kommunikation samt lingsiktig strategisk styrning. Utred-
ningen framhéller i betinkandet att forslaget ger en lingsiktigt
hillbar statlig struktur som kan svara mot verksamheternas behov
och efterfrigan.

De myndigheter som Vird- och omsorgsutredningen féreslir
ska utféra ovan nimnda uppgifter ir

¢ En kunskapsmyndighet med samlat ansvar f6r kunskapsstod till
vird och omsorg. Myndigheten ska i nira samarbete med huvud-
min, experter, forskare, professionella grupper och andra se till
att virden och omsorgen har tillgdng till bista mojliga kun-
skapsunderlag och att det successiva lirandet fungerar pd bista
mojliga sitt. En viktig uppgift for myndigheter ir bla. att
identifiera kunskapsluckor och att se till att dessa fylls.

¢ En inspektionsmyndighet med samlat ansvar for tillstdnd, legiti-
mationer, godkinnanden och tillsyn. Verksamheten foéreslds
omfatta vird- och omsorgssektorn, industrin, apoteksmarknaden,
internationella adoptionsfrigor, alkohol, tobak och narkotika.

e En infrastrukturmyndighet fér hilsa, vrd och omsorg med
ansvar for samordning och nyckelfunktioner foér sektorns infra-
struktur for datafdngst, IT-16sningar och kommunikationska-
naler — till nytta f6r hela sektorn. Myndigheten ska ha ett ldng-
siktigt uppdrag att verka for att bland andra patienter, brukare,
anhorlga, vird- och omsorgspersonal och beslutsfattare far till-
gng till den information de behover.

e En myndighet f6r vilfirdsstrategi som forser staten med under-
lag for det dvergripande arbetet med hilsa och vilfird. Myndig-
heten ska bla. foélja och utvirdera tillstdndet inom vird- och
omsorgssektorn och de utmaningar den str infér. Myndigheten
ska dven pd dvergripande nivd f6lja tillstdnd och utmaningar nir
det giller befolkningens hilsa, sjuklighet och omvirdnadsbehov
samt funktionshindrades situation.

Utredningens férslag har remitterats och bereds i1 Regerings-
kansliet.
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1.3.8  Utredningen om ratt information i vard och omsorg

Regeringen beslutade 1 december 2011 att tillsitta en sirskild utre-
dare med uppdraget att utreda och limna forslag till en mer sam-
manhidllen och indamélsenlig informationshantering inom och
mellan hilso- och sjukvirden och socialtjinsten.”

Inom ramen for uppdraget ska utredaren bla., efter en avvig-
ning mellan verksamheternas behov av information och skyddet for
den enskildes personliga integritet, kartligga vilken typ av infor-
mation som bedéms vara nddvindig att behandla genom t.ex.
utlimnande genom direktitkomst. Vidare ska utredaren identifiera
nodvindiga forutsittningar f6r en dndaméilsenlig och mer samman-
hillen informationshantering inom och mellan hilso- och sjukvér-
den och socialtjinsten samt vilka hinder (juridiska, tekniska etc.)
for en sddan informationshantering som finns i dag och i fore-
kommande fall i vilka lagar dessa hinder finns. Med utgdngspunkt
frdn kartliggningen och de identifierade forutsittningarna och
hindren ska utredaren ocksd foresld sidana lagstiftningsdtgirder
som medger att behoérig personal och beslutsfattare inom hilso-
och sjukvirden och socialtjinsten fir ha tillgdng till nédvindiga
uppgifter for den aktuella behandlingen inom eller éver bdde orga-
nisatoriska och nationella grinser.

Enligt tilliggsdirektiv i mars 2012 ska utredaren iven foresld en
modell f6r webbaserad inrapportering av patientupplevd kvalitet
samt bl.a. utreda de legala forutsittningarna for en patient att dela
med sig av sin egen dokumentation till virdgivaren.”® Dessa delar av
uppdraget har genom tilliggsdirektivet overflyttats frdn Patient-
maktsutredningens uppdrag.

Utredningen ska slutredovisa sitt uppdrag senast den
1 december 2013.

% Dir. 2011:111 Forbadttrad tillging till personuppgifter inom och mellan hilso- och sjukvdrden
och socialtjinsten m.m.

38 Dir. 2012:23 Tilliggsdirektiv till Utredningen om férbittrad tillging till personuppgifter inom
och mellan hélso- och sjukvdrden och socialtjinsten m.m. (S 2011:13).
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1.3.9  Utredningen om beslutsoférmogna
personers stéllning i halso- och sjukvard,
tandvard, socialtjanst och forskning

Den 20 juni 2012 beslutade regeringen om direktiv till en utredning
med uppdrag att limna férslag till en enkel och indamailsenlig
reglering avseende personer som pd grund av att de ir beslutsofor-
mogna helt eller delvis saknar mojlighet att fullt ut vara delaktiga
eller pd annat sitt utdva sitt sjialvbestimmande 1 situationer d& detta
forutsitts inom hilso- och sjukvird, tandvird eller forskning.”
Syftet med regleringen ska vara att sd lingt mojligt sikerstilla att
personer som ir beslutsof6rmogna fir den vérd eller tandvird som
behovs for att deras hilsa eller andra levnadsférhillanden ska kunna
forbattras, eller for att férhindra en forsimring, samtidigt som
individens integritet och virdighet tillgodoses. Enligt uppdraget
ska en ny reglering ocks? syfta till att méjliggora att personer som
ir beslutsoférmogna ges bittre forutsittningar in i dag att med-
verka i forskning.
Utredaren ska bl.a.

o kartligga i vilka situationer inom hilso- och sjukvird, tandvérd,
socialtjinst och forskning som avser minniskor eller biologiskt
material frdn minniskor som det finns behov av ytterligare
lagstod for beslut eller vidtagande av andra itgirder som rér
personer som ir beslutsoférmodgna,

e ta stillning till nir, av vem och hur det ska avgoras nir beslutso-
férmaga foreligger,

e ta stillning till vem som ska fatta beslut fér en enskild nir
beslutsoférmiga foreligger och hur denna befogenhet ska
avgransas,

e beakta behovet av att reglera ansvarsférhillanden och, om detta
bedéms limpligt, mojlighet till 6verklagande,

e beakta enskildas behov av integritet och rittssikerhet, samtidigt
som den féreslagna ordningen utifrdn ett verksamhetsperspektiv
inte far bli alltfér komplicerad,

% Dir. 2012:72 Beslutsofsrmégna personers stillning i hélso- och sjukvdrd, tandvird, socialtjinst
och forskning.
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e om det bedéms limpligt, foresld en reglering inom ramen for
nuvarande lagar inom hilso- och sjukvard, tandvird och forsk-
ning,

e beakta den roll och funktion anhériga och personal i praktiken
har i dag.

Utgdngspunkten for den rittsliga regleringen ska vara den
beslutsof6rmogne personens mojligheter att 3 hilso- och sjukvird
och tandvird samt medverka i forskning och inte ett tving att
underkasta sig detsamma. Det ska framgd av forslaget till riteslig
reglering vilka &tgirder som far vidtas i syfte att sikerstilla att den
beslutsoférmogne fir den vérd eller behandling som han eller hon
behover, men den foreslagna regleringen ska siledes inte medge
tvingsdtgirder.
Uppdraget ska redovisas senast den 1 april 2014.
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2 Patientmakt

2.1 Inledning

Utredningen har valt att ta namnet Patientmaktsutredningen, ett
namn som bdde forpliktigar och skapar férvintningar. Det kan
sigas redan nu att det uppdrag som regeringen har givit utred-
ningen tydligt anger att de lagférslag som utredningen limnar inte
ska innehilla utkrivbara rittigheter 1 den meningen att beslut som
fattas inom virden ska kunna 6éverprévas av domstol. Med andra
ord — lagar och férordningar pd hilso- och sjukvirdens omride ska
dven 1 fortsittningen definiera skyldigheter f6r virdens huvudmin,
vardgivare och anstillda och vissa — icke utkrivbara — rittigheter
for patienterna.’

Finns det d& inom uppdragets ram reella mojligheter att stirka
patientens ”makt” och inflytande &ver virden? Ja, det ir utred-
ningens absoluta uppfattning. De forslag och éverviganden som
kommer att limnas i betinkandet har som ambition att &stad-
komma en maktférskjutning frén hilso- och sjukvirdens huvud-
min och professioner till patienten.

Under ett antal &r har staten genom lagstiftning och genom
olika 6verenskommelser med landstingen lanserat viktiga reformer
som bidragit till att flytta fram positionerna vad giller att stirka
patientens stillning. Det har dock pd flera omriden visat sig att
sjilva genomférandet av reformerna har varit bristande, vilket har
inneburit att patienterna inte fullt ut har kunnat tillgodogéra sig de
effekter som varit dsyftade. Utredningen har tagit del av flera stu-
dier och utvirderingar av tidigare reformer och kan med dessa som
grund foresld nya tinkbara sitt att angripa de brister som har
pévisats.

! Se dven avsnitt 7.1
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Nigot som hir miste uppmirksammas ir att alla patienter inte
har samma férutsittningar att aktivt vara delaktiga 1 den egna
varden. I takt med att patientens sjilvbestimmande och delaktighet
allt mer betonas i den offentliga debatten blir de patienter som av
olika anledningar inte vill eller kan utnyttja alla mojligheter till 6kat
inflytande litt bortglémda eller "osynliga”. Fér dem som inte vill ta
en aktiv roll 1 den egna virden miste det vara mojligt att l3ta t.ex.
hilso- och sjukvirdspersonalen fatta de avgérande besluten om
behandling etc. Fér dem som inte kan, pd grund av bristande auto-
nomi eller andra orsaker, miste det i hilso- och sjukvirdens verk-
samheter och i lagstiftningen finnas system och funktioner som
gor att dven dessa patienters intressen kan tillvaratas pd ett betryg-
gande sitt.

2.1.1  Utgangspunkter

Utredningens angreppssitt bygger pd den andemening som direk-
tivet ger uttryck for. ”En utgdngspunkt for utredarens arbete ska
vara att forbittra foérutsittningarna fér en god och jimlik vird.”
Det ir dirfor viktigt att redan nu lyfta fram nigra fundament som
kommer att ligga till grund fér utredningens arbete. En naturlig
startpunkt dr den “deklaration” eller de mél f6r hilso- och sjukvirden
som har formulerats i 2 § hilso- och sjukvirdslagen (1982:763).

Malet f6r hilso- och sjukvirden ir en god hilsa och en vird pd lika
villkor fér hela befolkningen.

Virden ska ges med respekt fér alla minniskors lika virde och for
den enskilda minniskans virdighet. Den som har det stérsta behovet
av hilso- och sjukvird ska ges foretride till virden.

De frigor som utredningen utifrin sina direktiv ser som mest cen-
trala och som i det féljande kommer att presenteras mer utforligt ir

information och kommunikation,
god vird och vird p3 lika villkor,
okad valfrihet for patienten,

vard pa patientens villkor.

En viktig utgdngspunkt som mojligen ir sjilvklar men som inda
bér nimnas ir att det medicinska ansvaret for all vird och behand-
ling som ges 1 den svenska hilso- och sjukvirden aldrig kan stjilpas
over pa patienten. Det ir de medicinska professionerna och ytterst
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sjukvirdshuvudminnen som bir det ansvaret, liksom ansvaret for
vilka prioriteringar som mdste goras betriffande hur virdens resur-
ser ska utnyttjas.

2.2 Information och kommunikation

Kunskap dr makt. Patienten har historiskt sett haft en svag still-
ning gentemot hilso- och sjukvirden och virdprofessionerna. En
sjuk minniska hamnar litt 1 beroendestillning till likare som 1 kraft
av sin kunskap och sitt mandat har en sirskilt stark stillning. Hilso-
och sjukvarden har dessutom en viktig social status 1 vdrt samhille
sdsom forsvarare av det goda och likande. I uppdraget efterfrigas
olika méjligheter for att bittre balansera patientens makt 1 férhillande
till vdrden och dess personal. Att 6ka patientens kunskap ir ett
medel for att stirka dennes makt och inflytande. Patientens
kunskaper om sitt eget hilsotillstind ir viktiga for att han eller hon
ska kunna forhdlla sig till sin virdsituation och formulera sina
behov samt kunna stilla krav gentemot hilso- och sjukvirden. Med
fordjupad kunskap kan ocksd patientens méojlighet att analysera och
gora aktiva val mellan olika virdinsatser och vardgivare férbittras.

Medel for att ge patienten mer kunskap ir t.ex. tillgdng till rele-
vant och anvindbar information nir det giller bl.a. behandlings-
metoder och virdgivare. Tillgingen till 6ppen information har for-
bittrats avsevirt de senaste dren och d3 framfér allt information via
internet. Hir finns killor som ex. 1177.se, Mina virdkontakter och
Virdguiden. Aven patientorganisationerna tar fram granskad
information till patienter. Det kan dock konstateras att den
information som finns tillginglig i mdngt och mycket ir av 6ver-
gripande natur. Littillginglig information om virdens kvalitet och
resultat, nedbrutet pd verksamhetsnivd, saknas till stor del. Sidan
information ir emellertid av stor betydelse for patienter som
exempelvis befinner sig i en valsituation och ska viga olika alterna-
tiva virdgivare mot varandra. Brist pd kvalitetssikrad information
frén offentliga aktdrer som myndigheter eller exempelvis landsting
kan leda till att patienter pd egen hand skapar plattformar for att
jimfora vard eller dela med sig av sina egna omdémen. Exempel pd
detta dr s.k. ratingsajter pd webben.

Kunskap om bl.a. virdgarantin och det fria virdvalet ir avgo-
rande for hur en patient viljer att agera 1 sin virdsituation. Att
hilso- och sjukvirdspersonalen har tllrickliga kunskaper om aktuell
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lagstiftning och genomférda reformer pd omridet ir en forut-
sittning for att de pd ett bra sitt ska kunna ge patienten stéd och
information. Undersdkningar visar att vdrdpersonalen har vissa
kunskaper om vérdgarantin och det fria virdvalet medan patienten
endast delvis kinner till vad de tvi begreppen egentligen innebir.?

I den samlade lagstiftningen pd hilso- och sjukvirdens omride
finns en stor mingd bestimmelser som syftar till att stirka patien-
ters tillgdng till information. Det giller sdvil information om den
egna virden — hilsotillstind, behandling, resultat, m.m. — som
information pd ett mer dvergripande plan, om t.ex. vdrdgaranti och
valmojligheter. For bista mojliga medicinska och omvirdnads-
missiga resultat dr det viktigt att hilso- och sjukvirden har tillging till
relevant information om patientens tidigare behandling och medi-
cinska historia. Hir har bide vardprofessionerna och patienterna sjilva
ett ansvar att se till att information inhimtas respektive limnas.

Ritten att {3 tillgdng till information frin sin egen patientjour-
nal ir redan 1 dag lagstadgad. Tyvirr brister hilso- och sjukvirdens
verksamheter i hanteringen och det ir ofta svirt {6r patienten att ta
del av innehéllet. Det finns inom sjukvirden en oro for feltolkning
av informationen och fér att patientens tillgdng till information
frén sin journal i férlingningen kan pdverka vad som skrivs i jour-
nalen. For patientens del ir ritten att ta del av det som skrivs om
en sjilv viktig och upplevs av minga som en sjilvklarhet. Tillgdngen
till patientjournalen ir dirmed en viktig del i den samlade kunskap
som kan stirka patientens inflytande och makt. Utredningen har 1
juni 2012 &verlimnat promemorian Patientens tillging till sin jour-
nal, till Socialdepartementet. I promemorian har utredningen éver-
vigt hur patientens tillgdng till sin journal via nitet kan pdskyndas
och underlittas samt om det finns behov av att ytterligare stirka
patientens kontroll &ver den egna journalen. Promemorian har
bilagts betinkandet (bilaga 4).

Utredningen kommer i betinkandet att analysera de faktorer
som pdverkar patientens tillgdng till information och kunskap. Att
stirka patientens mojligheter och rittigheter tll relevant och
anvindbar kunskap ir ett medel for att stirka patientens makt. En
bittre maktbalans mellan patienten och hilso- och sjukvirdens
professioner skapar dven bittre forutsittningar for att engagera
patienten 1 sin egen behandling.

2 Se avsnitt 5.4 och 4.5.
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2.2.1 Patientundersékningar/enkater

Under de senaste cirka tre dren har patienters och medborgares
uppfattning och synpunkter pa svensk hilso- och sjukvird inhim-
tats och sammanstillts pd ett allt mer systematiskt sitt, sivil inom
landet som 1 jimférande internationella studier.

International Health Policy Survey

Under viren 2011 genomfordes 1 Sverige och ytterligare tio linder
undersokningen The 2011 Commonwealth Fund International
Health Policy Survey (IHP-studien). Studien genomférs arligen
och Sverige har tidigare medverkat 2009 och 2010. Studien sker pi
uppdrag av den amerikanska stiftelsen the Commonwealth Fund.

Undersékningen har genomforts 1 form av telefonintervjuer
med 4 800 personer i milgruppen ”sjukare vuxna”.’ Frigorna spin-
ner 6ver omrdden som patientsikerhet, tillginglighet och vardpla-
nering samt samverkan. Férutom Sverige har Schweiz, Storbritan-
nien, Nederlinderna, Frankrike, Nya Zeeland, Kanada, Norge,
Tyskland, Australien och USA deltagit i undersékningen.

Flera frigestillningar 1 undersokningen har ur olika perspektiv
berért omridet information. Nedan féljer ett urval av dessa.

Har bebandlande likare fullgod information om patienten?

P2 frigan om hur ofta likare kinner till viktig information om pati-
entens medicinska historia, svarar tre av tio sillan eller aldrig.
Andelen som uppger att deras likare alltid kinner ull viktig
information om patientens medicinska historia har sjunkit frin
57 procent 2009 till 18ga 51 procent 2011. Vid en internationell
jimforelse dr Sverige det land med storst andel (25 procent) som
svarat att deras likare ibland, sillan eller aldrig kinner tll viktig
information om respondentens medicinska historia.

Det ir viktigt att likare och annan personal efterfrigar den
information om patienten som de saknar. Patienter inser ofta inte
att likaren inte har tillging till journaluppgifter frdn andra behand-
lande likare m.fl. och dirfér saknar full kunskap om patientens
medicinska historia.

> Rambsll (2011) IHP International survey of sicker adults, Resultat fér Sverige.
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Patientmotet

P4 frigan om respondenten upplever att han eller hon blir upp-
muntrad att stilla frigor svarade 44 procent alltid eller ofta 1 Sve-
rige. Tillsammans med Norge pd 33 procent har Sverige det simsta
resultatet, att jimféra med Storbritannien dir 80 procent svarade
att de ofta eller alltid blir uppmuntrade att stilla frigor.

P4 frgan hur ofta sjukvardspersonalen forklarar saker pa ett sitt
som dr litt att forstd svarade 79 procent av de tillfrigade i Sverige
att det skedde alltid eller ofta. Endast Norge med 78 procent upp-
nidde ett simre resultat, att jimféra med Schweiz dir 93 procent av
de tillfrdgade upplevde att sjukvirdspersonalen férklarar saker pd
ett sitt som dr latt att forstd.

Till gruppen kroniskt sjuka stilldes frigan om sjukvardspersonal
bistdtt patienten med

e att gora en behandlingsplan som patienten kan anvinda sig av i
vardagen (40 procent),

e att diskutera huvudsakliga mélsittningar eller prioriteringar som
finns 1 virden betriffande patientens tillstind (36 procent),

e att ge tydliga instruktioner om symptom att hdlla kontroll pd
och nir patienten borde soka fortsatt vird eller behandling (49
procent).

Inom parentes framgir hur stor andel av de tllfrigade 1 Sverige
som svarade ja pd de olika delfrigorna. Samtliga linder 1 studien
uppvisade hogre resultat dn Sverige pd samtliga delfrigor. Att sto-
det till kroniskt sjuka i dessa avseenden ir férhillandevis begrinsat
1 forhillande till 6vriga linder ir enligt rapporten ett monster som
gdr igen sedan 2009 &rs mitning.

Information vid utskrivning frian sjukbus

I undersékningen stilldes frigor om i vilken utstrickning de till-
frigade har fitt stéd och information vid utskrivning frn sjukhus.
Hir kan nimnas att nirmare 30 procent inte upplevde att de fitt
tydliga instruktioner om symptom att hilla kontroll pd och om
fortsatt vird, och att knappt 50 procent hade fitt en skriftlig plan
for fortsatt vdrd. Totalt sett uppvisade Sverige ett foérhillandevis
daligt resultat vad gillde stéd och information efter sjukhusvird.
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Endast 1 Norge och Frankrike hade de tillfrigade personerna svarat
att de fitt simre stdd och information vid utskrivning.

Information inom och mellan vdrdgivare pad olika nivder

Missar vid informationsdverforing mellan olika delar av hilso- och
sjukvirdssystemet kan ge allvarliga konsekvenser f6r virden av den
enskilde. Patienten forvintar sig ofta att likaren vid virdcentralen
etc. har all information om genomgaingen behandling pd sjukhus
eller 1 specialistvdrd. Inte sillan har primirvardslikaren initierat den
specialiserade virden genom exempelvis en remiss. I THP-studien
stilldes frdgan “Efter att du limnade sjukhuset/operationen, ver-
kade likarna pd den mottagning/praktik/klinik dit du vanligen gir
till f6r medicinsk vird informerade om den vérd du fick p sjukhu-
set/under operationen?” Endast 45 procent av de tillfrigade 1 Sve-
rige svarade ja pd frigan, med god marginal det simsta utfallet av
samtliga 1 studien ingdende linder.

Liknande resultat kan pdvisas efter besok hos specialistlikare
(58 procent).

Nationell patientenkit

Nationell Patientenkit genomférdes forsta gdngen under hosten
2009, inom primirvirden. Under 2010 genomférdes mitningar
inom den specialiserade virden — dppen och sluten specialiserad
sjukhusvdrd samt &ppen och sluten psykiatrisk vdrd (vuxna).
Undersokningen genomférs av Sveriges Kommuner och Landsting
pd uppdrag av Sveriges landsting och regioner.

Grundutférandet dr att mita primirvird vartannat &r och speci-
aliserad vard vartannat &r. Datainsamlingen sker genom att enkiter
skickas hem till slumpvis utvalda patienter som gjort ett besok eller
blivit utskrivna efter en inliggning under en viss period.

Genom Nationell Patientenkit far patienter mojlighet att beritta
om och betygsitta sina erfarenheter. Frigorna handlar om bla.
bemotande, delaktighet, fortroende och information. Resultaten
ska anvindas for att utveckla och forbittra virden utifrin ett
patientperspektiv. Det dr dven ett underlag f6r jimforelser, ledning
och styrning samt som information till invinare och patienter.
Resultaten frin Nationell Patientenkit presenteras bl.a. i Oppna
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jimforelser, pd Sveriges Kommuner och via Sveriges Kommuner
och Landstings webbplats www.skl.se/nationellpatientenkat. Resultaten
for virdcentraler/motsvarande finns dven publicerade pd 1177.se,
Hitta och jimfor vird.

Under viren 2012 besvarade nirmare 150 000 patienter inom
den specialiserade sjukhusvirden och drygt 25 000 patienter inom
den psykiatriska vuxenvdrden Nationell Patientenkit. Patienterna
har bl.a. ftt svara pd frigor om hur de upplevde bemétandet, del-
aktigheten och informationen vid det senaste besdket eller vistel-
sen. Resultaten visar att mest ndjda patienter finns inom den 6ppna
specialistsjukvirden och att minst ndjda patienter finns inom den
slutna psykiatriska virden.*

Som exempel pd hur frigor av intresse fér utredningens uppdrag
har besvarats, limnas ett par exempel.

Delaktighet

P34 frigan "Kinde du dig delaktig i beslut om din vird och beband-
ling, sd@ mycket som du énskades” svarade 69 procent av responden-
terna inom den 6ppna specialiserade sjukhusvirden “Ja, helt och
hillet” och 7 procent "Nej”. Inom den 6ppna psykiatriska virden
svarade 47 procent av respondenterna “Ja, helt och hillet” och 12
procent "Nej” pd samma friga och inom sluten psykiatrisk vird lag
motsvarande pd 34 och 22 procent.

Information om risker och biverkningar

P3 frigan “Férklarade bebandlaren riskerna och fordelarna med
bebandlingen pd ett sitt som du férstods” svarade 58 procent av
respondenterna inom Sppen specialiserad sjukhusvard ”Ja, helt och
hallet”, 15 procent svarade "Delvis” och 6 procent svarade "Nej”.

Inom den slutna psykiatriska virden svarade 31 procent av
respondenterna “Ja, helt och héllet”, 28 procent ”Delvis” och 25
procent “Nej” pd den nigot annorlunda formulerade frigan “For-
klarade personalen syfte och eventuella biverkningar av bebandlingar
som du fick, pd ett sitt som du forstod?”.

Nigon motsvarande friga stilldes inte till patienter inom 6ppen
psykiatrisk vérd.

* http://npe.skl.se.
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2.2.2 Information och kommunikation — en fraga om kultur
och attityd

Det ir 1 det personliga métet mellan en patient och behandlande
vardpersonal som mycket av den information som patienten beho-
ver ska kommuniceras. Utredningen har dock erfarit att patienter
inte alltid fir den information som de behéver.” Detta kan bero pd
flera saker. Olika reformer och nya strukturer i vdrden kan ibland
sakna acceptans hos hilso- och sjukvirdspersonalen, varfér dessa
blir mer obenigna att informera patienten. Det kan handla om
attityder hos personalen som innebir att information inte uppfattas
som ndgot viktigt — det ir den medicinska behandlingen som ir
viktig, information dr mest till besvir och bidrar till kad administ-
ration.

Enligt utredningens mening ir frdgan om information till pati-
enter till stor del en ledarskapsfriga. Var ansvaret for olika uppgif-
ter etc. ska ligga miste givetvis vara tydligt uttalat 1 de ramverk som
finns, men det dr verksamhetschefen vid respektive mottag-
ning/klinik som m3ste se till att rutiner finns pa plats och att
eventuella negativa attityder/kulturer 1 organisationen motverkas.
Aven andra aktérer i samhillet kan tinkas behova f§ ett tydligt
angivet ansvar for att tillhandahdlla patientinformation. Utred-
ningen limnar 1 kapitel 10 6verviganden kring dessa frigor.

Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) har, bl.a. som ett led 1
att forbittra patientsikerheten, utarbetat handbécker och rid for
bittre kommunikation mellan patient och virdpersonal. I samband
med genomférandet av patientsikerhetslagen (2010:659), som
tridde i kraft den 1 januari 2011, beslutade regeringen att ge SKL
ett bidrag om 5 miljoner kronor foér att utveckla metoder eller
modeller for hur patienter och nirstiende dels ska kunna bidra till
virdgivarnas lopande patientsikerhetsarbete, dels bemotas 1 sam-
band med att en virdskada har intriffat.® Bidraget avsig dven att
ticka forbundets framtagande av informationsmaterial riktade till
patienter och virdgivare, samt till att 1 hilso- och sjukvirden sprida
framtagna metoder och modeller fér hur patienter och nirstiende
ska bemotas och bittre kunna bidra till patientsikerhetsarbetet.
SKL har tagit fram flera publikationer riktade till patienter och
vardpersonal som bl.a. ger tips om hur patienter kan bidra 1 riska-

> Se avsnitt 5.4 och 2.2.1 International Health Policy Survey.
¢ Dnr $2009/9125/HS.
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nalyser i virden samt om hur patienten ska bemétas och informeras
nir en skada har intriffat i vdrden.”

Forbundet arbetar, tillsammans med flera andra organisationer,
dven med att aktivt fora ut verktyget SBAR (situation, bakgrund,
aktuella uppgifter, rekommendation) i hilso- och sjukvirden, for
strukturerad kommunikation. Med verktyget skapas en gemensam
kommunikationsstruktur fér patienter och virdpersonal.® Struk-
turen skapar férutsittningar for att fokusera pd det viktigaste och
att minska risken for att viktig information ska glémmas bort eller
missuppfattas. Verktyget kan anvindas av virdpersonal vid kom-
munikation med annan virdpersonal och med patienter och
anhériga.

Socialstyrelsen har sedan 2010 publicerat en handbok, riktad till
vardgivare, verksamhetschefer, hilso- och sjukvirdspersonal och
andra som ansvarar f6r och arbetar med information och kommu-
nikation till patienter och nirstiende. Den senaste och tredje upp-
lagan kom ut 1 januari 2012.” Handboken ger en samlad beskrivning
av lagstiftningen, Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rid
samt andra regelverk som giller patienters stillning och ritten till
sjilvbestimmande, information, delaktighet och kontinuitet. I
handboken ges bl.a. tips till virdpersonalen om hur de p& enkelt
sitt kan utveckla sin kommunikation med patienterna.

Forskare frdn Karolinska Institutet publicerade 2011 en studie
som syftade till att undersoka 1 vilken utstrickning negativa méten
i vdrden paverkar [ingtidssjukskrivna patienters méjlighet att dtergd
i arbete.'® Studien tyder pi att positiva méten i varden tillsammans
med kinslan av att bli respektfullt bemott frimjar den sjukskrivnas
sjilvuppfattade mojlighet att gi tillbaka i arbete, medan negativa
moten kombinerat med en kinsla av att ha blivit krinkande bemott
avsevirt forsimrar sjilvuppskattad mojlighet att dtergd 1 arbete.

Som framgdr i avsnitt 2.5 finns mycket att utveckla i1 svensk
hilso- och sjukvdrd nir det giller att respektera patientens egna
6nskemal och behov och att involvera patienten 1 sin egen vérd. Att
ett gott och respektfullt bemdtande 1 virden kan piverka patien-

7 Sveriges Kommuner och Landsting (2011) Nationell satsning for okad patientsikerbet,
Patientmedverkan i riskanalyser och Nir en skada intriffat i vdrden.

% Sveriges Kommuner och Landsting (2011) Rdd for bittre kommunikation.

? Socialstyrelsen (2012) Din skyldighet att informera och gora patienten delaktig. Handbok for
vdrdgivare, chefer och personal.

' Lynse N, Wessel M, Olsson D, et al. Respectful encounters and return to work: empirical
study of long-term sick-listed patients’ experiences of Swedish healthcare. BMJ Open
2011;1:e000246. do1:10.1136/bmjopen-2011-000246.
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tens kinsla av delaktighet och autonomi — och dirigenom iven
hennes eller hans féljsamhet till behandling och rekommendationer
— ir egentligen sjilvklart. Att negativt och krinkande bemétande 1
virden kan leda till otrygghet, frustration och dven i vissa fall medi-
cinskt simre resultat vittnar de anmilningar och klagomil som
varje &r inkommer till patientnimnderna och Socialstyrelsen om.

I syfte att ligga 6kat fokus vid dessa frigor har regeringen givit
Socialstyrelsen 1 uppdrag att ta fram ett utbildningspaket fér fort-
bildning av virdpersonal om olika aspekter av virdigt och profes-
sionellt bem&tande och agerande i virden.!' Regeringen anser att en
samlad insats fér de grupper som av olika skal riskerar ett simre
bemotande 1 virden dn andra dr angeligen. Utbildningspaketet ska
bl.a. férmedla kunskap om aktuell lagstiftning, sambanden mellan
diskriminering eller social utsatthet och ohilsa, vikten av att upp-
mirksamma patientens egna 6nskemdl och kunskap samt metoder
for att systematiskt arbeta med bemotande som tillginglighets-
aspekt 1 den egna organisationen. Socialstyrelsen ska genomféra
uppdraget 1 samverkan med Diskrimineringsombudsmannen och i
samrdd med SKL, samt i dialog med berérda organisationer.
Uppdraget ska redovisas till Socialdepartementet senast den
30 september 2013.

2.3 God vard och vard pa lika villkor

Dagens hilso- och sjukvird har ett dvervigande institutionellt fokus.
Uppfoljning sker av kostnader, vintetider och behandlings-
metoder. Patienten blir dirmed, lite tillspetsat, ett objekt med en
diagnos utan koppling till person eller situation. Sirskilt tydligt blir
detta nir patienten remitteras mellan olika virdinstanser dir pati-
enten tvingas till att etablera nya virdrelationer med dterkommande
uppbrott. Avsaknad av helhetsforstielse for individen innebir en
funktionell syn som fragmenterar virdinsatsen och patientens
upplevelse. Patienten blir dskddare och inte en aktiv deltagare i de
virdinsatser som gors.

I hilso- och sjukvérdslagen anges i dag att hilso- och sjukvirden
ska bedrivas s att den uppfyller kraven pd en god vird. Socialsty-
relsen har tagit fram nationella indikatorer utifrin vilka svensk

"' Dnr S2012/4531/FS (delvis).
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hilso- och sjukvird ska féljas upp i relation till begreppet ”god
vird”. Sex dvergripande omriden beskrivs som centrala fér begreppet.

God vird ir

kunskapsbaserad och indamailsenlig hilso- och sjukvird,
siker hilso- och sjukvird,

patientfokuserad hilso- och sjukvérd,

effektiv hilso- och sjukvird,

jamlik hilso- och sjukvard,

hilso- och sjukvard 1 rimlig tid.

Liknande sitt att beskriva milomriden for hilso- och sjukvirden
finns dven i andra linder. God vird sdsom Socialstyrelsen definierar
den innebir att flera olika perspektiv médste beaktas samtidigt. Om
ndgot perspektiv férsvinner dventyras virdinsatsen till patienten.
En férutsittning for att kunna utforma virden utifrin patientens
behov och férutsittningar kriver en delaktig patient och en
relation mellan patient och likare som bygger pd 6msesidig tillit.

Som en del i begreppet god vird kommer utredningen 1 sitt
slutbetinkande sirskilt att belysa jamlik vdrd utifrdn de skillnader
som kan ses 1 virden i dag, s&vil regionalt som utifrdn olika socio-
ekonomiska férutsittningar.

2.4 Okad valfrihet for patienten

Med valfrihet kommer méjligheten att vilja det som ir bra och att
vilja bort det som ir mindre bra. En forutsittning for att ge
utrymme 3t personliga preferenser och mojliggéra en sortering
mellan det som ir bra och det som ir mindre bra, ir att det finns en
transparens som gor det mojligt att jimfora alternativ. Inom hilso-
och sjukvirden innebir detta tre centrala krav som méste uppfyllas.
Det méste, for det forsta, finnas ett utbud som ger konkreta alter-
nativ att vilja mellan. Fér det andra behévs kunskap om virdens
kvalitet och medicinska resultat. Ett instrument for detta r upp-
féljning och utvirdering av de virdinsatser som gors. For det tredje
miste kunskapen om virdens kvalitet och ullginglighet m.m.
komma patienten till del pa ett f6r patienten begripligt sitt. Tjins-
ten Hitta och jimfoér vird pd webbplatsen 1177.se ir hir ett mojligt
Instrument.

Att stirka patientens valmojligheter kan bl.a. handla om att
genom lagstiftning géra befintligt virdutbud 1 in hogre grad till-
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gingligt f6r patienten. I dag finns det ett fritt vdrdval som gor att
patienten kan vilja virdleverantér 1 primirvirden. Det finns dock
begrinsningar pd nationell nivd liksom betriffande specialistvird
och utomlinsvird, vilka kommer att redogoras for i kapitel 4.
Vidare finns mojligheter att vilja vdrd 1 andra linder inom
EU/EES-omridet.

Sammanfattningsvis vill utredningen lyfta fram 6kad transpa-
rens, bittre patientinformation och en tydlig lagstiftning som nigra
av de viktigaste omridena for att dstadkomma 6kad valfrihet. Till-
gingen till information och kunskap ir avgérande for att patienten
ska kunna utnyttja sin valfrihet.

2.5 Vard pa patientens villkor

Hilso- och sjukvirden av 1 dag framstdr som ett komplext system
vars utveckling allt mer priglas av forsok till effektivisering och
jakt pd sinkta kostnader. I detta perspektiv ir det ofta virdorgani-
sationen 1 sig och dess personal som stir i fokus. Det gors och har
gjorts minga insatser for att férbittra den interna produktiviteten
Miénga av de uppfol)mngar som genomfdrts har varit kopplade till
organisationens operativa verksamhet och resultat. Faktorer som
star under hilso- och sjukvirdens kontroll ir jimférelsevis litta att
folja upp och pdverka. Andra faktorer dr svirare att f6lja upp och
avsevirt svirare att pdverka. Patienten och patientens sociala situa-
tion har till stor del hamnat utanfér fokus i samband med att
varden effektiviserats. Anledningen till detta kan vara att det ir
bide svirt och utmanande att félja upp varje patient som en unik
individ med unika sociala férutsittningar.

Det gors emellertid uppféljningar av patientens upplevelser pd
olika sitt. En del i detta arbete ir att f6lja upp anmilningar och
klagomal frin patienter. Ett problem ir dock att de anmilningar
som gors inte speglar helhetsbilden och det finns anledning att anta
att morkertalet ir stort.”” Vidare genomférs &rligen Nationell
patientenkit och andra riktade undersékningar, sdsom the Inter-
national Health Policy Survey, se avsnitt 2.2. Ett annat sitt att ta
tillvara och redovisa patienters uppfattning ir anvindning av

2 Se bl.a. Wessel M, Lynee N, Juth N, et al. The tip of an iceberg? A cross-sectional study of
the general public’s experiences of reporting healthcare complaints in Stockholm, Sweden.
BM]J Open 2012;2:¢000489. do1:10.1136/bmjopen-2011-000489.
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PROM (Patient Reported Outcome Measures). PROM ir métt pd
hur patienterna sjilva upplever sin sjukdom och sin hilsa efter t.ex.
behandling och omfattar patientrapporterade symptom, funktions-
formaga, hilsorelaterad livskvalitet och patienttillfredsstillelse. "
Mot bakgrund av den generella bilden av hilso- och sjukvirden
som organisationscentrerad har det vuxit fram en motpol inom
framfor allt forskningsvirlden. Teoribildningar sdsom patient centered
care, patientmedverkan och egenvdrd sitter patienten 1 fokus och
utgdr frin att vdrden ir till f6r patienten och inte tvirtom. I det
foljande ges en kortfattad redogérelse for utvecklingen pd omradet.

2.5.1 Patientcentrerad vard"

Det finns en pigdende rorelse 1 vistvirlden mot en mer patient-
centrerad hilso- och sjukvard dir livskvalitet och sinkta kostnader
ir utgingspunkten.'

Det finns ingen enhetlig vedertagen definition av begreppet
patientcentrerad vird. I forskningslitteraturen beskrivs konceptet
pd olika sitt dir nigra centrala teman ir att se patienten som en
unik minniska snarare in som birare av en sjukdom, att patienten
har en egen vilja och egna preferenser och att patienten vill vara
delaktig i beslut om sin egen vérd.'®

I en patientcentrerad vird ir patienten en partner i relationen
med vérdgivaren och tar en mer aktiv roll i beslut kring den egna
varden. Detta stiller 6kade krav pd hilso- och sjukvirdspersonalen
att bjuda in patienten i1 diskussioner kring utformningen och
genomforandet av virdinsatser. P4 patienten stills samtidigt 6kade
krav pd kunskaper for att han eller hon aktivt ska kunna delta i
beslut och utformning av virdinsatsen. Forskning visar att 6kad
delaktighet frin patientens sida 6kar kvaliteten i virdinsatsen. Pati-

B www.kvalitetsregister.se/projekt/prom.

"* Utredningen anvinder begreppet "patientcentrerad vird” genomgdende, utom dir olika
myndigheters/organisationers arbete beskrivs och dir de sjilva har valt en annan term.

B Doss, S., DePascal, P., & Hadley, K. (2011). Patient-Nurse Partnerships. Nephrology
Nursing Journal, 38(2), 115-124.

16 Pelzang, R. (2010). Time to learn: understanding patient-centred care. British Journal of
Nursing (BJN), 19(14), 912-917.
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entens sjilvkinsla och vilja att ta ansvar dr samtidigt viktiga fak-
torer for utfallet av virdinsatsen."

Studier som har genomférts pd patientcentrerad vérd visar gene-
rellt pd positiva effekter 1 hur patienten uppfattar den vird de
erhdllit. Andra effekter som identifierats ir minskad personalom-
sittning och ett minskat antal felbehandlingar.” T en studie vid
Sahlgrenska sjukhuset underséktes hur en modell med en patient-
centrerad virdkedja pdverkade virdresultat hos 112 patienter med
hoftledsfraktur.” I studien kunde bla. pédvisas att kostnaderna
sjonk med 40 procent i den patientgrupp dir modellen tillimpades.
Studien visade dven att 75 procent av deltagarna 1 gruppen blev
framgdngsrikt rehabiliterade jimfért med 55 procent i kontroll-
gruppen.

Socialstyrelsen anvinder begreppet patientfokuserad hilso- och
sjukvdrd vilket enligt myndighetens definition innebir att virden
ges med respekt och lyhérdhet f6r individens specifika behov, fér-
vintningar och virderingar, och att dessa vigs in i1 de kliniska
besluten.

Ar svensk hilso- och sjukvird patientcentrerad?

Myndigheten fér vdrdanalys presenterade i juli 2012 en rapport i
vilken graden av patientcentrering i1 svensk hilso- och sjukvird
bedéms utifrin fem olika dimensioner.”

Dimension 1 handlar om att stirka/bemyndiga patienten genom
information och utbildning. Patienten ska f3 tillgdng till den
information som hon eller han behéver for att kunna fatta kloka
beslut samt utbildas i frigor som ror hans eller hennes hilsotill-
stind och méjligheter att {4 vird. Enligt rapporten finns det en del
forbattringspotential hirvidlag.

7 Curtin, R. B,, Sitter, D. C. B., Schatell, D., & Chewning, B. A. (2004). Self-management,
knowledge, and functioning and well-being of patients on hemodialysis. Nephrology Nursing
Journal, 31(4), 378.

'8 Avgar, A. C., Givan, R. K., & Mingwei, L. (2011). PATIENT-CENTERED BUT
EMPLOYEE DELIVERED: PATIENT CARE INNOVATION, TURNOVER
INTENTIONS, AND ORGANIZATIONAL OUTCOMES IN HOSPITALS. Industrial
& Labor Relations Review, 64(3), 423-440.

' Olsson, L., Hansson, E., Ekman, 1., & Karlsson, J. (2009). A cost-effectiveness study of a
patient-centred integrated care pathway. Journal of Advanced Nursing, 65(8), 1626-1635. doi:
10.1111/;.1365-2648.2009.05017 ..

2 Myndigheten fér virdanalys (2012:3) Highlight report Patient-centeredness in Sweden s
health system — an external assessment and six steps for progress.
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Dimension 2 handlar om att respektera patientens individuella
behov, preferenser och virderingar. Hir menar rapportens forfat-
tare att det svenska hilso- och sjukvirdssystemet ofta misslyckas
med att forutse och beméta patienter som individer med sirskilda
behov, preferenser och virderingar.

Dimension 3 handlar om kontinuitet och samordning av vird. I
rapporten beskrivs bristfillig samordning av hilso- och sjukvird
som ges av olika virdgivare som en betydande svaghet i det svenska
systemet.

Dimension 4 handlar om att ha en helhetssyn pd patienten och
hans eller hennes behov (medicinska sivil som icke-medicinska)
snarare in ett sjukdomscentrerat synsitt. Aven hir finns det enligt
rapporten utrymme for forbittring ver hela landet.

Dimension 5 slutligen handlar om att - utifrin patientens
dnskemal — involvera hans eller hennes familj och nira vinner (nir-
stiende) 1 hilso- och sjukvirden. Enligt rapporten har det varit
svart att visa 1 vilken utstrickning denna dimension kan anses
uppfylld. Tillginglig data tyder emellertid pd att det hir finns for-
bittringspotential.

Sammanfattningsvis innehdller rapporten sex centrala rekom-
mendationer for att dka patientcentreringen i svensk hilso- och
sjukvird

1. sikerstill att lagstiftningen for att stirka patientens stillning
efterlevs,

2. mojliggdr for patienten att vara medaktor i sin egen vard,

3. engagera och involvera patienter och patientforetridare 1 beslut
om hilso- och sjukvérdens utveckling,

4. fortsitt stodja insatser for att uppnd samverkan och kontinuitet
1 varden,

5. utforma uppféljnings- och mitverktyg som avspeglar patientens
prioriteringar, samt

6. forstirk insatser for att f6lja upp graden av patientcentrering.

LIF — de forskande likemedelsbolagens branschorganisation — till-
satte 1 januari 2012 en sjilvstindig Kommission for jimlik vérd,
vars uppdrag var att oberoende utreda, analysera och initiera debatt
kring hur vi ska f3 jimlik tillgdng till vdrd och omsorg av bista
mojliga kvalitet. Kommissionen presenterade i juli 2012 rapporten

78



SOU 2013:2

Patienten eller landstinget — vem ska ha makten i svensk sjukvdrd?.” T
rapporten konstateras bl.a. att stirkandet av patientens roll genom
information och brukarmedverkan inte bara ger positiv inverkan pd
jimlikheten, utan dven ger goda medicinska resultat och att det
dirfér dr ett bra sitt att effektivisera vdrden.” Kommissionen pekade
ocksd pd att en patientfokuserad sjukvirdsorganisation miste inne-
bira en vird som hiller thop runt patienten. Bristande virdkedjor
och patienter som hamnar mellan stolarna hor enligt rapporten till
vardagen 1 dagens hilso- och sjukvérd.

En av rapportens slutsatser var dirfér att patientens stillning i
forhdllande till sjukvirden maiste stirkas. Minniskor miste ges
bittre kunskap om sina lagstadgade rittigheter samt information
om bl.a. kéer och kvalitet vid olika kliniker i olika delar av landet.
Detta genom bittre individ- och mélgruppsanpassning av hur
information férmedlas i sjukvirden samt genom 6kad brukarmed-
verkan 1 virden.

Socialstyrelsen foljer ocksd upp hur patientfokuserad hilso- och
sjukvdrden kan anses vara. Enligt myndigheten pekar befintliga
underlag pd vissa brister nir det t.ex. giller att informera och ge
mojligheter att diskutera behandlingsalternativ med patienter.”
Mycket tyder dven pd att virden fortfarande domineras av ett verk-
samhets- och yrkesperspektiv. Vikten av ett gott bemétande 1 vér-
den beskrev Socialstyrelsen s hir.

Hilso- och sjukvirdpersonalens bemétande — parat med professionalitet
och kunskap — ir kanske den viktigaste faktorn f6r medborgarnas och
patienternas fortroende for virden. Att vara delaktig 1 sin egen vérd
bidrar till att 6ka motivationen att foérbittra sin egen situation. Att
utbilda hilso- och sjukvirdspersonalen 1 bemétande har ocks3 visat sig
forbittra bide kommunikationen 1 konsultationsprocesser och pati-
enternas beddmning av virden. Mot bakgrund av detta ir det &nskvirt
att man inom virdutbildningar och i det fortlopande férbittrings-
arbetet 1 virden uppmirksammar bemétandet som en av de viktigaste
aspekterna {or att uppnd en god vird.

2! Kommissionen fér jamlik vird (2012) Patienten eller landstinget — vem ska ha makten i
svensk sjukvdrd?.

2 Aa.s. 24.

2 Socialstyrelsen (2009) Halso- och sjukvdrdsrapport 2009, s. 75 ff.
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2.5.2 Patientens medverkan i varden

Sett utifrdn den demografiska utvecklingen i samhillet som bl.a.
innebidr att andelen ildre i befolkningen forvintas 6ka med
30 procent mellan 2010 och 2050, finns det all anledning att bygga
system 1 hilso- och sjukvirden och omsorgen som pa ett effektivt
sitt utnyttjar alla befintliga resurser.** Under de senaste dren har
dirfor patienten och dennes roll i hilso- och sjukvirden lyfts fram
som en — in s linge — relativt outnyttjad resurs. Aven den tekniska
utvecklingen 1 virden paverkar och stirker patienters mojligheter
att 1 allt hogre grad ta ansvar f6r sin hilsa och 1 viss m&n dven sin
egen behandling.

Mycket talar foér att patientens medverkan 1 planerings-,
genomférande- och uppféljningsfas dkar bide kvalitet och effekti-
vitet 1 hilso- och sjukvirden och leder till att vilfirdstjinsterna far
en storre individuell anpassning. Studier visar ocksd att stod till
patientmedverkan/egenvard radikalt kan minska antalet likar- och
slutenvirdsbesok, minska antalet sjukskrivningsdagar och 6ka pati-
enternas livskvalitet och sjilvfértroende.”

Egenvdrd

Som ett mycket konkret exempel pa patientmedverkan kan nimnas
egenvird. Socialstyrelsen har 2009 givit ut foreskrifter om egenvird
samt ett meddelandeblad om féreskrifterna.”

Med begreppet egenvird avses hilso- och sjukvirdsdtgirder som
legitimerad yrkesutdvare inom hilso- och sjukvirden bedémt att en
person sjilv kan utféra.”” I en vidare bemirkelse kan det réra sig
om enklare dtgirder, sdsom behandling med receptfria likemedel
etc., som en person kan vidta vid exempelvis littare infektioner,
hudproblem eller allergiska reaktioner. Som stéd fér den enskilde
finns information om olika sjukdomar och besvir samt vilka egen-
vardsinsatser som kan vara limpliga att vidta tillginglig pd exem-

2 SCB:s befolkningsprognos 2010 och Socialdepartementet (2010) Den Lusnande framtid dr
vdrd. Delresultat frén LEV-projektet.

% Department of health (2007) Self Care Support, The evidence pack.

% Socialstyrelsens féreskrifter (2009:6) om bedémningen av om en hilso- och sjukvirdsdtgird
kan utforas som egenvdrd och Socialstyrelsens Meddelandeblad (juni 2009) om Socialstyrelsens
foreskrifter om bedismningen av egenvdrd.

7 Aa
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pelvis apotek, 6ppenvirdsmottagningar och internet. Egenvird ir inte
hilso- och sjukvérd enligt hilso- och sjukvirdslagen (1982:763).%

Patientmedverkan 1 form av egenvird kan dven handla om mer
avancerade 3tgirder som patienten sjilv, i samrdd med hilso- och
sjukvirden, kan utféra. En forutsittning ir givetvis att virden kan
utforas pd ett sikert sitt och att patienten har foérutsittningar att
sjilv utféra den. Egenvird kan bl.a. bli aktuellt vid vissa kroniska
sjukdomar, di patienten sjilv har férvirvat goda kunskaper om
sjukdomen och ir vil inf6érstddd med sin vird och behandling. Ett
exempel dr diabetesvdrd. I dag har cirka 350 000 personer 1 Sverige
diabetes varav cirka 300 000 har diabetes typ 2.’ Diabetes ir en
folksjukdom som ofta kriver regelbundna kontroller och livsling
behandling. Egenvird gor det mojligt for diabetespatienter att,
utifrdn egna forutsittningar, leva ett liv som alla andra utan att vara
styrda av sjukvirdens oppettider etc.

For att virden ska ske pd ett bra och sikert sitt dr det viktigt att
patienten fir adekvat utbildning i egenvird. I Nationella riktlinjer
for diabetesvidrden rekommenderas hilso- och sjukvirden att
erbjuda gruppbaserade utbildningsprogram till patienter med dia-
betes typ 1 och typ 2.°° Milet f6r utbildningen ir att 6ka patientens
forutsittningar for en vilfungerande egenvird som kan resultera i
god kontroll av riskfaktorer for ohilsa med bibehéllen god livskva-
litet. I riktlinjerna tas sirskilt upp diabetesvard och utbildning som
tar hinsyn tll kulturell bakgrund. Anpassningen av vird och
utbildning giller spriket (med eller utan tolk) men dven utbildning
om kost och andra livsstilsfaktorer.

Socialstyrelsen har utifrin ett patientsikerhetsperspektiv upp-
mirksammat stora brister nir hilso- och sjukvirden bedémer att en
dtgird kan utforas som egenvird. Det har bl.a. férekommit brister i
information till patienter och i samarbetet mellan hilso- och sjuk-
varden och andra aktérer av betydelse, t.ex. skolan. Minga nirst3-
ende har ocks fatt ta ett stort ansvar for att hjilpa till med upp-
gifter som bedémts som egenvird. Mot den bakgrunden har Social-
styrelsen 1 sina foreskrifter tydliggjort vilka krav som ska gilla for
bedémning av om en &tgird kan utféras som egenvird.

Det ir den behandlande legitimerade yrkesutévaren inom hilso-
och sjukvirden som inom sitt ansvarsomride ska géra en bedémning

% Aa.
2 Svenska Diabetesférbundet, www.diabetes.se.
3% Socialstyrelsen (2010) Nationella riktlinjer for diabetesvirden.
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av om en hilso- och sjukvirdsdtgird kan utféras som egenvérd. Vilka
dtgirder som kan utféras som egenvﬁrd kan inte anges generellt
utan ir beroende pd omstand1gheterna 1 varje enskilt fall. Bedom-
ningen ska goras 1 samrdd med patienten och utifrdn dennes fysiska
och psykiska hilsa samt med hinsyn till livssituationen 1 évrigt.

Socialstyrelsen har utarbetat patientversioner till samtliga natio-
nella riktlinjer 1 vilka, pd ett littforstdeligt sitt, beskrivs vad pati-
enten sjilv kan géra och vad virden bér gora.

Modeller foér hur stod till patientmedverkan/egenvérd ska genom-
foras 1 vdrden samt ytterligare evidens for goda resultat finns bl.a.
framtaget inom det engelska hilso- och sjukvirdssystemet.
Department of Health publicerade 1 december 2007 en rapport som
presenterade en omfattande sammanstillning av evidens och forsk-
ning pd omridet “self care support”.’’ For ett stort antal diagnoser
och hilsorelaterade problem listas dels insatser/itgirder som stod
for egenvird samt vilka resultat och effekter som insatserna kan
medfora. Ar 2011 presenterade The Health Foundation — en obe-
roende vilgdrenhetsorganisation som verkar for kvalitetsutveckling
1 engelsk hilso- och sjukvird — en litteraturéversikt som samman-
stiller mer dn 550 olika kvalitativa forskningsstudier.’” Enligt rap-
porten finns det sammantaget evidens for att stod till egenvérd kan
ge positiva effekter pd patienters attityder och beteende, livskvali-
tet, kliniska symptom och utnyttjande av hilso- och sjukvirdens
resurser. Det dr tveksamt om stoditgirder i form av enbart infor-
mation, utan att kompletteras med andra insatser, ir tillrickliga fér
att 3stadkomma en langsiktig beteendeforindring och foérbittrade
kliniska resultat. Att aktivt sitta mil och vidta sirskilda insatser for
att dstadkomma beteendeforindringar dr nodvindigt. En viktig
komponent f6r stod till egenvard dr ocksd att stimulera och utbilda
vardpersonal for att bla. piverka deras attityder och kunnande
gentemot egenvird.

3! Department of Health (2007) Research evidence on the effectiveness of self care support, work
in progress 2005-07.
32 The Health Foundation (2011) Evidence: Helping people help themselves.
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3 Gallande ratt m.m.

3.1 Inledning

De férfattningar som finns pd hilso- och sjukvirdens omride har
alla tillkommit i olika syften och med olika mélgrupper och motta-
gare. Detta dr forhdllanden som spelar stor roll fér utredningens
ansats att skapa en patientlag som samlar bestimmelser av bety-
delse for patienten. For att {4 en djupare forstielse for dess kom-
plexitet finns anledning att nirmare redogéra for lagstiftningen pd
omréidet.

3.1.1 Halso- och sjukvardslagen

Hilso- och sjukvdrdslagen (1982:763, HSL) tridde i kraft den
1 januari 1983. Under cirka 30 &r har lagen utgjort ramen fér och
ingdngen till hilso- och sjukvirdslagstiftningen med allt vad det
innebir av mil, krav och skyldigheter fér huvudminnen, virdgi-
varna och hilso- och sjukvirdspersonalen. HSL har under &rens
lopp dndrats ett sjuttiotal ginger och innehaller allgimt nigra av de
mest centrala bestimmelserna av vikt for patientens stillning,
sdsom mojligheten att f en “second opinion”, méjligheten att i
vissa fall vilja vdrdgivare och vdrdgarantin.

Redan i bérjan pd 1980-talet var ett av de dvergripande syftena
med den nya lagen att stirka patientens stillning 1 hilso- och sjuk-
virden.! Den tidigare gillande sjukvirdslagen (1962:242) skulle
ersittas av en mélinriktad ramlag som skulle ge stort utrymme fér
landstingskommunerna att utforma virden efter lokala och regio-
nala behov och férutsittningar. Genom den nya lagen gavs lands-
tingen ocks3 ett vidgat ansvar fér befolkningens hilsa.

! Regeringens proposition (1981/82:97) om hdlso- och sjukvdrdslag, m.m.
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I regeringens proposition till ny hilso- och sjukvirdslag pekade
foredragande statsrdd pd att ddvarande lagstiftning inte inneholl
nigra bestimmelser som direkt klargjorde patientens rittigheter
eller stillning i virden. Dessa frigor hade under en ling tid kommit
att uppmirksammas alltmer. Som ett led 1 sitt resonemang om hur
patientens stillning skulle stirkas genom den nya lagen framférde
statsridet att den enskilde borde ges mojlighet att ta ett storre
ansvar for sin egen hilsa.

For detta krivs férebyggande insatser frin samhillets sida bl.a. i form
av information och upplysning till den enskilde sivil innan nigot sjuk-
virdsbehov finns som under och efter ett virdtillfille.

Det ir viktigt att man pd alla nivder i virdorganisationen uppmirk-
sammar behovet av information till patienterna. Som jag ser det ir —
vid sidan av den allminna hilsoupplysning som landstingskommu-
nerna bedriver — upplysning och information i det enskilda vardfallet
av stor betydelse for att virden ska kunna fungera fér patienten pa det
sitt som avses. Det ir exempelvis dnskvirt att den ansvarige likaren
tillsammans med patienten ligger upp ett individuellt virdprogram
som inte enbart omfattar den renodlat medicinska virden och behand-
lingen utan dven t.ex. dtgirder for rehabilitering och annan uppféljning
efter virden.?

Enligt 2 § HSL ir mélet f6r hilso- och sjukvirden en god hilsa och
en vird pd lika villkor for hela befolkningen. Virden ska ges med
respekt for alla minniskors lika virde och fér den enskilda minni-
skans virdighet. Den som har det stérsta behovet av hilso- och
sjukvdrd ska ges foretride till virden.

Vidare slis fast att hilso- och sjukvirden ska bedrivas si att den
uppfyller kraven pd en god vird (2 a§). Detta innebir att den sir-

skilt ska

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och tillgodose
patientens behov av trygghet 1 virden och behandlingen,

2. vara litt tillganglig,

3. bygga pd respekt f6r patientens sjilvbestimmande och integritet,

4. frimja goda kontakter mellan patienten och hilso- och sjukvirds-
personalen,

5. tillgodose patientens behov av kontinuitet och sikerhet 1 virden.

Virden och behandlingen ska s3 lingt det ir mojligt utformas och
genomféras 1 samrdd med patienten. Olika insatser fér patienten
ska samordnas pd ett indamédlsenligt sitt och varje patient som
vinder sig till hilso- och sjukvirden ska, om det inte ir uppenbart

2 A. prop. s. 50.
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obehovligt, snarast ges en medicinsk bedémning av sitt hilsotill-
stdnd.

HSL saknar genomgiende bestimmelser som tydliggér hur barn
och vuxna beslutsoférmégna ska utéva sitt inflytande 6ver den
egna virden. Som framgdr av avsnitt 3.2 regleras dessa frigor i
ovriga nordiska linders respektive patientlagstiftning.

Lagen har i dag en nigot forildrad struktur. Lagens bestimmel-
ser har inte ursprungligen indelats i kapitel 1 vilka nya paragrafer
relativt litt kan inrymmas, varfér alla tilligg och dndringar har mést
gbras inom ramen for befintliga paragrafer.

Lagens tillimpningsomrdde

HSL innehiller bestimmelser om hilso- och sjukvidrden och dess
organisering. I forsta paragrafen definieras vad som 1 lagen avses
med hilso- och sjukvird nimligen &tgirder for att medicinskt fore-
bygga, utreda och behandla sjukdomar och skador. Till hilso- och
sjukvdrden hor dven sjuktransporter samt att ta hand om avlidna.
Vidare tydliggérs att det 1 friga om tandvard finns sirskilda bestim-
melser. Med andra ord omfattas tandvirden inte av de bestim-
melser som finns i HSL. Overgripande bestimmelser om tandvird
finns i stillet 1 tandvardslagen (1985:125).

3.1.2 Tandvardslagen

Enligt tandvardslagen (1985:125, forkortad TvL) avses med tand-
vard dtgirder for att forebygga, utreda och behandla sjukdomar och
skador i munhglan (1 §).” Enligt 2 § 4r mélet f6r tandvirden en god
tandhilsa och en tandvérd pi lika villkor f6r hela befolkningen.

P& samma sitt som 1 HSL tydliggors i lagen att tandvird ska

bedrivas s3 att den uppfyller kravet pd en god tandvard. Detta inne-
bir att den bl.a. ska

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och ligga sir-
skild vikt vid férebyggande &tgirder,

2. tillgodose patientens behov av trygghet 1 vrden och behandlingen,
3. vara litt ullginglig,

4. bygga pa respekt {6r patientens sjilvbestimmande och integritet,

5. frimja goda kontakter mellan patienten och tandvirdspersonalen.

’ Regeringens proposition (1984/85:79) med firslag till tandvdrdslag, m.m.
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Tandvdrden 1 Sverige kan sigas vara fordelad pd tvd offentliga
huvudmin, landstingen som enligt TvL bla. ska erbjuda en god
tandvird till dem som ir bosatta i landstinget, och staten, som
finansierar och ansvarar foér det statliga tandvirdsstodet. I TvL
regleras, forutom de évergripande principer som all tandvard i Sve-
rige ska f6lja, i huvudsak de sirskilda tandvirdsstéd som lands-
tingen tillhandahéller och finansierar.

Lagens tillimpningsomrdde

TvL:s bestimmelser omfattar endast tandvard.

3.1.3  Patientsdkerhetslagen

Patientsikerhetslagen (2010:659, férkortad PSL) tridde i kraft den
1 januari 2011 och ersatte lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pd
hilso- och sjukvirdens omride.* Av lagens forsta paragraf framgir
att lagens syfte ir att frimja hog patientsikerhet inom hilso- och
sjukvdrden och dirmed jimforlig verksamhet.

I PSL regleras skyldigheter for hilso- och sjukvirdspersonalen.
Dir regleras dven bl.a. virdgivarens skyldighet att bedriva ett sys-
tematiskt patientsikerhetsarbete, Socialstyrelsens tillsyn och befo-
genheter samt vilka &tgirder som kan vidtas mot hilso- och sjuk-
vardspersonal som inte uppfyller sina ligganden eller som kan
utgora en risk for patienternas sikerhet.

Lagens tillimpningsomrdde

Enligt 2 § PSL avses med hilso- och sjukvird verksamhet som
omfattas av hilso- och sjukvirdslagen (1982:763), tandvirdslagen
(1985:125), lagen (2001:499) om omskirelse av pojkar samt verk-
samhet inom detaljhandel med likemedel enligt lagen (2009:366)
om handel med likemedel. Det innebir att PSL, till skillnad frin
HSL och TvL, innehiller bestimmelser av betydelse f6r bdde hilso-
och sjukvirden och tandvirden.

* Regeringens proposition (2009/10:210) Patientsikerbet och tillsyn.
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3.1.4 Patientdatalagen

Patientdatalagen (2008:355) tridde i kraft den 1 juli 2008 och ersatte
d& den tidigare gillande patientjournallagen (1985:562).” Lagen till-
limpas vid vardgivares behandling av personuppgifter inom hilso-
och sjukvérden. I lagen finns bl.a. bestimmelser om skyldighet att
fora patientjournal, vad en journal ska innehdlla samt vilket sprik
som ska anvindas. Med stod av lagen kan behorig personal med
patientens samtycke elektroniskt ta del av information hos andra
vardgivare 6ver huvudmannagrinserna.

Lagen reglerar vidare inre sekretess och elektronisk &tkomst
inom en vardgivares verksamhet, patientens mojlighet att begrinsa
elektronisk dtkomst fér vardsyfte, utlimnade av uppgift, samman-
hillen journalféring och kvalitetsregister.

Av lagen framgdr vissa rittigheter f6r den enskilde, bl.a. ritten
att ta del av uppgift, ritt till forstérande av patientjournal 1 vissa fall
och ritten till viss information. En del beslut, bl.a. Socialstyrelsens
beslut att avsld en ansékan om forstéring av en patientjournal, fir
overklagas hos allmin férvaltningsdomstol. Anteckningar om en
patient fir inte vara krinkande.

Lagens tillimpningsomrdde

Lagen omfattar verksamhet som avses i hilso- och sjukvirdslagen
(1982:763), tandvardslagen (1985:125), lagen (1991:1128) om psy-
kiatrisk tvingsvdrd, lagen (1991:1129) om rittspsykiatrisk vérd,
smittskyddslagen (2004:168), lagen (1972:119) om faststillande av
konstillhorighet 1 vissa fall samt lagen (2006:351) om genetisk
integritet m.m.

3.1.5 Lagen om patientnamndsverksamhet m.m.

Lagen (1998:1656) om patientnimndsverksamhet m.m. tridde i kraft
den 1 januari 1999.°

Enligt lagen ska det i varje landsting eller kommun finnas en
eller flera nimnder med uppgift att stédja och hjilpa patienter
inom vissa angivna omraden.

® Regeringens proposition (2007/08:126) Patientdatalag m.m.
¢ Regeringens proposition (1998/99:4) Stirkt patientinflytande.
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Nimnderna ska utifrin synpunkter och klagomil stédja och
hjilpa enskilda patienter samt bidra till kvalitetsutveckling och hég
patientsikerhet 1 hilso- och sjukvirden genom att

1. hjilpa patienter att {8 den information de behéver f6r att kunna ta
till vara sina intressen i hilso- och sjukvirden,

2. frimja kontakterna mellan patienter och vardpersonal,

3. hjilpa patienter att vinda sig till ritt myndighet, samt

4. rapportera iakttagelser och avvikelser av betydelse fér patienterna
till virdgivare och virdenheter.

Lagens tillimpningsomrdde

Lagen omfattar offentligt finansierad hilso- och sjukvird, oavsett
driftsform, som ges enligt hilso- och sjukvirdslagen (1982:763).
Detsamma giller dock inte tandvird. Sedan den 1 januari 2011
omfattas den tandvdrd som bedrivs eller finansieras av landstinget
av lagen. Ovrig tandvird omfattas inte av lagens bestimmelser.

3.2 Nordisk utblick

Patientmaktsutredningen ska, inom ramen f6r uppdraget att limna
forslag till en samlad patientlagstiftning, ta del av erfarenheter frin
andra linder som har en patientlagstiftning och d3 i forsta hand de
nordiska linderna. Nedan beskrivs kortfattat den lagstiftning som
dvriga nordiska linder har genomfért pd omridet. Noteras bor att
de skillnader som framgdr mellan linderna, vad giller exempelvis
valfrihet, garantier f6r tillginglighet etc. ofta kan bero pd att hilso-
och sjukvirden vare sig organiseras eller finansieras pd samma sitt 1
de olika linderna. Det ir emellertid svirt att kortfattat ge en rittvi-
sande bild av varje lands hilso- och sjukvirdssystem.

Enligt en ESO-rapport om skillnader och likheter i Norden ir
graden av decentralisering en sak som skiljer de nordiska lindernas
virdsystem 4t.” Det framgar av rapporten att ansvaret fér specialist-
varden och det mesta av primirvdrden i Danmark ir férdelat 6ver
fem regioner. I Finland ir det kommunerna som har huvudansvaret
for virdtjansterna och i Norge ansvarar staten genom fyra regionala

7Tor Iversen (2011) Vigval i vdrden — en ESO-rapport om skillnader och likbeter i vdrden.
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hilsomyndigheter for specialistvirden och kommunerna fér pri-
mirvarden och omsorgen.®

I Sverige har enligt hilso- och sjukvérdslagen (1982:763) lands-
tingen huvudansvaret for specialistvirden och det mesta av primir-
virden och kommunerna har bl.a. ansvar {6r virdtjinsterna upp till
och med sjukskéterskeniva.

Den islindska hilso- och sjukvirden ir organiserad i 7 regioner
och 76 kommuner.’

3.2.1 Danmark

Danmark har sedan &r 1998 haft en sirskild lagstiftning som reglerar
patienters rittsstillning.'® Sedan den 1 januari 2007 utgér bestim-
melserna om patienters stillning ett avsnitt 1 en dvergripande balk,
sundhedsloven." Lagen faststiller hilso- och sjukvirdens skyldighet
att sikerstilla respekten f6r individen, dennes integritet och sjilv-
bestimmande samt ansvaret for att uppfylla behovet av bla. lika
tillgdng till hilso- och sjukvard, valfrihet och tillging till information.

Avsnittet om patienters rittsstillning dr indelat 1 kapitel som
reglerar principiella frigor om patientens sjilvbestimmande, krav
pd informerat samtycke, information, minderdrigas samtycke och
medbestimmande, dtkomst till journaluppgifter, vad som ska gilla
nir patienter saknar mojlighet att ge informerat samtycke m.m.

Samtycke till vird och bebandling

I lagen framgdr tydligt att behandling vare sig kan inledas eller fort-
sitta utan patientens informerade samtycke. Med informerat sam-
tycke avses ett samtycke som ges pd grundval av tillfredstillande
information frin hilso- och sjukvirdspersonalens sida. Patienten
kan nir som helst ta tillbaka sitt samtycke.

8 Redogérelser for bl.a. hilso- och sjukvirdssystem i Danmark, Finland och Norge finns att
lisa i SOU 2008:127 Patientens rdtt, bilaga 4.

*The Boston Consulting group (2011) Health care system reform and short term savings
opportunities, Iceland Health Care System project.

Y LOV nr 428 af 01/07/1998 om patienters retsstilling.

WLBK nr 913 af 13/07/2010, avsnitt II1.

121 kap. 2 § sundhedsloven.
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Information till patienten

Patienten har ritt till information om sitt hilsotillstdind och om
behandlingsmojligheterna. Informationen ska ges l6pande och ge
en forstielig framstillning av sjukdomen, undersékningen och den
pdtinkta behandlingen. Informationen ska ges pd ett hinsynsfullt
sitt och vara avpassad till mottagarens individuella férutsittningar
som &lder, mognad, erfarenhet etc. Informationen ska omfatta
upplysningar om relevanta foérebyggande- behandlings- och vérd-
mojligheter och bl.a. inkludera upplysningar om andra, medicinskt
forsvarbara behandlingsmojligheter. Informationen ska iven omfatta
upplysningar om méjliga konsekvenser av behandlingen, diribland
risker for komplikationer och biverkningar.

Patienten ska 3 information om konsekvenserna av att behand-
ling inte ges. Patienten har ritt att avstd frin information.

Barn och unga

En patient som har fyllt 15 &r kan sjilv, med vissa undantag, ge
informerat samtycke till behandling. Barnets vdrdnadshavare ska fi
ta del av information om barnets vird och behandling. En patient
som har fyllt 15 &r har ritt att ta del av sin journal.

Beslutsoformdgna

Foér den som varaktigt saknar beslutsférmiga kan samtycke ges av
nirmast anhorig, formyndare eller, under vissa férutsittningar,
hilso- och sjukvirdspersonal. For patienter som inte sjilva kan
tillvarata sina intressen intrider den person som ir bemyndigad
enligt lag 1 patientens stille 1 den omfattning som ir nédvindig for
att tillvarata patientens intressen.

Om en patient saknar forméga att ge ett informerat samtycke
och patienten befinner sig i en situation dir égonblicklig behand-
ling krivs for att ridda liv, pd lingre sikt férbéttra patientens chan-
ser att dverleva eller visentligt férbittra behandlingens resultat kan
behandling inledas eller fortsitta utan samtycke.
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Valfrihet m.m.

I sundhedsloven finns regler om fritt sjukhusval. Vidare finns sir-
skilda regler om en utvidgad ritt till undersokning och behandling
for psykiskt sjuka barn och unga.

Enligt det fria sjukhusvalet kan en patient som har fitt remiss
till sjukhusvdrd, under vissa forutsittningar, fritt vilja sjukhus 1 den
region han eller hon ir bosatt, sjukhus 1 andra regioner och vissa
specialsjukhus som ir reglerade 1 lagen.

Om den egna regionen inte férmdr ge patienten vird vid ett eget
sjukhus eller vid en av de sirskilt reglerade inrittningarna inom en
ménad efter remiss kan patienten dven vilja att 3 sin behandling
vid privat klinik eller sjukhus som regionerna tillsammans har teck-
nat avtal med, inom eller utom landet. I de fall en patient har fitt
tid for kirurgisk behandling pd ett regionsjukhus och datum fér
behandling dndras, kan patienten ocksd vilja att fi sin behandling
vid ett “avtalssjukhus”.

Klagomal m.m.

Till stéd for patienter finns sirskilda patientkontor som har till
uppgift att informera, vigleda och ge rid till patienter avseende
deras rittigheter. Sirskilt stadgas att detta giller reglerna om ll-
gdng till behandling, valmojligheter inom sjukhusvirden, vintetider
och regler om klagoml och ersittning. Patientkontoren ska dven
informera likare om patienternas valmojligheter samt ta emot vissa
klagoma&l och se till att dessa nér ritt instans.

Klagomal frén patienter som giller hilso- och sjukvardens verk-
samheter behandlas av ett sirskilt Patientombud (Patientombud-
det). Patientombudet ir en statlig institution under ministeren for
sundhed og forebyggelse. Patientombudet prévar dels klagomél mot
verksamhet inom hilso- och sjukvirden, t.ex. hilso- och sjukvar-
dande behandlingar och journalféring, dels klagomdl om att en
patients rittigheter enligt sundhedsloven 1 vissa fall inte har blivit
tillgodosedda. Patientombudet prévar varje klagomil utifrdn all-
mint accepterade professionella normer/standarder samt avger
kritik om verksamheterna inte kan nd upp till dessa normer.

Innan ombudet behandlar ett klagomal som rér hilso- och sjuk-
virdstjinster som regionen helt eller delvis bekostar ska ombudet
erbjuda patienten en dialog med regionen. Om patienten accepterar
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skickas klagomélet till regionen som tar kontakt med patienten och
soker 16sa de frigor som klagomadlet avser. Om patienten ir nojd
med detta och inte onskar ytterligare hantering av klagomalet,
informerar regionen Patientombudet om detta.

Giller klagomadlet personal inom hilso- och sjukvérden tas detta
emot av Patientombudet som skickar det vidare fé6r behandling av
Sundhbedsvesenets Disciplinernevn.” Vare sig Patientombudets
eller disciplinnimndens beslut kan &verklagas till annan myndighet.

3.2.2 Finland

Den finska lagstiftningen om patientens stillning tridde i kraft
redan dr 1993." Finland var dirmed férst ut bland de nordiska lin-
derna att 1 lag faststilla 6vergripande patientrittigheter. I lagen
behandlas bl.a. patientens ritt till god hilso- och sjukvird samt till
ett gott bemotande, patientens ritt till information, patientens
sjilvbestimmande, minderdriga patienters stillning, personalens
tystnadsplikt m.m.

Samtycke till vard och bebandling

Av lagen framgir endast att vdrden och behandlingen ska ges 1
samforstdind med patienten. Om patienten vigrar ta emot viss vard
eller behandling, ska den i man av mojlighet och i samférstind med
honom ges p& ndgot annat sitt som ir godtagbart ur medicinsk
synpunkt.

Information till patienten

En patient har ritt att f upplysningar om sitt hilsotillstdnd, vr-
dens och behandlingens betydelse, olika vird- och behandlings-
alternativ och deras foljder samt vissa andra omstindigheter som
hinfor sig till virden och behandlingen.

Upplysningarna ska ges pd ett sddant sitt att patienten 1 tillrick-
lig utstrickning férstdr innebérden av dem.

B Lov om klage- og erstatningsadgang inden for sundhedsvasenet (LBK nr. 1113 af
07/11/2011).
'* Lag om patientens stillning och rittigheter 17.8.1992/785.
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Barn och unga

En minderirig patients dsikter om en vird- eller behandlingsdtgird
ska utredas om patienten med beaktande av ilder eller utveckling
kan fatta beslut om virden. Om en minderdrig patient inte kan
fatta beslut om virden ska han eller hon virdas i samrdd med vird-
nadshavaren eller ndgon annan laglig foretridare. En minderdrig
patient som med beaktande av &lder och utveckling kan fatta beslut
om virden har ritt att férbjuda att uppgifter om hans eller hennes
hilsotillstdnd och vird ges till virdnadshavaren eller nigon annan
laglig foretridare.

Beslutsoformdgna

Om en patient inte kan fatta beslut om virden eller behandlingen
ska hans eller hennes lagliga foretridare, eller en nirstiende, horas
fore viktiga virdbeslut i avsikt att utreda vilken vdrd som bist mot-
svarar patientens vilja. Om patientens foretridare eller anhérige
motsitter sig viss vird eller behandling av patienten ska virden ges
pd ndgot annat sitt som ir godtagbart ur medicinsk synpunkt.

Om den laglige féretridaren och/eller de anhérigas &sikt om
virden eller behandlingen gir isir ska patienten vérdas eller
behandlas pd ett sitt som kan anses vara férenligt med hans bista.
En minderdrig eller beslutsoférmdgen patients virdnadshavare eller
annan laglig féretridare har inte ritt att férbjuda sidan vird som
behévs for avvirjande av fara som hotar patientens liv eller hilsa.

Patienten ska beredas den vird som behovs for avvirjande av
fara som hotar hans eller hennes liv eller hilsa dven om hans vilja pd
grund av medvetsloshet eller av nigon annan orsak inte kan utre-
das. Har patienten tidigare pd ett giltigt sitt uttryckt sin bestimda
vilja 1 friga om virden fir han eller hon dock inte ges vird som
strider mot hans eller hennes viljeforklaring.

Tidplan for virden

Av lagstiftningen framgér bl.a. att patienten ska meddelas en tid-
punkt nir han eller hon kommer att £ vird. Om tidpunkten dndras
ska patienten omedelbart meddelas en ny tidpunkt och orsaken till
indringen. Vid behov ska en plan fér bl.a. undersékning, vird och
medicinsk rehabilitering utarbetas. Planen ska innehilla en tidplan
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for vdrd och behandling. Den ska utarbetas i samforstdnd med pati-
enten alternativt patientens nirstdende eller lagliga féretridare.

Klagomdl m.m.

En patient som ir missndjd med hilso- och sjukvérden eller med
bemétandet 1 samband med virden kan limna en anmilan till den
chef som ansvarar for hilso- och sjukvirden vid verksamheten i
friga. Vid en verksamhetsenhet for hilso- och sjukvird ska utses en
patientombudsman som ska ge patienten rid i frigor som giller
tillimpningen av lagen, informera om patientens rittigheter, bistd
patienten di patienten vill framstilla yttrande eller anhingiggora ett
drende hos behériga myndigheter och dven i dvrigt arbeta for att
frimja patientens rittigheter.

3.2.3 Island

Islands patientrittighetslag tridde i kraft &r 1997." Enligt de inle-
dande bestimmelserna ska lagen syfta till att sikerstilla patientens
rittigheter 1 enlighet med allminna minskliga rittigheter och
minsklig virdighet och dirmed stirka dennes rittsliga stillning 1
forhillande till hilso- och sjukvirden. Vidare ska lagen stddja det
fortroliga forhillandet mellan patienten och hilso- och sjukvirds-
personalen.

Samtycke till vard och bebandling

Patientens ritt att bestimma huruvida han eller hon vill ta emot
behandling ska respekteras. Ingen behandling fir ges utan patien-
tens samtycke utom i fall d3 patienten ir medvetslds eller pd annat
sitt ofdrmoégen att uttrycka sin vilja. Samtycket ska vara skriftligt
nir si ir mojligt och innehdlla den information som patienten fitt
samt att han eller hon férstod informationen.

Patienten kan vilja att avsluta sin behandling nir som helst om
inte annat stadgas 1 lag.

15 Log um réttindi sjiaklinga nr 74/1997.
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Information till patienten

En patient har ritt till information angdende sitt hilsotillstdnd och
sin prognos, den féreslagna behandlingen, samt information om
behandlingens forlopp, risker och foérdelar. Information ska ges
betriffande andra méjliga botemedel in den féreslagna behand-
lingen samt om foljderna av att avstd frin behandling. Patienten ska
vidare informeras om mdjligheten att soka en annan likares
bedémning avseende behandling, tillstind och diagnos. Om pati-
enten vigrar att ta emot behandling ska likaren informera honom
eller henne om de méjliga konsekvenserna av beslutet.

Informationen ska limnas pd sidant sitt och under sddana for-
hillanden att patienten kan forstd den. Om patienten begir det ska
information inte ges. En anteckning ska goras i journalen om att
informationen givits till patienten. En patient kan utse en annan
person som kan ta emot informationen i hans eller hennes stille. I
det fall en patient inte kan forstd informationen ska informationen
limnas till en nira anhérig eller en laglig foretridare.

Barn och unga

Sjuka barn ska informeras efter vad som ir limpligt med hinsyn
tagen till dlder och mognad. Om en patient ir under 16 ir ska
information i enlighet med lagen ges till patientens forildrar. Barn
har samma ritt som andra att avsiga sig information.

Ett barns virdnadshavare ska samtycka till nédvindig behand-
ling av en patient under 16 ir.

Sjuka barn ska ridfrigas sd ldngt det ir mojligt och alltid om de
ir 6ver 12 ar.

Om virdnadshavaren inte ger sitt medgivande till nédvindig
vard ska likaren eller annan hilso- och sjukvirdspersonal ta hjilp av
barnskyddsmyndigheter. Om det inte finns tllricklig tid for att
soka sddan hjilp och det giller bridskande livsuppehdllande vird
for ett sjukt barn ska barnets hilsotillstind vara avgérande och
behovlig vird ska inledas omgdende.
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Beslutsoférmogna

Bestimmelser om vad som giller for patienter som inte ir kapabla
att fatta beslut angdende behandling finns i1 sirskild lagstiftning. 1
sddana fall ska icke desto mindre patienten si lingt som méojligt
radfrigas.

For en patient som ir medvetslos eller vars tillstind ir sddant att
han eller hon 4r oférmégen att uttrycka sin vilja angdende brads-
kande behandling, ska samtycke presumeras, om det inte ir klarlagt
att patienten skulle ha vigrat genomg3 behandlingen.

Vintetider och val av ldkare m.m.

Om en patient miste vinta pd vird ska ansvarig likare forklara
orsakerna till férdréjningen och ge patienten information om den
forvintade vintetiden. Om det ir mojligt att f8 den nodvindiga
behandlingen tidigare ndgon annan stans ska patienten informeras
om det. I de fall det ir nddvindigt att prioritera mellan vintande
ska ordningen baseras primirt pd medicinska grunder och andra
professionella kriterier.

En patient har ritt att vilja den likare som ir mest limplig fér
honom eller henne. En patient har dven ritt att i en annan likares
eller annan hilso- och sjukvirdspersonals &sikt rorande diagnos,
behandling, tillstind och prognos (second opinion).

Klagomadl m.m.

Patientens synpunkter pd en hilso- och sjukvirdsverksamhet ska
limnas till verksamhetens ledning. Klagomal rérande behandling
ska hinvisas till “the Medical Director of Health” som ir ett offentligt
imbete.'®

Owrigt

Nir en patient skrivs in pd en virdinstitution ska den hilso- och
sjukvirdspersonal som deltar 1 patientens vird presentera sig och
sitt arbetsomrdde. Patienten ska informeras om vilken likare som
ir ansvarig for hans eller hennes vard.

16 Landlzknisembattid.
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Nir en patient skrivs ut frin en virdinstitution ska patienten ges
de instruktioner om viktiga frigor rérande uppféljande behandling,
exempelvis likemedelsbehandling, diet, terapi och trining som
bedéms nodvindiga. Instruktionerna ska limnas skriftligen om
patienten ber om det. Innan patienten skrivs ut ska hans eller hen-
nes hemforhillanden efterforskas och patienten ska, s3 ldngt det ir
mojligt, forses med adekvat hemservice eller andra insatser.

3.2.4 Norge

Den norska lagen om patient- och brukarrittigheter tridde 1 kraft
2001." Lagen omfattar sdvil patienter som brukare, dvs. personer
som ansdker om eller mottar tjinster som omfattas av hilso- och
omsorgstjinstlagen. Lagens dindamal r bl.a. att bidra till att siker-
stilla likvirdig tillgdng till hilso- och sjukvardstjinster av god kva-
litet for befolkningen. Lagens bestimmelser ska dven bidra till att
frimja fortroendet mellan patienten och hilso- och sjukvirden
samt tillvarata respekten f6r den enskilde patientens liv, integritet
och minniskovirde.

Samtycke till vird och bebandling

Som huvudregel giller att vird endast kan ges med patientens
samtycke, sdvida det inte pd annan rittslig grund ir tillitet att ge
vard utan samtycke. For att ett samtycke ska vara giltigt krivs att
patienten har fitt nédvindig information om sitt hilsotillstdind och
om virden och behandlingen. Samtycke kan ges uttryckligen eller
stillatigande. Stillatigande samtycke anses foreligga nir det utifrén
patientens sitt att agera och omstindigheterna 1 6vrigt ir troligt att
han eller hon godtar virden. Patienten kan ta tillbaka sitt samtycke.

Information till patienten

Patienter ska ges den information som ir nddvindig for att 3
insikt 1 sitt hilsotillstdnd och hilso- och sjukvirdens innehill. Pati-
enten ska dven informeras om méjliga risker och biverkningar.
Information ska inte ges mot patientens uttryckliga vilja om det

7 Lov om pasient- og brukerrettigheter, 1999-07-02 nr 63.
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inte ir nodvindigt foér att férebygga skadeverkningar av virden
eller det ir fastslaget 1 eller foljer av lag. Information kan underldtas
om det dr nddvindigt for att hindra fara fér liv eller allvarlig skada
for patienten sjilv eller om det stdr klart att det inte ir tillrddligt
med hinsyn till personer som stir patienten nira.

Om patienten skadas eller far allvarliga komplikationer ska pati-
enten informeras om det. Patienten ska samtidigt informeras om
mojligheten att s6ka patientskadeersittning.

I de fall patienten samtycker till det eller forhdllandena kriver det
ska patientens nirmast anhdriga f8 information om patientens hil-
sotillstdnd och den hilso- och sjukvird som limnas.

Informationen ska anpassas till patientens individuella foérut-
sittningar som &lder, mognad, erfarenhet samt kulturell- och
spriklig bakgrund. Informationen ska ges pd ett hinsynsfullt sitt.
Personalen ska s3 lingt som mojligt férsikra sig om att mottagaren
har forstdtt innehillet och betydelsen av upplysningarna. Upplys-
ningar om den information som givits ska antecknas i patientens
journal.

Barn och unga

Barn under 18 4r ska vara delaktiga i beslut nir barnets utveckling
och mognad samt sakens art kriver det. Ar patienten under 16 &r
ska bide patienten och férildrarna, eller andra med férildraansvar
ges information om virden. Ar patienten mellan 12 och 16 3r ska
upplysningarna inte ges till foérildrarna eller andra med forildra-
ansvar nir patienten, av skil som bor respekteras, inte 6nskar det.
Information som ir nddvindig for att uppfylla férildraansvaret ska
likvil ges till férildrarna nir patienten dr under 18 &r.

Forildrar eller andra som har férildraansvar har ritt att sam-
tycka till hilso- och sjukvird for patienter som ir under 16 &r. Allt
eftersom barnet utvecklas och mognar ska foérildrar, andra med
forildraansvar eller socialtjinsten hora barnets dsikt innan sam-
tycke ges. Nir barnet fyllt 12 &r ska hon eller han fi siga sin
mening om alla frigor som angdr den egna hilsan. Okande vikt ska
liggas vid barnets mening alltefter 8lder och mognad.
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Beslutsoférmogna

Personer over 16 &r anses ha samtyckeskompetens om inte annat
sirskilt f6ljer av lag eller dtgirdens art. Samtyckeskompetensen kan
bortfalla helt eller delvis om patienten pd grund av fysiska- eller
psykiska stérningar, senil demens eller psykisk utvecklingsstérning
uppenbart inte ir i stdnd att forstd vad samtycket omfattar.

Den som ger patienten vird ska avgéra om patienten saknar
kompetens att samtycka. Hilso- och sjukvirdspersonalen ska
anstringa sig for att utifrdn patientens ilder, psykiska tillstdnd,
mognad och erfarenhet ligga férhdllandena tillritta fér att patien-
ten sjilv ska kunna samtycka till virden.

Nir en patient inte har samtyckeskompetens har patientens
nirmaste anhoriga ritt att medverka tillsammans med patienten.
Onskar patienter att andra personer ska vara nirvarande nir hilso-
och sjukvardstjinster ges ska detta som huvudregel tillmétesgis.

Ar en patient 6ver 16 &r och uppenbarligen inte kan tillvarata
sina intressen pd grund av fysiska eller psykiska stérningar, demens
eller psykisk utvecklingsstorning, har bdde patienten och hans eller
hennes nirmaste anhériga ritt till information om virden. Forild-
rar har ritt att samtycka till hilso- och sjukvird for patienter
mellan 16 och 18 &r som inte har samtyckeskompetens. For en
myndig patient som inte har samtyckeskompetens kan den som
vardar patienten ta beslut om hilso- och sjukvird av mindre ingri-
pande karaktir med hinsyn till omfattning och varaktighet.

Hilso- och sjukvirden av en person &éver 16 ir som saknar
samtyckeskompetens ska ges med respekt for den enskildes fysiska
och psykiska integritet och s& lingt som méjligt vara 1 over-
enstimmelse med patientens ritt till sjilvbestimmande. Hilso- och
sjukvdrd som innebir allvarliga ingrepp for patienten kan ges om
det anses vara 1 patientens intresse och det ir troligt att patienten
skulle ha givit tillitelse till virden. D3 det ir mojligt ska informa-
tion inhidmtas frdn patientens nirmast anhoriga om vad patienten
skulle ha 6nskat. Sddan vird kan beslutas av den som ir ansvarig f6r
hilso- och sjukvirden efter samrdd med annan kvalificerad hilso-
och sjukvardspersonal.

Patienter som omyndigforklarats ska 1 s8 stor utstrickning som
mojligt sjilva samtycka ull hilso- och sjukvérden. I det fall detta
inte ir mojligt kan fé6rmyndaren samtycka pd den omyndiges vignar.
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*Vardgaranti”

Specialistsjukvirden ska faststilla en frist for nir en patient senast
ska fi nodvindig vird. Fristen ska faststillas efter vad som ir
medicinskt motiverat. Om den regionala utféraren inte kan ge pati-
enten nddvindig vird inom den faststillda fristen ska patienten
omedelbart f3 vird, om nddvindigt frin privata utférare eller utfo-
rare utanfor riket. Patienten har dven ritt till vird utanfér riket
inom den faststillda fristen d4 adekvat utbud inte finns i riket.

Patienter som hinvisats till den specialiserade virden har ritt till
undersokning inom 30 dagar. Det ska utvirderas om behandling
behévs och patienten ska informeras om nir behandlingen férvin-
tas ges. Om patienten har ritt till specialiserad sjukvdrd ska han
eller hon underrittas om sin ritt och om den frist som faststillts. I
underrittelsen ska iven informeras om mojligheten att 6verklaga
samt tillvigagdngssittet och tidsfristen for éverklagan. Vid miss-
tanke om allvarlig eller livshotande sjukdom har patienten ritt till
snabbare bedémning.

Huslikarsystem

Alla som ir bosatta 1 en kommun har ritt att lista sig hos en husla-
kare. Detsamma giller asylsdkande som omfattas av socialférsik-
ringssystemet. Personer som ir listade hos en huslikare har ritt att
byta huslikare tvd ginger om &ret och att {3 en ny virdering av sitt
hilsotillstind hos en annan huslikare.

Efter remiss frin en huslikare har patienten ritt till en ny
bedémning av sitt hilsotillstind inom den specialiserade virden.
Ritten giller bara en ging for samma tillstdnd. Patienten har ritt
att vilja bl.a. pd vilket sjukhus behandlingen ska genomféras. Pati-
enten kan inte vilja behandlingsniva.

Klagomadl m.m.

En patient eller en representant for patienten kan klaga till fylkes-
mannen (jfr linsstyrelsen) om han eller hon menar att lagens
bestimmelser om bl.a. ritt till information och medverkan, sam-
tycke eller att ta del av sin journal inte efterfdljts. Fylkesmannens
beslut kan inte éverklagas.
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Patienter som anser att skyldigheter faststillda 1, eller 1 enlighet
med, lagen om hilsopersonal har brutits och att detta medfort skada
for dem kan be tillsynsmyndigheten att utvirdera férhillandena.

Patienter som inte har fitt nédvindig vard i utlandet inom den
faststillda tidsfristen kan klaga till en sirskild nimnd som utses av
departementet (klagenemnda for utenlandssaker). Nimndens beslut
kan 6verklagas till domstol.

En patient kan dven vinda sig till domstol om han eller hon inte
har fitt sina rittigheter enligt lagen tillgodosedda.'

Ett patientombud ska finnas i varje lin. Ombudets verksamhet
ska utforas sjilvstindigt och oberoende. Patientombudet ska arbeta
for att tillvarata patientens behov och intressen samt rittsikerheten
gentemot hilso- och sjukvirden och for att férbittra kvaliteten
inom hilso- och sjukvirden. Patientombudet kan ta upp ett irende
efter anmilan eller pd eget initiativ. Ombudet ska i rimlig utstrick-
ning ge den som ber om det information, rd och vigledning om
forhallanden som rér ombudets arbetsomride. Patientombudet har
ritt att uttala sig om férhillanden inom arbetsomradet och att fore-
sld konkreta forbittringsdtgirder.

Owrigt

Patienter och brukare som har behov av l&ngvariga och koordine-
rade hilso- och omsorgstjinster har ritt att {8 en individuell plan
utarbetad.

81 Ot.prp.ar. 12 (1998-99) Lov om pasientrettigheter (pasientrettighetsloven)

kapittel 9.6.2.
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4 Valmojligheter och vardval

4.1 Inledning

Patientmaktsutredningen har i uppdrag att foresld en reglering av
ett fritt virdval 6ver hela Sverige. Regleringen ska dven underlitta
mojligheten att utnyttja privata virdgivare 1 ett annat landsting in
patientens hemlandsting.

Under de senaste dren har patienter fitt allt stérre mojligheter
att gora egna val 1 hilso- och sjukvirden. Det férsta steget mot att
kunna vilja vird utanfor det egna landstinget togs redan &r 1990 nir
divarande Landstingsférbundet rekommenderade landstingen att
utoka patientens valméjligheter av utforare dver landstingsgrinserna.

Svensk hilso- och sjukvird har under minga 3r 1 huvudsak
finansierats och utforts av offentliga aktérer. Under de senaste
decennierna har det emellertid blivit allt vanligare att offentligt
finansierad vird utférs av foretag eller organisationer. Kép frin
privata leverantdrer 2006 var 10 procent och 2011 var andelen 13
procent. For primirvird var motsvarande siffra 21 procent 2006
och 33 procent 2011. Ar 2011 fanns det 1197 stycken virdcentraler
varav 42 procent drevs av privat utférare.’ Utvecklingen mot ett
okat antal utforare sker bla. genom att landstingen upphandlar
entreprenader med tidsbegrinsade kontrakt. Sedan linge har det
dven funnits mojlighet for privatlikare och sjukgymnaster att
arbeta med offentlig finansiering. Denna verksamhet regleras av ett
statligt regelverk.” Landstingen har vissa mojligheter att piverka
etableringar och samarbetsformer.

Landstingen ir sedan januari 2010 skyldiga att erbjuda sina inva-
nare valfrihetssystem inom primirvirden, men landstingen beslutar

! Sveriges Kommuner och Landsting (2012) Kdp av verksambet Kommuner och landsting
2006-2011, s. 40 ff.

2 Lagen (1993:1651) om likarvirdsersittning och lagen (1993:1652) om ersittning for sjuk-
gymnastik samt forordningen (1994:1121) om likarvirdsersittning och férordningen
(1994:1120) om ersittning fér sjukgymnastik.
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sjilva hur de utformar sina respektive virdvalssystem. Nir ett
landsting beslutat att infora ett valfrihetssystem inom ett visst
omrdde ska landstinget tillimpa lagen (2008:962) om valfrihets-
system (LOV).

Utokade valmojligheter stiller 6kade krav bdde pd virdens leve-
rantdrer, pi samordnande instanser och pd den enskilde patienten.
Om det ska vara mojligt for patienten att gora informerade val
krivs en vil utvecklad informationsstruktur och goda rutiner hos
alla aktorer. Informationen méste vidare vara anpassad till olika
mélgrupper. For att patientens valmojligheter ska kunna éka ytter-
ligare krivs en lagstiftning som inte medfér onddiga hinder for
patientens fria val.

4.2 Vilka valmojligheter har patienten i dag?
4.2.1 Valmdjligheter inom hemlandstinget

Av 5§ hilso- och sjukvirdslagen (1982:763, HSL) framgir lands-
tingets skyldighet att organisera primirvirden s& att alla som ir
bosatta inom landstinget kan vilja utférare av hilso- och sjuk-
virdstjinster samt fi tillgdng till och vilja en fast likarkontakt
(vdrdvalssystem). Vardvalssystem ir ett alternativ till upphandling
enligt lagen (2007:1091) om offentlig upphandling (LOU). Inom
ett virdvalssystem fir landstinget inte begrinsa den enskildes val
till ett visst geografiskt omrdde inom landstinget. Vardvalssyste-
men ska 1 princip utformas s& att alla utférare behandlas lika.
Ersittningen frin landstinget till utférare inom ett virdvalssystem
ska folja den enskildes val av utférare. Nir landstinget beslutat att
infora ett virdvalssystem ska lagen (2008:962) om valfrihetssystem
(LOV) tillimpas.

LOV sldr fast vilka dtgirder landstinget ska vidta nir ett valfri-
hetssystem inférs men reglerar inte hur valfrihetssystem ska
utformas eller vilka krav som ska stillas p leverantérerna. Ett val-
frihetssystem inférs genom foljande dtgirder
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e landstinget faststiller ett antal krav,
e landstinget annonserar 16pande p4 valfrihetswebben,’

¢ landstinget godkinner alla leverantérer som uppfyller kraven
och som anstker om att f3 vara med i systemet,

¢ landstinget tecknar kontrakt med leverantérerna.

Det ir upp till varje landsting att besluta om ersittningens nirmare
utformning och sdvil privata féretag som ideella organisationer kan
ansoka om att bli godkinda som leverantorer. En leverantér som
gor gillande att en upphandlande myndighet brutit mot en bestim-
melse 1 LOV fir ansoka om rittelse hos allmin férvaltnings-
domstol. Det ir det enskilda landstinget som ansvarar fér att
patienter och medborgare fir indamalsenlig information om samt-
liga utférare inom valfrihetssystemet.

Inom ett valfrihetssystem finns inte ndgon priskonkurrens mel-
lan leverantorerna. Den enskilde ges 1 stillet mojlighet att vilja den
leverantdér som han eller hon uppfattar kan tillhandahilla den
onskade ginsten med hogst kvalitet. For personer som inte viljer
aktivt ska det finnas ett ickevalsalternativ.

Alla landsting har, som tidigare nimnts, infort virdvalssystem
inom primirvirden. Patienter har dirmed méjlighet att vilja pri-
mirvirdsutforare inom sitt landsting. Enligt en rekommendation
som samtliga landsting &tagit sig att folja har den enskilde dven
mojlighet att omgdende vilja planerad vird inom det egna lands-
tinget.* Vissa landsting har dven infért virdvalssystem for delar av
den 6ppna specialiserade virden. Patienter kan dessutom & mojlig-
het att vilja mellan utférare som upphandlats av landstingen 1i
enlighet med bestimmelserna1 LOU.

4.2.2 Mojlighet att vélja vard i andra landsting

Av 4 § HSL framgar att om nigon som vistas inom landstinget utan
att vara bosatt dir behéver omedelbar hilso- och sjukvird ska
landstinget erbjuda sddan vird. Ett landsting fir ocksd i andra fall

3 Detta sker i Kammarkollegiets nationella databas fér valfrihetssystem
www.valfrihetswebben.se.

* Landstingsférbundets styrelse A 00:56 Rekommendation om valméjligheter inom hilso- och
sjukvdrden.
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erbjuda hilso- och sjukvérd &t den som ir bosatt 1 ett annat lands-
ting, om landstingen kommer 6verens om det.

Rekommendationen om valméjligheter inom hilso- och sjukvdr-
den ir ett exempel pd sddan avtalssamverkan.” Rekommendationen
ror den enskildes mojligheter att omgdende vilja planerad vird
inom det egna landstinget men reglerar ocksi en miniminivd som
giller 1 alla landsting under férutsittning att vdrden limnas av
landsting och andra vardgivare med offentlig finansiering. Samtliga
landsting har sedan 2003 tagit sig att f6lja rekommendationen.

Enligt rekommendationen ska patienten erbjudas mojlighet att
inom det egna landstinget vilja 6ppenvirdsmottagning for specia-
listsjukvdrd och sjukhus inom linssjukvirden. Patienten ska dven
erbjudas mojlighet att vilja primirvird samt dppenvérd fér specia-
listsjukvdrd 1 enlighet med hemlandstingets remissregler i andra
landsting. Detta giller dven behandling 1 slutenvird vid sjukhus
inom linssjukvirden eller 1 dppenvard for specialistsjukvard efter
det att behovet faststillts av landstinget. Vid mer kostnadskrivande
tgirder inom Sppenvard och slutenvird krivs ett godkidnnande i
férvig av hemlandstinget.

Vad som ir en kostnadskrivande dtgird fastslds inte. Valmojlig-
heterna giller inte vird som ges enligt reglerna om regionsjukvird
och rikssjukvard.®

Det kapitel i rekommendationen om valméjligheter inom hilso-
och sjukvdrden som reglerar frigor om val inom andra landsting
dterfinns med identisk lydelse dven i Riksavtalet for utomlinsvdrd,
som ocksd anger nirmare forutsittningar fér bl.a. regionsjukvird,
akutsjukvird och ersittning for vird i andra landsting.” Aven i
detta avtal regleras en miniminivd fér patienternas valmojligheter.
Avtalet forutsitter att virden utférs av landsting, privata virdgivare
som har kontrakt med landstingen med stéd av antingen LOU eller
LOV, eller sidana virdgivare som ir verksamma enligt lagen
(1993:1651) om likarvirdsersittning och lagen (1993:1652) om
ersittning for sjukgymnastik. Avtalet omfattar

>Aa

¢9-9 b §§ HSL. Valmojligheterna giller inte heller f6r personer som virdas enligt lagen
(1991:1128) om psykiatrisk tvingsvird eller lagen (1991:1129) om rittspsykiatrisk vird.

7 Avtalet giller fr.o.m. 1 maj 2011. Beslut fattades av SKL:s styrelse i november 2010. Det
forsta avtalet beslutades emellertid av Landstingsforbundets styrelse 2004.
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vard efter remiss frin hemlandstinget,

akut- och férlossningsvard,

dvrig utomlinsvird 1 de fall patienten sjilv viljer sddan vérd,
medicinsk service,

hjilpmedel,

transporter och resor.

Avtalet giller di sddan verksamhet inte regleras med avtal inom
sjukvdrdsregionen eller avtal mellan landsting och ir alltsd subsidiir
till andra avtal. Avtalets regler om ersittning ir emellertid tving-
ande. I avtalet forordas att priserna bestims 1 forvig genom en
regional prislista efter att avtal slutits mellan berérda landsting. I
det fall priset f6r en tjinst skulle saknas 1 prislistan giller sirskilda
bestimmelser 1 avtalet. Enligt kommentaren till avtalet ger HSL
inte stod for att prioritera utomlinspatienter pd samma sitt som
inomlinspatienter férutom vid akut- och regionsjukvird samt riks-
sjukvird. Landstingen ska dirmed, i normalfallet, prioritera sina
egna medborgare i forsta hand.

Remisskrav

Som framgdr ovan giller rekommendationen om valmgjligheter
inom hilso- och sjukvirden under férutsittning att hemlandsting-
ets eventuella remisskrav beaktas. Férekomsten av krav pd remiss i
dppenvird skiljer sig mellan landstingen. Landstinget fir inte upp-
stilla andra krav pi remiss till likarverksamhet enligt lagen
(1993:1651) om likarvirdsersittning dn vad som giller f6r motsva-
rande vird hos en specialist inom landstinget. Landstingen kan
dock inte inféra krav pd remiss inom specialiteterna barnmedicin,
gynekologi och psykiatri hos sidana privatlikare, som ger vird
enligt lagen om likarvirdsersittning. De eventuella krav pi remiss
frén likare eller tandlikare fér sjukgymnastik som giller inom
landstinget ska idven gilla for sjukgymnastisk verksamhet enligt
lagen om ersittning for sjukgymnastik.

Sveriges Kommuner och Landsting sammanstiller och redovisar
regelbundet landstingens krav pd remiss 1 6ppenvird. Av den redo-
visning som publicerats i mars 2012 framgar att 13 landsting och
Gotlands kommun saknar remisskrav i 6ppenvird.® Totalt sju

8 Sveriges Kommuner och Landsting (2012) Redovisning av landstingens krav pd remiss i
dppen vdrd — mars 2012.
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landsting har uppstillt vissa krav pd remiss till likare 1 6ppenvérd.
Inget landsting stiller f6r nirvarande krav pd remiss till sjukgym-
nastisk behandling.

I riksavtalet f6r utomlinsvird regleras ocksi att det vid mer
kostnadskrivande varditgirder krivs ett godkinnande 1 forvig av
patientens hemlandsting.

4.2.3  Majlighet att vélja vard i annat land inom EU/EES-
omradet

Utover de nationella valméjligheter som patienter har finns dven
mojlighet f6r svenskar att i planerad vird med offentlig finansie-
ring 1 andra EU/EES-linder.

Detta kan i dagsliget ske pa flera sitt’

e Landstinget kan remittera patienten och bekosta virden.

e DPatienten kan soka forhandstillstdnd frén staten/Forsikrings-
kassan enligt EU:s férordning (EEG) 883/2004. Ersittning kan
enligt forordningen endast ges f6r vird som utférs inom vird-
landets allminna sjukvirdssystem.

e Datienten kan sjilv soka och bekosta sin vird och i efterhand
ansoka om ersittning frin staten/Forsikringskassan enligt EG-
fordragets artiklar 56-57.'° Mojligheten att f3 virdkostnaderna
ersatta giller d3 oavsett om virdgivaren ir privat eller offentlig.

o DPatienter kan dven f3 ersittning frin Forsikringskassan vid s.k.
grinssjukvird 1 Finland eller Norge enligt grinssjukvards-
férordningen (1962:390).

Patienters ritt till ersittning fér vird 1 andra EU/EES-linder har
hittills inte reglerats i svensk lagstiftning, utan bygger huvudsakli-
gen pd avgoranden frin EU-domstolen. Foérordning 883/2004 ir
dock direkt bindande och giller framfér nationell ritt.

? Information finns tillginglig pd Forsikringskassans hemsida www.forsakringskassan.se.
1% Se dven EU-domstolens avgdranden i mal nr. 5595-99 och 6790-01.
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Patientrorlighetsdirektivet genomfors i svensk ritt

Europaparlamentet och Europeiska unionens rid antog den 9 mars
2011 direktivet 2011/24/EU om tillimpningen av patientrittigheter
vid grinséverskridande hilso- och sjukvird, hir férkortat patient-
rorlighetsdirektivet.'

Direktivet syftar bl.a. till att gora det littare att 3 tillgdng ill
siker och hogkvalitativ grinsoverskridande hilso- och sjukvird,
och uppmuntrar till samarbete betriffande hilso- och sjukvard
mellan medlemsstater, samtidigt som fullstindig hinsyn ska tas till
nationell kompetens i1 frdga om organisation och tillhandahillande
av hilso- och sjukvird. Direktivet syftar ocksd till att fortydliga
dess forhallande till det befintliga ramverket om samordning av de
sociala trygghetssystemen, foérordning (EG) nr 883/2004, vid til-
limpning av patientrittigheter.'

Direktivet innehéller definitioner och bestimmelser om med-
lemsstaternas ansvar, ersittning for kostnader och samarbete.
Bland annat regleras erkinnande av recept som utfirdas i annan
medlemsstat och under vilka férutsittningar en medlemsstat fir
faststilla system for forhandstillstdnd for ersittning for kostnader
for grinsoverskridande hilso- och sjukvird i enlighet med direktivet.

Medlemsstaterna ska senast den 25 oktober 2013 ha genomfért
noédvindiga dndringar 1 nationell lagstiftning 1 &verensstimmelse
med direktivets bestimmelser. Socialdepartementet publicerade i
mars 2012 en departementspromemoria som innehdller férslag till
lag om ersittning for vissa vrdkostnader som uppkommit vid vird
1 ett annat land inom det Europeiska ekonomiska samarbetsomra-
det (EES)."” Lagen foreslds trida i kraft den 1 oktober 2013 och
syftar till att genomfoéra patientrorlighetsdirektivet 1 svensk ritt.

I promemorian foreslds att landstinget ska ha kostnadsansvar
for vissa virdkostnader som uppkommit i ett annat land inom EES
eller enligt férordning 883/2004. Landstingets ansvar ska under
vissa férutsittningar avse ersittningar for hilso- och sjukvird,
sddan tandvdrd och sidana hjilpmedel som landstinget svarar for
samt forskrivna likemedel och andra varor som patienten sjilv
inforskaffat. Enligt lagforslaget ska patienten ha ritt till ersittning
for vissa virdkostnader som uppkommit i ett annat land inom EES.
Ersittningen ska bestimmas till ett belopp som motsvarar den

WEUT L 88/45, 4.4.2011, s. 45, Celex 32011L0024.
12 Artikel 1 direktivet.
3 Ds 2012:6 Patientrérlighet i EU, forslag till ny lag.
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vardkostnad som skulle ha uppkommit om patientens vird hade
utférts 1 Sverige — dock hogst med ett belopp som motsvarar den
faktiska vardkostnad som uppkommit fér patienten.

Enligt direktivet ska medlemsstaterna se till att det finns
mekanismer for att, pd begiran, tillhandahilla information till pati-
enter om deras rittigheter i friga om grinséverskridande hilso-
och sjukvird — i1 synnerhet nir det giller villkoren for att {3 ersitt-
ning f6r sina kostnader och fér éverklagande och prévning m.m.
Medlemsstaterna ska inritta s.k. nationella kontaktpunkter som ska
underlitta informationsutbyte. I den ovan nimnda departements-
promemorian bedéms Foérsikringskassan och Socialstyrelsen vara
limpliga kontaktpunkter.

Forsikringskassan bor enligt promemorian fi i uppdrag att
informera om det befintliga regelverket till dem som ir behoriga att
ansdka om ersittning for vard 1 andra EES-linder och Socialstyrel-
sens uppdrag bor vara att ge information till évriga EES-medbor-
gare som Onskar s6ka grinsoverskridande vird 1 Sverige.' I prome-
morian féreslds inte ndgot sirskilt informationsansvar for virdgi-
varna eller huvudminnen. Diremot framhills vikten av att patien-
terna, pd begiran, kan 3 information om méjligheten samt vidare-
befordras till Férsikringskassan och Socialstyrelsen f6r mer utfér-
lig information.”

4.2.4  Praktiska hinder for vard over landstingsgranser

Inom det egna landstinget har den enskilde ett fritt virdval pa pri-
mirvirdsnivd. Patienten har under vissa férutsittningar ocksd moj-
ligheter att vilja 6ppen specialistsjukvird inom det egna landstinget.

Enligt de regler och avtal som finns i dag mellan landstingen har
patienten oftast ocksi méjlighet att vilja vdrd i andra landsting.
Det finns dock ett antal praktiska och juridiska problem med de
inarbetade forfarandena. Detta giller kanske frimst nir patienten
viljer en privat virdgivare i ett annat landsting.

" Aas. 125 ff.
B Aas. 128.
' Detta giller inte regionsjukvird och rikssjukvard.
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Offentlig upphandling

Alla landsting har, genom rekommendationen om valméojligheter
inom hilso- och sjukvdrden och riksavtalet fér utomlinsvird,
gemensamt beslutat att erbjuda patienter mojligheten att vilja viss
vard 1 andra landsting. Detta giller bl.a. primirvard och 6ppenvird
for specialistsjukvird. Utéver de avtal som alla landsting under-
tecknat finns ett antal avtal mellan enskilda landsting som sjuk-
virdshuvudmin och privata utférare. Det dr med stdd av dessa avtal
som patienter kan tilldtas vilja bide offentliga och privata virdgi-
vare 1 andra landsting.

Det dr emellertid inte sjilvklart att systemet med remittering av
patienter och virdsokande mellan landstingen i enlighet med avta-
len skulle uppfylla de upphandhngsrattshga krav som finns eller
tila en EU-rittslig provning. Det finns ett antal férutsittningar
som mdste vara uppfyllda for att férfarandet ska anses uppfylla de
upphandlingsrittsliga krav som féljer av EU:s direktiv och den
svenska lagstiftning som finns pd omridet. Utdver detta kan forfa-
randet vara tveksamt ur ett kommunalrittsligt perspektiv di det
bl.a. kan leda till att ett landsting bygger upp en dverkapacitet som
inte gagnar de egna medlemmarna.

Av 3 § tredje stycket HSL framgdr att ett landsting genom avtal
far 6verlita it nigon annan att praktiskt utféra landstingets upp-
gifter. LOU blir tillimplig p& kontrakt som en eller flera upphand-
lande myndigheter ingdr med en eller flera leverantérer. I 2 kap. 10
a§ LOU finns dock ett undantag frin lagens definition av kon-
trakt. Bestimmelsen bygger pd EU-rittslig praxis, den s.k. Teckal-
domen och en rad efterféljande domar, och ror bl.a. avtal som ingds
mellan en offentlig myndighet och en 1 férhillande till denna myn-
dighet fristdende juridisk person.

Det rider 1 dagsliget, utéver mojligheten till undantag enligt
2 kap. 10 a§ LOU, osikerhet om hur lingt samarbete mellan
offentliga myndigheter ska omfattas av reglerna om offentlig upp-
handling. Relevant rittspraxis frin Europeiska unionens domstol
(domstolen) tolkas olika. Det finns emellertid situationer di dom-
stolen gjort bedémningen att det inte uppstir ett upphandlings-
rittsligt kontrakt mellan tv8 parter. Detta giller bl.a. di det 1 lag
finns tv3 eller flera huvudmin utpekade som ansvariga fér en all-
minnyttig tjinst. Ett finansieringsavtal mellan de offentliga par-
terna anses dd inte innebira att en tilldelning av ett offentligt kon-
trakt har skett. I mdlet Kommissionen mot Irland ansig domstolen
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att en 6verenskommelse mellan tvd regionala myndigheter — dir
den ena myndigheten, med utévande av en egen behérighet som
foljer direkt av lag och med delvis anvindande av sina egna medel,
tillhandahéller B-tjinster till allminheten — inte ska anses innefatta
nigot “kontrakt med ekonomiska villkor”, iven om den andra
myndigheten betalar ett bidrag som ticker en del av kostnaderna
for utforda tjinster."”

Domstolen har dven i den s.k. Hamburg-domen ansett att det
saknades upphandlingsskyldighet d& ett avtal mellan flera offentliga
myndigheter om visst samarbete ingicks." Domstolen fastslog att
EU-lagstiftningen inte tvingar upphandlande myndigheter att vilja
en viss rittslig form for att gemensamt utféra tjinster 1 allminhet-
ens intresse. Det kan emellertid vara vanskligt att dra nigra l3ngt-
gdende slutsatser av den nimnda domen eftersom domstolens
bedémning starkt baseras pd de speciella omstindigheterna i mélet.

Det kan dven nimnas att domstolen nyss avgjort ett mél dir
dessa frigor berérs."” Domstolen gér beddmningen att det foljer av
tidigare praxis att avtal genom vilka ett samarbete mellan
myndigheter/offentliga organ inrittas inte omfattas av
tillimpningsomridet fér de unionsrittsliga reglerna om offentlig
upphandling om samtliga féljande kriterier ir uppfyllda

o kontraktet syftar till att sikerstilla att ett allminnyttigt uppdrag
som ir gemensamt f6r myndigheterna fullgérs,

e kontraktet ingds enbart mellan offentliga organ utan
inblandning av nigon privat part,

e ingen privat leverantdr ges nigon fordel i férhdllande till sina
konkurrenter,

e det samarbete som inrittas uteslutande styrs av dverviganden
och krav som ir dgnade att uppnd mil av allminintresse. *°

Aven Europaparlamentet har i en resolution uppmirksammat bl.a.
Hamburg-domen.?" Parlamentet konstaterar att det i unionslag-
stiftningen inte foreskrivs ndgon skyldighet for offentliga myndig-

17C-532/03, Europeiska gemenskapernas kommission mot Irland. Se dven prop. 2009/10:67
s. 55

'8 C-480/06, Europeiska gemenskapernas kommission mot Tyskland (Hamburg).

¥ C-159/11

20 C-159/11 punkterna 31 och 34-36

2! Europaparlamentets resolution den 18 maj 2010 om nya utvecklingstendenser inom
offentlig upphandling (2009/2175[INI]).

112



SOU 2013:2 Valmajligheter och vardval

heter att anvinda sig av en sirskild rittslig form for att gemensamt
kunna sikerstilla att en allminnyttig uppgift fullgérs. Parlamentet
anger ocksd att offentlig-offentliga partnerskap inte omfattas av
lagstiftningen om offentlig upphandling nir féljande kriterier ir
uppfyllda

e en allminnyttig uppgift som iligger alla berérda lokala myndig-
heter fullgors,

o verksamheten ombesorjs endast av de berérda offentliga myndig-
heterna, dvs. utan deltagande av privata aktérer eller foretag,

o verksamheten utférs huvudsakligen 8t de berdrda offentliga
myndigheterna.

Frigan ir d om det samarbete och de avtal mellan landsting som
krivs for att mojliggora ett utdkat virdval for patienter kan utfor-
mas pd ett sddant sitt att det kan anses vara ett samarbete som
syftar till att gemensamt utféra en allminnyttig uppgift som alla
samarbetsparter dlagts.

I ett forslag till nytt direktiv om offentlig upphandling som pre-
senterades 1 slutet av &r 2011 har Kommissionen limnat forslag till
en reglering av offentliga samarbeten. Forslaget bygger pd en
uttolkning av praxis och utgér nirmast en kodifiering av de krite-
rier som faststills i Hamburg-domen.”

Det finns anledning att tro att grinserna {or offentligt-offentligt
samarbete, dven efter det att rittspraxis eventuellt kodifieras 1 nya
direktiv, kommer att fortsitta att prévas och utvecklas i praxis.

Praktiska hinder for patientens val av privata vdrdgivare i annat
landsting

Upphandlingsrittsliga regler och den administration som féljer av
patientens val kan ofta utgéra ett hinder fér patientens valmojlig-
heter. Nir en patient exempelvis viljer 6ppen specialiserad vird hos
en privat virdgivare 1 ett annat landsting méste hemlandstinget
forst remittera patienten till det andra landstinget som sedan
skickar remissen vidare till den privata virdgivaren. Foér att den
privata virdgivaren sedan ska kunna f betalt méste fakturan folja

2 European Commission, Proposal for a directive of the European Parliament and of the
council on public procurement, Brussels, 20.12.2011, KOM(2011) 896 slutlig se punkterna 14
och 14 aa samt art 11.4. Aven KOM(2011)897.
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samma vig tillbaka, dvs. frin den privata virdgivaren till den privata
vardgivarens landsting och sedan vidare till patientens hemlands-
ting.

Ett sddant system skapar naturligtvis mycket administration och
riskerar, genom de extra instanser som bdde remiss och faktura ska
passera, att férdroja den aktuella virddtgirden. I vissa landsting har
man férsokt underlitta hanteringen genom att landstingen ger de
privata vardgivarna fullmakt att fakturera patienternas hemlands-
ting. Nir en patient viljer en privat virdgivare {6r dppenvird som
inte kriver remiss/betalningsforbindelse 1 ett annat landsting krivs
1 dag en separat dverenskommelse f6r att hemlandstinget ska vara
skyldigt att ersitta virdgivaren. Det innebir att den privata virdgi-
varen 1 varje enskilt fall ska kontakta patientens hemlandsting och
en separat overenskommelse om bl.a. ersittningsnivdn ska triffas.
Landstingens olika ersittningssystem kan medféra att privata vérd-
givare ir mindre intresserade av att ta emot utomlinspatienter frén
ett landsting med, f6r virdgivaren, mindre férménliga ersittningar.

Sveriges Kommuner och Landsting har pitalat att en konse-
kvens av det ovan beskrivna forfarandet kan vara att det blir svért
for den enskilde patienten att i andra landsting in hemlandstinget
f3 tillgdng tll privat utfoérd primirvird, oppen specialistvird och
slutenvird.” Det komplicerade forfarandet utgdr dirmed ett hinder
for patienters valmojligheter mellan landstingen. Att en privat
vardgivare utfér en virddtgird utan att teckna avtal med landstinget
och sedan fr betalt fér den utférda dtgirden stdr 1 strid med upp-
handlingsrittsliga regler.

Det hinder dven att landsting, f6r att kunna uppfylla virdgaran-
tin eller av andra orsaker, prioriterar sina egna patienter fére pati-
enter frin andra landsting. Stockholm lins landsting meddelade
exempelvis 1 mars 2012 att sjukhusen inte lingre fir erbjuda pati-
enter frén andra landsting besok eller operationer fére det att sjuk-
husets egna patienter har fitt sin virdinsats.”* Att patienter dirmed
far vinta pd behovlig vard nir de sker vird i andra landsting med-
for 1 praktiken en begrinsning av de valmojligheter éver lands-
tingsgrinserna som patienter har.

2 Sveriges Kommuner och Landsting, Komplettering av hilso- och sjukvdrdslagen for att stirka
patientens stillning i samband med utomlinsvdrd, 2010-02-19, dnr 10/0065.
2 Socialstyrelsen (2012) Vdrdgaranti och kémiljard — uppfélining 2009-2011.
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4.3 Information till patienter om valfrihet och
vardval

En grundliggande forutsittning for att patienter ska kunna agera
och navigera i ett valfrihetssystem ir att de fir information om
mojligheten att vilja och att vilja bort virdgivare. Bestimmelser
om att patienter ska fi sidan information och vem som ansvarar fér
denna finns 1 bdde hilso- och sjukvéardslagen (1982:763, HSL) och
patientsikerhetslagen (2010:659, PSL). Enligt 2 b § HSL ska pati-
enten ges “individuellt anpassad information” om bl.a. sina méjlig-
heter att vilja virdgivare inom den offentligt finansierade hilso-
och sjukvarden. Av 6 kap. 6 § PSL {6ljer att den som har ansvaret for
hilso- och sjukvdrden av en patient, dvs. behandlande hilso- och
sjukvirdspersonal, ska se till att patienten ges sddan individuellt
anpassad information. Ansvaret kan dirmed sigas vara delat mellan
landstingen/vardgivarna och hilso- och sjukvardspersonalen.

En ytterligare forutsittning ir givetvis att patienter fir tillging
till information som méjliggér medvetna val. Beroende pd den
enskilda patientens 6nskemdl och behov kan det handla om
information om olika kvalitetsparametrar sdsom tillginglighet och
resultat, det kan dven handla om utbud och gjinster eller helt enkelt
lokalisering och nirhet till transportmedel. Vikten av att patien-
terna ska fi tillgdng till jimfoérbar information om valalternativen
lyftes fram i forarbeten till virdvalsreformen.” Regeringen fram-
holl bl.a. den pigdende utvecklingen i Sverige inom informations-
tekniken som syftar till att vidareutveckla och modifiera de system
som finns inom hilso- och sjukvarden. P4 sikt, menade regeringen,
skulle informations- och tekniska strukturer géra det mojligt for
alla invdnare att kunna ta del av de resultat som framkommer i
undersokningar om kvalitet och resultat inom hilso- och sjukvér-
den.”® Som det ska visa sig i féljande avsnitt finns information av
detta slag dessvirre inte tillginglig f6r en majoritet av patienterna
1 dag.

> Regeringens proposition (2008/09:74) Virdval i primérvdrden.
2 A. prop.s. 32 f.
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4.4 Stimulansbidrag for fortsatt utveckling av
vardval

Regeringen har i budgetpropositionen for dr 2012 aviserat att ett
tidsbegrinsat stimulansbidrag om 360 miljoner kronor inférs &ren
2012-2014 1 syfte att stimulera dtgirder for att férstirka patientens
valmgjligheter inom den specialiserade virden.” Regeringens ambition
ir att alla landsting ska erbjuda en utékad valfrihet for den enskilde
genom att virdvalssystem 1 enlighet med lagen (2008:962) om
valfrihetssystem inférs dven for den specialiserade virden. Fir inte
patienterna via denna satsning utdkade valméjligheter inom den
specialiserade virden har regeringen sagt sig vilja 6verviga behovet
av lagstiftning i likhet med den som i dag gor inférandet av
valfrihetssystem obligatoriskt inom primirvirden. Utdver 6kad
méngfald av virdgivare ska bidraget bla. stimulera till att skapa
okat utrymme for innovation av nya tjinster inom ramen foér
valfrihetssystemen.

I borjan av &r 2012 tillsatte Socialdepartementet en nationell
vardvalssamordnare med uppgiften att stimulera utvecklingen av
vardval. En del 1 uppdraget ir att se 6ver hur virdvalet skulle kunna
utvecklas 1 den Sppna specialistvirden och att utveckla samman-
hillna virdkedjor mellan virdnivder och huvudmin, till exempel
mellan primirvérd, specialistvird och dldreomsorg.

Regeringen gav den 22 mars 2012 Kammarkollegiet 1 uppdrag att
efter rekvisition utbetala medel fér 2012 tll bla. landsting for
utvecklingsarbete med virdvalssystem.” Enligt beslutet fir lands-
tingen medel under forutsittning att landstingen dtar sig att
anvinda medlen for att utveckla virdvalssystem som

o syftar till forbittrad integration mellan vdrdens olika delar, t.ex.
helhetslésningar genom gemensamma virdvalssystem mellan
vardnivier (virdkedjor), 6ver landstingsgrinser eller 1 samarbete
med kommuner,

e ger utférarna stor frihet att forma sin verksamhet och organisa-
tion,

o syftar till att flytta vird frin sjukhus till 6ppna virdformer utan-
for sjukhusen,

e syftar till att 6ka innovationstakten i virden,

%7 Regeringens proposition (2011/12:1) utgiftsomrade 9.
% Dnr S2012/2424/FS (delvis).
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e innehiller nya ersittningsystem, som exempelvis belénar upp-
nddda resultat for patienter, stirker samverkan &ver organisa-
tionsgrinser eller 6ppnar fér innovativa sitt att organisera verk-
samheten,

o syftar till att stirka mojligheterna att verka 1 glesbygd,
o skapar forutsittningar for att 6ka mangfalden,

o syftar till att gora utférarna 1 virdvalssystemen delaktiga i forsk-
ning och utveckling,

e mojliggdr nya sitt f6r dialog mellan bestillare och utférare 1
syfte att utveckla verksamheterna, forbittra uppféljningen och
sikerstilla konkurrensneutralitet.

Landstingen ska senast den 1 mars 2013 redovisa vilka &tgirder som
har vidtagits med stdd av bidraget och vilka insatser man avser att
vidta avseende virdvalssystemen.

4.5 Uppfdljningar och utvarderingar

Bara sedan det obligatoriska vdrdvalet i primirvird tridde i kraft
den 1 januari 2010 har ett antal rapporter och uppféljningar publi-
cerats — flera av dem med fokus pd patientens behov av information
och vilken information som finns tillginglig.

4.5.1 Konkurrensverket

Konkurrensverket har regeringens uppdrag att analysera mingfal-
den av virdgivare inom primérvirden och analysera forutsattnmg—
arna for kvalitetskonkurrens i virdvalssystemen. Verket limnade i
maj 2011 en forsta delredovisning av uppdraget och i februari 2012
slutredovisades uppdraget med rapporten Val av vdrdcentral, for-
utsdttningar for kvalitetskonkurrens i vardvalssystemen.”
Grundliggande forutsittningar for att ett virdvalssystem ska
leda till konkurrens ir, enligt Konkurrensverket, att invinarna
mdste kinna till att de har méjlighet att vilja virdcentral, de méste
ha minst tv4 alternativ att vilja mellan och de miste ha tllricklig

? Konkurrensverket (2012:2) Val av vdrdcentral, forutsittningar for kvalitetskonkurrens i
vdrdvalssystemen.
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information om alternativen. Enligt Konkurrensverket ir dessa
forutsittningar uppfyllda 1 stora delar av landet. I genomsnitt
kinner 92 procent av tillfrdgade personer till mojligheten att vilja
virdcentral och de flesta har minst tvd virdcentraler inom rimligt
avstdnd. Enligt rapporten anser sig tre av fyra tillfrigade personer
ha gjort ett aktivt val av virdcentral. Detta bor enligt Konkurrens-
verket ses som en hog andel. Konkurrensverket anser att vrdvals-
reformen kan ses som en relativt lyckad reform, med goda forut-
sittningar att bidra till en fortsatt kvalitetskonkurrens och méng-
fald i primirvérden.

Tillgdngen till information kan dock utgéra ett hinder. Konkur-
rensverket pekar pd att det 1 vissa landsting ir mindre dn hilften av
de tillfrigade som anser att de har tillricklig information for att
kunna goéra ett aktivt val.

4.5.2 Socialstyrelsen

Socialstyrelsen har haft 1 uppdrag att folja upp valfrihetssystem
inom socialtjinst och primirvird ur ett befolknings- och patien-
tperspektiv. Myndigheten slutredovisade uppdraget 1 februari ir
2012.”° Utgingspunkter fér Socialstyrelsens uppfoljning har varit
nationella mdl om jimlikhet, jimstilldhet och likvirdighet i hela
landet. Uppféljningen syftar bl.a. till att belysa om enskilda perso-
ners fria val bidrar till att deras stillning stirks inom vird och
omsorg och om négra befolknings- och patientgrupper gynnas eller
missgynnas av valfrihetssystemen. For att {8 uppgift om vad perso-
ner som har anvint sig av de mojligheter som valfrihetsreformen
ger anser om mdjligheten att vilja etc., har Socialstyrelsen dven
arrangerat ett antal dialogméten pd olika hill i landet.

Socialstyrelsen pekar pd att det — mot bakgrund av att de flesta
landsting har mindre in tre ars erfarenhet av virdval enligt LOV -
inte ir mojligt att med sikerhet uttala sig om effekterna av virdval-
systemen, men att det ir mojligt att redovisa tendenser i1 den
pigdende utvecklingen.

I rapporten konstateras att utbudet av information om olika
virdenheters kvalitet och effektivitet ir mycket begrinsat. Det
tycks inte heller finnas ndgot stort intresse av att géra omval 1 pri-
mirvirden. Enligt Socialstyrelsens mening kan den kvalitetsfor-

% Socialstyrelsen (2012) Valfribetssystem ur ett befolknings- och patientperspektiv.
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bittring som var en av mélsittningarna med reformen himmas, om
medborgarna inte tar tillvara mojligheterna att vilja och vilja bort.

Socialstyrelsen redovisar bla. att kontinuitet 1 vird- och
omsorgsinsatser dr nigot som méinga patienter virderar hogt. Det
inbegriper ocksd en onskan om fast likarkontakt i primirvirden —
vilket minga inte kinner till dr reglerat 1 lag. Socialstyrelsen menar
att behovet eller 6nskan om kontinuitet kan vara en orsak till
varfér omvalen ir f4.

I de dialogméten som Socialstyrelsen anordnat lyfte deltagarna
bl.a. fram vrdvalet som en bekriftelse p4 att patienten sitts i cent-
rum. Mojligheten att byta virdcentral ansdgs som positiv 1 sig
genom att férmedla en kinsla av egenmakt och frihet att bestimma.

En konsekvens av valfrihetssystem ir enligt Socialstyrelsen att
minniskor med nedsatt autonomi riskerar att missgynnas. Dessa
personer kan inte tillgodogéra sig information eller pd egen hand
aktualisera ett omval. De kan dirmed inte utan stéd ta tillvara de
fordelar som valfrihetssystemen syftar till att ge. Socialstyrelsen
menar att — dven vid en generellt hojd kvalitetsnivd — risken for
okade skillnader mellan olika grupper ir pdtaglig och miste mot-
verkas.

Aven andra grupper kan missgynnas i ett valfrihetssystem. Det
handlar huvudsakligen om grupper som inte kan ta del av den
information som finns och ir tillginglig for en majoritet av befolk-
ningen, till exempel personer med syn- och hérselskador och de
som har invandrat eller tillhér nationella minoriteter och som inte
kan svenska.

Sammantaget anser Socialstyrelsen att enskildas stillning gene-
rellt sett har stirkts genom inférandet av valfrihetssystem. Det
krivs dock mera for att den enskilde ska kunna utova ett reellt
inflytande.

4.5.3  Uppsala universitet

Forskare vid Uppsala universitet publicerade i juni 2011 en rapport
om vilken information patienter och medborgare behéver for att
vilja virdgivare och behandling.’!

' Winblad U. och Andersson C. (2011) Vilken information behover patienter och medborgare
for att vilja virdgivare och bebandling? Patienters och medborgares behov av kvalitetssikrad
och littillginglig information.
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I rapporten redovisas bl.a. resultatet frin olika litteraturstudier
om vilken information patienter och medborgare sjilva efterfrigar
och vad som bedéms vara extra viktigt vid valet av virdgivare. Rap-
porten lyfter fram 6nskeml om information om graden av till-
ginglighet och mojlighet att behdlla samma likare (kontinuitet).
Aven information om likarnas och andra professioners kompetens
etc. upplevs som viktig. Enligt rapporten visar ocksd flera studier
att patienter och medborgare vill ta del av andra patienters omdo-
men om sjukvdrdens kvalitet och i synnerhet omdémen frin pati-
enter med liknande bakgrund.

Att informationen ir trovirdig — sammanstilld och analyserad
av oberoende, objektiva aktérer med sakkompetens — ir en annan
viktig parameter.

Rapporten innehidller rekommendationer fér virdvalsinforma-
tionens innehdll och utformning. Férutom information om val-
mojligheterna 1 sig och hur man gér till viga for att anvinda dessa,
foreslds att information om de olika alternativa virdgivarna ska
bestd av ett knippe kvalitetsindikatorer. Informationen bér beskriva
vardgivarnas strukturella férutsittningar att bedriva en god vard.
Vidare bér informationen innehdlla processindikatorer som beskriver
hur virden bedrivs 1 praktiken, t.ex. prevention, diagnostik,
behandlingar, omvirdnad och rehabilitering. Informationen bor
idven innehilla uppgifter om det medicinska utfallet, sdsom kompli-
kationsfrekvens, dédlighet eller funktionsférmédga efter behandling
— men dven patientndjdhet med vardinsatsen.

Forfattarna har bl.a. kartlagt vilken information landstingen och
andra nationella informationskanaler sisom t.ex. 1177.se, tillhanda-
hiller vad giller mojlighet att vilja, hur man gir till viga for att
vilja och vilka kvalitetsindikatorer som presenteras. Nir det giller
information om process- och utfallsindikatorer kan konstateras att
en majoritet av landstingen endast delvis tillgingliggor sddan. Tre
landsting limnar enligt rapporten information om sddana matt. Sidan
information limnas dven av webbtjinsterna 1177 och OmV4ird.”

Intressant att notera ir att befintlig kvalitetsinformation rérande
process- och utfallsindikatorer i stort fokuserar pd tillginglighet 1
varden och patientndjdhet i primirvirden. I dvrigt saknas generellt
information.

I rapporten stills dven frdgan om huruvida vissa grupper, exem-
pelvis dldre och personer med funktionsnedsittning har sirskilda

32 www.1177.se och www.omvard.se.
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informationsbehov. Forfattarna visar pd olika kategorier av funk-
tionsnedsittningar vilka stiller andra former av krav pd virdvalsin-
formationens utformning. Hir kan bl.a. nimnas personer med ned-
satt syn, nedsatt kognitiv férmdga, psykiska funktionsnedsitt-
ningar och lis- och skrivsvirigheter. I rapporten hinvisas till bl.a.
riktlinjer frdn Handisam i vilka olika typer av anpassade tjinster for
telefoni och skriftlig information specificeras. I rapporten konsta-
teras att det finns utrymme f6r foérbittringar av hur landstingen
anpassar sin information till sdvil personer med olika funktions-
nedsittningar som personer med annat modersmal 4n svenska.

4.5.4  Myndigheten for vardanalys

Myndigheten f6r virdanalys har 13tit forskare vid Uppsala univer-
sitet gora en systematisk genomging av svensk och internationell
forskning kring virdvalsreformer. Myndigheten limnade i februari
2012 rapporten Effekter av valfribet inom hilso- och sjukvdrd.” Stu-
dien fokuserar pd hur patienter viljer och hur valfrihetsreformerna
paverkar virdens kvalitet, jimlikhet, tillginglighet och kostnader.

I rapporten konstateras att det finns relativt i studier som
undersoker om svenska patienter vill vilja virdgivare. En studie
som hinvisas till visar dock att en klar majoritet av svenska patien-
ter vill ha méjlighet att vilja primirvirdsutférare. Diremot pekar
resultatet pd att stddet for att vilja utforare inom specialistvirden
inte dr lika hogt. Vidare konstateras att minga patienter baserar sitt
val pd vdrdgivarens rykte och att denna information ofta formedlas
via slikt och vinner.

Rapportens forfattare har funnit att den medicinska utfallskva-
liteten inte tycks vara en faktor som rankas som sirskilt viktig nir
det giller val av virdgivare. En mojlig forklaring till detta skulle
enligt rapporten kunna vara att patienterna tar for givet att alla
vérdgivare uppndr en minimi-kvalitetsstandard vilket gor att de kan
vilja virdgivare pd andra grunder. En annan férklaring kan vara att
det inte finns nigon relevant medicinsk kvalitetsinformation, var-
for patienterna inte anser att den ir viktig vid val av utforare.

Forskningsstudierna visar bl.a. att patienterna vill ha kontinuitet
1 sina virdkontakter och nirhet till v8rdgivaren. Detta kan dirfor

3 Myndigheten fér virdanalys (2012:2) Effekter av valfribet inom hélso- och sjukvdrd — en
kartliggning av kunskapsliget.
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tyda pd att patienterna inte ir intresserade av att “shoppa runt”
efter likare eller virdcentral med den bista kvaliteten etc.

En annan friga som rapporten belyser ir hur jimlikheten pdver-
kas 1 ett system med utdkade valméjligheter fér patienterna. I rap-
porten dras bl.a. slutsatsen att utbildning skulle kunna vara en vik-
tig forklaringsfaktor till individers benigenhet att vilja vissa alter-
nativ. Hoégutbildade nyttjar valfriheten 1 stérre utstrickning. Flera
studier har dock visat att olika former av stédjande insatser, exem-
pelvis sirskilt utpekad vardpersonal eller ”guider” som hjilper pati-
enterna att hitta alternativa vdrdgivare, kan medféra att graden av
socioekonomiska variabler inte fir samma genomslag.

I rapporten undersoks dven effekter pd kostnader och effektivi-
tet 1 ett system med utdkad valfrihet. Hir hinvisas till svenska stu-
dier som undersokt virdvalet, och som visar att befarade negativa
effekter 1 form av 6kade kostnader nistan helt uteblivit. Erfaren-
heter frin Stockholms lins landsting tyder ocksd pd att det varit
mojligt att 6ka antalet besok 1 virden per insatt krona utan att pati-
entndjdheten pdverkats negativt. I rapporten konstateras dock att
internationella studier pd omridet uppvisar delvis motstridiga
resultat vad giller kostnader och kvalitet. Det gir dirfor inte att
sikert uttala sig om huruvida dessa har 6kat eller minskat.

Slutligen understryks behovet att nya studier som undersoker
effekterna av virdvalsinférande, framfor allt rérande hur jimlik-
heten och den medicinska kvaliteten paverkas.

4.6 Utredningens reflektioner

e Det finns i1 dagens system viktiga och praktiska hinder som
forsvirar patienternas mojlighet att nyttja befintliga valmojligheter.

e Det saknas littillginglig jimférande kvalitetsinformation om
olika utférare, vilket férsvarar f6r patienten i en valsituation.

e Landstingen bor bittre anpassa sin information s att den nir
flera grupper i samhiillet.
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5 Den nuvarande nationella
vardgarantin

5.1 Inledning

Patientmaktsutredningen har i uppdrag att foresld hur information
kring bestimmelser om bl.a. virdgarantin ska géras mer tillginglig
for sdvil hilso- och sjukvirdspersonalen som for patienterna. I
detta avsnitt beskrivs kortfattat vdrdgarantins innehdll och de rela-
terade satsningar som har gjort i syfte att férbittra tillgingligheten
till virden. I avsnittet redovisas ocksd de uppféljningar och studier
som har gjorts betriffande framfor allt kinnedom om virdgarantin
och genomférda informationsinsatser.

5.2 Vardgarantins innehall och relaterade satsningar

Sedan den 1 juli 2010 4r den nationella virdgarantin lagstadgad och
dterfinns 1 hilso- och sjukvirdslagen (1982:763, HSL). Olika for-
mer av virdgarantier har dock funnits — genom 6verenskommelser
och avtal mellan staten och féretridare for landstingen — sedan
tidigt 1990-tal. Den utformning av vdrdgarantin som giller i dag
tillkom redan 2005. Enligt denna ska landstingen erbjuda dem som
ir bosatta inom landstinget en virdgaranti som ska innehilla en
forsikran om att den enskilde inom viss tid far

1. Kontakt med primirvirden, t.ex. vdrdcentralen eller sjukvérds-
ridgivningen. Kontakt kan ske via telefon eller genom besok
(tillginglighetsgaranti),

2. Besoka likare inom primirvirden (besdksgaranti),
3. Besoka den specialiserade varden (beséksgaranti), och

4. Planerad vird efter beslut om behandling, t.ex. operation
(behandlingsgaranti).
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Om landstinget inte formdr uppfylla besoksgarantin eller behand-
lingsgarantin 1 den specialiserade virden ska landstinget se till att
patienten fir vird hos en annan virdgivare utan extra kostnad for
patienten.

Viardgarantin anger sdledes endast den tid som en patient som
lingst ska behéva vinta pd att f kontakt med, besok hos eller
behandling inom hilso- och sjukvirden. Den reglerar inte om vard
over huvud taget ska ges, vilken vird som kan komma 1 friga eller
hur l&ng tid en utredning av en patient fir ta. Det dr virdutbudet 1
respektive patients landsting som sitter grinsen for vad garantin
ska innehilla.

Den nationella virdgarantin omfattar inte utredningar sdsom
rontgen, provtagningar och tester. Det innebir att utredningar som
krivs for att faststilla en patients virdbehov/diagnos avsevirt kan
forlinga den totala tidsutdrikten mellan likarbesok och slutlig
behandling.

Virdgarantin giller inte heller 3terbesok till virden, t.ex. regel-
bundna kontroller fér kroniskt sjuka patienter.

Tidsgrinser

Det ir regeringen som beslutar om vilka tidsgrinser som ska gilla
inom virdgarantin. Enligt férordningen (2010:349) om vérdgaranti ska
landstingen uppfylla

1. tllginglighetsgarantin samma dag som den enskilde séker kon-
takt med primirvirden,

2. besoksgarantin inom primirvirden inom 7 dagar frin det att den
enskilde har skt kontakt med primirvirden, om virdgivaren
bedémt att den enskilde behover besoka likare,

3. besoksgarantin inom den specialiserade virden inom 90 dagar
frén det att remiss har utfirdats eller, om nigon remiss inte ir
nodvindig, frin det att den enskilde har s6kt kontakt med den
specialiserade virden, och

4. behandlingsgarantin inom 90 dagar frin det att virdgivaren har

beslutat att den enskilde ska fi den aktuella virden.

Virdgarantin kan 1 dagsliget sammanfattas med 0-7-90-90 och
anger en ligsta godtagbar nivd, dir de landsting som sd onskar kan
ange in kortare tidsgrinser for sina invnare.

124



SOU 2013:2 Den nuvarande nationella vardgarantin

Utredningen om patientens ritt foresprikade att virdgarantins
yttre ram skulle sittas till 120 dagar.! Utredningen menade att en
framtida vrdgaranti borde inkludera alla de dtgirder som ir nod-
vindiga fér att en behandling ska kunna inledas. Patienten skulle
enligt utredningen inte behova hilla ndgra andra regler aktuella in
att vdrdgarantin riknas frin det tillfille d4 man férst tar kontakt
med virden. Vidare ansdg utredningen att en justering av tiden till
besdksgaranti inom den specialiserade virden borde kunna ske. Hir
hinvisades till att flera landsting p4 egen hand angett denna tid till
maximalt 30 dagar, vilket ansetts vara en tillrickligt ldng period fér
att kunna innesluta de planeringsitgirder som krivs for att en
behandling kan inledas, efter det att en medicinsk bedémning om
fortsatta tgirder gjorts.

Regeringen delade dock inte utredningens bedémning utan
menade att gillande tidsgrinser borde kvarstd ytterligare en tid.?
Regeringen instimde 1 att det fanns flera goda exempel pd hur
landsting arbetat systematiskt och ldngsiktigt for att forbittra till-
gingligheten inom hilso- och sjukvirden. De regionala variatio-
nerna bedémdes dock fortfarande vara stora och det fanns vissa
oklarheter vad giller bl.a. definitioner av olika kategorier vintande
patienter inom ramen for virdgarantin. Det saknades ocksd under-
lag som tydligt kunde visa konsekvenserna fér bl.a. landstingen av
en sinkning av tidsgrinserna i virdgarantin.

Vid beredningen av forslaget om en lagreglerad virdgaranti
framférde nigra remissinstanser att vissa typer av svarare sjukdo-
mar miste ha egna tidsgrinser 1 vrdgarantin, eftersom dessa sjuk-
domar ir hogt prioriterade. Regeringen instimde 1 att det rent
principiellt var sd att vissa sjukdomar inte sillan kriver skynd-
samma eller ibland omedelbara insatser frin hilso- och sjukvirden.’
Viardgarantin fir dock inte forstds sd att den uttalar hur snart en
dtgird for en specifik sjukdom bor ske inom virden. Sidana beslut
fattas inom hilso- och sjukvirden utifrin omstindigheterna i det
enskilda fallet. Virdgarantin ska i stillet ha som utgingspunkt att
det 1 princip aldrig kan anféras vare sig medicinska eller ekonomiska
skal till att en behandling eller ett besok bor ske utanfor dess ramar.

1'SOU 2008:127 Patientens rétt. Ndgra forslag for att stirka patientens stillning.

2 Regeringens proposition (2009/10:67) Stirkt stillning for patienten — vdrdgaranti, fast
vdrdkontakt och fornyad medicinsk bedomning, s. 43 1.

> A. prop., s. 41.
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Landstingens rapportering av vintetidsdata

For att kunna félja vintetiderna och dirigenom den nationella
vardgarantin ir samtliga landsting skyldiga att rapportera in vinte-
tidsdata till en nationell vintetidsdatabas, Vintetider 1 virden, som
drivs av Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). Databasen ir en
informationskilla f6r befolkningen och kan anvindas som ett stéd
for utvecklingsarbete av sdvil politiska beslutsfattare som hilso-
och sjukvirdsverksamheterna.

Databasen féljer tillgingligheten 1 primirvirden hos virdcen-
traler eller motsvarande avseende telefontillginglighet och likarbe-
sok samt 1 den specialiserade planerade virden avseende besdk och
operation/atgird.* P4 webbplatsen finns férdjupad information om
vardgarantin och om det pdgiende arbetet inom landstingen mot
mélet en kofri sjukvird med forbittringsarbeten och erfarenheter
som finns kring vintetids- och virdgarantifrigor. Det ir iven moj-
ligt att pd ett enkelt sitt s6ka information om vilken virdgivare
som har kortast vintetid, som stéd for patienter som Onskar
utnyttja mojligheten att vilja virdgivare.

Socialstyrelsen fir meddela ytterligare foreskrifter om lands-
tingens rapporteringsskyldighet.

Foér att mojliggéra en Sppen redovisning och jimforelser av
méluppfyllelsen for den generella virdgarantins tidsgrinser infor-
des en ny mitmodell 2006. Modellen innebir att man frdn primir-
virden redovisar andel besvarade samtal och genomforda likarbesik
inom 7 dagar. Dessutom redovisar den planerade specialiserade virden
andelen wvintande patienter till ett forsta besdk eller operation/
dtgird inom virdgarantins tidsgrinser. Foérst 2007 bérjade datakvalitet
och svarsfrekvenser fér denna modell att bli tillrickligt stabila for
att ligga till grund f6r en diskussion kring vdrdgarantins effekt pd
koerna. I dag dr inrapporteringen 1 stort sett fullstindig vid varje
mittillfille frn sdvil primirvird som specialiserad vird. Av tabellen
nedan framgar maluppfyllelsen f6r virdgarantin 2007-2012.

* www.vantetider.se.
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Tabell 1 Maluppfyllelse for vardgarantin — utveckling 2007-2012.
Samtliga landsting

2007 2012

Primarvérd (0):

Andel besvarade telefonsamtal 68 % 89 %
Primarvérd (7):

Andel genomforda |akarbesok

inom 7 dagar 88 % 93 %
Specialiserad vard/besok (90)

Andel patienter som vantat < 90 dagar 67 % 86 %
Specialiserad véard/operation (90)

Andel patienter som vantat < 90 dagar 63 % 82 %

Kalla: Sveriges Kommuner och Landsting, www.vantetider.se. Prim4rvardsmatning fran varen 2007 och
2012. Matning géllande specialiserad vard fran september 2007 och 2012.

De senaste drens forbittrade resultat har framfér alle gillt telefon-
tillgingligheten inom primirvirden och tillgingligheten till plane-
rad specialiserad vird. Variationerna mellan landstingen/regionerna
ir stora och lig vid mitningarna under 2012 mellan 65-100 pro-
cents miluppfyllelse. Det giller dven for olika specialiteter och
dtgirdsomriden. Det finns landsting och/eller specialiteter dir
vardgarantins tidsgrinser i dag i stort sett ir uppfyllda, men dven
landsting och verksamhetsomriden som har kvarstdende problem.

"Kémiljarden” — en dverenskommelse om dkad tillginglighet till
vdrden

Regeringen och SKL har fér dren 2009-2013 slutit 6verenskommel-
ser for att forbittra patienters tillginglighet till hilso- och sjukvar-
den. En miljard kronor har &rligen avsatts pd statsbudgeten for
detta indamal.

For att f& mojlighet att ta del av medlen m3ste varje landsting
uppfylla vissa grundliggande krav. I &verenskommelsen fér 2012
innebir det bla. att svarsfrekvensen fér rapportering till den
nationella vintetidsdatabasen ska uppgd till minst 95 procent
under 3rets alla mdnader och att rapporteringen ska goras i
enlighet med de riktlinjer som SKL sitter upp fér rapportering
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till vintetidsdatabasen.” Nir Socialstyrelsens foreskrifter om lands-
tingens rapporteringsskyldighet trider 1 kraft ska rapporteringen
goras 1 enlighet med dessa.

En miljard kronor férdelas till de landsting som uppfyller vissa i
dverenskommelsen faststillda prestationskrav. For att {4 ta del av
medlen férutsitts landstingen kunna erbjuda sivil besdks- som
behandlingsgaranti inom den specialiserade virden inom 60 dagar,
dvs. visentligt kortare tider in vad som ir reglerat i férordningen.
Det tydliggors dven att regeringen och SKL ir eniga om att till-
gingligheten till hilso- och sjukvirden behéver stirkas ytterligare.
Infér 2013 4rs dverenskommelse aviseras dirfor att virdgarantin
ska utvecklas s§ att den ticker en storre del av patientens vig
genom virden. Kortare tidsgrinser kan ocksi komma att bli aktu-
ella. Regeringen och SKL fattade i mitten av december 2012 beslut
om 2013 4rs 6verenskommelse.

En sdrskild vardgaranti for barn och unga med psykisk ohidlsa

Regeringen och SKL har slutit sirskilda éverenskommelser for att
forbattra tillgingligheten f6r barn och unga med psykisk ohilsa fér
dren 2009-2012. For dessa dverenskommelser har arligen avsatts
214 miljoner kronor.

Barn- och ungdomspsykiatrin omfattas av den lagreglerade
vardgarantin, men genom de sirskilda éverenskommelserna stimu-
leras landstingen till att korta vintetiderna ytterligare. Hilften av
medlen i 6verenskommelsen f6r 2012 fordelas till de landsting som
ndr méilet att minst 90 procent av barn och unga med beslut om en
férsta bedomning inom den specialiserade barn- och ungdomspsy-
kiatrin, eller annan verksamhet med uppdrag kring psykisk ohilsa,
har fitt en forsta beddmning inom 30 dagar. Den andra hilften av
medlen (107 mnkr) férdelas till de landsting som ndr maélet att
minst 80 procent av barn och unga med beslut om en férdjupad
utredning eller behandling inom den specialiserade barn- och ung-
domspsykiatrin, eller annan verksamhet med uppdrag kring psykisk

> Dnr S2011/11007/FS 2012 drs verenskommelse mellan regeringen och Sveriges Kommuner
och Landsting om fortsatta insatser for att forbittra patienters tillginglighet till hilso- och
sjukvdrd. )

® Dnr S2012/8767/FS Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting —
Fortsatta insatser for att forbittra  patienters tillginglighet tll  hilso- och  sjukvird
(Pkémiljarden”) 2013.
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ohilsa, har paborjat fordjupad utredning eller behandling inom 30
dagar.

For 2013 har satsningen p3 forbittrad tillginglighet f6r barn och
unga med psykisk ohilsa fortsatt inom ramen f6r 6verenskommel-
sen mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting om stod
till riktade insatser inom omradet psykisk ohilsa. ’

Lokala/regionala tillginglighetssatsningar

Férutom de nationella reformer och 6éverenskommelser som har
redogjorts f6r ovan, har vissa landsting och regioner pa egen hand
ytterligare utdkat sina dtaganden for att tillgingliggéra virden. En
majoritet av landstingen har dock inte utlovat nigot utéver vad
som stadgas 1 den nationella virdgarantin.

Vistra Gotalandsregionen har sedan ménga ar en sirskild garanti
som giller vid misstanke om cancer.® Den innebir att vid vilgrun-
dad misstanke om cancer hos barn ska barnet erbjudas besok hos
specialistlikare inom tvd dagar, riknat frdn remissens ankomst-
datum. Vid vilgrundad misstanke om cancer hos vuxna ir motsva-
rande tidsgrins 14 dagar.

I Kalmar lins landsting har tidsgrinserna kortats visentligt
jimfért med den nationella virdgarantin.” Beséksgarantin till
primirvarden ir satt till hogst 5 dagar och beséksgarantin inom den
specialiserade virden till 45 dagar. Utdver dessa tidsgrinser har
landstinget formulerat en egen “beskedsgaranti” som innebir att
patienten, med vissa undantag, ska fd besked om resultat av under-
sokningar och provtagningar senast 14 dagar efter besoket.

Aven region Halland har formulerat egna — mer gynsamma —
villkor fér virdgarantin.'® Bland annat ska undersékningar i form av
exempelvis rontgen eller provtagningar ske inom 90-dagarsgrinsen
for behandling. Vidare ska patienten erbjudas besok i den speciali-
serade vdrden inom en m&nad om patienten kinner stor oro eller
om likaren befarar en allvarlig sjukdom.

7 Dnr $2012/8769/FS Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting —
Stéd till riktade insatser inom omrddet psykisk ohdlsa 2013.

8 www.1177.se Virdgaranti i Vistra Gotalandsregionen.

® www.1177.se Vardgaranti i landstinget i Kalmar lin.

' www.1177.se Virdgaranti i Region Halland.
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Patienter 1 Stockholms lins landsting garanteras besok 1 primir-
varden inom hogst 5 dagar och besok till den specialiserade virden
inom hégst 30 dagar."

5.3 Individuellt anpassad information om
vardgarantin

Individuellt anpassad information dr manga ginger en férutsittning
for patientens méjlighet till delaktighet och sjilvbestimmande i
virden. I samband med att den nationella vdrdgarantin lagfistes
2010 tydliggjordes 1 hilso- och sjukvirdslagen (1982:763, HSL) att
patienten ska ges individuellt anpassad information om bl.a. vird-
garantin. I kravet ligger att — utifrin vad situationen 1 det enskilda
fallet kriver — informera om bide innehillet i och innebérden av
virdgarantin samt om det kan férvintas att patienten kan ges besok
eller dtgird inom de tidsgrinser som foljer av virdgarantin."
Patienten ska dirmed ges information om eventuell vintetid fér
besok eller dtgird. Patienten ska vidare informeras om huruvida det
bedéms att landstinget inte kommer att klara att uppritthilla de
tidsgrinser som giller samt vad landstinget avser att vidta for
dtgirder, t.ex. hur man ska se till att patienten kan ges vird hos en
annan vardgivare.

Informationsskyldigheten giller under hela virdférloppet. Om
det uppkommer en situation som péverkar vintetiden till vird ska
patienten informeras om det.

Med individuellt anpassad information menas att den madste
anpassas till patientens individuella férutsittningar och goras litt-
begriplig. Sirskild hinsyn méiste tas till om patienten ir ett barn,
om han eller hon har svirigheter att forstd svenska eller har en
funktionsnedsittning som medfér svirigheter att ta tll sig infor-
mation.

Det ir landstinget som har det &vergripande ansvaret for att
organisera verksamheten s att kravet pd fullgod information till
patienten kan uppritthillas.” Skyldigheten att informera patienten
ir, enligt patientsikerhetslagen (2010:659), iven ett ansvar for
hilso- och sjukvdrdspersonalen, men ankommer i férsta hand pa

" www.vardguiden.se.

2 Regeringens proposition (2009/10:67) Stirkt stillning for patienten — vdrdgaranti, fast
vdrdkontakt och fornyad medicinsk bedomning, s. 49 1.

B A. prop. s. 50.
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den som har det direkta ansvaret for den vdrdsituation som infor-
mationen avser. Ytterst ir det dock verksamhetschefen vid enheten
som ansvarar for att det finns rutiner eller lokala instruktioner som
bide mojliggdér och sikerstiller att patienten kan f3 del av infor-
mation av sidant inneh3ll och 1 sddan omfattning som foreskrivs.
Enligt 3 kap. 6 § patientdatalagen (2008:355) ska uppgifter om
information som limnats till patienten antecknas i patientjournalen.

5.4 Uppfdljningar och utvarderingar
5.4.1  Socialstyrelsen

Socialstyrelsen har haft ett tredrigt regeringsuppdrag att félja upp
den nationella virdgarantin och kémiljarden. Myndigheten limnade
1 maj 2012 en rapport om uppféljningen 2009-2011."

For att virdgarantin ska fungera i praktiken ir det nédvindigt
att sdvil befolkning och patienter som virdgivare har god kinne-
dom om virdgarantins regelverk och innehdll. Information och
kinnedom om vérdgarantin har dirfér varit ett viktigt tema 1 Soci-
alstyrelsens uppfoljningar av virdgarantin.

Landstingens kommunikations- och informationsinsatser

For att f8 kunskap om hur landstingen kommunicerar internt och
externt kring védrdgarantin har Socialstyrelsen genomfort flera
enkitundersdkningar till landstingens informationschefer och
vardgarantisamordnare, besokt samtliga landsting samt deltagit vid
SKL:s nitverkstriffar for bl.a. virdgarantisamordnare.

Av uppféljningen av informationsinsatser genomférda 2005/
2006 jimfért med 2009 framgdr att kommunikationen med lins-
innevdnarna hade minskat ndgot i prioritet 6ver tid, medan
kommunikationen med patienter hade ¢kat nigot. Flera landsting
beskrev att de 2005/2006 genomforde breda insatser som var rik-
tade till allminheten, men att de direfter hade “legat [3gt”. Ett skil
som angavs var ridsla for att fortsatta satsningar skulle skapa en
forvintan och ett tryck frin patienter och anhériga som lands-
tingen sedan inte kunde leva upp tll.

" Socialstyrelsen (2012) Vdrdgaranti och kémiljard — uppfélining 2009-2011.
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For att nd patienter med information om virdgarantin anvinde
landstingen framfér allt remissbekriftelser och kallelser. Andra
vanliga sitt att informera om virdgarantin var genom brev, telefon-
kontakt eller genom att diskutera amnet vid ett besok.

Under 2011 gick Socialstyrelsen igenom samtliga landstings
externa webbplatser, ”1177.se” samt vardguiden.se”. I hilften av
landstingen fanns en lyssnarfunktion knuten till hemsidorna. I nio
landsting fanns information om virdgarantin pd andra sprdk in
svenska. Bland Sveriges fem officiella sprik férekom 1 nigra lands-
ting Oversittningar till finska och jiddisch. I sju landsting gick
information att f pd littlist svenska och 1 fyra fanns information
pa teckensprik.

Ansvaret for att utveckla och internt kommunicera hur lands-
tinget ska tillimpa vdrdgarantins regelverk 18g pd central nivd i
flertalet landsting. I de fall ansvaret var decentraliserat till férvalt-
ningarna, avdelningarna och klinikerna fungerade den centrala
informationsavdelningen som stéd och sammanhillande link. Nir
landstingen uppskattade hur aktiva de hade varit 1 att kommunicera
vardgarantin till de privata virdgivarna framkom att kontakterna
hade 6kat, men att aktiviteten generellt sett var ligre jimfért med
stodet till den egna organisationen.

Flera olika kanaler anvindes for att nd de anstillda och de pri-
vata utférarna. Egna hemsidor och intranit nimndes av samtliga
landsting som vigar fér att nd ut med information. Sirskilda
informationstriffar och internutbildning férekom ocksd. Flertalet
informationschefer ansig att det interna kommunikationsarbetet
forindrades mellan 2006 och 2010 genom att tillginglighetsfrigan
fatt okad prioritet. Nigot fler dn hilften av cheferna ansdg att
innehillet 1 den information man férmedlade hade utvecklats och
blivit mer omfattande.

Av en enkit till landstingens vintetidssamordnare 2011 fram-
gick att det fortfarande fanns minga patienter som inte kontakta-
des av landstingen nir vintetiden férmodades éverstiga 90 dagar.
Sju landsting uppskattade att de kontaktade minst 70 procent av
patienterna. Sex landsting sa sig inte kinna till hur stor andel av
patienterna som kontaktades. En orsak till att man inte visste var
att informationsansvaret 13g pa kliniknivd och dirfér saknades kun-
skap om hur stor andel av patienterna som blivit informerade.

Rutinerna varierade f6r hur man hanterade patienter vars vird-
garantitid overskridits. Flera landsting skickade information till
patienten i1 samband med remissbekriftelsen. Brevet inneholl
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information om aktuella vintetider till nybesdk, operation och
tgird, samt foérklarade om en tid kunde komma att erbjudas inom
90 dagar eller inte. I ndgra landsting fanns virdgarantisamordnare,
koordinatorer eller virdlotsar som hade det huvudsakliga infor-
mationsansvaret nir det gillde de patienter som inte kunde {3 vird
inom garantins tidsgrins.

Patienter som férmodades f4 vinta lingre dn 90 dagar fick enligt
landstingen frimst generell information om virdgarantin”, ”infor-
mation om vilka kostnader landstingen stdr f6r om patienten viljer
vird av en annan virdgivare” och “information om hur l8nga vinte-
tiderna ir till landstingens kliniker” (figur 1).

Figur 1 Information som lamnas till patienter som forvantas vanta langre
an 90 dagar (flera svarsalternativ var méjliga)

|

Generell information om vardgarantin

Generell information om de kostnader som
landstinget star for om slussning skulle bli

aktuell.

Specifik information om vilka vantetider som
géller i den egna kliniken om patienten
tackar nej till vardgarantin.

Generell information om den praktiska
hjdlpen som landstinget kan ge om slussning
skulle bli aktuell.
2011

Specifik information om vilken klinik/vilket
sjukhus som kan ta emot patienten om
slussning skulle bli aktuell.

2009

it

Det gar inte att ge nagot generellt svar
olika rutiner beroende pa sjukhus och/eller
klinik.

Specifik information om ndr i tiden patienten
kan fa hjalp om han eller hon tackar ja till
vard pé annan klinik/annat sjukhus.

Vet ej

o
v

10 15 20

Kalla: Enkétsvar fran 2009, 2011, Socialstyrelsen.
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Socialstyrelsens samlade iakttagelser om landstingens kommuni-
kations- och informationsinsatser visade att

¢ landstingens kommunikations- och informationsinsatser skiljde
sig 4t och 1 de flesta landsting fanns brister nir det gillde att
informera sdvil internt som externt kring virdgarantins regel-
verk och hur det ska tillimpas,

e det fanns skillnader mellan landstingen betriffande nir och hur
man kontaktade de patienter vars vintetid férmodades dverstiga
90 dagar,

e en viss forbittring skedde mellan 2009 och 2011 nir det gillde
den information som gavs till patienter som fitt vinta lingre in

90 dagar,

o endast ett fital landsting kunde ge patienterna specifik informa-
tion om nir de kunde f3 hjilp om de tackade ja till vird hos en
annan vardgivare idn det egna landstinget.

Befolkningens kinnedom och attityder

Under hosten 2010 genomférde Socialstyrelsen en telefonunder-
sokning av allminhetens kinnedom och erfarenhet av virdgarantin.
Totalt intervjuades 4 200 personer, 200 i varje landsting.

Undersékningen visade att 92 procent av de intervjuade kunde
pdminna sig att de hade hort talas om virdgarantin. Av dessa upp-
gav 30 procent att de kinde till reformen mycket eller ganska bra.
Kinnedomen varierade beroende pi 3lder, kén, utbildning och
fodelseland.

Av de som kinde till virdgarantin kunde 57 procent ange att
vardgarantin handlade om tidsgrinser for vintetider i virden. Av de
olika tidsgrinserna var det tidsgrinsen for behandling och opera-
tion som allminheten frimst hade uppfattat. Primirvirdens tids-
grinser hade mycket fi av de intervjuade hort talas om. Bland de
som kinde till virdgarantin svarade sex av tio att de hade fitt sin
kinnedom via media (tidningar, tv och andra medier).

Av samtliga intervjuade hade 4 procent ndgon eller flera gdnger
fatt vinta s linge att de dirfor hade diskuterat med virden om
mojligheten att f8 vird av nigon annan virdgivare. Totalt 3 procent
hade fitt ett erbjudande om vird hos en annan virdgivare. Erbju-
dandet gillde i férsta hand vird inom det egna landstinget.
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Tre av fyra av dem som hade fitt ett erbjudande accepterade det.
De vanligaste skilen var att

e det inte spelade ndgon roll vid vilken mottagning eller sjukhus
de virdades,

e de hade si ont och midde s daligt att det viktigaste var att {3
vard,

o de var sikra pd att {2 lika bra vird oavsett vem som gav den.

Bland dem som avstod frin vird var de frimsta skilen att
o de inte ville v8rdas s& ldngt hemifrdn,
o det kindes f6r anstringande att resa lingre bort,

o det hade ingen avgorande betydelse om de fick vinta lite lingre.

Socialstyrelsen har ocksd undersékt sambandet mellan landstingens
méluppfyllelse av virdgarantin och befolkningens uppfattning om
vardens tillginglighet enligt Vdrdbarometern. Man fann ett positivt
samband mellan andelen som fitt triffa en likare inom sju dagar
och andelen som tyckte att vintetiderna var rimliga i primirvirden.
I alla landsting hade det skett férbittringar nir det gillde andelen
av befolkningen som ansig att vintetiderna var rimliga, jimfort
med tidigare Virdbarometerundersokning.

Det fanns dven ett samband mellan andelen som fitt tid for ett
specialistbesck inom 90 dagar och den andel av befolkningen som
tyckte att vintetiderna var rimliga. Befolkningen var generellt mer
missndjd med vintetiderna till specialistvirden 4n till primirvirden.
Aven nir det gillde hur befolkningen uppfattade tillgingligheten
till specialistvirden hade det emellertid skett en férbittring jimfort
med resultaten frin tidigare Virdbarometerundersékning.

Socialstyrelsens samlade iakttagelser om befolkningens kinne-
dom och attityder visade att

¢ allminhetens kinnedom om virdgarantin var férhillandevis 13g,

e allminheten var néjdare med vintetiderna inom primirvarden
in inom den specialiserade virden,

e allminheten visste inte vart de skulle vinda sig for att f3
information eller for att pdtala att de hade fitt vinta for linge.
Det var tydligt att kommunikationsinsatserna inte hade fungerat
pa ett tillfredsstillande sitt.
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Hilso- och sjukvdrdspersonalens kinnedom och attityder

Socialstyrelsen har genomfért enkitundersokningar riktade till
hilso- och sjukvirdspersonalen i nigra landsting; Jimtland, Krono-
berg, Vistra Goétaland, Norrbotten och Visterbotten. Undersok-
ningarna visade att merparten av hilso- och sjukvirdspersonalen
kinde ull att tidsgrinsen for ett forsta besok till specialistvirden
var 90 dagar, men kunskapen var foérhillandevis 13g om detaljerna 1
virdgarantins regelverk. F3 ansig t.ex. att de som personal hade ett
informationsansvar gentemot patienterna och ett fital sa sig ha fatt
information eller utbildning om reformen.

Nir det gillde hilso- och sjukvirdspersonalens attityder till
garantin ansdg flertalet att den inneburit en hogre arbetsbelastning.
F& menade att reformen haft nigra positiva konsekvenser for sittet
att arbeta. En frekvent uppfattning var dock att virdgarantin
stirkte patientens stillning och att den medférde en hogre patient-
sikerhet. Likare var generellt mer negativa till virdgarantin in
dvriga personalgrupper. Socialstyrelsen har ocksa l3tit géra djupin-
tervjuer med olika personalgrupper i fyra landsting — Halland,
Dalarna, Stockholm och Visterbotten — kring deras kinnedom om,
attityd till och erfarenheter av virdgarantin och kémiljarden.

Socialstyrelsens samlade iakttagelser om hilso- och sjukvirds-
personalens kinnedom och attityder visade att

e den kunskap som finns hos virdpersonalen avseende virdgaran-
tin inte ir tillricklig. En god kinnedom om virdgarantin och
dess regelverk ir en forutsittning for att personalen ska kunna
fullfolja sin uppgift att vigleda patienterna,

e personalens attityd till virdgarantin varierar, men ir mer positiv
in attityden till komiljarden,

e personalens kinnedom om huruvida landstinget fitt del av
komiljarden eller inte och vad pengarna i s3 fall har anvints till
ir lag,

e enligt personalen ir de frimsta skilen till att man ndtt upp till
kraven for virdgarantin och kémiljarden att

- bara aktuella patienter finns p3i vintelistan ("ké-rensning™),
bara aktuella patienter finns p telist k g
- patientflédena har effektiviserats,

- verksamheten har fitt storre kundfokus,
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- verksamheten har tydliga mél och alla i organisationen arbe-
tar mot samma mal,

- bide det interna och det externa samarbetet har 6kat.

5.4.2 Uppsala universitet

Som framgdr av avsnitt 4.5.3 publicerade forskare vid Uppsala uni-
versitet 1 juni 2011 en rapport om vilken information patienter och
medborgare behéver for att kunna vilja virdgivare och behand-
ling.” T rapporten redovisas dven information om védrdgarantin.
Utifrén en framtagen analysmodell granskades tillginglig vardvals-
information bl.a. pd landstingens webbsidor och pd landstingens
gemensamt dgda webbplats 1177.

Av rapporten framgir att samtliga landsting informerade om
virdgarantin. Nir det giller information om hur patienten skulle gi
tillviga for att anvinda sig av garantin sdg det diremot nigot simre
ut. [ 17 av de 21 landstingen forklarades utforligt hur och vem pati-
enten skulle kontakta fér att i besok eller behandling hos virdgi-
vare med kortare vintetider. De landsting (Jonkoping, Kronoberg,
Kalmar och Vistmanland) som inte ansigs uppfylla kriteriet hade
en allmint hdllen information om virdgarantins tidsgrinser, men
informerade inte tydligt om hur man skulle g3 tillviga f6r att 3 del
av virdgarantin eller vem man skulle kontakta for att {3 hjilp att
anvinda sig av garantin.

Nir det gillde information om vintetider till virden visar stu-
dien att tre av 21 landsting informerade direkt pd sina webbplatser
om tillgingligheten till primirvirden. Tolv landsting informerade
delvis om tillgingligheten genom att direkt linka till jimforelsegui-
den pd 1177.se. Sex av 21 landsting informerade inte alls om till-
gingligheten till primirvdrden. Betriffande information om till-
gingligheten till besok eller behandling i specialistvirden hinvisa-
des 1 enstaka landsting till SKL:s databas Vintetider 1 virden. Hir
gor forfattarna jimforelser med Danmark dir ett utvecklat infor-
mationssystem finns for att patienter och medborgare bla. ska
kunna jimféra sjukhusens tillginglighet.

I rapporten redovisas dven informationens tillginglighet nir det
giller patienters och medborgares mojligheter att aktivt kunna ta

!5 Winblad U. och Andersson C. (2011) Vilken information bebiver patienter och medborgare
for att vilja virdgivare och bebandling? Patienters och medborgares behov av kvalitetssikrad
och littillginglig information.
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del av befintlig information. De kriterier som studerades var
information pd littlist svenska och andra sprik, hur manga “klick”
som krivdes for att ta sig till relevant information pd aktuella
webbplatser, om méjligheten fanns att f3 information pd webbplat-
serna upplist eller formedlad pa teckensprdk, om det fanns en
telefontjinst att tillgd f6r dem som inte har tillgdng till eller inte
kan anvinda sig av internet samt om de olika webbplatserna erbjod
anpassningsfunktioner f6r att underlitta for personer med synned-
sittning att ldsa texten.

Webbinformation p littlist svenska fanns i 12 av 21 landsting.
18 av 21 landsting hade ocksd information p4 andra sprik. Antalet
sprik varierade frin enbart engelska till ett flertal sprik. Informa-
tion pd littlist svenska eller andra sprik var emellertid pd grundlig-
gande niva.

Sammantaget konstaterar forfattarna nir det gillde informa-
tionens tillginglighet att manga landsting strivade efter att erbjuda
littillginglig information fér olika sorters anvindare. Det mirktes
att man hade fokuserat pd att anpassa sina webbplatser for att moj-
liggora for fler att kunna ta del av informationen dels via webb-
platsen, dels genom att erbjuda sirskilda telefontjinster rérande
vardval och virdgarantin.

5.4.3 ESO:s rapport om den medicinska professionens roll i
styrningen av svensk halso- och sjukvard

ESO, Expertgruppen for studier i offentlig ekonomi, limnade i
november 2010 rapporten Kdren och kéerna.'® Syftet med studien
var att undersdka om det ir mojligt att styra likares agerande
genom politiskt fattade beslut. Studien bygger huvudsakligen pa en
enkitundersdkning under perioden januari—april 2010." Undersék-
ningen tog sikte pd att undersoka hur likarna (ortopederna) agerat
1 samband med implementeringen av den nationella virdgarantin. I
rapporten pdpekas att just vdrdgarantin var en limplig reform att
studera, di den pd ett tydligt sitt utmanar likarkirens traditionella
ansvarsomréde.

Rapportens forfattare menar att likarna bér ges en nyckelroll 1
genomforandet av vdrdgarantin. En viktig del for att kunna

1*Winblad U. och Andersson C (2010) Kdren och kderna. En ESO-rapport om den
medicinska professionens roll i styrningen av svensk hilso- och sjukvdrd.

17 Enkiten skickades ut till 985 ortopeder 6ver hela landet. Svarsfrekvensen uppgick till
55,4 procent.
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uppfylla reformen ir att informera patienterna om rittigheten att
dberopa virdgarantin och hur han eller hon ska kunna nyttja den i
praktiken. Det faller sig mest naturligt att patientens frigor om
ndr, var och hur en eventuell behandling ska ske uppstdr 1 motet
mellan likare och patient, di likaren fattat beslut om medicinsk
tgird.

En friga som behandlades i rapporten var vad centrala och
regionala, dvs. statens och landstingens, politiska styrdokument
siger om likarnas roll fér att implementera virdgarantin. Hir
kunde man endast finna vaga formuleringar, exempelvis om vikten
av att vid beslutstillfillet ge patienten tydliga besked, vilka antyder
att virdpersonalen, och diribland likarna, har ett ansvar for att
informera om reformen.

Sammantaget visar resultaten av enkitundersékningen att
ménga, men inte alla, av de tillfrigade ortopederna var positiva till
reformen. En majoritet ansig dock inte att de hade nigot ansvar for
att verkstilla reformen. Orsaker till detta kan vara att den politiska
styrningen av reformen har varit vag; ingen har tydligt uttalat att
likarna ska ha ett sidant ansvar.

Vidare undersoktes om ortopederna upplevde att de organisa-
toriska forutsittningarna var tillrickligt gynnsamma fér att kunna
genomfoéra reformen. En 6vervigande del av likarna ansdg att bris-
ten pd operationsutrymme och vardplatser utgjorde centrala hinder
for att uppfylla vdrdgarantin. Andra hinder som lyftes fram var
bristen pd informationsinsatser frin landstingen. Minga likare
uppfattade att fi landsting-, sjukhus-, och klinikledningar hade
genomfoért informationsinsatser om virdgarantin riktade mot vird-
personalen, nigot som kan ha paverkat deras forstdelse for refor-
men och for vilken roll de ansig att de skulle ha vid sjilva genom-
férandet. Detta till trots ansdg de flesta att deras kunskaper om
virdgarantins principer var goda.

Resultaten visade ocksd att de flesta ortopeder var éverens om
att virdgarantin hade 6kat det administrativa arbetet. Detta talar
enligt rapporten for att likarnas arbetsférhdllanden 1 viss grad
inskrinkts.

Vidare upplevde minga likare att virdgarantins tidsgrinser var
vil oflexibla, vilket kan tyda pd att likarna 1 vissa fall hade velat
gora andra beddmningar om nir patienten skulle behandlas. Manga
av de tillfrigade var av den uppfattningen att virdgarantin leder till
felprioriteringar i virden. Man menade att framfor allt yngre, vilut-
bildade och mindre sjuka patienter prioriteras framfér ildre och
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kroniskt sjuka patienter. Att vissa grupper trings ut ir, enligt
likarna, inte férenligt med den princip om vérd efter behov som ir
grundbulten i den svenska hilso- och sjukvirden. I rapporten stills
den retoriska frdgan varfor likarna accepterar detta férhillande och
varfor sd pass minga inte ser sin egen roll i att hjilpa de svagare
patientgrupperna att nyttja garantin.

En slutsats som dras i rapporten ir att genomférandeprocessen
behover struktureras pd ett helt annat sitt dn hittills. Ett fram-
gingsrikt genomférande av en reform kan bl.a. handla om att 1 en
gemensam dialog med virdpersonal diskutera och problematisera
reformens syfte och innehdll och klargéra respektive malgrupps
roll i genomférandet.

5.4.4  Sveriges lakarforbund

Sveriges likarforbund redovisade i en rapport sommaren 2012 en
intervjuundersékning som gjorts om likarnas uppfattning om
virdgarantin.' Bakgrunden till undersékningen var att likare, som
kanske ingen annan personalgrupp 1 virden eller p& annat hill, kan
iaktta virdgarantins patienteffekter. I studien intervjuades 20 likare
1 primirvard och specialistvdrd i olika delar av landet. Syftet var att i
kvalitativa termer inventera problem med virdgarantin och om
mdjligt dven de mekanismer som ligger bakom problemen.

I rapporten konstateras och understryks inledningsvis att
likarna 1 undersékningen var positiva till att problemet med l&nga
vardkoer adresserades. De var ocksd overlag positiva till virdgaran-
tin, men de var oroade 6ver dess bieffekter.

De intervjuade likarna upplevde mycket pitagligt att det inom
sjukvdrden finns tvd parallella sfirer med delvis divergerande mal. I
den ena sfiren, som domineras av ledning, chefer och administra-
torer, ligger fokus pd att virdgarantin ska uppfyllas och att verk-
samheterna ska f3 del av kémiljarden. I den andra sfiren finns
likare och annan vardpersonal och dir stdr patienterna i fokus. Det
ir 1 spanningsfiltet mellan dessa bida sfirer, med olika strivanden,
som de praktiska problemen med virdgarantin uppstir.

Undantringningseffekter uppgavs férekomma inom bade spe-
cialistvdrd och primirvird. Dessutom ansigs inbordes effekter

18 Sveriges likarférbund (2012) Medicin med det samma? Forslag till en vittvisare virdgaranti
— ett diskussionsunderlag.
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uppstd mellan dessa segment nir patienter och remisser skickas
fram och dter for att minska virdkon 1 respektive virdsegment.

De drabbade var patienter i de virdskeden, och inom de verk-
samhetsomriden, dir vintetider inte mits och som dirmed inte ger
utdelning ur komiljarden. Genomgaende upplevdes att det var forst
sedan komiljarden inférdes som undantringning blivit ett patagligt
och vardagligt problem i sjukvérden.

De intervjuade likarna kinde att andra och icke medicinskt
utbildade personalgrupper hade tagit 6ver en del av likarnas roll nir
det giller att gora prioriteringar mellan olika slag av sjukvard.
Nybesok prioriteras fére uppféljning. Enkla, snabba och mitbara
behandlingar prioriteras fére mer komplicerade dtgirder. Det giller
generellt, men 1 synnerhet om de senare inte omfattas av virdgarantin.

Minga av de intervjuade likarna visade en stor oro och fru-
stration 6ver detta. Det ansdgs 1 vissa fall leda till extraarbete med
t.ex. dterbesokspatienter pd fritid eller 6vertid. Det férekommer
ocksd att behandlande specialistlikare styr &terbesoken till akut-
mottagningen under tider di han eller hon arbetar dir. Utrymmet
for likarnas fortbildning minskar vilket, enligt rapporten, ocks3 ir
en typ av undantringningseffekt.

De grupper som drabbas mest av undantringning ir ildre,
multisjuka och kroniker. Starka patientgrupper med enklare men
mitbara vrdbehov gynnas.

Men det ir inte bara de svagaste grupperna som drabbas av
virdgarantins bieffekter. I undersokningen har man tagit del av ett
stort antal beskrivande praktikfall, som giller patienter 1 minga
olika 8ldrar, med olika sjukdomar och i varierande samhillsgrupper.

Utéver de undantringningseffekter som direkt berér en enskild
patient har man i undersékningen ocksa funnit andra former, sisom att

o likare inte fir mojlighet att f6lja en behandling och se hur insat-
sen verkar,

e att patienter “bollas” mellan olika likare och virdenheter f6r att
kunna behandlas 1 tid,

e att arbetsuppgifter som kriver likarkompetens utférs av sjuk-
skoterskor,

e att arbetsuppgifter som inte omfattas av virdgarantin, sisom
journalféring och intygsskrivning, skjuts pd framtiden,

o verksamhetsgrenar som inte omfattas av virdgarantin, t.ex. utre-
dande enheter, ges ligre prioritet i resurstilldelningen.
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Mot bakgrund av den egna undersokningen, Socialstyrelsens utvir-
deringar av virdgarantin samt studier av virdgarantier 1 Danmark,
Finland och Norge féresldr férbundet i rapporten att det inférs en
ny vardgaranti i den specialiserade sjukvirden, som innebir

1. en forfattningsreglerad tidsfrist for ndr medicinsk bedémning
senast ska meddelas (beddmningsgaranti) och direfter

2. en ritt till en individuellt anpassad tidsfrist inom vilken beband-
ling senast ska inledas (behandlingsgaranti).

Forbundet foresldr i dagsliget inga forindringar 1 de delar som
avser primirvirden. Diremot féresldr man att en utredning ska
tillsidttas for att se dver systemet med virdgaranti och kémiljard.
En maélsittning fér utredningen bér enligt forbundet vara att med
utgdngspunkt frén den foreslagna modellen finna ett system som ir
mer flexibelt, 6kar patienternas makt och ger bittre stdd for rele-
vanta medicinska prioriteringar 1 sjukvirden 4n det nuvarande.

5.5 Utredningens reflektioner

e Virdgarantin har kritiserats dels for att den inte omfattar utred-
ningar sdsom rontgen, tester och prover, dels fér att den kan
leda till andra undantringningseffekter framfor allt for kroniskt
sjuka patienter, dvs. leda till felaktiga prioriteringar.

e Kunskapen om virdgarantin ir fortfarande timligen 1&g hos
patienter och hilso- och sjukvardspersonal. Sirskilt handlar det
om kunskapen om hur man utnyttjar garantin.

e Ansvaret for att tillhandahdlla information om vdrdgarantin
skirptes 1 och med att garantin lagfistes. Skirpningen har inte
fatt avsett genomslag 1 praktiken.
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6 Patientinformation

6.1 Inledning

I Patientmaktsutredningens uppdrag ingdr att se dver hur berérda
myndigheter kan arbeta for att stirka patientens stillning. Det
handlar om hur myndigheterna kan tillhandah&lla information och
vigledning 1 frigor kopplade till patientens stillning pd ett enkelt
och littillgingligt sitt, anpassat till olika kategorier av patienter.

Forutom de statliga myndigheterna informerar givetvis lands-
tingen patienterna pd olika sitt t.ex. pd sina hemsidor eller genom
landstingens gemensamma webbplats 1177.se. Webbplatsen 1177.se
erbjuder bide kvalitetssikrad och anvindarvinlig information och
tjinster som underlittar kontakter med virden. P4 1177.se finns
dven en frigetjinst, dir man anonymt kan stilla frigor och {3 ett
personligt svar frén olika experter. Man kan ocksd soka, hitta och
jimfora vird i hela Sverige. 1177.se anpassas automatiskt beroende
pd var man bor och man kan dirfér 3 nyheter, information och
linkar till de e-tjinster som ir aktuella 1 det egna landstinget eller
regionen. Antalet besdk 6kar stadigt och 1177.se har nu drygt 3
miljoner besok per manad.

Utdver denna information finns det inom landstingen och
kommunerna funktioner som, vid sidan av virdgivaren och den
behandlande hilso- och sjukvirdspersonalen, har till uppgift att
individuellt bistd patienterna. Patientnimnderna som ska finnas i
alla landsting och kommuner har bl.a. till uppgift att stédja och
hjilpa enskilda patienter. Flera landsting har ocksd inlett forsoks-
verksamhet med aktiv hilsostyrning. I detta kapitel redovisas vissa
myndigheters informationsinsatser (6.2), patientnimndernas upp-
drag (6.3) samt aktiv hilsostyrning med virdcoacher (6.4).
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6.2 Myndigheternas uppdrag och arbete i dag

De myndigheter utredningen valt att nirmare férdjupa sig i ir
Socialstyrelsen, Likemedelsverket, Tandvards- och likemedelstor-
ménsverket, Statens folkhilsoinstitut, Statens beredning f6r medi-
cinsk utvirdering, Smittskyddsinstitutet samt Myndigheten fér
virdanalys. Redovisningarna 1 kapitlet bygger pd information frin
respektive myndighets instruktion och webbplats. Att soka
information pd webbplatsen torde vara det vanligaste sittet om
allminhet eller patienter 6nskar information om nigon myndighets
ansvarsomride. Informationen pd webbplatserna ir mycket omfat-
tande och beskrivningarna ir dirfor kanske inte alltid rittvisande.
A andra sidan har inte allminhet eller patienter andra forutsitt-
ningar dn utredningen att orientera sig pi hemsidorna.

Myndigheterna har dven olika forum fér kontakter med allmin-
het och patienter. I det hir kapitlet beskrivs de forum som anges i
instruktionen eller pa annat sitt tydligt framgdr av webbplatsen.

Det bor pdpekas att information inte bara handlar om att géra
information tillginglig via hemsidor. Andra informationsvigar —
broschyrer etc. — dr ocksd av stor betydelse for att samtliga med-
borgare ska f4 tillgdng till information, oavsett vilka férutsittningar
de har att inhimta informationen. Utredningen hade kunnat vilja
att ocksd granska myndigheternas information vid sidan av webb-
platserna, men bedémde att detta inte rymdes inom utredningens
tidsram.

6.2.1 Socialstyrelsen (SoS)

SoS ir férvaltningsmyndighet for verksamhet som rér hilso- och
sjukvdrd och annan medicinsk verksamhet, tandvérd, hilsoskydd,
smittskydd, socialtjinst, stéd och service till vissa funktionshind-
rade samt frdgor om alkohol och missbruksmedel. Av SoS instruk-
tion framgdr inte tydligt vilket ansvar myndigheten har for att
tillhandahilla information och vigledning till allmidnhet och pati-
enter. ' Enligt instruktionen ska SoS bl.a. verka fér en god hilsa och
social vilfird samt for stodinsatser, omsorg och vird av hog kvalitet
pa lika villkor f6r hela befolkningen.

Det vanligaste dr emellertid att SoS verkar genom ”andra” for att
dstadkomma en god vird och omsorg. SoS skriver sjilv pd sin

! Férordning (2009:1243) med instruktion fér Socialstyrelsen.
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webbplats att storre delen av verksamheten ir riktad till personal,
ansvariga och beslutsfattare pd myndighetens ansvarsomriden och
att de ger stdd, pverkar och granskar pi flera olika sitt?

statistiken och utvirderingen ligger grunden,
kunskapen styr mot god hilsa, vrd och omsorg,
normgivningen visar vigen,

tillsynen frimjar sikerhet och kvalitet.

Det forekommer emellertid ocksd att SoS — pa regeringens uppdrag
eller pd eget initiativ — riktar stod- eller informationsinsatser direkt
till medborgare eller patienter. Det finns en tendens till att sddana
uppdrag till myndigheten 6kar, t.ex. regeringsuppdraget om att
myndigheten ska ta fram information till samhillsplacerade barn
och unga om deras rittigheter och regeringsuppdraget om Aldre-
guiden, som jimfor olika dldreboenden.

Ett annat exempel ir Min gm'de till en siker vard som SoS pd
regermgens uppdrag producerade i samarbete med en rad organi-
sationer 1 samband med att patientsikerhetslagen inférdes. Guiden
innehiller vigledning och konkreta rdd om hur patienten kan bli
delaktig 1 sin egen vird och behandling. Den ir tinkt att underlitta
kommunikationen mellan patienten och personalen. Den ger ocksd
information om vad lagstiftningen siger om patientens ritt och
hinvisning till var patienten kan {3 mer information om varden.

Ytterligare ett exempel ir skriften Om du vill klaga pd vdrden
som informerar om de olika instanser som finns f6r dem som ir
missndjda med virden.

SoS webbplats har en sirskild ingdng for allmidnheten som bl.a.
innehdller information om donationsregistret, information till
samhillsplacerade barn och unga, hur man hittar ritt myndighet,
hur man klagar pa virden och socialtjinsten samt om Aldreguiden.

Vid sidan om denna information riktar SoS ocksd information
till speciella mil- eller sjukdomsgrupper. Det handlar t.ex. om
information om influensan A(H1NT1) och om vaccinationer. Myn-
dlgheten publicerar sina nationella riktlinjer dven i en patient-
version.

Webbplatsen har en lyssnafunktion, information pd lattlist
svenska, information pd de nationella minoritetsspriken samt pd
engelska och flera andra frimmande sprdk. Det dr framfor alle
information till samhillsplacerade barn och unga och information

2 www.socialstyrelsen.se.
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om influensa och vaccinationer som finns pd ett stérre antal olika
sprik. Viss information finns ocks3 tillginglig pd teckensprik.

SoS har idven en sirskild e-postadress och ett sirskilt telefon-
nummer dit placerade barn och ungdomar kan vinda sig och
beritta om missférhdllanden i boendena.’

6.2.2 Lakemedelsverket (LV)

LV ansvarar for tillsyn av medicintekniska produkter och kosme-
tika samt godkinner och kontrollerar likemedel och naturlikeme-
del for att patienter och hilso- och sjukvard ska ha tillging till
sikra och effektiva produkter som anvinds indamailsenligt. Av
instruktionen framgdr bl.a. att myndigheten sirskilt ska svara for
information inom sitt ansvarsomrdde till andra myndigheter och
enskilda, tillhandahilla producentobunden likemedelsinformation
till allminheten samt limna giftinformation genom Giftinforma-
tionscentralen.”*

Myndigheten har byggt upp en upplysningstjinst som riktar sig
till allminheten. Till Likemedelsupplysningen (LMU)® kan perso-
ner ringa och stilla frigor om sina mediciner — hur de fungerar och
hur de ska tas och forvaras. Man kan iven diskutera frigor som rér
risker och biverkningar eller andra frigor kring anvindning av
likemedel. Samtalet till LMU motsvarar kostnaden for ett lokal-
samtal.

Likemedelsupplysningen svarar pd generella frigor om likeme-
del. Frigor om

e priser, egna recept eller tillgdngen till ett visst likemedel hinvi-
sas till apoteken,

e individuella sjukdomar eller symtom hinvisas till Sjukvardsrad-
givningen (1177) eller primirvérden,

o likemedelsforgiftning och akuta situationer hinvisas till giftin-
formationscentralen eller SOS Alarm.

Det finns en sirskild ingdng fér allmidnheten pd LV:s webbplats.®
Dir behandlas frigor om att soka likemedelsfakta, receptfritt och

3 beratta@socialstyrelsen.se, 020-120 06 06.

* Férordning (2007:1205) med instruktion for Likemedelsverket.
>0771- 46 70 10.

¢ www.lakemedelsverket.se.
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egenvard, biverkningar samt att kdpa, anvinda, resa med och skicka
likemedel. Dessutom finns information om kosmetika och medi-
cinteknik. Dessa informationssidor innehéller dels information om
direkta likemedelsfrigor, dels om regelverket kring hanteringen av
likemedel, sdsom t.ex. regelverket kring generiska likemedel.

Information finns pd littlist svenska och webbplatsen gir att
anpassa genom att indra pd teckensnitt, teckenstorlek, kontrast
och radavstdnd. Information finns ocksi pd engelska, men inget
annat frimmande sprk.

6.2.3 Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV)

TLV har tll uppgift att préva om ett likemedel, en férbruknings-
artikel eller en tandvirdsbehandling ska subventioneras av sam-
hillet. Myndigheten ska ocksd bidra till god service och tillginglig-
het pd apotek. Av TLV:s instruktion framgar att myndigheten ska
informera berérda om sin verksamhet och om sina beslut om sub-
ventionering och prisreglering for varor som ingdr i likemedels-
féormanerna samt om verksamhet och beslut inom tandvirdsomra-
det.” Vilka som anses berérda framgér inte av instruktionen.

P& TLV:s webbplats finns inte heller ndgon information som
direkt riktar sig till allminhet eller patienter.®

Tva ginger om dret bjuder TLV emellertid in representanter for
handikapp-, pensionirs- och konsumentorganisationer till ett dia-
logforum. En programkommitté bestdende av foretridare for
intresserade organisationer och TLV planerar gemensamt métena.

TLV:s webbplats har funktionerna lyssna, littlist och anpassa.
Webbplatsen ir inte 6versatt till andra sprik in engelska.

6.2.4  Statens folkhilsoinstitut (FHI)

FHI ska frimja hilsa och férebygga sjukdomar och skador. Sirskild
vikt ska fistas vid insatser for de grupper som ir utsatta for de
storsta hilsoriskerna. Av instruktionen framgir att detta ska ske
genom att myndigheten férser andra aktdrer sdsom regeringen,
kommuner, landsting och den ideella sektorn med olika slags kun-
skapsunderlag.’

7 Férordning (2007:1206) med instruktion for Tandvdrds- och likemedelsformansverket.
8 www.tlv.se.
? Férordning (2009:267) med instruktion for Statens folkhdlsoinstitut.
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FHI ger ut en mingd olika typer av publikationer; kunskaps-
oversikter, systematiska litteraturdversikter, metodskrifter, utbild-
nings- och informationsmaterial.’® Den sista kategorin riktas dven
direkt till allmidnheten. Det handlar t.ex. om information om lev-
nadsvanor till olika grupper. Ett par exempel ir Ndgra rdd till dig
som dr ung och bestimt dig for att sluta réka och snusa och Magasin
fordildrastod. Den hir typen av publikationer tillhér ocksd myndig-
hetens mest sdlda publikationer. Vissa publikationer finns ocksd
tillgingliga pd engelska och ndgon enstaka pa andra sprik.

Det finns information om FHI pd littlist svenska pd webbplat-
sen. P4 webbplatsen finns ocksd en direktlink till Google translate.
Nir man anvinder linken 6ppnas webbplatsen 1 Google translates
ramverk och texten éversitts till det sprdk man valt. FHI frinsiger
sig dock allt ansvar for eventuella felaktigheter eller missférstind
som kan uppstd till f6ljd av Googles maskinéversittning av sidorna.

6.2.5 Statens beredning for medicinsk utvardering (SBU)

SBU har till uppgift att vetenskapligt utvirdera tillimpade och nya
medicinska metoder 1 hilso- och sjukvidrden ur medicinskt, eko-
nomiskt, socialt och etiskt perspektiv. Enligt SBU:s instruktion ska
myndigheten sammanstilla sina utvirderingar pd ett enkelt och
littfattligt sitt och sprida dem s3 att vrdgivare och andra berérda
kan tilligna sig kunskapen."'

SBU ger ut olika typer av rapporter, varav de tyngsta ir de gula
rapporterna SBU Utvérderar etablerade metoder. De rapporterna ir
systematiska utvirderingar av hela imnesomriden. Rapporterna
redovisas som bocker. Sammanfattningen inklusive SBU:s slutsat-
ser trycks ocksd separat och publiceras som regel dven pd engelska.
SBU utarbetar ocksd sirskilda populir/patientversioner till en del
rapporter. Hitintills har det skett 1 begrinsad utstrickning.

Materialet finns ocksd p& SBU:s webbplats som innehéller funk-
tionen “talande webb” och information p4 engelska."

1 www.fhi.se.
" Forordning (2007:1233) med instruktion for Statens beredning for medicinsk urvirdering.
2 www.sbu.se.

148



SOU 2013:2 Patientinformation

6.2.6  Smittskyddsinstitutet (SMI)

Av SML:s instruktion framgir att myndigheten genom kunskaps-
uppbygegnad och kunskapsspridning ska frimja befolkningens
skydd mot smittsamma sjukdomar och bidra till att landets smitt-
skydd fungerar effektivt.”> SMI ska férse regeringen, Socialstyrel-
sen och ovriga myndigheter med kunskaps- och beslutsunderlag
och férmedla kunskap till berérda inom hilso- och sjukvird, kom-
munal vird och omsorg samt berérda inom andra samhillssektorer.
I avsnittet 1 instruktionen som sirskilt berér hiv/aids och andra
sexuellt 6verférbara och blodburna sjukdomar stdr att myndig-
heten ska bidra till att utveckla metoder f6r kommunikation till
allminheten och riskutsatta grupper. I instruktionens avsnitt om
rationell antibiotikaanvindning och minskad antibiotikaresistens
utpekas att myndigheten ocksd ska sammanstilla och aktivt for-
medla kunskap till allmidnheten. Vid institutet ska det finnas ett
nationellt rdd fér insatser mot hiv/aids samt en strategigrupp for
rationell antibiotikaanvindning och minskad antibiotikaresistens
(Strama). Bida organen ska bestd av hégst tolv ledamoter.

I myndighetens Nationella Hivrid ingdr férutom myndigheter
och representanter for landsting ocksd representanter for Hiv-
Sverige, RFSU, Noaks Ark, RFSL och Riffi.

P3 webbplatsen finns direktingdngar (genvigar) bla. till infor-
mation om Hivprevention och sexuell hilsa, influensa och vacci-
nationer. '* Faktablad om HIV-prevention och sexuell hilsa finns
riktad till allminheten p3 ett stort antal sprik. Aven pj antibiotika-
omrddet finns information riktad till allminheten som t.ex. bro-
schyren Forkylds Tips och rdd vid snuva, hosta och halsont samt
sirskild information om influensa.

Webbplatsen ir inte anpassad till minniskor med sirskilda
behov.

Forutom oversittningen av faktabladet om HIV-prevention
finns information i dvrigt endast dversatt till engelska.

6.2.7  Myndigheten for vardanalys

Virdanalys har enligt instruktionen till uppgift att ur ett patient-,
brukar- och medborgarperspektiv félja upp och analysera verksam-
heter och férhillanden inom hilso- och sjukvird, tandvird samt 1

1 Férordning (2010:604) med instruktion for Smittskyddsinstitutet.
" www.smi.se.
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grinssnittet mellan vird och omsorg.” Vid myndigheten ska det
finnas ett patientrdd. Ridet ska sirskilt

1. identifiera och limna férslag pd limpliga omriden f6r analys och
granskning, samt

2. bistd myndigheten i arbetet med att identifiera patienters, brukares
och medborgares behov av information.

Patientridet bestdr av myndighetens direktor, som ocksd ir ordfo-
rande, och hégst 20 andra ledaméter. Ridet ska innehdlla foretri-
dare for t.ex. patientnimnder, patientféreningar och brukarorgani-
sationer.

Virdanalys ir en nystartad myndighet som hittills har publicerat
fyra rapporter; Vad pdverkar patientupplevd kvalitet i1 primdrvdr-
den?, Effekter av wvalfribet inom hdlso- och sjukvdrd, Highlight
report Patient-centeredness in Sweden 's health system — an external
assessment and six steps for progress och Gront ljus for oppna ]amfo—
relsers. Rapporterna vinder sig i forsta hand till beslutsfattare inom
virden pd nationell och regional nivi. Avsikten dr ocksg att patien-
ter och andra intressenter ska kunna dra lirdomar av resultaten.

Informationen pd myndighetens webbplats ir inte anpassad for
minniskor med sirskilda behov.'® Férutom information om myndig-
heten pd engelska ir informationen inte heller 6versatt till nigra
andra sprik.

6.3 Patienthamnderna

Patientnimnderna eller som de férst benimndes, fértroendenimn-
derna, inrittades &r 1980. Lagen (1980:12) om fértroendenimnder
inom hilso- och sjukvarden tillkom mot bakgrund av de énskemal
som under flera &r framférts 1 olika sammanhang — bl.a. genom
motioner 1 riksdagen — om insatser frin samhillets sida fér att for-
bittra mojligheterna till kontakt och information mellan patien-
terna & ena sidan samt virdgivarna och de anstillda inom hilso- och
sjukvirden & andra sidan. Nir lagen antogs beslutade riksdagen att
verksamheten skulle pdgd som for-soksverksamhet i1 fem &r for att

!> Férordning (2010:1385) med instruktion for Myndigheten for virdanalys.
' www.vardanalys.se.
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sedan utvirderas infér ett slutligt stillningstagande till utform-
ningen pi lingre sikt."”

Det var forst genom ikrafttridandet av lagen (1992:563) om
fortroendenimndsverksamhet inom hilso- och sjukvirden m.m.
som verksamheten permanentades.'® Erfarenheterna frin férsoks-
verksamheten med fértroendenimnder hade visat att verksamheten
var virdefull och fyllde ett behov. Nimnderna, som verkade nira
virden, kunde pd ett informellt, snabbt och smidigt sitt 16sa olika
problem som uppkom vid enskildas kontakter med hilso- och
sjukvirden.

Enligt nu gillande lag — lagen (1998:1656) om patientnimnds-
verksamhet m.m. — ska det 1 varje landsting eller kommun finnas en
eller flera nimnder med uppgift att stédja och hjilpa patienter
inom

1. den hilso- och sjukvird enligt hilso- och sjukvirdslagen (1982:763)
som bedrivs av landsting eller enligt avtal med landsting,

2. den hilso- och sjukvird enligt hilso- och sjukvirdslagen som
bedrivs av kommuner eller enligt avtal med kommuner och den
allminna omvirdnad enligt socialtjinstlagen (2001:453) som ges
1 samband med sidan hilso- och sjukvird, samt

3. den tandvird enligt tandvardslagen (1985:125) som bedrivs eller

helt eller delvis finansieras av landsting.

Nimnderna ska utifrdn synpunkter och klagomal stodja och hjilpa
enskilda patienter och bidra till kvalitetsutveckling och hég pati-
entsikerhet 1 hilso- och sjukvirden genom att

1. hjilpa patienter att fi den information de behéver for att kunna
ta till vara sina intressen 1 hilso- och sjukvarden,

2. frimja kontakterna mellan patienter och virdpersonal,
3. hjilpa patienter att vinda sig till ritt myndighet, samt
4. rapportera iakttagelser och avvikelser av betydelse fér patien-

terna till vdrdgivare och virdenheter.

Patientnimnderna ska enligt 2 § andra stycket informera allmin-
heten, hilso- och sjukvirdspersonalen och andra berérda om sin
verksamhet. Bestimmelsen tridde i kraft den 1 januari 2011. Pati-

7SoU 1979/80:16.
18 Regeringens proposition (1991/92:148) om fortroendendmndsverksambet inom hilso- och
sjukvdrden, m.m.

151



Patientinformation SOU 2013:2

entsikerhetsutredningen, som i december 2008 limnade betinkan-
det Patientsikerbet. Vad har gjorts? Vad behéver goras?, hade bl.a. i
uppdrag att 6verviga hur patientnimnderna uppfyller sitt dtagande
och vad detta dtagande bér omfatta.”” Utredningen konstaterade att
patientnimndernas verksamhet, trots foér-hillandevis stora infor-
mationsinsatser, fortfarande inte var tillrickligt kind. Detta gillde
sirskilt inom den kommunala virden. Hilso- och sjukvirdsperso-
nalen tycktes ocksd generellt sett vara i behov av mer kunskap om
patientnimndernas verksamhet. Fortlépande information om pati-
entnimndernas verksamhet bedémdes vara av visentlig betydelse.”
Informationsinsatser kan generera fler drenden, vilket 1 sin tur kan
ge bittre forutsittningar f6r en strukturerad terforing till virdgi-
vare och virdenheter.

Patientnimnderna ska senast den sista februari varje ar limna en
redogorelse over foregdende drs verksamhet till Socialstyrelsen.
Nimnderna ska ocksd gora Socialstyrelsen uppmirksam p8 férhal-
landen som omfattas av myndighetens tillsyn. Aven denna skyldig-
het ir ny och tridde i1 kraft den 1 januari 2011. S3vil regeringen
som Patientsikerhetsutredningen menade att patientnimnderna
inte skulle ha ndgon uppgift av tillsynskaraktir. Icke desto mindre
konstaterades att ett utokat erfarenhetsutbyte mellan patient-
nimnderna och Socialstyrelsen skulle kunna bidra till en sikrare
vird. Information om risker for patientsikerheten som patient-
nimnderna genom sin verksamhet fir kinnedom om beddémdes
kunna vidareférmedlas till Socialstyrelsen inte enbart genom den
drliga verksamhetsredogorelsen, utan dven nir anledning hirtill
forelag. Information som pd detta sitt férmedlas till Socialstyrelsen
ska inte avse enskilda patientirenden utan vara av évergripande slag.
P3 s3 sitt kan grinsen mot tillsynen fortfarande uppritthallas.”

Enligt 7 kap. 6 § patientsikerhetslagen (2010:659) ska Socialsty-
relsen systematiskt tillvarata den information som patientnimn-
derna limnar. Bestimmelsen innebir att Socialstyrelsen ska ha ett
system for att ta till vara informationen frin patientnimnderna.
Myndigheten ska samla in, sammanstilla och gora informationen
anvindbar dels 1 sin egen tillsyn, dels for virdgivare och andra som
onskar ta del av den.”

' SOU 2008:117 Patientsikerbet. Vad bar gjorts? Vad bebiver goras?.

2 Regeringens proposition (2009/10:210) Patientsikerbet och tillsyn, s.155 ff. och
SOU 2008:117 Patientsikerbet. Vad har gjorts¢ Vad behéver goras?, s. 400 f.

2L A prop. s. 156 och a. SOU s. 402.

2 A. prop., s. 215.
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Inspektionen fér vird och omsorg kommer att inrittas den 1
juni 2013. Socialstyrelsens uppgifter enligt 7 kap. 6 § patientsiker-
hetslagen 6vergdr di frin Socialstyrelsen till Inspektionen for vird
och omsorg och nimnderna ska enligt 4§ lagen om patient-
nimndsverksamhet m.m. gora Inspektionen f6r vdrd och omsorg —
i stillet for Socialstyrelsen — uppmirksam pd férhdllanden som
omfattas av myndighetens tillsyn.” Patientnimndernas skyldighet
att limna 4rliga redogorelser f6r sin verksamhet utokas till att gilla
gentemot sivil Socialstyrelsen som Inspektionen f6r vird och omsorg.

6.4 Aktiv halsostyrning med vardcoacher

Forsoksverksamhet med aktiv hilsostyrning med vardcoacher
(AHS) har inletts i flera landsting bl.a. i Stockholm, Ostergétland
och Vistra Goétaland. Syftet dr att forbittra virden for den lilla
grupp patienter som har mycket omfattande behov av hilso- och
sjukvdrd. Forsoksverksamheterna ser ndgot olika ut 1 olika lands-
ting. Nedan har utredningen valt att presentera verksamheten 1
Stockholms lins landsting, dir man ocksd har foljt upp verksam-
heten.

Utvecklingsprojektet Aktiv hilsostyrning med vdrdcoacher drivs
av Stockholms lins landsting sedan 2009. Projektet fokuserar p4 att
minska akutvdrd och 6ka livskvaliteten for sirskilt vdrdtunga och
resurskrivande behovsgrupper. Aktiv hilsostyrning med vird-
coacher innebir att genom att forutsiga ett framtida virdbehov
identifiera patienter med tillfilligt behov av vdrdcoach samt konti-
nuerligt utvirdera effekterna bide for patienten i form av okad
livskvalitet och for landstinget i termer av resursanvindning.

Arbetssittet har provats med — enligt landstinget — framgings-
rikt resultat f6r behovsgrupperna; mingbesékare pd akutmottag-
ning, virdtunga hjirtsviktspatienter, barn med astmatiska besvir
samt personer med kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL).

Malsittningen ir att utdka befintlig forskningsinriktad projekt-
verksamhet genom att erbjuda ytterligare patienter inom ovansta-
ende behovsgrupper virdcoach, utveckla insatser for fler behovs-
grupper — inklusive sirskilda insatser for idldre — samt utveckla
virdcoachtjinsten for andra sprikgrupper. Den fortsatta utveck-
lingen kommer ocksd att inkludera att utarbeta adekvata uppfolj-
nings- och ersittningsmodeller, individualiserade virdprogram samt

» Regeringens proposition (2012/13:20) Inspektionen for vird och omsorg — en ny tillsyns-
myndighet for héilso- och sjukvdrd och socialtjdnst.
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modeller fér att kunna identifiera individer som ska erbjudas
anslutning till tjinsten och dirmed bidra till en effektivare styrning
av patientflédena inom hilso- och sjukvirden.**

AHS utgdr fran att sjukvirden ir initiativtagare till insatsen. Det
ir virdpersonalen som identifierar patientens dkade virdbehov och
utsatta situation. Nir vil en patient har identifierats erbjuds pati-
enten stdd 1 form av en specialutbildad sjukskéterska, dven kallad
vardcoach. Ett brev skickas till patienten med en forsta informa-
tion. De patienter som viljer att delta 1 AHS triffar i ett forsta
mote sin virdcoach, direfter stdttas patienten med regelbunden
telefonsupport bestende av rddgivning, coachning, stéd till egen-
vard samt hjilp med att koordinera vird- och omsorgskontakter.
Aktiv hilsostyrning ir ett tillfilligt, individanpassat stéd och ska
ses som ett komplement till 6vrig vird och omsorg.

I dagsliget sker insatserna under en period frdn nigon méinad
upp till cirka nio minader. En viktig milsittning for vrdcoachen ir
att skapa trygghet for patienten och att gora sig sjilv overflodig, sd
att patienten sjilv kan ta &ver kontakterna och ansvaret for sin
vdrdsituation.

En ettdrsuppféljning av AHS har gjorts genom tvd randomise-
rade studier. Den forsta studien omfattade patienter med tre eller
flera akutbesok under de senaste sex minaderna. Den andra studien
avsdg patienter med tv3 eller fler sjukhusinliggningar p.g.a. hjirt-
svikt under de senaste 12 minaderna.”

Studien av méingbestkare omfattade 268 patienter varav 106
patienter erhdllit virdcoach. Patienterna f6ljdes under minst ett ar.
Studien visade att

e patienternas sjilvskattade livskvalitet 6kade. Det var ingen
storre skillnad 1 patientupplevelsen efter att patienten haft vird-
coach 6-8 veckor jimfért med ett r,

e jimfort med kontrollgruppen minskade slutenvirdskonsum-
tionen med 59 procent framfor allt genom firre virddygn per

vardtillfille,

e likarbeséken inom &ppenvirden minskade med 15 procent i
forhillande till kontrollgruppen,

2 HSN 1111-1484. Underlag till budget 2013 och planering 2014-2015.
 Fjellner A. (2012) Aktrv hilsostyrning med vdrdcoacher inom SLL — sammanfattande resultat
av 1-drig uppfolining.
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e den totala sjukvirdskostnaden per patient minskade med 57
procent i férhillande till kontrollgruppen,

e framfor allt var det kostnaden for akut vird som var ligre,
medan kostnaden f6r planerad vdrd var hogre dn for kontroll-

gruppen.

Utvirderingen av hjirtsviktspatienter omfattade 130 patienter
varav 46 patienter erhillit virdcoach. Aven dessa patienter foljdes
under minst ett ar.

Denna studie visade att

e patienternas sjilvskattade livskvalitet var i stort sett oférindrad
trots att man p.g.a. sjukdomens art kunde ha férvintat sig ett
sjukdomstoérlopp med minskad livskvalitet. Det var ingen bety-
dande skillnad 1 patientupplevelsen efter att patienten haft
vardcoach 6-8 veckor jimfoért med ett &r,

e jimfért med kontrollgruppen minskade slutenvirdskonsum-
tionen med 28 procent framfér allt genom firre virddygn per

varduillfille,

e likarbeséken inom &ppenvirden minskade med 11 procent i
forhillande till kontrollgruppen,

e den totala sjukvirdskostnaden per patient minskade med 28
procent i férhillande till kontrollgruppen,

e framfor allt var det kostnaden for akut vird som var ligre,
medan kostnaden for planerad vird var hogre in for kontroll-

gruppen,

e alla patienter var ndjda med tjinsten. 86 procent var mycket
eller vildigt mycket ngjda,

e 67 procent av patienterna angav att det bista med tjinsten var
mjuka faktorer sisom vetskapen om att "nigon kommer att

: Qo : : Q_» » .
ringa”, “ndgon bryr sig om hur jag mir” och "man kan ringa
ndgon som ir sjukvirdsutbildad”,

e nira 25 procent av patienterna uttryckte att det bista med tjinsten
var att de fick rdd och kunde diskutera sin hilsa.

Stockholms lins landsting fortsitter under 2012 att utvirdera aktiv
hilsostyrning med vardcoach.
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6.5 Utredningens reflektioner

e Det ir framfor allt SoS, LV, FHI och SMI som informerar all-
minhet och patienter direkt.

e Information om sjilva myndigheterna finns 6versatt till eng-
elska. Oversittningar till andra sprik ir ovanligt, men fére-
kommer framfoér allt i specifika situationer t.ex. om smitt-
samma sjukdomar eller bekriftelse av faderskap.

e Mycket lite av myndigheternas information ges pd anpassade
sidor, som t.ex. littlist svenska.

e Dlatientnimnderna ir en lagreglerad instans med uppgift att
stddja och hjilpa den enskilda patienten.

e Virdcoacher eller liknande funktioner kan vara ett sitt att
hjilpa patienter med stora virdbehov i en allt mer fragmenterad
vard.
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7.1 Inledning

Patientmaktsutredningen har i uppdrag att limna forslag till en ny
patientlagstiftning dir bestimmelser med betydelse f6r patientens
stillning samlas.' Inom ramen fér uppdraget ska utredningen

e ta stillning till hur en samlad patientlagstiftning bér utformas
och vilka bestimmelser med betydelse f6r patientens stillning
som den bor innehilla,

e analysera forhdllandet till 6vrig lagstiftning,

o gora lagstiftningen s3 littillginglig, 6verskddlig och pedagogisk
som mojligt for sdvil patienter och allminhet som hilso- och
sjukvdrdspersonal,

e tadel av tidigare utredningar p& omridet,

o ta del av erfarenheter frin andra linder som har patientlagstift-
ning, i forsta hand de nordiska linderna, och

e utarbeta ett fullstindigt forfattningsforslag som ska innefatta
eventuella f6ljdindringar 1 annan lagstiftning.

Som framgdr av redogorelser 1 avsnitt 1.3 har flera tidigare utred-
ningar tagit sig an denna utmaning, bl.a. 1 form av utarbetade lag-
forslag. Av olika orsaker har dessa initiativ dnnu inte féranlett rege-
ringen att limna ndgot férslag om patientlag till riksdagen. Det
finns dirfér anledning att noggrant analysera sdvil tidigare erfaren-
heter som vilka behov en ny patientlag ska mota, vilka malgrupper/
mottagare lagen ska rikta sig till och vad den ska syfta till att uppna.

! Dir. 2011:25 Stdirkt stillning for patienten genom en ny patientlagstifining.
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Sdsom tidigare anforts dr utredningens ambition att &stad-
komma en makt- och perspektiviérskjutning i hilso- och sjukvér-
den. Det handlar inte nddvindigtvis om att foresld en mingd nya
bestimmelser, dven om utredningen i vissa delar kommer att limna
forslag till ny reglering. Det finns enligt utredningens mening
redan 1 befintlig lagstiftning férutsittningar fér patienterna att
medverka 1 och bittre utdva sitt inflytande 6ver virden. Dessvirre
ir bristen p tillginglig kunskap och information om hur detta ska
ske 1 praktiken stor. Det har dven visat sig att hilso- och sjukvards-
personalen har bristande kunskaper om centrala bestimmelser 1
lagstiftningen pd omridet. Detta ir givetvis ett problem d& perso-
nalen forutsitts vara birare av kunskap och férvintas kunna for-
medla denna kunskap till patienterna. Svensk hilso- och sjukvards-
lagstiftning ir omfattande och tematiskt indelad 1 ett flertal olika
forfattningar. Den kan dirmed sigas vara — for det stora flertalet —
timligen svirtillginglig.

Mot denna bakgrund menar utredningen att den nya lagen
mdste vara litt tillginglig. Lagen bor inte endast rikta sig till pati-
enter, deras nirstdende och allminheten utan 1 samma utstrickning
till hilso- och sjukvirden och dess personal.

Patientlagen bor ha som évergripande syfte att stirka patientens
stillning 1 hilso- och sjukvirden. Lagen bor vidare frimja patien-
tens integritet, sjilvbestimmande och delaktighet. Lagens bestim-
melser maste kunna nd alla grupper 1 befolkningen och dirigenom
skapa férutsittningar for en likvirdig och inkluderande hilso- och
sjukvard. Lagen miste ocksd stédja patientens mojligheter att med-
verka och vara medskapande 1 sin egen virdprocess.

Det ir emellertid utredningens erfarenhet att lagstiftning som
sidan, utan medféljande insatser av regeringen, myndigheterna och
huvudminnen, sillan fir optimal effekt och genomslag. Detta giller
1 synnerhet pd hilso- och sjukvirdens omride, dir den lagstiftande
nivin ir mycket ldngt ifrdn dem vars handlande och verksamhet ir
tinkt ska pdverkas av lagen. Utredningen limnar dirfor 1 kapitel 11
overviganden kring vilka myndighetsuppdrag etc. som kan utgéra
nodvindiga komplement till lagen.
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Skyldighetslagstiftning respektive rittighetslagstifining

Enligt utredningens direktiv ska en samlad patientlagstiftning inte
innehdlla utkrivbara rittigheter 1 den meningen att beslut som fat-
tas inom virden ska kunna &verprévas av domstol.

Mycket har sagts och skrivits pd temat rittigheter kontra skyl-
digheter i svensk hilso- och sjukvirdslagstiftning.? Vidare har flera
tidigare utredningar dvervigt frigestillningen. HSU 2000 limnade i
sitt delbetinkande Patienten har ritt ett antal viktiga slutsatser vad
giller frigan om rittsligt utkrivbara férmaner i hilso- och sjukvirden.’
Kommittén konstaterade att det fanns en rad svrigheter i samman-
hanget, diribland att precisera férménens inneh8ll och goéra den rittsligt
utkrivbar. Svirigheten att definiera rittigheter ansigs vara betydande,
bla. f6r att sjukvdrden i stor utstrickning bygger pd medicinska
bedémningar parad med en snabb medicinskteknisk utveckling.

Utkrivbara rittigheter bér dven ha ett praktiskt virde for pati-
enten. I det sammanhanget pekade kommittén pd tidsaspekten som
ofta ir av stor betydelse. En efterhandsprévning som ger patienten
ritt till en viss virdinsats medfér inte att patienten fir den vird han
eller hon behover vid den aktuella tidpunkten, dvs. nir vrdbehovet
uppstod. Det kan vara sd att nir saken vil har provats 1 domstol ar det
for sent att tillgodose virdbehovet. Sddana domstolsprévningar, med
mycket komplicerade medicinska bedémningar, skulle kriva omfat-
tande expertmedverkan och dirmed bli bdde tidsédande och resurs-
krivande savil for rittsvisendet som for hilso- och sjukvirden.

En annan aspekt som tidigare lyfts fram av Prioriteringsutred-
ningen ir att ett rittighetsbaserat system inskrinker utrymmet for
kommunalt fattade demokratiska beslut om prioriteringar i vdrden i
forhllande till befintliga resurser.* Dirigenom skulle ett system
som genomgdende bygger pd rittighetsbaserade principer bli svirt
att férena med sjukvirdshuvudminnens generella planeringsansvar
for hilso- och sjukvard.

Patientmaktsutredningen har inte for avsikt att argumentera
vare sig for eller emot en rittighetslagstiftning. Utredningen har,
inom ramen f6r sina direktiv, 1 stillet vinnlagt sig om att tydliggéra
patientens roll 1 sin egen virdprocess med betoning pa sjilv- och
medbestimmande, information och delaktighet.

?Se bla. Lars Karlsson (Statsvetenskapliga institutionen Goéteborgs universitet 2003)
Konflikt eller harmoni?.

3SOU 1997:154 Patienten har ritt, se iven avsnitt 1.3.1.

* Dir. 1992:8, SOU 1995:5 Virdens svdra val.
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Avgrinsningar

I uppdraget ligger att gora lagstiftningen littillginglig, pedagogisk
och 6verskidlig. Den nya patientlagen kommer dirfér med néd-
vindighet att behéva avgrinsas till sivil omfing som innehill.
Utredningens mélsittning har varit att 1 lagen fora in dvergripande
och centrala bestimmelser av vikt {6r en majoriter av patienterna
och allminheten. Lagstiftning som reglerar sirskilda, avgrinsade
frigor, sdsom t.ex. smittskydd, aborter och transplantationer har i
huvudsak limnats orérd och utanfor patientlagen.

I avsnitt 7.9 redogérs f6r avgrinsningar betriffande tandvirden.

7.2 En patientlag

Utredningens f6rslag: De bestimmelser 1 hilso- och sjukvards-
lagen (1982:763) som tydliggor patienters mojligheter till infly-
tande i hilso- och sjukvirden eller har direkt betydelse for
virdens utformning férs in i en ny lag, patientlagen.

Hilso- och sjukvdrdslagen

Med beaktande av de utgdngspunkter som utredningen har
redogjort fo6r ovan har det funnits skil att ompréva hilso- och
sjukvirdslagens (1982:763, HSL) stillning 1 hilso- och sjukvirden.
Lagen tridde 1 kraft den 1 januari 1983. Den har genom &rens lopp
indrats ett stort antal ginger, vilket har resulterat i en timligen
svartillginglig massa av bestimmelser av delvis mycket olika
karaktir.” En del av bestimmelserna reglerar vilka skyldigheter
vardens aktorer har 1 férhdllande till patienten och virdens beskaf-
fenhet 1 6vrigt. Som exempel kan nimnas bestimmelserna om att
varden ska bedrivas s att den uppfyller kraven pd en god vérd,
skyldigheten att erbjuda patienten en férnyad medicinsk bedém-
ning (second opinion) samt bestimmelserna om valfrihet och vird-
garanti. Andra bestimmelser tar sikte pd hur virden ska organise-
ras, hir kan nimnas bestimmelserna om verksamhetschef, lokaler

5 Se dven avsnitt 3.1.1.
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och personal samt om méjligheter till anstillning for likares speci-
aliseringstjénstgéring m.fl.

HSL ér i dag, tillsammans med patientsikerhetslagen (2010:659),
for vardgivarna och hilso- och sjukvirdspersonalen den primira
killan till information om hur virden ska vara beskaffad och vilka
skyldigheter som virdgivarna har. En ny patientlag med delvis
samma innehdll vid sidan om HSL skulle dirfor riskera att inte fa
tillricklig status och genomslagskraft. Utredningen ser ett virde i
att iven virdgivarna och hilso- och sjukvirdspersonalen har
patientlagen som ingdng till hilso- och sjukvdrdslagstiftningen, vid
sidan om bl.a. patientsikerhetslagen. Om lagen uteslutande skulle
ha patienten som malgrupp skulle dndringar i HSL och ett pedago-
giskt utformat faktablad kunna ge samma effekt. Utredningens
intention med den nya lagen ir emellertid att dstadkomma en per-
spektiviorskjutning 1 virden vilken dven lagstiftningen bor dterspegla.

Ett annat dilemma som bor beaktas i detta sammanhang ir hur
forfattningarna pd hilso- och sjukvidrdsomridet hinger ithop och
vilka konsekvenser f6r omkringliggande lagstiftning som en ”sam-
lande” patientlag kan komma att medféra. Utredningen miste ta
stillning till lagtekniska frigor som dubbelreglering eller till och
med trippelreglering — dvs. bestimmelser med samma sakinnehill i
flera olika férfattningar — och mer eller mindre specifika hinvis-
ningar och korshinvisningar. Ett relativt stort antal av de bestim-
melser av betydelse f6r patienten som bor dterfinnas 1 en patientlag
kommer att himtas frdn HSL. Det ir 1 sig ett skil till varfor lagen
bér upphivas. En sddan 16sning skulle dven kunna dstadkomma en
onskvird signalverkan i hilso- och sjukvirden. Med HSL i kraft
uppkommer dven frigor om huruvida bestimmelserna ska dubble-
ras och speglas 1 bigge lagarna eller om vissa bestimmelser 1 HSL
ska upphivas eller ersittas av hinvisningar. Viss dubbelreglering
kan dock vara svir att undvika. Redan i dag 3terfinns likalydande
bestimmelser 1 bl.a. HSL och patientsikerhetslagen. Utredningen
vill emellertid si 1dngt mojligt undvika trippelreglering.

Enligt utredningens férslag ska endast de bestimmelser 1 HSL
som har direkt betydelse f6r virdens beskaffenhet eller som tydlig-
gor mojligheter till inflytande f6r patienterna féras 6ver till den nya
patientlagen. Ovriga bestimmelser om landstingens och kommu-
nernas planering och organisering av hilso- och sjukvird, personal,
forskning, samverkan etc. kommer tills vidare att finnas kvar i
HSL. I ndgra fall har bestimmelser som bedémts ha betydelse for
bigge lagarnas tillimpning dubblerats.
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Enligt tilliggsdirektiv den 15 november 2012 har utredningen
fatt 1 uppdrag att se dver de bestimmelser som finns kvar 1 HSL
och féresld en ny lag om hilso- och sjukvérdens organisation.

Den nya patientlagens struktur och innebdll

I syfte att dstadkomma en 6verskddlig, pedagogisk och littillginglig
reglering samt att gora den nya lagen hillbar ¢ver tid dr utredning-
ens forslag till patientlag indelad 1 ett flertal kapitel med egen para-
grafnumrering. P4 detta sitt kan lagen utvecklas och fyllas pd med
nya paragrafer under respektive kapitel.

Utredningen har vidare funnit det angeliget att bestimmelserna
1 den nya patientlagen ir s3 pass tydliga att patienter, deras nirsta-
ende och hilso- och sjukvirdspersonal som huvudregel ska begripa
innebdrden av dem utan att behova ta del av lagens férarbeten eller
myndighetsforeskrifter. T vissa fall innehdller lagforslaget hinvis-
ningar till annan lagstiftning och upplysningsbestimmelser dir det
inte har varit mojligt att fora in allt av vikt f6r patienterna 1 den nya
lagen. Som exempel kan nimnas patientdatalagens (2008:355)
bestimmelser om sammanhillen journalféring, spirrar m.m. Dessa
bestimmelser ir betydelsefulla f6r att patienter ska kunna utéva
sitt inflytande 6ver hur deras personuppgifter 1 hilso- och sjukvar-
den hanteras, men samtidigt s& omfattande att de svirligen kan
inlemmas i en patientlag.

Mot ovanstdende resonemang kan anféras att lagstiftningstek-
niken ir forhllandevis otypisk 1 svensk rittstradition och att
detaljerade bestimmelser i vissa fall kan uppfattas som uttém-
mande dir detta inte varit 3syftat. Enligt utredningens mening
miste lagens huvudsakliga milgrupper dnd3 styra pd vilken detalj-
nivd regleringen ska ske. Ett viktigt exempel att lyfta fram ir
bestimmelser om vilken information en patient ska f3. Enligt HSL
och patientsikerhetslagen ska patienten ges individuellt anpassad
information om bl.a. sitt hilsotillstdnd och de metoder f6r under-
sokning, vird och behandling som finns. Vad som ska avses med
individuellt anpassad information framgir inte av lagen. Det fram-
gér inte heller vilken typ av information patienten ska ges betrif-
fande olika metoder for undersokning, vird och behandling. Som
vigledning foér hilso- och sjukvirdspersonalen — som férvintas
féormedla denna information — bér det vara virdefullt att 3 tydliga
direktiv om vad informationen ska innehilla.
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Utover lagbestimmelserna kan det sdvil fér personalen som for
t.ex. beslutsfattare inom hilso- och sjukvirden finnas behov av
ytterhgare vigledning. Regeringen eller en myndighet som rege-
ringen bestimmer kan dirfér behéva meddela Verkstalhghetsfore—
skrifter pd vissa omrdden. Utredningen féresldr att det 1 patientla-
gen ska foras in upplysningsbestimmelser om detta. I &vrigt kan
det handla om att en myndighet far i uppdrag att ta fram vigled-
ningar eller handbécker f6r bl.a. hilso- och sjukvirdspersonalen.

Den nya lagen kommer i huvudsak att definiera vilka skyldig-
heter hilso- och sjukvirdens verksamheter och hilso- och sjuk-
virdspersonalen har i férhillande till patienten och dirigenom fér-
tydliga vad en patient kan férvinta sig vad giller t.ex. information,
valfrihet och virdgaranti.

Utredningen har overvigt mojligheten att formulera bestim-
melserna 1 patientlagen s att de uttrycker patientens ritt” att
exempelvis {8 viss information eller vilja behandlingsalternativ. Ett
sddant positivt sitt att uttrycka lagtexten skulle kunna ge signaler
till savil patienter som virdgivare och hilso- och sjukvirdspersonal
om att patienten ska sittas 1 fokus. Det skulle f6rvisso inte handla
om egentliga rittigheter i den meningen att de ir utkrivbara. A
andra sidan kan hivdas att det faktiska innebdllet 1 rittigheterna
som formuleras bestdr av de skyldigheter som i annan lagstiftning
finns for sjukvdrdshuvudminnen och andra virdgivare samt for
hilso- och sjukvirdspersonalen.

Enligt utredningens mening kan emellertid tungt vigande argu-
ment framféras emot en sddan l6sning. Att formulera rittigheter
ndr det faktiskt saknas legala mojligheter till utkrivande riskerar att
vilseleda patienter och allminhet om vilken ”status” rittigheterna
har. Vidare far hivdas att det i dag saknas reella klagoinstanser dit
man som patient kan vinda sig nir ens rittigheter inte har tillgodo-
setts, oavsett om dessa rittigheter dr utkrivbara eller inte. Enligt 7
kap. 10 § patientsikerhetslagen ska Socialstyrelsen efter anmilan
préva klagomal mot hilso- och sjukvirden och dess personal. Soci-
alstyrelsen far emellertid avstd frin att utreda ett klagomal om det
ir uppenbart att klagomadlet ir obefogat, eller om det saknar direkt
betydelse for patientsikerheten och det saknas skil att dverviga
dtalsanmilan enligt samma lag. Detta innebir att det inte ir sikert
att en patients klagomdl betriffande patientlagens bestimmelser
skulle komma att utredas inom ramen fér patientsikerhetslagens
nuvarande bestimmelser. Utredningen anser inte heller att patient-
nimndernas uppdrag enligt lagen (1998:1656) om patientnimnds-
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verksamhet m.m. skulle fylla en sddan funktion. Jimférelse kan
goras med det danska “Patientombuddet” som har ett tydligt upp-
drag vad giller att just utreda klagomil frin patienter och bl.a.
avgora om hilso- och sjukvirdens verksamheter har handlat 1 strid
mot vissa patientrittigheter (se avsnitt 3.2).

Utredningen har mot dessa 6éverviganden funnit att lagtexten
tills vidare inte bor formuleras som “rittigheter”.

7.3 Individuell information till patienter

7.3.1 Information om vard och behandling

Utredningens forslag: I patientlagen fortydligas att patienten ska
f8 information om

e sitt hilsotillstand,

e de metoder fér undersokning, vdrd och behandling som
finns,

o vid vilken tidpunkt patienten kan forvinta sig att {8 vird,

e det forvintade vird- och behandlingsférloppet, visentliga
risker for komplikationer och biverkningar, samt

e eventuell eftervird.

Informationen ska anpassas till mottagarens &lder, mognad,
erfarenhet, sprikliga bakgrund och andra individuella férutsitt-
ningar. Mottagarens onskan att avstd frin information ska
respekteras.

Den som ger informationen ska s& lingt det ir mojligt for-
sikra sig om att mottagaren har férstdtt innehdllet i och betydel-
sen av den limnade informationen. Informationen ska limnas
skriftligt om mottagaren ber om det.

Nir patienten inte sjilv kan informeras ska informationen
limnas till en nirstiende till patienten om det inte ir uppenbart
olimpligt och patienten inte motsatt sig det.

2 b § hilso- och sjukvirdslagen (1982:763) och 6 kap. 6§
patientsikerhetslagen (2010:659) indras s& att patienten ska
informeras pd det sitt som framgdr av patientlagen.
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Information behdvs for att patienten ska kunna utdva sitt sjilvbe-
stimmande och ta stillning till om han eller hon vill acceptera den
vird som erbjuds, men den underlittar ocksd for patienten att
kinna 6kad kontroll 6éver sin tillvaro genom att undanrdja eller
minska ovisshet och méjliggora planering.

Bristande information kan vidare uppfattas som bristande respekt
eller diligt bemoétande. Det framgir inte minst av patientklago-
mélen till Socialstyrelsen och patientnimnderna. Ritten till infor-
mation ir sdledes av avgdérande betydelse for patientens mojlighet
att utdva sjilvbestimmande och vara delaktig i vdrden och bér
dirfér genomsyra hela hilso- och sjukvarden.

Det har ocksi visat sig att god information till patienter dkar
foljsamheten till ordinationer som t.ex. likemedelsbehandling, dvs.
patienten viljer i storre utstrickning att folja de rdd och ordina-
tioner som de fir exempelvis vid ett likarbesok.*

Mot den bakgrunden ir det otillfredsstillande att manga pati-
enter — som framgar av kapitel 2 — inte tycker sig {4 tillricklig infor-
mation eller att kommunikationen med virden fungerar mindre bra.

Som tidigare framgdtt ir paragrafen i1 hilso- och sjukvirdslagen
(1982:763, HSL) om vilken information patienten ska f relativt
allmint formulerad. Enligt lagen ska patienten ges individuellt
anpassad information bl.a. om sitt hilsotillstdnd och de metoder
for undersokning, vird och behandling som finns. Regeringen kon-
staterade 1 forarbetena till lagstiftningen d3 bestimmelsen inférdes
1 HSL att det sjilvfallet fanns olika vigar att gd nir det gillde att
precisera informationspliktens omfattning i lagstiftningen.” Ett par
remissinstanser framférde 1 det sammanhanget att informations-
plikten borde utformas pd ett mer detaljerat sitt. Det fanns emel-
lertid enligt regeringen en fara i att i lagstiftningen alltfér detaljerat
ange vad informationen skulle inneh&lla. Det kunde d3 féreligga en
risk for att lagstiftningen uppfattades som en ”checklista”.

I forarbetena har informationsplikten ansetts innebira att pati-
enten normalt ska f3 veta allt han eller hon behéver om sitt hilso-
tillstdnd, dvs. resultat av undersékningar och provtagningar, diag-
nos — kanske rent av misstinkt diagnos —, och den férvintade
utvecklingen. Nir det giller behandlingsmetoderna — som ocksi
innefattar metoder for att stilla diagnos — behéver patienten i regel
information om den féreslagna tgirdens syfte, vilka alternativa

¢SBU (1999) Patient—likarrelationen. Likekonst pd vetenskaplig grund, s. 97 ff.
7 Regeringens proposition (1998/99:4) Stirkt patientinflytande.
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metoder som finns, hur det faktiska genomférandet gir till, vilket
resultat som kan férvintas, eventuella bieffekter och risker, liksom
uppgifter om eventuellt behov av eftervird. Patienten maste ocksd
ha klart for sig att det dr frivilligt att g8 med pd den foreslagna
virden.® Det ir sdledes en hel del uppgifter som normalt behéver
limnas. Informationen maste ocksd limnas pd ett sidant sitt att
patienten kan tillgodogora sig informationen.

Om information i de nordiska patientlagarna

Som framgir av kapitel 3 innehdller de nordiska patientlagarna viss
exemplifiering av vad informationen ska innefatta, sdsom relevanta
undersoknings-, vird- och behandlingsmojligheter inklusive risker
for komplikationer och biverkningar, liksom andra omstindigheter
som hinfér sig till virden och behandlingen och som kan ha bety-
delse d& beslut ska fattas om hur patienten ska vrdas. I den finska
lagen framhélls att informationen ska ges pd ett sidant sitt att pati-
enten 1 tillricklig utstrickning f6rstir inneboérden av informa-
tionen. I den danska hilso- och sjukvirdsbalken betonas bl.a. att
informationen ska ges l6pande och vara anpassad till mottagarens
individuella férutsittningar ssom mognad, erfarenhet etc. Av den
norska patientlagen framgir att patienten har ritt till den infor-
mation som ir ndédvindig for att han eller hon ska f3 insikt 1 sitt
hilsotillstdnd och 1 innehillet 1 virden samt att han eller hon ska
informeras om mojliga risker och biverkningar som behandlingen
kan medféra. Vidare fastslds att informationen ska anpassas till
mottagarens individuella forutsittningar sdsom 3lder, mognad och
erfarenhet samt kulturell och spriklig bakgrund. Informationen ska
ges pa ett hinsynsfullt sitt av den behandlingsansvariga personalen,
vilken ocks3 si ldngt det ir mojligt ska férvissa sig om att patienten
har f6rstdtt innehdllet 1 och innebérden av de limnade upplysning-
arna. Av Islands patientlag framgar bl.a. att informationen ska lim-
nas pd ett sidant sitt och under sddana férhillanden att patienten
kan férstd den och att patienten vid utskrivning frin en virdsitua-
tion ska fi instruktioner om viktiga frigor rérande uppféljande

behandling.

8 Se bl.a. SOU 1997:154 Patienten har riitt.
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Informationspliktens omfattning och innebdll

Enligt utredningens bedémning behéver informationspliktens omfat-
tning och innehdll foértydligas 1 den svenska lagstiftningen. Pati-
enten kan pd s3 sitt {3 en bittre uppfattning om vilken information
som han eller hon kan férvinta sig. Foér personalen innebir forsla-
get att deras skyldighet att informera understryks och fortydligas.
Samtidigt ir det viktigt att komma ihdg att nigon fullstindig
upprikning av alla ingdende delmoment aldrig kan &stadkommas
och inte heller bér efterstrivas. Informationen ska alltid vara anpas-
sad till den enskilde patientens individuella behov och méste dirfor
med nddvindighet ges varierande innehll och utformning.

Utredningen foresldr sdledes att det av patientlagen ska framgi
att patienten ska fi information om sitt hilsotillstind, de metoder
for undersékning, vird och behandling som finns, det férvintade
vard- och behandlingsférloppet samt visentliga risker for kompli-
kationer och biverkningar.

Ibland kan ett behandlingsalternativ vara att i en aktuell situa-
tion avvakta med att sitta in en behandling, s.k. exspektans. Det ir
naturligtvis ocksd ett alternativ patienterna ska fi information om
tillsammans med information om mdjliga konsekvenser av ett
beslut om att avvakta.

Utredningen vill understryka att det dr viktigt att informationen
limnas s tidigt som méjligt i en virdprocess. Det ir t.ex. inte till-
fredsstillande att mitt under en férlossning, nir kvinnan har svira
smirtor, informera om eventuella risker och komplikationer med
en epiduralbedévning.

Vidare ir en angeligen friga fér minga patienter att {3 veta ndr
man kommer att {3 vird. Att slippa osikerhet kring nir man kom-
mer att fi en kallelse till exempelvis en undersdkning eller en
behandling ger patienterna 6kad trygghet och bittre méjligheter till
egen kontroll och planering. Av patientlagen ska det dirfér enligt
utredningens forslag framgd att patienten ska fi information om
vid vilken tidpunkt han eller hon kan férvinta sig att £ vird. Denna
bestimmelse har inget samband med virdgarantin, utan giller oavsett
om virden kan ges inom ramen {6r virdgarantin eller inte.

Information om vad som kommer att hinda efter utskrivning
frdn en virdinrittning, t.ex. om symtom att vara uppmirksam p3
och om fortsatt vird eller uppfoljning, verkar vara ndgot som minga
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patienter saknar.” Av lagen ska det dirfér enligt utredningens
forslag dven framgd att patienten nir en virdepisod avslutas ska
informeras om eventuell eftervird, dvs. viktiga frigor rérande upp-
foljande behandling och omvérdnad, t.ex. likemedelsbehandling,
diet och rehabilitering.

Individuellt anpassad information

Utredningen féresldr vidare att det av patientlagen ska framgi att
informationen ska anpassas till mottagarens 8lder, mognad, erfa-
renhet, sprikliga bakgrund och andra individuella férutsittningar.
Det innebir bla. att hilso- och sjukvirdspersonalen, om det
behovs, ska anvinda tolk nir de informerar.'® I andra individuella
forutsittningar ingdr t.ex. utbildning, konsidentitet, religion och
andra omstindigheter som kan pdverka hur informationen bér ges.
Att informationen ska vara individuellt anpassad innebir dven att
patienten kan avstd frin information som han eller hon inte énskar,
vilket ocks3 ska framgd av lagstiftningen.

Enligt patientsikerhetslagen 6 kap. 6 § ir det den hilso- och
sjukvirdspersonal som ansvarar {or virden av patienten som ska ge
informationen. Det ir virdgivarens ansvar att organisera verksam-
heten si att hilso- och sjukvirdspersonalen kan uppfylla sin
informationsskyldighet.

Av patientlagen ska det enligt utredningens forslag framgd att
hilso- och sjukvardspersonalen ocksg s ldngt som mojligt ska for-
sikra sig om att mottagaren har f6rstdtt innehillet 1 och betydelsen
av den limnade informationen. Informationen ska limnas skriftligen
om mottagaren ber om det. P4 s3 sitt kan den som fitt informationen
g8 tillbaka 1 efterhand och t.ex. kontrollera vissa detaljer eller andra
uppgifter. Skriftlig information férekommer redan i dag och den
bér 1 minga fall kunna standardiseras nir det handlar om vanliga
ingrepp och behandlingar. Ett annat sitt att limna skriftlig informa-
tion kan vara att ge patienten ett utdrag ur journalen, dir t.ex.
ordinationer och andra instruktioner kan utlisas. Detta kan vara
viktigt dven om patienten kan f3 tillgdng till hela sin journal via internet.

Av patientdatalagen (2008:355) framgir att patientjournalen ska
innehdlla uppgift om den information som limnats till patienten.

® Avsnitt 2.2.
191177.se (Tolktjinst).
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Utredningen har erfarit att Patientskadenimnden ser stora brister i
dokumentationen av den information som givits till patienten.
Detta forsvirar pdtagligt nimndens provning av patientskador.
Utredningen vill understryka vikten av att hilso- och sjukvirdsper-
sonalen foljer gillande lagstiftning och dokumenterar given
information 1 journalerna (se dven avsnitt 7.6.3).

Utredningen har dvervigt att foresld en dndring i patientdatala-
gen sd att det av lagen sidrskilt ska framgd att patientens eller en
nirstdendes dnskan att avstd frin information ska dokumenteras i
patientjournalen. Utredningen anser emellertid att formuleringen 1
patientdatalagen (3 kap. 6 § punkten 5) redan ticker in att en sidan
onskan ska dokumenteras. Eftersom den information som limnats
till patienten ska dokumenteras méste det anses vara naturligt att
ocksd dokumentera att man inte limnat nigon information till
patienten for att patienten inte dnskade det.

Nir patienten inte sjilv kan informeras ska informationen enligt
nuvarande lagstiftning i stillet limnas till en nirstiende till patien-
ten. Utredningen foresldr att stycket i huvudsak flyttas éver ofor-
indrat till den nya patientlagen i avvaktan pd férslag frin den
pigdende utredningen om beslutsoférmégna personers stillning 1
hilso- och sjukvirden m.m." Utredningen foresldr emellertid att
paragrafen ska fortydligas s att nirstiende ska informeras om det
inte ir uppenbart olimpligt och patienten inte motsatt sig det.
Utredningen behandlar frigan om barns och ungas ritt till infor-
mation 1avsnitt 7.6.3.

Utredningens forslag innebir att informationsbestimmelser i
huvudsak samlas i ett eget kapitel 1 patientlagen. Till detta kapitel
fors ocksd nuvarande bestimmelser 1 HSL om sekretesshinder for
att limna information (2 b § andra stycket HSL) samt bestimmel-
sen om mojligheten att f8 upplysningar om metoder for att fore-
bygga sjukdom eller skada (2 ¢ § HSL).

6 kap. 6 § patientsikerhetslagen dr i dag uppbyggd s& att den i
princip ordagrant upprepar vad som ir reglerat 1 2 b § HSL. Utred-
ningen foreslr att bestimmelsen dndras s3 att den i stillet hinvisar
till vad som ska gilla betriffande information tll patienter i pati-
entlagen. Motsvarande dndring gors 1 2 b § HSL fér att betona det
overgripande ansvar f6r information som dligger sdvil sjukvirdshu-
vudmin som privata aktdrer inom hilso- och sjukvirden.

"' Dir. 2012:72 Beslutsoférmégna personers stillning i hilso- och sjukvdrd, tandvdrd, socialtjinst
och forskning, och avsnitt 1.3.9.
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7.3.2  Information om valfrihet, vardgaranti och majlighet att
ansoka om ersattning for vard i annat EES-land m.m.

Utredningens forslag: I en egen paragraf i patientlagen regleras
att patienten nir det ir aktuellt dven ska {3 information om

e mojligheten att vilja virdgivare och utférare av offentligt
finansierad hilso- och sjukvérd,

e virdgarantin,
e ovrigt innehdll i patientlagen, samt

e mojligheten att hos Forsikringskassan ansoka om ersittning
for vird 1 annat EES-land.

Informationen ska anpassas utifrin mottagarens forutsittningar,
pd samma sitt som foreslagits betriffande information om vird

och behandling.

Utredningens bedémning: Med utredningens forslag bor
informationen till patienterna om vdrdgarantin och det fria
virdvalet kunna forbittras samt kinnedomen 6ka om skillna-
derna mellan virdgarantin och virdvalet.

Utredningen ska enligt direktiven foresld hur information om
vardgarantin ska kunna géras mer tillginglig for patienten samt
foresld hur kinnedomen kan 6ka om skillnaderna mellan virdga-
rantin och det fria virdvalet. Utredningen ska vidare ta stillning till
om landstingets informationsansvar ska utdkas till att dven omfatta
information om vérd inom EU/EES-omridet.

Utredningen foresldr 1 kapitel 8 att patienternas lagstadgade
valméjligheter ska utdkas 1 den Sppna hilso- och sjukvirden. I
kapitel 9 gor utredningen beddémningen att virdgarantin bor
utvecklas.

Information kring vilka regler som giller for virdgarantin, méj-
ligheten att séka vird inom eller utom det egna landstinget eller att
ans6ka om ersittning f6r vird 1 annat EES-land ir av delvis annan
karaktir in den direkta vird- och behandlingsinformationen till
patienten, som har berérts 1 foregdende avsnitt. Exempelvis dr det
inte relevant att informera om vardgarantin om virden kan erbjudas
direkt. Utredningen féresldr bl.a. mot den bakgrunden att infor-
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mation om dessa frigor regleras i en egen paragraf i den nya pati-
entlagen.

Detta innebir inte att information om dessa frigor ir oviktig.
Av kapitel 4 och 5 framgdr att kinnedomen om vérdgarantin och
om de valmgjligheter som 1 dag finns generellt sett ir mycket
bristfillig bdde hos medborgare, patienter och hilso- och sjuk-
vardspersonal. Dessutom anser hilso- och sjukvirdspersonalen
mdinga ginger att det inte ir deras uppgift eller ansvar att informera
om virdgaranti och valmojligheter.

Det finns enligt utredningen en logisk koppling mellan de fore-
slagna punkterna i forevarande paragraf och den paragraf som
reglerar information om patientens vird och behandling (18§).
Enligt punkten 2 i den paragrafen ska patienten f& information om
de metoder f6r undersékning, vird och behandling som finns. Med
detta far dven avses t.ex. behandlingsmetoder som finns i ett annat
landsting eller kanske till och med i ett annat land inom EES-
omridet, om dessa ir i enlighet med internationell medicinsk
vetenskap och beprévad erfarenhet samt si pass vedertagna att det
ir rimligt att hilso- och sjukvirdspersonalen kinner till dem. I det
sammanhanget kan d& exempelvis den likare som patienten triffar
ge patienten information om att han eller hon kan vinda sig till
Forsikringskassan for att dir ansoka om ersittning for vard 1 ett
annat EES-land. P4 samma sitt menar utredningen att information
om virdgarantin kopplar till den foreslagna 1§, punkten 3, om att
patienten ska fd information om vid vilken tidpunkt han eller hon
kan forvinta sig att f8 vird. Om det redan tidigt framkommer att
patienten inte kan fi sin vdrd inom vérdgarantins tidsramar ska
patienten givetvis f3 relevant information om virdgarantin.

Utredningen har 6vervigt att i lagstiftningen ocksd rikna upp
andra beaktansvirda frigor som patienten ska fi information om,
sdsom exempelvis patientnimndernas verksamhet, mojligheten att
fd en fornyad medicinsk bedémning och att vilja behandlingsalter-
nativ samt mojligheten att fi en fast virdkontakt och en fast likar-
kontakt. Enligt utredningens uppfattning bér — nir det finns ett
behov och frigan aktualiseras — information givetvis limnas till
patienten iven om dessa och andra viktiga frigor. For att undvika
att lagparagrafen skulle komma att bestd av en ling férteckning av
alla bestimmelser som ingdr i patientlagen féreslir utredningen 1
stillet en punkt 1 lagen som reglerar att patienten nir det dr aktuellt
ska 3 information om &vriga bestimmelser i patientlagen. Det kan
t.ex. handla om att informera om méjligheten att fi en férnyad
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medicinsk bedémning nir ndgon ir livshotande eller allvarligt sjuk,
att informera om fast virdkontakt fér patienter som har behov av
insatser frdn minga olika virdgivare eller att virden inte kan ges
utan patientens samtycke nir det dr uppenbart att patienten ir
tveksam till att ta emot vard.

Skyldigheten att informera den enskilda patienten om vérdga-
rantin ligger redan 1 dag i férsta hand pd den som har det direkta
ansvaret for den aktuella vardsituationen. I kravet pd att ge patien-
ten individuellt anpassad information om virdgarantin ligger att
informera om bide innehillet 1 och innebérden av virdgarantin
utifrin vad situationen i det enskilda fallet kriver. Patienten ska
ocksd informeras om besok eller dtgird kan ges inom virdgarantins
tidsgrinser eller eventuell vintetid."

Enligt utredningens bedémning ir individuellt anpassad infor-
mation 1 en aktuell virdsituation det som ger storst effekt for att 1
praktiken genomfora virdgarantin och hjilpa patienten att utnyttja
garantin eller sina valmojligheter. Att informera handlar inte om att
endast tala om att vdrdgarantin eller olika valmojligheter finns, utan
ocksd att vigleda patienterna s att de kan 3 den praktiska hjilp
som behovs for att de ska kunna ta tillvara sina méjligheter.

Utredmngen foreslar siledes att informationsskyldigheten ska
fortydligas 1 den nya patientlagen. Informationen ska anpassas uti-
frdn mottagarens forutsittningar, pi samma sitt som foreslagits
betriffande information om vird och behandling (se avsnitt 7.3.1).

Ersdttning for vdrd i annat EES-land

Som framgar av kapitel 4 foreslds 1 departementspromemorian Pati-
entrorlighet i EU att forsikringskassan bor vara nationell kontakt-
punkt nir det handlar om att informera om det befintliga regelver-
ket till dem som ir behériga att ansoka om ersittning for vird i
andra EES-linder.” I promemorian konstateras att Forsikringskas-
san ir svenskt forbindelseorgan inom ramen fér férordning (EG)
nr 883/2004 och dirfor redan i1 dag har ett informationsansvar om
grinsoverskridande vird gentemot allminheten 1 Sverige. Forut-
sittningarna for att agera nationell kontaktpunkt dven enligt det

'2 Regeringens proposition (2009/10:67) Starkt stillning for patienten — vdrdgaranti, fast vird-
kontakt och fornyad medicinsk bedémning, s. 49.
3 Ds 2012:6 Patientrérlighet i EU, forslag till ny lag.
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s.k. patientrérlighetsdirektivet finns dirfér enligt promemorian
redan pd plats pd myndigheten. Forsikringskassan har under rens
lopp arbetat upp en kompetens och en effektiv administration pd
omridet. Dessutom ir det enligt promemorian redan relativt inar-
betat hos allminheten att det ir till Forsikringskassan man vinder
sig med frigor gillande vird utomlands och att det sikerstiller en
enhetlig information till allmidnheten samt en ingdng oberoende av
var en person bor 1 landet.

I promemorian foreslds inte nigot sirskilt informationsansvar
for virdgivarna eller huvudminnen. Diremot framhills vikten av
att patienterna, pd begiran, kan f3 information om méjligheten
samt hinvisas till Forsikringskassan f6r mer utférlig information.

Utredningen delar forslaget i promemorian att det ir mest
indamdlsenligt att Forsikringskassan ansvarar fér information om
mojligheten att 8 ersittning f6r vird 1 andra EES-linder. Det ir ett
relative komplicerat regelverk som styr denna ritt och det ir
knappast indamélsenligt att kriva att virdgivarna eller hilso- och
sjukvdrdspersonalen ska ansvara fér denna information. Diremot
foresldr utredningen att det av patientlagen ska framgd att hilso-
och sjukvirdspersonalen ir skyldiga att hinvisa till Férsikringskas-
san om frdgan aktualiseras vid en virdkontakt.

Information om valmdjligheter och vdrdgaranti

Enligt utredningens bedémning innebir utredningens forslag att
patientens valmojligheter 1 den 6ppna hilso- och sjukvirden ska
utvidgas och lagregleras att det ocksd kommer att bli littare att
informera patienterna om skillnaden mellan virdgarantin och de
utdkade valméjligheterna. Den nu gillande Rekommendationen om
valmajligheter inom hilso- och sjukvdrden ir komplicerad och har
varit svir att forstd och informera om." Med en lagreglering bide
av vdrdgarantin och av valméjligheterna torde informationen kunna
forenklas. Valmojligheterna okar under vissa forutsittningar pati-
entens mojligheter att vilja var han eller hon vill f§ vdrd medan
vardgarantin reglerar landstingets ansvar {6r ndr virden ska ges.
Utredningen redogor 1 kapitel 10 for sina 6verviganden kring
myndigheternas ansvar och uppdrag vad giller information till pati-

" Landstingsférbundets styrelse A 00:56 Rekommendation om valmdjligheter inom héilso- och
sjukvdrden.
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enterna. I kapitel 11 redovisas utredningens bedémning om 3tgir-
der for att stddja genomforandet av den foreslagna patientlagen.
Det handlar om 4tgirder for att kinnedomen om och forstdelsen
for det nya regelverket ska kunna 6ka 1 hela hilso- och sjukvirden.
Information om skillnaden mellan virdgarantin och de utokade
valméjligheterna ir en given del i detta arbete.

7.4 Samtycke

Utredningens forslag: Av patientlagen ska framgd att hilso-
och sjukvird inte fir ges utan patientens samtycke om inte
annat foljer av lag. Innan samtycke inhimtas ska patienten fi
information enligt bestimmelserna i patientlagen. Patienten kan
nir som helst ta tillbaka sitt samtycke. Om en patient inte sam-
tycker till viss hilso- och sjukvdrd ska patienten {8 information
om vilka konsekvenser detta kan medfora.

Patienten kan om inte annat sirskilt f6ljer av lag limna sitt
samtycke skriftligen, muntligen eller genom att pd annat sitt
visa att han eller hon samtycker till den aktuella dtgirden.

En ny punkt férs in 1 3 kap. 6 § patientdatalagen (2008:355)
med innebérden att en patients nekande till att ta emot viss vard
eller behandling alltid ska dokumenteras 1 patientjournalen.

En upplysningsbestimmelse férs in i patientlagen om att
regeringen eller den myndighet regeringen bestimmer meddelar
nirmare foreskrifter om hur patientens instillning till vird ska
inhimtas.

Var och en ir gentemot det allminna skyddad mot pitvingat
kroppsligt ingrepp. Detta skydd framgdr av 2 kap. 6 § regerings-
formen. Med kroppsligt ingrepp avses, utéver vild mot minnisko-
kroppen, dven likarundersokningar, smirre ingrepp som vaccine-
ring och blodprovstagning samt liknande féreteelser som brukar
betecknas med ordet kroppsbesiktning.”” Med kroppsligt ingrepp
bor dven forstds psykiatriska undersdkningar. '

Skyddet mot kroppsligt ingrepp far endast begrinsas genom lag.
Enligt 2 kap. 21 § regeringsformen far begrinsningar endast goras

!5 Regeringens proposition (1975/76:209) om dndring i regeringsformen, s. 147.
!¢ Gustav Svensson (2007) Barns ritt i hilso- och sjukvdrd, s. 41 {.
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for att tillgodose indamdl som ir godtagbara 1 ett demokratiskt
samhille. Begrinsningen far aldrig g utéver vad som ir nodvindigt
med hinsyn till det indamal som har féranlett den.

Inneborden av detta grundlagsstadgade skydd ir bl.a. att hilso-
och sjukvird inte fir ges mot nigons vilja — dvs. med tving — om
detta inte sirskilt framgdr av lag. Tvingsvard fir under vissa forut-
sittningar huvudsakligen ske med stéd av lagen (1991:1128) om
psykiatrisk tvingsvard, lagen (1991:1129) om rittspsykiatrisk vérd,
lagen (1988:870) om vird av missbrukare i vissa fall samt smitt-
skyddslagen (2004:168).

Att hilso- och sjukvirdsitgirder siledes inte fir vidtas utan
patientens samtycke framgdr endast indirekt av hilso- och sjuk-
virdslagen (1982:763, HSL) och patientsikerhetslagen (2010:659).
Enligt 22§ HSL och 6 kap. 1§ patientsikerhetslagen ska virden
och behandlingen s& lingt det ir mojligt utformas och genomféras i
samrdd med patienten. Hilso- och sjukvirden ska vidare bygga pa
respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet. Av forar-
betena till HSL framgir att patienten 1 princip har en obegrinsad
ritt att avstd frdn behandling och att han eller hon dirmed kan
kriva att en dtgird genast avbryts eller aldrig vidtas."

Enligt utredningens mening ir det viktigt att dessa fundamen-
tala rittigheter dr kiinda for savil patienter som for nirstdende och
hilso- och sjukvirdspersonal. Utredningens férslag innebir dirfor
att det 1 lagen tydliggérs att hilso- och sjukvird inte far ges utan
patientens samtycke och att samtycke till fortsatt vdrd nir som
helst kan tas tillbaka." Motsvarande reglering finns i patient-
lagstiftning i Danmark, Island och Norge.”” Undantag frin bestim-
melsen fir endast meddelas i lag.

Att en patient har ritt att tacka nej till hilso- och sjukvard eller
ta tillbaka sitt samtycke till fortsatt vird kan 1 minga fall vicka
svira etiska frigor. Det dr viktigt att det f6r hilso- och sjukvirds-
personalens del finns mojlighet till ytterligare vigledning 1 form av
exempelvis foreskrifter och allminna rdd. Socialstyrelsen gav i juni
2011 ut foreskrifter och allminna rid om livsuppehdllande behand-
ling.”® Dir framgar vad personalen ska gora i det fall en patient ger

!7 Regeringens proposition (1981/82:97) om hélso- och sjukvdrdslag m.m., s. 118.

'8 Se dven Gustav Svensson, a.a. s. 57 som bl.a. anser att en tydligare formulering skulle vara
virdefull samt framhéller att principen med krav pd patientens samtycke med foérdel skulle
kunna tas in i en svensk patientrittighetslag.

19 Avsnitt 3.2.

2 Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad (2011:7) om livsuppebdllande bebandling.

175

Patientlag



Patientlag

SOU 2013:2

uttryck for att en livsuppehillande behandling inte ska inledas eller
fortsitta. Utredningen foresldr att det av patientlagen ska framgd
att en patient som inte samtycker till att ta emot viss hilso- och
sjukvdrd ska fi information om vilka konsekvenser detta still-
ningstagande kan medféra. Informationen méste givetvis ges pd ett
hinsynsfullt sitt och med respekt f6r patientens sjilvbestimmande
och integritet.

Hur samtycke till hilso- och sjukvdrd ska limnas

Utredningen har évervigt om det i patientlagen ska stillas krav pd
att samtycke till vdrd och behandling ska uttryckas skriftligt.
Dylika formkrav ir foérhdllandevis sillsynt férekommande i1 den
allminna hilso- och sjukvardslagstiftningen. Det férekommer dock
i speciallagstiftningen krav pd skriftligt samtycke. Som exempel kan
nimnas samtycke vid transplantation av biologiskt material frén en
levande donator. Enligt 6 § lagen (1995:831) om transplantation
m.m. ska — om det organ eller material som ska tas inte &terbildas
eller om ingreppet pd annat sitt kan medféra beaktansvird skada
eller oligenhet for givaren — samtycket vara skriftligt.

En fordel med att inféra krav pd skriftligt samtycke kan givetvis
vara att det inte skulle rdda ndgon tvekan om huruvida patienten
samtyckt till en dtgird eller inte. A andra sidan fir konstateras att
ett skriftligt samtycke i sig inte innebir nigon garanti for att pati-
enten har fitt nédvindig information och ir inférstddd med even-
tuella konsekvenser av den planerade virditgirden.”’ Det finns
ocks3 risk for att hanteringen och administrationen av samtyckes-
handlingar kan bli resurskrivande fér hilso- och sjukvirden.

Utredningen har stannat for att inte foresld ndgot formkrav
kopplat till patientens samtycke. Det ska fortydligas i patientlagen
att en patient, om inte annat framgdr av lag, kan limna samtycke till
vérd skriftligen, muntligen eller genom att pd annat sitt visa att han
eller hon samtycker till den aktuella dtgirden. Det innebir att ett
samtycke till hilso- och sjukvird kan komma till uttryck genom
patientens handlande, s.k. konkludent eller tyst samtycke. Patien-
ten visar genom sitt agerande att han eller hon samtycker tll en
dtgird, genom att exempelvis underlitta vid blodprovstagning.*

2! Elisabeth Rynning (1994) Samtycke till medicinsk vird och behandling s. 316 ff.
2 Aa
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Behov av att formalisera samtycke kan idven fortsittningsvis
finnas for sirskilt ingripande dtgirder — som exemplet med levande
donatorer visar — vilket far regleras i speciallagstiftning.

For att patienten éverhuvudtaget ska kunna ta stillning tll ett
erbjudande om en behandlingsdtgird ir det emellertid av vital
betydelse att han eller hon har fitt god och anpassad information
om vérden och behandlingen samt f6érstdtt densamma. Som framgar
av avsnitt 7.3.1 foresldr utredningen att det i1 patientlagen ska for-
tydligas att hilso- och sjukvirdspersonalen s3 lingt det ir mojligt
ska forsikra sig om att mottagaren har forstdtt innehdllet i och
betydelsen av den limnade informationen. Det 4r i det samman-
hanget som ett samtycke till att ta emot erbjuden vard bor efterfra-
gas och limnas. Det ir viktigt att hilso- och sjukvirdspersonalen
har fungerande rutiner fér hur informationen ska limnas, hur man
forsikrar sig om att patienten har férstitt informationen samt hur
man direfter ber om patientens stillningstagande.

Dokumentation av patientens stillningstagande

Enligt 3 kap. 6 § patientdatalagen (2008:355) ska en patientjournal
innehdlla de uppgifter som behovs fér en god och siker vird av
patienten. Enligt andra stycket ska, under férutsittning att upp-
gifterna finns tillgingliga, en patientjournal alltid innehdlla

1. uppgift om patientens identitet,

2. visentliga uppgifter om bakgrunden till virden,

3. uppgift om stilld diagnos och anledning till mera betydande
dtgirder,

4. visentliga uppgifter om vidtagna och planerade tgirder, och

5. uppgift om den information som limnats till patienten och om
de stillningstaganden som gjorts 1 friga om val av behandlings-

alternativ och om mgjligheten till en f6rnyad medicinsk bedém-
ning.

Enligt utredningens mening boér en patientjournal dven innehdlla
uppgift om patientens grundliggande stillningstagande till den
foreslagna virden och behandlingen, dvs. inte endast i friga om val
av behandlingsalternativ och férnyad medicinsk beddmning.
Utredningen har évervigt om det ska inféras en skyldighet att i alla
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fall dokumentera patientens samtycke till hilso- och sjukvird i
patientjournalen. Det kan forefalla sjilvklart att s ska ske. Det kan
dock uppstd osikerhet om vad som ska dokumenteras. Ska t.ex.
infor varje enskilt blodprov inhimtas ett samtycke som ska noteras
1 journalen, eller ir det patientens grundliggande stillningstagande
till hela virdepisoden som ska dokumenteras? Enligt utredningens
mening ir emellertid patientens ritt att neka till vird eller nir som
helst ta tillbaka ett samtycke centrala i sammanhanget. Utredningen
foreslar dirfor att en ny punkt fors in i 3 kap. 6 § patientdatalagen
med inneborden att patientens nekande till att ta emot viss vird
eller behandling alltid ska dokumenteras 1 patientjournalen. Det fir
dock anses limpligt att hilso- och sjukvirdspersonal dven i andra
fall in d& det finns en skyldighet 1 lag att dokumentera journalfér
patientens instillning till en virditgird, exempelvis om patienten
skriftligt eller pd annat sitt uttryckt ett samtycke. Sidana uppgifter
bér enligt utredningens uppfattning rymmas inom de indamail for
behandling av personuppgifter inom hilso- och sjukvirden som
stadgas 1 2 kap. 4 § forsta stycket 1 och 2 patientdatalagen.

Utredningen har foreslagit att patienten ska f& information om
vilka konsekvenser eller féljder ett nekande till att ta emot vird kan
medfora. Enligt utredningen behdver det inte sirskilt anges 1 pati-
entdatalagen att sidan information ska dokumenteras — det foljer
redan 1 dag av 3 kap. 6 § punkten 5 att den information som lim-
nats till patienten ska dokumenteras.

I avsnitt 7.6.3 foresldr utredningen ytterligare indring i den
aktuella paragrafen 1 patientdatalagen.

Ndrmare foreskrifter till stod for hilso- och sjukvdrden

Enligt utredningens mening bér verkstillighetsféreskrifter om
samtycke till vrd tas fram som stéd foér personal och vardgivare.
En upplysningsbestimmelse om att regeringen eller den myndighet
som regeringen bestimmer meddelar nirmare foreskrifter om hur
patientens instillning till vdrd ska inhimtas férs dirfér in 1 lagen.
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7.5 Halso- och sjukvard till vuxna beslutsoférmogna

Utredningens forslag: I patientlagen ska anges att en patient
ska fd den hilso- och sjukvird som behévs fér avvirjande av fara
som akut hotar patientens liv eller hilsa iven om hans eller
hennes vilja pd grund av medvetsldshet eller av annan orsak inte
kan utredas.

Vidare ska, nir en patient inte endast tillfilligt saknar for-
mdga att samtycka till hilso- och sjukvird, virden ges utifrin en
bedémning av vad som ir bist for patienten 1 det enskilda fallet.
Bedémningen ska géras 16pande. Vid bedémningen ska patien-
tens instillning till den aktuella dtgirden s l3ngt det ir mojligt
klarliggas och beaktas samt nirstiende horas.

Utredningens bedémning: De nya bestimmelserna bér kom-
pletteras alternativt ersittas av de lagforslag som Utredningen
om beslutsoférmogna personers stillning 1 hilso- och sjukvird,
tandvird, socialtjinst och forskning (S 2012:06) limnar.

I svensk hilso- och sjukvirdslagstiftning finns underforstitt en
presumtion om att patienter har férméga att ge uttryck for sjilvbe-
stimmande, genom att exempelvis ge samtycke till vird. Det finns
emellertid personer som saknar denna férmiga, tillfilligt eller mer
varaktigt. I brist pd lagbestimmelser pd omridet saknar hilso- och
sjukvdrden och dess personal tydlig vigledning om p3 vilka grunder
vard ind3 kan ges till dessa personer. Mot bl.a. denna bakgrund
beslutade regeringen den 20 juni 2012 att tillkalla en sirskild utre-
dare med uppdrag att limna forslag till en enkel och indamélsenlig
reglering avseende personer som pd grund av att de dr beslutsofér-
mogna helt eller delvis saknar méjlighet att fullt ut vara delaktiga
eller pd annat sitt utdva sitt sjilvbestimmande 1 situationer di detta
forutsitts inom hilso- och sjukvdrd, tandvird eller forskning.”
Utredningen ska redovisa sitt uppdrag senast den 1 april 2014.
Patientmaktsutredningen har i tidigare avsnitt foreslagit att det
av den nya patientlagen tydligt ska framgi att hilso- och sjukvird
inte fir ges utan patientens samtycke. Vidare foreslds att det bittre

3 Dir. 2012:72 Beslutsofsrmégna personers stillning i hélso- och sjukvdrd, tandvird, socialtjinst
och forskning. Se dven avsnitt 1.3.9.
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ska framgi pi vilka sitt patienten kan vara delaktig i sin vird.** T
och med detta framstar bristen pd reglering av vad som ska gilla nir
patienten inte kan limna samtycke eller vara delaktig i beslutsfat-
tandet som ytterst otillfredsstillande. Den rittsliga reglering som
kan komma att foreslds av den pigdende utredningen om besluts-
oférmégna personers stillning 1 hilso- och sjukvdrden m.m. bér
dirfor 1 tillimpliga delar féras in 1 patientlagen.

Akut ombindertagande

Inom hilso- och sjukvirden uppkommer ofta situationer di perso-
ner — som normalt sett ir fullt beslutskapabla — av olika anledningar
tillfilligt saknar mojlighet att ge samtycke till nédvindiga virdin-
satser. Det handlar framférallt om akuta situationer d& en person
exempelvis ir medvetslés och sjukvdrdsinsatser méste vidtas ome-
delbart f6r att ridda personens liv eller i vrigt f6r att undvika svira
konsekvenser for den enskildes hilsa.

Det legala st6d som kan 8beropas vid dylika situationer ir moj-
ligen de allminna reglerna om ansvarsfrihet vid handlande 1 néd
enligt de forutsittningar som giller 1 24 kap. 4§ brottsbalken.
Enligt dessa bestimmelser kan néd féreligga nir fara hotar bl.a. liv
eller hilsa. De dtgirder som vidtas i en sddan situation leder inte till
ndgot rittsligt ansvar sivida de inte ir att betrakta som ofdrsvarliga
med hinsyn till *farans beskaffenhet, den skada som 8samkas annan
och omstindigheterna i 6vrigt”. Om det ir friga om virdinsatser i
strid med patientens uttryckliga viljeyttringar kan dessa endast
anses forsvarliga vid bristande eller ifrigasatt beslutskompetens.”

Enligt utredningens uppfattning bér hilso- och sjukvirdens
insatser i den hir typen av situationer ha stéd i den lagstiftning som
reglerar patientens stillning och inte 1 uttolkning av allminna regler
1 brottsbalken. Som framgar 1 avsnitt 3.2 har en majoritet av 6vriga
nordiska linder, 1 lagstiftning om patienters stillning, tydliggjort
vad som ska gilla 1 nddsituationer nir patientens samtycke inte kan
limnas.

Utredningens forslag innebdr att patienten ska beredas den
hilso- och sjukvird som behévs fér avvirjande av fara som akut

2 Avsnitt 7.4 och 7.7.
2 Stiftelsen Allminna Barnhuset (2010) Barns och ungas ritt i vdrden (kap. 6 Barns ritt 1
varden - juridiska aspekter).
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hotar patientens liv eller hilsa dven om hans eller hennes vilja, pd
grund av medvetslshet eller av annan orsak, inte kan utredas. Det
handlar féljaktligen om sidan nédvindig vird som inte kan anstd
tills en patient eventuellt sjilv kan ta stillning till tgirden. Det kan
bide handla om personer som endast tillfilligt saknar férméga att
uttrycka sin vilja eller om personer som av olika anledningar mer
varaktigt far anses sakna beslutskompetens men som befinner sig 1
en nodsituation. Med “annan orsak” avses bl.a. att patienten — utan
att vara medvetslos — ir sd paverkad av de omstindigheter som 1 det
enskilda fallet fir sigas utgdra sjilva nodsituationen, att han eller
hon inte kan uttrycka sin vilja. Det kan handla om att patienten ir
okontaktbar pd grund av han eller hon befinner sig i chock, eller ir
pd vig in 1 medvetsloshet. Vidare kan patienten t.ex. vara s paver-
kad av narkotiska preparat e.dyl. att det ir om&jligt att utréna pati-
entens uppfattning.

Hur ldng tid en patient ska anses ti/lfilligt sakna mojlighet att
uttrycka sin vilja mdste kunna variera utifrdn den aktuella situatio-
nens art. Under den tid ett akut eller 1 évrigt nédvindigt omhin-
dertagande pigdr fir en nodsituation fortfarande anses vara for
handen. Nir s3 inte lingre ir fallet och patienten fortfarande inte ir
1 stind att uttrycka sin vilja kan vrd inte lingre ges med stod i
denna bestimmelse. Bestimmelsen ska inte heller tillimpas for att
fortldpande kunna bereda en beslutsinkompetent patient vird och
omsorg.

Hiilso- och sjukvdrd utifrin en bedomning om patientens bista

Som tidigare angivits saknas det i dagsliget explicit stod i lag for att
ge hilso- och sjukvirdsinsatser till patienter som inte har mojlighet
att samtycka till vird. Utredningen om beslutsoférmodgna perso-
ners stillning 1 hilso- och sjukvird, tandvdrd, socialtjinst och
forskning (S 2012:06) har fitt 1 uppdrag att foresld rittslig reglering
pa omridet.”® De lagférslag som den utredningen limnar ir av stor
vikt foér att vuxna personer, som inte endast tillfilligt saknar
beslutskompetens, ska kunna ges hilso- och sjukvird med stod i
lag. Patientmaktsutredningen finner emellertid att det finns skal att

26 Dir 2012:72 Beslutsofsrmégna personers stillning i hilso- och sjukvdrd, tandvird, socialtjinst
och forskning.
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i vintan pd den utredningens forslag reglera vad som i dag fir anses
utgora praxis 1 hilso- och sjukvirden av dessa patienter.

Enligt utredningens forslag ska hilso- och sjukvardsinsatser fa
ges till personer som inte endast tillfilligt saknar férmdga att ge sitt
samtycke till vird eller fatta beslut om sin vird, utifrn en bedém-
ning om vad som ir bist for patienten 1 det enskilda fallet. Till
skillnad fr&n vad som giller i de fall som reglerats i avsnittet ovan,
handlar det hir inte om akuta insatser. Det ir i stillet m&nga ginger
frigan om fortlopande, ofta ldngvariga virdinsatser. Inte sillan
vardas patienterna i sitt ordinarie hem eller i sidant sirskilt boende
som avses 1 5 kap. 5 eller 7 § socialgjinstlagen (2001:453) och det
bor enligt utredningens mening finnas tid tll att géra de bedém-
ningar som krivs for att utréna vad som kan anses vara i patientens
intresse.

Att gora en bra bedémning av vad som ska anses vara den
enskildas bista kriver att de som gor bedémningen har god per-
sonkinnedom om patienten. Beslut om hilso- och sjukvardsdtgir-
der utifrdn patientens bista kan limpligen fattas av ett team av
hilso- och sjukvards- och omsorgspersonal, som tillsammans har
overvigt den enskildas behov samt hur behoven ska tillgodoses.

Bedémningen av vad som 1 varje enskilt fall ska anses vara pati-
entens bista méste ske l6pande — dvs. omprévas regelbundet uti-
frén patientens egen instillning till virden och eventuell ny kun-
skap som kan pdverka uppfattningen om vad som ir den enskildes
bista.

Patientens egen instillning till den aktuella dtgirden ska s3 l8ngt
det ir mojligt klarliggas och vara vigledande 1 beslut om vird. Den
enskildas integritet ska virnas. Aven patienter som exempelvis ir
dementa kan i vissa fall uttrycka en vilja om sin vird och behand-
ling, genom ord, handlingar eller kroppssprik i en aktuell situation.
Socialstyrelsen har i Nationella riktlinjer for vird och omsorg vid
demenssjukdom limnat centrala rekommendationer om personcen-
trerad omvédrdnad.” Personcentrerad omvirdnad utgdr enligt
styrelsen frdn information om den demenssjukes livsmonster, vir-
deringar och preferenser. Det innebir att personal inom hilso- och
sjukvdrden och socialtjinsten bl.a. ska

¥ Socialstyrelsen (2010) Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom.
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e bemoéta personen med demenssjukdom som en person med
upplevelser, sjilvkinsla och rittigheter trots avtagande funk-
tioner,

e striva efter att forstd vad som ir bist fér den demenssjuke uti-
frdn dennes perspektiv,

e virna den demenssjukes sjilvbestimmande och mojlighet till
medbestimmande,

¢ se den demenssjuke som en aktiv samarbetspartner,

e striva efter att involvera den demenssjukes sociala nitverk i
vérden och omsorgen.

Socialstyrelsen pekar bl.a. pd att personcentrerad omvardnad kan
oka integriteten, sjilvstindigheten och initiativiérmdgan samt
minska agitation hos personer med demenssjukdom. Enligt utred-
ningens uppfattning bor 1 detta sammanhang motsvarande dven
gilla vid hilso- och sjukvird av personer som av annan anledning
in demenssjukdom saknar férmiga att fatta beslut om vérdinsatser.

Nir patientens instillning ska klarliggas maiste viljeyttringen
kunna tolkas som adekvat i férhdllande till situationen. En person
som regelmasmgt siger nej till alla fragor som stills honom eller
henne kan inte sikert anses ha en i sig negatlv instillning till vrd-
dtgirden bara for att han eller hon siger nej till behandling. Alla
dessa aspekter miste vigas in i den samlade bedémningen.

Utredningens forslag innebir inte att betydelsen av s.k. livs-
testamenten, 1 vilka en frisk person i férvig kan uttrycka sin
instillning till exempelvis livsuppehdllande behandling, regleras
eller far en sjilvstindig status.

Vid den samlade bedémningen ska dven patientens nirstdende
hoéras. Med héras avses att de nirstiendes uppfattning om vad pati-
enten hade 6nskat kan vigas in 1 beddmningen. Nirstdende har
ingen legal ritt att besluta 1 patientens stille. Utredningen wvill
emellertid framhélla att nirstiende minga ginger har betydligt
djupare kunskap om patientens person och instillning 4n vad hilso-
och sjukvardspersonalen har, vilket man inte bor bortse ifrin. Ett
exempel pd hur man kan g3 tillviga for att utréna patientens egna
onskemadl ir att dokumentera patientens levnadsberittelse. Berit-
telsen bygger pd vad patienten sjilv vill eller kan beritta. I andra
hand kan patyientens nirstiende ocksd vara till hjilp med att f3
levnadsberittelsen pa print.
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7.6 Barnets inflytande 6ver sin vard

7.6.1 Barnets basta

Utredningens forslag: Av patientlagen ska framgd att barnets
bista ska beaktas dir hilso- och sjukvard ges till barn. Den som
tillhandahdller hilso- och sjukvird till barn ska nir det inte ir
olimpligt striva efter att samverka med barnets virdnadshavare.

Det finns i svensk ritt ingen enhetlig och generell definition av
barn. Det finns emellertid skil att anse att ett barn enligt svensk
ritt ir en person som inte uppnitt myndighetsildern, dvs. 18 4r.**
En sidan tolkning kan dven anses vara 1 enlighet med FN:s barn-
konvention.”

Vad giller barns och ungdomars inflytande 1 medicinska frigor
finns det i speciallagstiftningen bestimmelser som styr inflytandet 1
sirskilda fall, exempelvis bestimmelser om samtycke och infor-
mation vid omskirelse av pojkar®® och 15-3rsgrinsen fér eget sam-
tycke till medverkan i viss forskning.”’ Denna utrednings forslag
paverkar inte regleringar i speciallagstiftningen.

I hilso- och sjukvirdslagen (1982:763, HSL) finns emellertid
inga uttryckliga bestimmelser som giller barn och deras inflytande
over sin egen vird. Frigan om vilket inflytande barn och unga ska
ha 1 medicinska frigor ir komplicerad och har avhandlats 1 ett antal
rittsfall och uttalanden samt i litteratur pd omrddet. En reglering
bér 1 viss utstrickning kunna underlitta vid de svira stillningsta-
ganden som hilso- och sjukvirdens personal stills infor dagligen.
Lagstiftningen bor emellertid limna utrymme f6r de professionella
bedémningar som bara kan géras i varje enskilt fall.

I artikel 3 FN:s barnkonvention stadgas att vid alla &tgirder som
ror barn ska barnets bista komma i frimsta rummet. Alla stater &tar
sig att tillférsikra barnet sddant skydd och sddan omvirdnad som
behovs for dess vilfird och ska fér detta indamil vidta alla limpliga
lagstiftnings- och administrativa 3tgirder. Principen om barnets
bista ska vara vigledande fér sivil offentliga och privata institu-

28 Forildrabalken 9 kap. 1 §.

¥ Férenta Nationernas konvention om barnets rittigheter, Gustav Svensson (2007) Barns
rétt i bhilso- och sjukvdrd, s. 62 1.

0 Lag (2001:499) om omskirelse av pojkar.

! Enligt 18 § lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser minniskor.
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tioner som fér virdnadshavare.”” 1 de svira etiska &verviganden
som behoéver goras inom hilso- och sjukvirdens verksamheter nir
lagstiftningen inte kan ge entydig vigledning, exempelvis d3 vird-
nadshavare och unga har olika 3sikter, d4 virdnadshavarna har olika
dsikter eller di en ung patient inte vill att virdnadshavarna ska
informeras, bor enligt utredningens mening barnets bista vara vig-
ledande. Vad som ir barnets bista mdste avgoras i varje enskilt fall.
Principen om barnets bista f&r emellertid inte medfora att barns
och virdnadshavares instillning till en varddtgird 3sidositts. Vid
bedémningen av barnets bista 1 det enskilda fallet bor istillet stor
vikt liggas vid barnets, men dven virdnadshavarnas ritt till infly-
tande.

Utover den ledning som principen kan ge 1 frigor om samtycke
och information till barn bér barnets bista tjina som en vigledning
inom hilso- och sjukvardsverksamhet 1 ¢vrigt. Principen bér beak-
tas i den dagliga verksamheten nir barn fir vird. Principen bor dven
beaktas vid uppbyggnaden av system och rutiner inom hilso- och
sjukvdrden, exempelvis besdksrutiner och utformning av lokaler.
D4 barns vird utformas bor barnets perspektiv vara centralt och
inte verksamhetens.

Nordisk férening fér sjuka barns behov (NOBAB) har utifrin
FN:s barnkonvention utarbetat en standard fér hilso- och sjukvar-
den som enligt utredningens mening kan anvindas som en vigled-
ning i uttolkningen av vad som ir barnets bista.” I standarden
tydliggérs bl.a. barnets ritt till férstdelig och anpassad information,
barns medbestimmande och delaktighet samt att barn ska virdas
tillsammans med andra barn och inte pd vuxenavdelningar. Andra
perspektiv som lyfts fram ir stdd till barns utveckling, kontinuitet,
respekt, integritet och personalens kompetens.

Samverkan med barnets vdrdnadshavare

For att det ska vara mojligt att beakta barnets bista méste barnet
ses 1 sitt sammanhang. Barns beroendestillning i férhdllande till
sina forildrar medfér att familjens situation ofta méste beaktas vid
bedémningen. Barnets medverkan 1 sin hilso- och sjukvird kan
ménga ginger pdverkas av virdnadshavarnas instillning och barnet

32 Férenta Nationernas konvention om barnets rittigheter Art 3.1 och 18.1.
» www.nobab.se
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kan behéva virdnadshavarnas hjilp med att hantera den informa-
tion som ges. S&vil vdrdgivare som hilso- och sjukvirdspersonal
bor 1 sd hog utstrickning som mojligt striva efter att samverka med
barnets virdnadshavare. En sidan samverkan skapar goda forut-
sittningar for att virden ska ge efterstrivade resultat. Aven i detta
sammanhang méste emellertid principen om barnets bista sittas i
férsta rummet. Det finns situationer d en samverkan eller kontakt
med ett barns virdnadshavare inte ir limpligt sett till barnets bista.
Som exempel kan nimnas barn som lever med skyddade person-
uppgifter. Enligt en skrivelse som Barnombudsmannen publicerat
lever drygt 4 000 personer under 18 &r med skyddade personupp-
gifter.” I skriften har barn och unga sjilva fitt beritta om hur det
ir att leva med skyddade personuppgifter och hur de blir bemétta
vid kontakter med bl.a. hilso- och sjukvirdspersonal. De beskriver
att personalen pd sjukhus, vérdcentraler, tandlikarmottagningar
och ungdomsmottagningar har otillrickliga kunskaper om vad det
innebir att leva med skyddade personuppgifter. Enligt utredning-
ens mening ir det angeliget att alla verksamheter inom hilso- och
sjukvdrd, tandvird m.fl. ser till att personalen har kunskaper och
forstdelse for dessa barns situation och inte utsitter dem f6r oné-
diga risker. Utredningen foéresldr dirfér att det i patientlagen ska
tydliggéras att den som tillhandahéller hilso- och sjukvérd till barn
ska — ndr det inte dr oldmpligt — striva efter att samverka med bar-
nets virdnadshavare.

Nir vdrdnadshavarnas uppfattning inte dr i enlighet med barnets
biista

Det forhéllande att virdnadshavarna under vissa férutsittningar har
bade ritt och skyldighet att bestimma om barnets personliga ange-
ligenheter medfoér emellertid inte att deras beslut att, & barnets
vignar, neka till att ta emot vdrd miste respekteras 1 samma
utstrickning som om vérden hade gillt dem sjilva. Barnets ritt till
hilso- och sjukvird har féretride framfér virdnadshavarnas even-
tuella nekande, om risken bedéms vara pitaglig att barnets hilsa
och utveckling skadas. I denna situation kan det, forutsatt att
barnet inte kan anses vara beslutskompetent, bli aktuellt att gora

’* Barnombudsmannen (2012) Oskyddad. Barn och ungdomar om att leva med skyddade
personuppgifter.
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ett ingripande med stdd av lagen (1990:52) med sirskilda bestim-
melser om vird av unga. Bestimmanderitten flyttas di over frin
vardnadshavarna till socialnimnden. I akuta situationer kan i vissa
fall iven den s.k. nddregeln 1 24 kap. 4 § brottsbalken bli tillimplig.

Enligt 6 kap. 13 a § forildrabalken fir socialnimnden besluta att
en dtgird till st6d for barnet fir vidtas, trots att endast en av tvd
vardnadshavare samtycker till dtgirden, om det krivs med hinsyn
till barnets bista. Endast vissa dtgirder till stéd fér barnet kan
komma i friga. De dtgirder som avses giller bl.a. psykiatrisk eller
psykologisk utredning eller behandling som omfattas av hilso- och
sjukvirdslagen (punkten 1). Somatisk vird omfattas diremot inte.”
Paragrafen ir ny och tridde 1 kraft den 1 maj 2012.

Stéd och vigledning till hilso- och sjukvdrdspersonalen

Det ir av vikt att hilso- och sjukvirdspersonalen vid alla tillfillen
har kunskap om vilka regler som styr barnets ritt till inflytande och
information. Viss ledning kan i detta sammanhang himtas frin det
meddelandeblad som Socialstyrelsen utarbetat angdende barn 1
hilso- och sjukvirden.*

Det ir naturligtvis svart att faststilla vad som utgér det enskilda
barnets bista vid varje enskilt tillfille. Barnets liv och hilsa méste
skyddas, men barnets integritet, ritt att uttrycka sin dsikt och ritt
till inflytande maste dven beaktas vid en bedémning av vad som ir
det enskilda barnets bista 1 den aktuella situationen. Bide vardper-
sonal och virdnadshavare bor i mojligaste man foérséka utréna vad
barnet sjilv vill samt underlitta barnets delaktighet 1 virden. Vird-
personalens arbete 1 denna del ir komplext d& man bide ska beakta
barnets behov och énskningar, samverka med barnets férildrar och
ge barnet skydd i utsatta situationer.

3 Regeringens proposition (2011/12:53) Barns méjlighet att f3 vird, s. 27 {.
% Socialstyrelsens meddelandeblad (7/2010) Barn under 18 dr som soker hilso- och sjukvdrd.
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7.6.2  Barns instillning till vard

Utredningens forslag: I patientlagen ska anges att i samband
med att hilso- och sjukvird ges till barn ska barnets instillning
till den aktuella dtgirden sd l8ngt det ir mojligt klarliggas. Bar-
nets dsikt ska tillmitas betydelse i forhdllande till hans eller
hennes &lder och mognad.

Upplysningsbestimmelser férs in i lagen om att regeringen
eller den myndighet regeringen bestimmer meddelar nirmare
foreskrifter om hur bedémningar om barns mognad kan
genomféras 1 hilso- och sjukvérden.

Av FN:s barnkonvention féljer att konventionsstaterna erkinner
barnets ritt att dtnjuta bista uppnieliga hilsa och barnets ritt till
sjukvird och rehabilitering.” T konventionen stadgas iven en ritt
for alla barn som ir i stdnd att bilda egna &sikter att fritt uttrycka
dessa.”® Aven i Europaridets konvention om minskliga rittigheter
och biomedicin som Sverige undertecknat men inte ratificerat finns
regler om samtycke och regler till skydd fér personer som inte ir
formogna att avge ett samtycke. Konventionen fastslir att den
underdriges sikt succesivt ska bli en alltmer avgérande faktor 1 takt
med att han eller hon blir dldre och alltmer mogen.”

Vdrdnadshavarnas ansvar i forhdllande till barnets 6kande
bestimmanderitt

Omsorgen om ett barns personliga angeligenheter, vilket bla.
inbegriper frigor om medicinsk vird, omfattas av begreppet vird-
nad. Utgdngspunkten i svensk ritt dr att virdnadshavarna har ritt
och skyldighet att bestimma i1 frigor som ror barnets personliga
angeligenheter.” Det ir ocksd virdnadshavarnas ansvar att barnets
behov blir tillgodosedda. Aven fér underdriga patienter ska emel-
lertid hilso- och sjukvirden bygga pd respekt for patientens sjilv-
bestimmande och integritet.

37 Férenta Nationernas konvention om barnets rittigheter Art 24.
¥ A Art 12.

%% European Treaty Series — No 164.

0 Forildrabalken 6 kap. 11 § forsta stycket.
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Virdnadshavaren ska i takt med barnets stigande &lder och
utveckling ta allt stérre hinsyn till barnets synpunkter och énske-
mil i de beslut som rér barnets personliga angeligenheter.*' I frar-
betena till den aktuella bestimmelsen 1 forildrabalken angavs att
sdvil angeligenhetens beskaffenhet som varje enskilt barns indivi-
duella forutsittningar varierar sd starkt att det knappast ir mojligt
att 1 lagtexten, annat in i mycket allminna ordalag, ge uttryck for
det 6kade hinsynstagande till barnets synpunkter och 6nskemadl
som borde félja med barnets personliga utveckling. Den friga det
giller kan 1 vissa fall vara av den art att det ter sig naturligt att barnet
far bestimma sjilv, utan att vdrdnadshavaren ligger sig i saken.*

I propositionen understroks emellertid att virdnadshavarens
mojlighet att ge barnet ritt att sjilvt bestimma inte bor {3 leda till
att vdrdnadshavaren 6verviltrar sitt ansvar som beslutsfattare pd
barnet samt att det for barnets trygghet ir visentligt att inte
tvingas fatta beslut som han eller hon inte kinner sig mogen for.”

Bestimmelsen har kommit att utgora en grund for att ge barn
ett medinflytande inom virden men iven fér att ge de barn och
ungdomar som har tillricklig mognad for att tillgodogora sig rele-
vant information och éverblicka konsekvenserna av sitt beslut i en
viss virdfriga, ritt att sjilva bestimma i den aktuella frigan.*

Av praxis framgir att det ir virdnadshavaren som har bestim-
manderitten dver de smd barnen.® For ildre tondringar dr emeller-
tid huvudregeln den motsatta. Justiticombudsmannen (JO) har
uttalat att det fir anses vara en princip 1 svensk ritt att, om barnet
fyllt 15 &r och ir 1 stdnd att gora en rimlig bedémning av samtyck-
ets innebérd och verkan, &tgirder rorande den ungas personliga
angelidgenheter inte fir vidtas enbart utifrin samtycke av virdnads-
havare och férmyndare.* Unga kan emellertid inte bara anses har
ritt att motsitta sig en varddtgird utan dven att, under vissa forut-
sittningar, sjilva initiera och samtycka till en &tgird.

! Forildrabalken 6 kap. 11 § andra stycket.

2 Regeringens proposition (1981/82:168) om vdrdnad och umginge m.m., s. 24.

# A.prop., s. 25.

*# Stiftelsen Allminna Barnhuset (2010) Barns och ungas ritt i vdrden, s. 135 {.

Utforliga beskrivningar av rittsfall och JO uttalanden som nirmare beskriver vid vilka
tidpunkter beslutanderitten kan anses évergd till barnet finns bl.a. i Gustav Svensson (2007)
Barns ritt i hilso- och sjukvdrd, s. 109 f och Stiftelsen Allminna Barnhuset (2010) Barns och
ungas ritt i virden. .

“ RA 1996 ref 65. Fallet gillde ett tredrigt barn. HSAN 706/04:A2. Arendet gillde ett barn
under ett ir.

#JO 1975/76 5. 244.
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Vad giller den ldnga period av barndomen d& barnet varken ir
mycket litet eller ildre tondring finns det en varierande praxis att
himta ledning frin. Hilso- och sjukvirdens ansvarsnimnd
(HSAN) har 1 ett drende ansett att en trettondring hade ritt att
sjilv initiera en virddtgird utan att vdrdnadshavarna kontaktades.”
JO och Regeringsritten har uttalat att ett barn som nitt tolv ars
3lder normalt skulle kunna ta stillning till en likarundersokning i
vissa situationer.” Aven vad giller psykiatrisk vird finns uttalanden
och drenden dir det ansetts acceptabelt att barn under 15 ar sokt
och fitt vird utan att virdnadshavarna tillfrdgats 1 forvig.” I flera
av de drenden och uttalanden som utredningen tagit del av liggs
stor vikt vid vilken &tgird som ir i friga och vid det enskilda bar-
nets mognad.

Barnets instillning till en varddtgird

Enligt utredningens mening bér de barn och ungdomar som har
tillricklig mognad for att tillgodogéra sig den behovliga informa-
tionen och 6verblicka konsekvenserna av sitt beslut 1 en viss vard-
frdga ocks4 ha ritt att bestimma i den aktuella frigan.

Utredningen féresldr att ett barns instillning till en aktuell
hilso- och sjukvirdsdtgird ska klarliggas s& langt det ir mojligt.
Flera av dem utredningen talat med har pétalat att virddtgirder ofta
beslutas éver barnets huvud. Hilso- och sjukvirden har hir, tll-
sammans med virdnadshavarna, ett ansvar fér att utreda barnets
instillning. Att ansvaret inte ror ett spidbarns instillning torde std
klart. Enligt utredningens mening kan emellertid iven mycket smd
barn ha en instillning till en dtgird och det ir viktigt att ge barnet
utrymme att 3 uttrycka sin 3sikt.

Barnets 8sikt ska tillmitas betydelse 1 forhdllande till hans eller
hennes 8lder och mognad. Vilken mognad som krivs miste utredas
vid varje enskilt tillfille och ir beroende av dtgirdens art och allvar-
lighetsgrad. Utredningen har 1 denna del strivat efter att lagreglera
den praxis som giller pi omridet.

Det ir i sammanhanget viktigt att poingtera att dven di en
underdrig patient ir mogen nog att ensam fatta beslut om en insats

7 HSAN 955/88.
#70 1995/96, s. 89.
# Exempelvis HSAN 2446/99 och HSAN 2602/99.
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bor hilso- och sjukvirden striva efter att involvera virdnads-
havarna om inte patienten motsitter sig det. Vdrdnadshavarna har
dven fortsittningsvis ett lagstadgat ansvar for den unga patienten
och han eller hon kan vara i behov av rid och stéd 1 storre
utstrickning dn en vuxen patient. Det ir dirfér av stor vikt att
hilso- och sjukvdrden i alla sina kontakter med barn och unga fér-
soker att ha ett familjeperspektiv pd virden och inte ser barnet som
en isolerad individ.

I flera av vdra nordiska grannlinder har man fastslagit att barnet
har en beslutanderitt i medicinska frigor frin en viss ilder.”® Aven i
svensk ritt finns ldersgrinser i viss speciallagstiftning.”’ Utred-
ningen har 6vervigt att inféra sirskilda dldersgrinser vad giller
barns inflytande och information i medicinska frigor. Enligt utred-
ningens mening medfér emellertid fasta dldersgrinser en risk for
att vissa barn fir ett stdrre ansvar in de ir mogna att bira medan
andra kan forvigras sjilvbestimmande 1 frigor de skulle vara
kapabla att sjilva besluta om. Skillnaden 1 individuell mognad kan
vara stor under de &r som hir ir 1 friga. Fasta dldersgrinser medfor
dven svirigheter d3 hinsyn ska tas till arten och angeligenhetsgra-
den av den aktuella sjukvirdsdtgirden. Minga barn kan vara mogna
nog att samtycka till enklare sjukvirdsitgirder lingt tidigare in
exempelvis vid 15 &rs dlder medan vissa barn inte ensamma kan
samtycka till mer omfattande ingrepp vid samma &lder.

Enligt utredningens mening kan det iven argumenteras att en
individuell bedémning i varje enskilt fall stimmer vil éverens med
de intentioner som utredningen haft med 6vrig lagstiftning, dvs. att
individens vilja och férutsittningar ska spela en avgorande roll 1
motet med hilso- och sjukvirden.

Mognadsbedémningar

Den unga patienten har i praxis givits ritt att ensam fatta beslut i en
frdga som ror hilso- och sjukvird om han eller hon uppnétt den
mognad som anses behdvas i den aktuella situationen. Hilso- och
sjukvardspersonalen ska i det enskilda fallet géra en bedémning av
om den unga kan anses ha uppnitt den mognad som krivs for att ta
stillning till en virditgird. Den individuella mognadsbedémningen

%0 Avsnitt 3.2.
3! Se exempelvis lag (2003:460) om etikprévning av forskning som avser minniskor.
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far dirmed ofta en helt avgorande betydelse fér barns och ungdo-
mars stillning 1 vdrden. Vilken mognad som krivs i det enskilda
fallet beror pa arten och pd angeligenhetsgraden av den virditgird
beslutet avser. Det kan exempelvis vara skillnad mellan att sam-
tycka till en undersékning och till en likemedelsbehandling eller ett
kirurgiskt ingrepp. *

I vissa fall ir barnet inte tillrickligt moget for att ensam besluta
om virddtgirden samtidigt som det inte heller kan anses rimligt att
virdnadshavarna ensamma bestimmer. Barnet kan d3 3 en ritt till
medbestimmande utan att vdrdnadshavarna forlorar sin bestim-
manderitt.” I sidana situationer méste de planerade &tgirderna
godkinnas av bdde barnet och virdnadshavarna. Ett barn kan dir-
med 1 vissa fall anses tillrickligt moget f6r att kunna motsitta sig
en varditgird utan att han eller hon uppnédtt den mognad som krivs
for att sjilv £a besluta att dtgirden ska utforas.

Det centrala fér bedémningen av om barnet ska anses moget
nog att ensamt 3 besluta om en sjukvirdsitgird ir om barnet for-
star hilso- och sjukvirdsinsatsen samt vilka konsekvenser insatsen
kan f3. Redan ett litet barn bér kunna begira och {3 ett plister pd
ett littare skrapsér, det krivs emellertid en avsevird mognad fér att
barnet ska anses ha ett sjilvbestimmande 6ver mer omfattande
behandlingar och ingrepp.

I de flesta fall dr det hilso- och sjukvirdspersonalen som fir
bedéma om den underdriga patienten ir tillrickligt mogen fér att
sjilv kunna ta stillning till den aktuella virdfrdgan. Nir det giller
manga av de allra sviraste besluten, nir ett barn har varit sjukt linge
och det ir friga om ett omfattande ingrepp eller om att avbryta en
behandling, har hilso- och sjukvirdspersonalen ofta byggt upp en
l&ngvarig relation med barnet. En sddan relation 1 kombination med
en kunskap om de dtgirder som ir aktuella ger en bra grund fér att
bedéma om barnet har den mognad som krivs for att sjilv kunna
fatta beslut i situationen.

Flera av dem utredningen har talat med har emellertid p&pekat
att det, vid mognadsbedémningar, skulle vara av virde med en vig-
ledning baserad pd ett vetenskapligt tillfredsstillande underlag
rorande barns mognad och utveckling. Det kan i denna del finnas
anledning for regeringen att ge berérda myndigheter 1 uppdrag att
utarbeta en vigledning eller riktlinjer f6r kriterier och genomfo-

52 Stiftelsen Allminna Barnhuset (2010) Barns och ungas ritt i virden s. 136.
53 Gustav Svensson (2007) Barns rdtt i hlso- och sjukvdrd, s. 72 {.
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rande av mognadsbedémningar i virden. Enligt utredningens
mening bor verkstillighetsforeskrifter meddelas om hur mognads-
bedémningar ska goéras nir hilso- och sjukvﬁrd ges till underdriga.
Upplysnmgsbestammelser om att regeringen eller den myndighet
som regeringen bestimmer meddelar nirmare foreskrifter om
sddana bedémningar fors in 1 lagen.

7.6.3 Information till barn och vardnadshavare

Utredningens forslag: Av patientlagen ska framgd att nir pati-
enten ir ett barn ska dven barnets vdrdnadshavare {3 information
enligt 2 kap. patientlagen sivida inte

1. patienten motsitter sig det och har uppnidtt den alder och
mognad nir han eller hon sjilv har ritt att bestimma i frigor
som ror personliga angeligenheter,

2. det kan antas att den underdrige lider betydande men om
uppgiften réjs f6r virdnadshavaren, eller

3.det annars anges 1 offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400).

3 kap. 6 § punkten 5 patientdatalagen (2008:355) dndras si att
det framgar att dven uppgift om den information som limnats
till patientens vdrdnadshavare och 6vriga nirstiende ska doku-
menteras 1 journalen.

I de allminna regler om information som utredningen féreslr (se
avsnitt 7.3) finns det inget undantag frin skyldigheten att limna
information enbart p4 den grunden att patienten ir underdrig. Aven
underdriga patienter ska dirmed i princip alltid informeras om bl.a.
sitt hilsotillstdnd, metoder f6r undersékning, vird och behandling
samt det férvintade vardforloppet. Informationen méste emellertid
anpassas till barnets &lder och mognad samt de andra férutsitt-
ningar som uttrycks i1 2 kap. patientlagen.

Att informera barn och unga om att de lider av en allvarlig sjuk-
dom ir naturligtvis en tung uppgift inom hilso- och sjukvirden.
Ofta informeras barnet tillsammans med sina virdnadshavare vilket
medfor att personalen ska rikta sig till bdde barnet och de vuxna i
samma samtal. I ett sddant samtal finns det risk for att personalen, 1
akt och mening att 6verféra s§ mycket information som mojligt,
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kommer att vinda sig till de vuxna. Det finns ocksd en risk for att
personal och virdnadshavare utesluter barnet frn viktiga samtal
for att pd sd sitt skydda barnet frin information som de vuxna
upplever som obehaglig. En underdrig patient har emellertid samma
ritt till information som vuxna patienter har. Informationen méste
utformas med omsorg och ges pd ett hinsynsfullt sitt utifrdn det
individuella barnets mognad och situation 1 évrigt.

Det ir viktigt att hilso- och sjukvirdspersonal utbildas fér att
hantera samtal med barn och att de riktlinjer och metoder som
tillimpas bland barnlikare och inom verksamheter som ofta tar
emot barn sprids till dem som inte underséker och behandlar barn i
samma utstrickning.’* Det ir ocksd av vikt att det inom hilso- och
sjukvdrdens organisation ges tid for att fora dessa viktiga samtal.

Vardnadshavarnas rétt till information i forhillande till barnets rétt
till integritetsskydd

Hilso- och sjukvirdspersonalen bér givetvis ansvara for att ge dven
barnets virdnadshavare information enligt 2 kap. patientlagen. Att
endast informera ett litet barn och anfértro barnet uppgiften att
vidareférmedla informationen till virdnadshavarna kan inte anses
uppfylla informationsplikten.

Frigan ir emellertid vid vilken tidpunkt som virdpersonalen bér
respektera att en ung patient motsitter sig att information limnas
till virdnadshavarna, dvs. nir information till enbart barnet ir till-
ricklig for att hilso- och sjukvirdens personal ska anses ha uppfyllt
sin informationsplikt.

Av 12 kap. 3 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400, OSL)
framgdr att sekretess till skydd for en enskild giller, om den
enskilde dr underdrig, dven i férhillande till dennes virdnadshavare.
Sekretessen giller dock inte i férhdllande till virdnadshavaren i den
utstrickning denne enligt 6 kap. 11 § forildrabalken har ritt och
skyldighet att bestimma i frigor som ror den underdriges person-
liga angelidgenheter, sivida inte

3 Hir finns visst stdd att himta frén enskilda landsting och féreningars arbete, se exempelvis
Jonképings lins landsting, Tio gyllene regler vid samtal med barn och Svenska Pedodonti-
féreningen Ettk i barn- och ungdomstandvdrden, Tandlikartidningen Arg. 96 Nr 9 2004.
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1. det kan antas att den underdrige lider betydande men om
uppgiften réjs f6r virdnadshavaren, eller

2. det annars anges 1 OSL.

Om sekretess inte giller i férhllande till virdnadshavaren férfogar
virdnadshavaren ensam eller, beroende pi den underdriges alder
och mognad, tillsammans med den underdrige 6ver sekretessen till
skydd fér den underérige.

Med ”betydande men” avses att den unge kan skadas allvarligt,
psykiskt, fysiskt eller pd annat sitt om uppgiften limnas. Att den
unge finner det obehagligt eller tror att virdnadshavaren kommer
att vidta dtgirder som han eller hon motsitter sig ir diremot inte
tillrickligt.

Den sekretess som normalt tillimpas inom hilso- och sjukvar-
den giller siledes dven gentemot ett barns virdnadshavare. Enligt
6 kap. 11 § forildrabalken har dock, som tidigare nimnts, en vird-
nadshavare ritt och skyldighet att bestimma i frigor som rér bar-
nets personliga angeligenheter. Det dr dirmed vardnadshavaren
som, 1 sin egenskap av barnets stillféretridare 1 personliga angeli-
genheter, normalt utdvar hans eller hennes befogenheter nir det
giller ritten att ta del av och férfoga 6ver uppgifter som omfattas
av sekretess till skydd for barnet.

I takt med att barnet blir dldre och mognare kommer han eller
hon att ensam forfoga dver sekretessen. Detta innebir att hilso-
och sjukvirdens verksamheter i vissa situationer kan vara férhind-
rade att limna ut information till en vdrdnadshavare. En ung pati-
ent som kan anses ha den mognad och omdémesférmdga som krivs
1 den aktuella situationen bor kunna limna uppgifter till t.ex. en
likare utan att vrdnadshavarna kan gora ansprdk pd att {3 kiinne-
dom om uppgifterna om den unga inte samtycker till det.*

Det ir viktigt att poingtera att den dlder och mognad som krivs
for att den unga sjilv ska f3 avgéra om information ska limnas till
vardnadshavarna ska bedémas mot bakgrund av den aktuella situa-
tionen. En ung patient kan vara mogen nog att sjilv avgora om

%5 Regeringens proposition (1988/89:67) om sekretessfrdgor inom undervisningsvésendet m.m.,
s. 38.

% Regeringens proposition (1979/80:2) med forslag till sekretesslag m.m., Del A s. 330,
Kammarritten 1 Stockholms dom den 23 september 2009 i mail 5574-09, Utférliga
beskrivningar av rittsfall m.m. som nirmare beskriver vid vilka tidpunkter sekretessen kan
anses overgd till barnet finns bl.a. i Gustav Svensson (2007) Barns ritt i hélso- och sjukvdrd, s.
109 f och Stiftelsen Allminna Barnhuset (2010) Barns och ungas rétt i vdrden.
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information om mindre hilso- och sjukvirdsitgirder ska limnas till
vardnadshavarna, medan samma patient inte kan anses mogen nog
att avgdra huruvida information om mer ingripande 3tgirder ska
limnas till virdnadshavarna.

Aven nir det giller information till barn och deras virdnads-
havare finns en varierande praxis. Hilso- och sjukvirdens ansvars-
nimnd (HSAN) har i flera drenden pdtalat att virdpersonalen har
ett ansvar for att informera virdnadshavare nir deras barn soker
vird. I ett fall ansdgs detta gilla dven nir den unga patienten var
sexton ir.”” Att det bor vara barnets mognad som avgdr nir vard-
nadshavarna inte lingre har ritt att ta del av hilsoinformation som
ror barnet om barnet motsitter sig det framgdr bla. av ett JO-
uttalande och ett avgorande frin Regeringsritten.”® JO har iven
anfort att barnets situation och hemférhillanden 1 vissa fall kan
medfora att det finns anledning att inte informera férildrarna trots
att barnet inte fyllt femton &r, men att starka skil talar for att vird-
nadshavaren genast fr information d en underdrig patient lider av
en svirare sjukdom.” Undantagsbestimmelsen i 12 kap. 3 § OSL
som klargér att information om barnet inte fir limnas till vird-
nadshavaren om det kan antas att den underdrige lider betydande
men om uppgiften rdjs tar, enligt JO, sikte pd de mest angeligna
fallen dir behov kan finnas av att skydda barnet frin virdnadshava-
ren, antingen for att det ir frdga om sirskilt integritetskinsliga
uppgifter eller dirfér att uppgifterna kunde missbrukas av vird-
nadshavaren pd ett sitt som allvarligt kunde skada barnet. JO ansig
att vissa grinsdragningsproblem kan 16sas genom att vissa uppgif-
ter limnas ut men att andra uppgifter férblir hemliga.®

Barn har siledes vissa mojligheter att motsitta sig att informa-
tion limnas till virdnadshavarna, dven frin en ganska lig &lder. I
situationer dir virdnadshavarna behover information frén hilso-
och sjukvirden fér att kunna ta sitt ansvar s som det uttrycks i
forildrabalken bér vrdnadshavarna emellertid alltid informeras om
det inte kan antas att den underdrige skulle lida betydande men om
uppgiften limnas till virdnadshavarna.

Mot ovan givna bakgrund féreslar utredningen att det av 2 kap.
6 § patientlagen ska framgd att nir patienten ir ett barn ska iven

7 HSAN 508/87.

3]0 1975/76,s. 330, RA 1984 Ab 57.

7 JO 1992/93, s. 439. Fallet rorde p-piller till barn under 15 &r.
©TO 1998/99, 5. 464.
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vardnadshavaren f3 information enligt 2 kap. patientlagen sivida
inte

1. patienten motsitter sig det och har uppnétt den 3lder och mog-
nad nir han eller hon sjilv har ritt att bestimma i frigor som
ror personliga angelidgenheter,

2. det kan antas att den underdrige lider betydande men om
uppgiften réjs f6r vdrdnadshavaren, eller

3. det annars anges i OSL.

Paragrafen syftar till att kortfattat sammanfatta vad som redan kan
anses vara gillande ritt enligt forildrabalken och OSL. Utred-
ningen har dvervigt att i stillet fora in en hinvisning till bestim-
melser 1 OSL, som 1 sin tur hinvisar till bestimmelser 1 f6rildrabal-
ken, men funnit att en sddan hinvisning skulle bli svirbegriplig for
sdvil patienter som hilso- och sjukvirdspersonal som 6nskar 3
besked om exempelvis nir ett barns virdnadshavare kan nekas
information. For att lagens bestimmelser pd allvar ska bidra till att
stirka patientens stillning ir det viktigt att exempelvis en tondring
kan ta del av gillande ritt pd omridet — utan att behéva leta fram
och bliddra igenom ett antal olika férfattningar for att £3 en bild av
rittsliget. Det finns dirmed anledning att tydliggéra i patientlagen
vad som giller f6r information till virdnadshavare. I avsnitt 7.2 har
utredningen redogjort for vilka méilgrupper den foreslagna lagen
primirt riktar sig mot och p8 vilket sitt det paverkar lagens struk-
tur och utformning.

Hiilso- och sjukvdrdspersonalens ansvar i forhdllande till barnet och
dess vdardnadshavare

Frigan om nir den underdrige sjilv fir besluta om vilken information
som limnas till virdnadshavaren kan dirmed besvaras genom de
sekretessregler som styr omrddet. Vad giller vilket ansvar hilso-
och sjukvirdens personal har fér att informera underdriga patienter
bor dessa regler enligt utredningens mening félja samma logik.

Nir det giller spidbarn ir det naturligtvis tillrickligt att forild-
rarna informeras. I takt med barnets 6kande &lder och mognad
utdkas emellertid personalens informationsansvar till att dven gilla
barnet sjilv. Nir den unga patienten sedan nir den 3lder och mog-
nad som medfor att han eller hon sjilv rider 6ver sekretessen har
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hilso- och sjukvirdspersonalen inte lingre nigon ritt att informera
vadrdnadshavarna om den unga patienten motsitter sig det. Perso-
nalen har dirmed inte heller nigot absolut ansvar for att informera
virdnadshavarna. Aven nir den unga patienten nitt den mognad
som krivs for att sjilv kunna férfoga dver information om sitt hil-
sotillstdind bor personalen emellertid enligt utredningens mening
striva efter att nd ett samférstdnd med patienten s att informa-
tionen 1 mojligaste mdn nr virdnadshavarna om det inte ir uppen-
bart olimpligt.

I virden av barn kan grinsdragningen mellan barns ritt till
integritetsskydd och vdrdnadshavarnas ritt tll information vara
svirhanterlig.® En forutsittning fér att hilso- och sjukvird-
personalen ska kunna uppfylla sitt informationsansvar gentemot
underdriga patienter och deras virdnadshavare ir att de bestim-
melser som reglerar vem som rider &ver sekretessen ir kinda bland
alla dem som tillhandahéller hilso- och sjukvard till barn. Enligt
vad utredningen erfarit ir kunskapen om vilka regler som avgor
under vilka férutsittningar information ska limnas till barn och
vardnadshavare inte si utbredd inom hilso- och sjukvirden som
man skulle 6nska. Vilken information som ska ges till barn
kommer att regleras av de allminna regler om information till
patienter som utredningen féresldr. Det blir 1 de nya reglerna
tydligt att informationen ska anpassas bl.a. till patientens &lder och
mognad. Vad giller virdgivarnas ansvar f6r information till vird-
nadshavare framgdr detta av forslaget till 2 kap. 6 § patientlagen, se
ovan.

Dokumentation

I patientdatalagen (2008:355) finns bestimmelser om bl.a. behand-
ling av personuppgifter och om patientjournaler, se dven avsnitt
7.4. Enligt 3 kap. 6 § patientdatalagen ska, om uppgifterna finns
tillgingliga, en patientjournal alltid innehdlla uppgift om den
information som limnats till patienten och om de stillningstagan-
den som gjorts i frdga om val av behandlingsalternativ och om moj-
ligheten till en férnyad medicinsk bedémning (punkten 5). Enligt
utredningens mening ska journalen dven innehilla uppgift om den
information som limnats till patientens virdnadshavare. Detsamma

¢! Se bl.a. Stiftelsen Allminna Barnhuset (2010) Barns och ungas rétt i virden, s. 141 ff.
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bor dven gilla information som enligt 2 kap. 3 § patientlagen 1 vissa
fall ska limnas till en patients nirstdende. Utredningen foresldr inte
att det alltid miste dokumenteras i de fall en vdrdnadshavare eller
annan nirstiende inte har fitt information 1 enlighet med gillande
sekretessregler etc. Det bor folja redan av den foreslagna doku-
mentationsskyldigheten att s ska ske.

7.7 Delaktighet och medverkan

Utredningens forslag: En bestimmelse som tydliggor att en
patients medverkan 1 den egna virden ska utgd frin patientens
onskemdl och individuella férutsittningar f6rs in i patientlagen.

Vidare ska det av patientlagen framg3 att nirstdende fir delta
i utformningen och genomférandet av virden om det ir limpligt
och patienten inte motsitter sig det. Nirstidende fir dven med-
verka 1 vdrden om det dr limpligt och patienten inte motsitter
sig det.

Svensk hilso- och sjukvard har i nyligen publicerade studier beskri-
vits som ett system som i delar saknar fé6rmiga att involvera pati-
enten i sin egen vird, ge god och férstdelig information samt lyssna
till och svara pa patientens individuella behov och 6nskema3l.®* Pati-
enter forvintas 1 hdg utstrickning anpassa sig till hilso- och sjuk-
vardens organisation och férutsittningar istillet fér tvirtom.
Virden kan med andra ord inte betecknas som vare sig person- eller
patientcentrerad.

Aktuell forskning har kunnat pdvisa att patientcentrerad vird
kan leda till bdde kostnadseffektivitet och en férbittrad virdupple-
velse.” Ett férindrat arbets- och forhliningssitt kan siledes gynna
bide enskilda patienter och hilso- och sjukvirdsverksamheter.

Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) tog 2010 fram ett
positionspapper, 1 vilket férbundet redovisade sin syn pd patient-
och brukarmedverkan i hilso- och sjukvérd och socialtjinst.** SKL
pekar pd att forhdllningssittet mellan den professionelle och pati-

2 Myndigheten fér vardanalys (2012:3) Highlight report Patient-centeredness in Sweden s
health system — an external assessment and six steps for progress och Kommissionen for jimlik
vard (2012) Patienten eller landstinget — vems ska ha makten i svensk sjukvdrd?.
¢ Centrum f6r personcentrerad vird, Géteborgs universitet www.gpcc.gu.se.
% Sveriges Kommuner och Landsting (2010) Positionspapper — patient- och brukarmedverkan.
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enten/brukaren 1 alltfér stor utstrickning vilar pd en obalans i
maktforhillande och pd sina hill en férildrad kultur dir de pro-
fessionella dr auktoriteter som ”ska 16sa individens situation”. SKL
anser bl.a. att synen pd patienter som “mottagare” av hilso- och
sjukvard behéver férindras mot en syn och en praktik dir patienter
ir medskapare. Férbundet lyfter ocksd fram vikten av littillginglig
information som en férutsittning fér att patienter ska kunna ta
rollen som medskapare. SKL har dven gett ut en skrift om brukar-
medverkan som innehiller exempel p& hur vird och omsorg m.fl.
kan dra nytta av brukares och patienters kunskap.®

I tidigare avsnitt har utredningen utvecklat vilken information
patienter ska kunna férvinta sig att f8 och pd vilket sitt den ska
ges. Utredningen har vidare fortydligat patientens ritt att sjilv
bestimma om han eller hon vill ta emot vird. Dessa forslag och
dverviganden syftar huvudsakligen till att stirka mojligheterna till
delaktighet och inflytande for patienten.

Patientens och nérstdendes delaktighet

Enligt 2 a § hilso- och sjukvardslagen (1982:763, HSL) ska varden
och behandlingen s8 ldngt det ir mojligt utformas och genomforas i
samrdd med patienten. I férarbetena till bestimmelsen framgar att
den skulle bidra till att ge patienterna méjlighet att pdverka hilso-
och sjukvirdsinsatserna. Dock pdpekade foéredragande statsrdd att
patienten inte sjilv kunde {3 bestimma vilken vird som skulle ges
och att patientens medverkan aldrig fick innebira att kraven p3 att
varden och behandlingen ska ske 1 enlighet med vetenskap och
beprovad erfarenhet eftersitts.®® Bestimmelsen har enligt utred-
ningens mening stor betydelse f6r patientens delaktighet i den egna
virden och f6rs in 1 4 kap. 1 § patientlagen.

Den som bedriver hilso- och sjukvird bor férséka uppnd bista
mojliga samférstdnd med patienten kring viktiga frigor om vird
och behandling. En férutsittning fér att detta ska vara méjligt ir,
som redan har sagts, att patienten ir vilinformerad om sitt hilso-
tillstdnd och de olika behandlingsformer som kan st till buds uti-
frdn patientens livssituation och personliga férhdllanden. Ytterst ir
det en friga om att individanpassa virderbjudandet och inse att det

% Sveriges Kommuner och Landsting (2011) Brukarmedverkan — Ett nytr sitt att arbeta.
¢ Regeringens proposition (1981/82:97) om hdlso- och sjukvdrdslag, m.m., s. 50.
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som fungerar {or en patient inte alltid 4r den optimala l6sningen for
andra patienter. Planering och utformning av vird och behandling
av en ensamstiende smibarnsforilder kan i flera avseenden komma
att skilja sig frin utformningen av virden av en arbetssékande
person utan barn. Frigor som ”nir ska vi planera in din operation?”
eller ”passar det bist for dig att genomgd strilbehandling pd
formiddagen eller eftermiddagen?” gor det méjligt for patienter att
bittre hantera sin vardagssituation och ger utrymme for patienten
att vara delaktig och ge uttryck for egna preferenser.

Graden av aktiv delaktighet kommer rimligen att variera frin
person till person, utifrin vad han eller hon sjilv 6nskar och
féormar, men det finns enligt vad utredningen erfarit ingenting som
talar for att exempelvis hog dlder skulle innebir att patientens vilja
att pdverka sin vdrd minskar.

I detta sammanhang vill utredningen uppmirksamma vikten av
att hilso- och sjukvirdspersonalen inte “abdikerar” frin sitt medi-
cinska ansvar och 6verldter 8t patienten att helt pd egen hand fatta
beslut och vilja och vraka ur ett smorgdsbord av behandlingsme-
toder m.m. Medicinska bedémningar och det yrkeskunnande som
personalen har miste alltid ligga som grund fér de 6éverviganden
som gors 1 det enskilda fallet. Det ir viktigt att virdpersonalen ir
lyhoérd for patientens situation i sin helhet och ser som sin uppgift
att — i forekommande fall - stédja och rida patienten i de beslut
som behoéver fattas om vird och behandling.

Utredningen féresldr att bestimmelsen i 4 kap. 1 § patientlagen
kompletteras med bestimmelser om att nirstdende fir delta i
utformningen och genomférandet av vrden om det dr limpligt och
patienten inte motsitter sig det. Som nirstiende riknas bl.a. pati-
entens forildrar/virdnadshavare, egna barn och &vriga familj samt i
vidare bemirkelse andra personer som patienten stir nira, som t.ex.
nira vinner. Foretridare {or patient- och brukarorganisationer har i
olika sammanhang pdpekat for utredningen att nirstdende har en
viktig roll att fylla i virden och omsorgen, inte minst i den kom-
munala hilso- och sjukvirden. Nirstdende kan minga ginger
besitta viktig kunskap om en enskild patients férutsittningar och
behov, kunskap som bér vara av virde fér hilso- och sjukvards-
personalen. Som exempel kan nimnas en ildre litt dement kvinna
som under en period ska virdas pd sjukhus. Hennes son forklarar
for personalen pd avdelningen att hans mamma ofta gir pa toaletten
om natten och att hon d3 ibland faller omkull. Han befarar att hon
kommer att gldmma att ringa pd klockan for att 3 hjilp med toa-
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lettbesdket. Detta ir viktig information som — om virdpersonalen
tar till sig den — 1 det aktuella fallet kan bidra till att férebygga
olycksfall och ett f6rlingt sjukhusbesok.

Patientens och narstidendes medverkan i virden

Patienten kan sjilv medverka i vdrden genom bl.a. egenvird i olika
former. Det kan handla om att patienten — istillet for att varje
vecka behova besoka distriktsskoterskan for att mita blodtrycket —
far ldna apparatur som méjliggér fér honom eller henne att sjilv
mita sitt tryck. I vissa fall kan det rora sig om ytterst avancerad
medverkan som exempelvis sjilvdialys, dir kroniskt sjuka patienter
1 princip pd egen hand skéter sin dialysbehandling.

Som framgdr ovan och av avsnitt 2.5 pdgdr sdvil 1 Sverige som i
andra linder en rérelse mot att bittre utnyttja den resurs som pati-
enten sjilv kan sigas utgéra. Mycket pekar pd att en sidan
utveckling kan ge positiva effekter fér bide patienter och hilso-
och sjukvirdens verksamheter. Det finns emellertid risk for att
patienter och deras nirstiende tar pd sig krivande uppgifter som de
har mindre goda férutsittningar att hantera.

Socialstyrelsen har 1 foreskrifter reglerat ett tydligt ansvar for
hilso- och sjukvirdspersonalen att géra en bedémning av om en
hilso- och sjukvirdsitgird kan utféras som egenvird.” Bedom-
ningen ska goras 1 samrid med patienten och utifrin respekten for
dennes sjilvbestimmande och integritet samt behov av trygghet
och sikerhet. Bedomningen ska vidare utgd frin patientens fysiska
och psykiska hilsa samt dennes livssituation. Som en del 1 bedém-
ningen ska det ingd en analys av om utférandet av egenvirden kan
innebira att patienten utsitts for risk att skadas. En hilso- och
sjukvirdsitgird far inte bedémas som egenvird, om analysen visar
att det foreligger en risk for att patienten skadas. Detta miste sigas
vara extra viktigt d& patientskadelagens (1996:799) regler om pati-
entskadeersittning inte kan tillimpas om en patient som utfér
egenvard, eller annan som hjilper patienten att utféra sin egenvérd,
skadas. Patientskadelagen giller skador som har uppkommit i sam-
band med hilso- och sjukvird i Sverige, under forutsittning att det

 Socialstyrelsens féreskrifter (2009:6) om bedémningen av om en hilso- och sjukvdrdsdtgird
kan utféras som egenvdrd.
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ir friga om verksamhet som utévas av personal som omfattas av 1
kap. patientsikerhetslagen (2010:659).

Patientmaktsutredningen har &vervigt att foresld skyldigheter
for hilso- och sjukvirdens verksamheter att l3ta patienter med-
verka i den egna virden. Utredningen har emellertid vare sig moj-
lighet eller uppdrag att utreda vilka forsikrings- och ansvarsmissiga
konsekvenser en sddan skyldighet skulle medféra och limnar dir-
for inte ndgot sddant forslag.

Utifran onskemadl och forutsittningar

Utredningen foreslar att det av patientlagen ska framg3 att en pati-
ents medverkan i den egna virden ska utgd frin patientens onske-
mal och individuella férutsittningar. Regeln tar sin utgingspunkt i
att patienter redan i dag i olika utstrickning medverkar i virden
och syftar dirfor till att f6r virdgivare och personal inskirpa vikten
av att sddana bedémningar som framgdr av Socialstyrelsens fore-
skrift genomfors.

Som framgdr ovan kan medverkan ske i manga olika former och
grader. Oavsett detta miste ett minimikrav vara att det dels finns
en viljeyttring avgiven, dels férutsittningar foér att patienten ska
kunna medverka praktiskt. Dessa krav miste ocks3 stillas 1 de situ-
ationer nir nirstdende till patienten 6nskar f& mojlighet att med-
verka 1 virden, eller hjilpa patienten med sin egenvird. Egenvird
som en patient utfér i hemmet blir ofta en angeligenhet dven for
dem som patienten lever tillsammans med. Bl.a. har Socialstyrelsen
funnit att mdnga nirstiende har fitt ta ett stort ansvar for att hjilpa
till med uppgifter som bedémts som egenvird. Utredningen fére-
slir diarfor att det av lagen ska framgg att nirstdende far delta och
medverka i virden om det dr limpligt och patienten inte motsitter
sig det.

En limplighetsbedémning mdste goras for att utréna om den
nirstdende har praktiska forutsittningar f6r att delta och medverka
1 vdrden. Givetvis miste dven patientens nirstdende uttrycka nigon
form av egen dnskan om att {8 vara delaktig eller medverka.

Har den enskilde motsatt sig en nirstiendes insyn eller involve-
ring 1 virden ir det sjilvfallet inte aktuellt att 1ita denne delta eller
medverka 1 virden.

Sammantaget kan konstateras att det f6r nirvarande tycks rida
stor enighet om att det dr positivt att lta patienter vara delaktiga
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och medverka i sin egen vird. Utvecklingen miste dock foljas av ett
professionellt och ansvarsfullt agerande frin hilso- och sjukvérds-
verksamheternas sida. Utredningens forslag syftar till att framhiva
detta perspektiv.

7.8 Férnyad medicinsk bedémning (second opinion)

Utredningens forslag: En patient med livshotande eller sirskilt
allvarlig sjukdom eller skada ska ges mojlighet att inom eller
utom det egna landstinget f3 en férnyad medicinsk bedémning
(second opinion).

Patienten ska erbjudas den behandling som den férnyade
bedémningen kan ge anledning till om férutsittningarna i 5 kap.
1 § patientlagen ir uppfyllda.

Mojligheten att f3 en fornyad medicinsk bedémning inom eller
utom det egna landstinget inférdes 1 hilso- och sjukvirdslagen

(1982:763, HSL) den 1 januari 1999.°® Fér att f3 en férnyad medi-
cinsk bedémning skulle tre krav vara uppfyllda, nimligen att

e det skulle réra sig om en livshotande eller sirskilt allvarlig sjuk-
dom eller skada,

o vetenskap och beprovad erfarenhet inte ger entydig vigledning,

e det medicinska stillningstagandet kan innebira sirskilda risker
for patienten eller har stor betydelse for dennes framtida livs-
kvalitet.

Patienten skulle erbjudas den behandling den férnyade beddm-
ningen kunde féranleda.

Att bestimmelsen pd detta sitt begrinsades till en mindre grupp
patienter hingde samman med att mojligheten att {8 en férnyad
bedémning gillde var som helst i landet. Regeringen menade att en
utvidgning av mojligheten till férnyad medicinsk bedémning till
fler grupper skulle riskera att bli kostnadsdrivande och skulle
kunna komma i1 konflikt med de prioriteringsprinciper som giller i
hilso- och sjukvirden.

6 Regeringens proposition (1998/99:4) Stirkt patientinflytande. Bestimmelsen ir inférd 1
3a§ HSL.
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Vid samma tidpunkt inférdes en bestimmelse om att landstinget
ska ge patienten mojlighet att vilja det behandlingsalternativ som
han eller hon féredrar, nir det finns flera behandlingsalternativ som
stdr 1 Overensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet.
Landstinget ska ge patienten den valda behandlingen om det med
hinsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostna-
derna fér behandlingen framstdr som befogat. Patienten hade inte
ritt till behandling utanfoér det landsting inom vilket han eller hon
var bosatt, om detta kunde erbjuda en behandling som stod 1 éver-
ensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet.

Efter regeringens forslag i propositionen Stirkt stillning for pati-
enten — vdrdgaranti, fast vdrdkontakt och fornyad medicinsk bedom-
ning utdkades mojligheten att 3 en férnyad medicinsk bedémning
fr.o.m. den 1 juli 2010.” Detta skedde genom att begrinsningen
om att skyldigheten bara giller nir vetenskap och beprovad
erfarenhet inte ger entydig vigledning for det medicinska
stillningstagandet togs bort.

I samma proposition féreslogs att begrinsningen i lagstiftningen
om patientens ritt till behandling utanfér det landsting inom vilket
han eller hon ir bosatt skulle utgd. Riksdagen stillde sig bakom
regeringens forslag. Patienter har siledes i dag storre mojligheter dn
tidigare att fi behandling utanfor sitt eget landsting och dven — som
en foljd av forindringar i EU-ritten (se avsnitt 4.2.3) — i andra
linder 1 Europa.

Bakgrund till befintlig bestimmelse om fornyad medicinsk bedomning

Socialstyrelsen har i sina uppféljningar — bade fére och efter lag-
indringen 2010 — konstaterat att kunskapen om férnyad medicinsk
bedémning ir relativt begrinsad hos bdde patienter och hilso- och
sjukvirdspersonal.

Utredningens bedémning ir att méjligheten att {3 en férnyad
bedémning inte har slagit igenom 1 hilso- och sjukvirden pd det
sitt som det var tinkt nir lagstiftningen inférdes. Enligt forarbe-
tena till den ursprungliga bestimmelsen kan mojligheten att {3 en

% Regeringens proposition (2009/10:67) Stirkt stillning for patienten — vdrdgaranti, fast
vdrdkontakt och fornyad medicinsk bedémning.

7% Socialstyrelsen (2001) Halso- och sjukvdrdsrapport 2001, Socialstyrelsen (2003) Patienters
rétt till information, delaktighet och medinflytande samt Socialstyrelsen (2012) Uppfolining av
dndring i hilso- och sjukvdrdslagen gillande fast virdkontakt m.m.
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fornyad medicinsk bedémning bidra till att skapa trygghet for pati-
enten 1 sirskilt svdra situationer, t.ex. d& patienten har férlorat till-
tro till sin likare eller d& patienten fitt besked om en sirskilt svir
diagnos som han eller hon har svért att férlika sig med. Om hilso-
och sjukvirden medverkar till en férnyad medicinsk bedémning
kan patienten kinna sig tryggare 1 att den diagnos som stillts och
den behandling som foreslis ir korrekta.”!

Regeringen anforde vidare i samband med lagindringen 2010 att
mojligheten att fi en fornyad medicinsk beddmning inom hilso-
och sjukvirden ir en viktig del 1 att sikerstilla patientens stillning 1
sjukvirden.” Aven om likaren som genomfor den nya bedom-
ningen kommer fram till samma slutsats som den tidigare likaren
kan detta ha ett virde for patienten, som kan kinna sig tryggare
med att den medicinska bedémningen ir korrekt utifrdn hans eller
hennes situation. Det ir ocks3 en viktig funktion for att sikerstilla
att patienterna fir vdrd som baseras pd vetenskap och beprévad
erfarenhet och uppfyller kraven pd god kvalitet. Férnyad medicinsk
bedémning kan ocksd enligt regeringen ha en funktion som ett
metodutvecklande verktyg samt utgora en trygghet och ett stod for
likaren 1 beslut om behandling. Genom att konsultera ytterligare
en likare kan nya metoder och medicinska landvinningar spridas 1
virden, vilket sikerstiller att patienten far vird av hog kvalitet.

En tydligare maojlighet till fornyad medicinsk bedomning

Utredningen anser att dagens regelverk om méjligheten att {3 en
férnyad medicinsk bedémning ir onédigt begrinsande. Som fram-
gdr ovan kan méojligheten att i en férnyad bedémning vara av stor
betydelse for att bl.a. 6ka tryggheten fér patienter med livshotande
eller sirskilt allvarlig sjukdom eller skada. Detta oavsett om rekvi-
sitet att “det medicinska stillningstagandet kan innebira sirskilda
risker for patienten eller har stor betydelse for dennes framtida
livskvalitet” ir uppfyllt eller inte. Till saken hor ocksg att det rekvi-
sitet har inneburit tolkningsproblem. Vid remissbehandlingen av
det utredningsbetinkande som féregick regeringens forslag om att
utdka mojligheten att i en férnyad medicinsk bedémning menade

7! Regeringens proposition (1998/99:4) Stirkt patientinflytande.
72 Regeringens proposition (2009/10:67) Stirkt stillning for patienten — vdrdgaranti, fast
vdrdkontakt och fornyad medicinsk bedomning.
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flera remissinstanser, t.ex. Sveriges Kommuner och Landsting och
en stor del av landstingen, att ocksd de 3terstiende rekvisiten ir
oklara frimst med hinvisning till rekvisitet ” sirskilda risker”.”

Utredningen féresldr mot den bakgrunden att rekvisitet “det
medicinska stillningstagandet kan innebira sirskilda risker for
patienten eller har stor betydelse f6r dennes framtida livskvalitet”
ska tas bort. Diremot anser utredningen att rekvisitet att “det ska
handla om livshotande eller sirskilt allvarlig sjukdom eller skada”
ska behdllas. Den forfattningsreglerade mojligheten for en person
att fi en fornyad medicinsk beddmning medfér lingtgdende skyl-
digheter for landstingen och hilso- och sjukvirdspersonalen att
medverka, bl.a. genom att stilla journalhandlingar etc. till férfo-
gande och bekosta patientens eventuella merkostnader. Enligt
utredningens bedémning ir det rimligt att hir stilla krav pd att det
ska handla om livshotande eller sirskilt allvarlig sjukdom eller
skada. Det torde ocksd vara for dessa patienter som en férnyad
medicinsk bedémning har storst virde. I férarbetena till paragrafen
konstaterar regeringen betriffande vilka tillstdind som kan beteck-
nas som livshotande eller sirskilt allvarliga att det fir avgoras frin
fall uill fall.”* Vidare sigs att med livshotande avses situationer i ett
kortare tidsperspektiv, sdledes inte det forhdllandet att t.ex. vissa
sjukdomar pd lingre sikt kan medféra en risk for att livet férkortas
med nigot eller nigra &r.

Till saken hér ocksd att utredningens forslag om utokade val-
mojligheter i den 6ppna hilso- och sjukvirden (kap. 8) innebir att
fler patienter pd eget initiativ kan f mojlighet till en férnyad medi-
cinsk bedémning i ett annat landsting.

Utredningen foreslar sdledes att det av den nya patientlagen ska
framgd att en patient med livshotande eller sirskilt allvarlig sjuk-
dom eller skada ska ges mojlighet att inom eller utom det egna
landstinget {4 en férnyad medicinsk bedémning (second opinion).
Utredningens férslag innebir att fler patienter kan f3 tillgdng till en
ny konsultation utan att denna 1 sig dr kopplad till méjligheten att
f3 en annan behandling. I sjilva verket kan det vara s8 att en kon-
sultation bekriftar att inga ytterligare behandlingsméjligheter finns
att tillgd 1 patientens situation. Utredningens férslag innebir ocksd
att sjilva begreppet ”second opinion” férs in 1 lagstiftningen. Det

73 A. prop. s. 67.
74 Regeringens proposition (1998/99:4) Stirkt patientinflytande.
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torde vara ett vedertaget begrepp som ménga patienter kan relatera
tll.

I 3 a § andra stycket HSL stadgas ocksa att patienten ska erbju-
das den behandling den férnyade bedémningen kan féranleda. Med
de forindringar som tidigare gjorts i forsta stycket 1 nimnda para-
graf om att det inte lingre finns ndgon begrinsning 1 lagstiftningen
om patientens ritt till behandling utanfér det landsting inom vilket
han eller hon ir bosatt blir denna bestimmelse enligt utredningens
forslag ocksd tillimplig nir en patient efter en second opinion vill
vilja en annan behandling dn den tidigare foreslagna.

Enligt bestimmelserna om val av behandlingsalternativ i 3 a§
forsta stycket HSL (motsvarande bestimmelser f6rs in 15 kap. 1§
patientlagen) ska landstinget ge patienten det 6nskade behand-
lingsalternativet om det med hinsyn till den aktuella sjukdomen
eller skadan och till kostnaderna for behandlingen framstdr som
befogat. Av forarbetena till bestimmelsen framgdr att det finns
anledning att se annorlunda pd kostnadsdkningar for ett visst
behandlingsalternativ vid allvarlig sjukdom eller skada in vid
mindre allvarlig sjukdom och bagatellartade 8kommor.” Nir det
ror sig om allvarlig sjukdom eller skada bér toleransen for kost-
nadsékningar sdledes vara betydligt stérre i4n om det rér sig om
mindre allvarliga tillstdnd.

Sammanfattningsvis handlar utredningens férslag om att ge
patienter med livshotande eller sirskilt allvarliga sjukdomar eller
skador reella och fungerande méjligheter att f3 en férnyad medi-
cinsk bedémning (second opinion). Om den férnyade medicinska
bedémningen leder till att patienten 6nskar ett annat behandlings-
alternativ fir detta 6nskemal provas mot bestimmelserna om val av
behandlingsalternativ i 5 kap. 1§ patientlagen. Som framgér ovan
ska ett sidant 6nskemal tillgodoses om den valda behandlingen star
1 6verensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet och
det med hinsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till
kostnaderna fér behandlingen framstar som befogat.

75 A. prop., s. 47.
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7.9 Tandvard

Utredningens forslag: Patientlagen ska inte omfatta tandvérd.
De bestimmelser 1 patientlagen som handlar om barns stillning 1
hilso- och sjukvirden ska idven féras in 1 tandvirdslagen
(1985:125).

Det innebir att det av tandvirdslagen ska framg3 att barnets
bista ska beaktas dir tandvérd ges till barn. Den som tillhanda-
hiller tandvird till barn ska nir det dr limpligt striva efter att
samverka med barnets virdnadshavare. Vidare ska det i tand-
vardslagen anges att i samband med att tandvérd ges till barn ska
barnets instillning till den aktuella dtgirden s3 l3ngt det ir moy-
ligt klarliggas. Barnets 3sikt ska tillmitas betydelse 1 forhdllande
till hans eller hennes dlder och mognad.

I tandvirdslagen ska dven anges att nir patienten ir underdrig
ska patientens virdnadshavare f3 information om patientens hil-
sotillstind och om de behandlingsmetoder som stir till buds
sdvida inte

1. patienten motsitter sig det och har uppnitt den alder och
mognad nir han eller hon sjilv har ritt att bestimma i frigor
som ror personliga angelidgenheter,

2. det kan antas att den underdrige lider betydande men om
uppgiften réjs f6r virdnadshavaren, eller

3. det annars anges 1 offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

Utredningen har &vervigt om patientlagen ska omfatta verksam-
heter inom sivil hilso- och sjukvird som tandvdrd. Det kan anf6-
ras att det i bide hilso- och sjukvirden och tandvirden finns pati-
enter och att tandvdrden dirfér bér omfattas av lagen. Det har
ocksd framforts att det dven pd tandvirdsomridet finns behov av
att stirka patientens stillning. Tandvirden ir dessutom ett omride
som av bl.a. Socialstyrelsen lyfts fram som ett exempel pd ojimlik
vard.

Det finns emellertid skil som talar mot att i alla delar inkludera
tandvard i den nya patientlagen. De brister som finns pd tandvards-
omridet avhjilps enligt utredningens mening inte genom att tyd-
liggdra vad patienter ska f& i form av valfrihet eller férnyad medi-
cinsk bedémning. S3vil finansiering som organisering och styrning
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av tandvdrden skiljer sig avsevirt frin vad som giller inom hilso-
och sjukvérden.

Tandvérden ir ett omrdde som genom &ren har utvecklats bred-
vid eller parallellt med hilso- och sjukvirden, med egna utmaningar
och utvecklingsbehov. I mingt och mycket beror detta pd att rege-
ring och riksdag har valt en annan finansieringsmodell foér
tandvérden.

Den overvigande delen av vuxentandvirden ges i dag inom
systemet for det statliga tandvirdsstodet, med stor del egenfinan-
siering frin patienten.

Statens kostnader f6r tandvardsstédet uppgick 2011 till knappt
5 miljarder kronor. Ar 2010 uppgick patienternas andel av de totala
tandvardsutgifterna till cirka 60 procent.”

Vid sidan om det statliga tandvardsstddet finansierar och ansva-
rar landstingen for viss tandvdrd i enlighet med tandvirdslagens
bestimmelser.

Information m.m.

P3 samma sitt som 1 hilso- och sjukvirdslagen (1982:763) ir tand-
vardslagen (1985:125, TvL) en ramlag med vissa definierade mal
och 6vergripande krav pd tandvirden.” Eftersom endast en begrin-
sad del av tandvirden finansieras av landstingen innehiller flera
bestimmelser i lagen detaljerade uppgifter om vad som ir lands-
tingens ansvar. Vidare finns flera bestimmelser som reglerar vird-
avgifter och virdgivarens ritt att ta ut ersittning fér virden.

Enligt 3 § fjarde stycket TvL ska patienten upplysas om sitt
tandhilsotillstind och om de behandlingsmetoder som stir till
buds. Enligt 4 § andra stycket ska virdgivaren, innan en undersok-
ning eller viss behandling pdborjas, upplysa patienten om kostna-
den for tgirden och de beriknade sammanlagda kostnaderna for
en f6ljd av behandlingar. Vidare finns i férordningen (2008:193)
om statligt tandvirdsstéd bestimmelser om virdgivarens ansvar
gentemot patienten, diribland flera som tydliggér vilken infor-
mation en patient ska f3, foretridesvis om kostnaderna f6r virden.

76 Regeringens proposition (2012/13:1) Budgetpropositionen for 2013 utgiftsomrade 9, s. 60.
77 Avsnitt 3.1.2.
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Valfribet

Det finns ett stort antal privata virdgivare pd tandvirdsomridet.
Omkring 75 procent av statens utgifter f6r tandvird gir till tand-
vard som utférts av privata virdgivare. Inom ramen fér det statliga
tandvardsstodet agerar landstingens folktandvirdsenheter pd samma
villkor som de privata virdgivarna i 6ppen konkurrens. Aven nir
det giller den tandvird som landstingen sjilva ansvarar f6r och
finansierar har patienten enligt 15 a § TvL ett fritt val av utforare.

Utvecklingsbehov pd omrddet

De brister och den utvecklingspotential som finns pd tandvirdsom-
ridet giller enligt vad utredningen erfarit framfor allt kunskapsut-
veckling om vad som ir evidensbaserad tandvird och dilig transpa-
rens vad giller mojlighet att gora jimférelser av kvalitet och pris-
bild hos de olika utférarna. Nir det giller kunskapsutveckling pd
omridet har Socialstyrelsen regeringens uppdrag att utveckla
nationella riktlinjer och kvalitetsindikatorer fé6r tandvirden och
myndigheten publicerade 1 maj 2011 de férsta nationella riktlin-
jerna for vuxentandvird. Regeringen har dven gjort satsningar for
att forbidttra patienternas mojligheter att géra medvetna val pd
tandvirdsmarknaden. En prisjimférelsetjinst f6r tandvird har lan-
serats pd webbplatsen 1177.se och ska ge allminheten mojlighet att
jimfora priser pd olika tandvardsitgirder och dtgirdspaket. Avsik-
ten med tjdnsten dr ocksd att den f6r framtiden kommer att méjlig-
gora vidare utveckling av fler parametrar in pris vilket ir av intresse
for sivil konsumenter som virdgivare.”

Socialstyrelsen har pekat pd att minga vuxna avstdr tandvird
trots behov och att det oftast férekommer bland socioekonomiskt
utsatta och utlandsfédda.” Ekonomiska skil ir enligt myndigheten
den 1 sirklass vanligaste orsaken till att avstd frin tandvird trots
behov och det dr frimst arbetslosa, studerande, l3ginkomsttagare,
personer utan kontantmarginal och personer f6dda utanfér Europa
som avstdr frin tandvird pd denna grund. Det kan med fog hivdas
att tandvérden dirmed inte ges pd lika villkor till alla i befolkningen

78 Regeringens proposition (2011/12:7) Tandvdrd for personer med vissa sjukdomar eller funk-
tionsnedsitiningar, s. 72.

7 Socialstyrelsen (2011) Ojimna villkor for hilsa och vdrd, jimlikbetsperspektiv pa hilso- och
sjukvdrden, s. 87 ff.
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och att detta framfér allt beror pd den stora andelen egenfinansie-
ring som finns inom det statliga tandvardsstddet. Att dnyo utreda
det offentligas stdd till tandvérd ligger emellertid inte i utredning-
ens uppdrag.

Sammantaget anser utredningen att den bakomliggande pro-
blembild som féranlett regeringen att besluta om Patientmaktsut-
redningens uppdrag inte utan vidare kan appliceras pd tandvirden.
Utredningen anser dirfor att patientlagen tills vidare inte ska
omfatta tandvird.

Tandvédrd till barn

Utredningen féreslar att utredningens forslag till bestimmelser om
barns stillning vad giller information och medbestimmande samt
att barnets bista ska beaktas, dven ska gilla verksamheter inom
tandvérden. Likasi foreslds en bestimmelse om att den som till-
handahiller tandvard till barn nir det ir limpligt ska striva efter att
samverka med barnets vrdnadshavare. Bestimmelserna ir centrala
for ett tydliggdrande av barnets stillning i vrden och utredningen
anser dirfor att de dverviganden som presenterats i avsnitt 7.6 dven
ska gilla vid barns kontakter med tandvarden. Tandvérd till barn
och unga till och med 19 4r ir kostnadsfri fér patienten. Den
information som barnet ska fi och barnets instillning till den
tinkta tandvarden paverkas dirfor inte av kostnadsaspekter, vilket
ofta ir fallet 1 vuxentandvérden.

Utredningen foresldr att bestimmelserna om tandvird till barn
fors in 1 TvL.
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8.1 Ett fritt val av utforare i 6ppen vard

Utredningens forslag: I patientlagen infors en bestimmelse som
stadgar att patienter, under de férutsittningar som beskrivs nedan,
ska ges mojlighet att vilja offentligt finansierad éppen vird inom
landet.

I hilso- och sjukvirdslagen (1982:763) fastslds att varje
landsting ska erbjuda patienter som omfattas av ett annat lands-
tings ansvar for hilso- och sjukvird 6ppen vard. Varden ska ges
pd samma villkor som de som giller for de egna invdnarna.

Det landsting som ansvarar f6r att patienten fir vird enligt
3 § hilso- och sjukvirdslagen svarar fér kostnaderna for vird
som patienten ges med stdd av forsta stycket. Detta giller endast
under forutsittning att det betalande landstingets remissregler
foljs.

I 4 § fjirde stycket hilso- och sjukvirdslagen ska anges att ett
landsting ocks 1 andra fall fir erbjuda hilso- och sjukvird &t
den som omfattas av ett annat landstings ansvar f6r hilso- och
sjukvdrd, om landstingen kommer &verens om det.

Utredningens bedomning: Hemlandstinget ska inte vara skyldigt
att bekosta patientens merkostnader 1 form av resor och
uppehille i samband med s&dan vird i annat landsting som sker
inom ramen for patientens fria val.

Det ir angeliget att landstingens remissregler pd sikt harmo-
niseras si att de inte utgér hinder f6r patientens mojligheter att
vilja sin vérd.

I forordningen (2010:349) om vérdgaranti bor det tydlig-
goras att vid beddmningen av om virdgarantin ir uppfylld ska
inte riknas tid di den enskilde utnyttjat sin méjlighet att vilja
vard 1 ett annat landsting enligt 9 kap. 1 § patientlagen (2013:000).
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Utredningen har haft i uppdrag att foresld en reglering av ett fritt
vardval 6ver hela Sverige samt en reglering som underlittar mojlig-
heten att utnyttja privata vardgivare i ett annat landsting dn patien-
tens hemlandsting. Patientens valmgjligheter inom landet har tidigare
reglerats av den rekommendation som landstingen undertecknat.'

Regeringen anfor i utredningens direktiv att en lagreglering av
det fria virdvalet skulle innebira att landstingen fir en skyldighet
att uppritthdlla de krav pd valmgjlighet for patienten som rekom-
mendationen innebir. En lagreglering kan dven medfora att val-
mojligheterna blir tydligare f6r patienter och &vriga medborgare
samt for virdpersonalen. Kinnedomen om patientens valmojlig-
heter nationellt kan dirmed 6ka.

Den rekommendation som landstingen undertecknat och som 1
dag styr patienters valméjligheter nationellt anses av minga skapa
onddig administration samt vara svirbegriplig och svir att folja
utan att overtrida upphandlingsrittsliga regler. Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL) har vid flera tillfillen ptalat de problem som
i dag uppstdr di patienter viljer vird hos privata utférare 1 andra
landsting in hemlandstinget och har efterlyst en lagreglering pd
omridet. Utredningen har vidare erfarit att kunskapen om vad
rekommendationen i praktiken innebir och vilken status den har ir
bristfillig hos bdde virdpersonal och andra. Utredningens forslag
syftar bl.a. till att undanréja de hinder som finns fér de valméjlig-
heter som landstingen redan uttryckt att de énskar tillhandahilla.

Forslaget till reglering av patientens valméjligheter inom landet
ir producentneutralt, dvs. patienten ges, under férutsittning att
virden ir offentligt finansierad, samma valmojligheter oavsett om
den virdgivare patienten viljer ir en offentlig eller privat aktor. En
producentneutral reglering miste utformas med hinsyn tagen till de
upphandlingsrittsliga regler som styr relationen mellan bestillare
och utférare.

Vissa avgransningar

Utredningen har tolkat sina direktiv si att uppdraget endast
omfattar den hilso- och sjukvird som landstingen finansierar. For-
slagen ir dirfor avgrinsade till att gilla sddan vard.

! Se avsnitt 4.2.2.
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Vidare har utredningen évervigt om forslagen 1 detta kapitel ska
omfatta sdvil 6ppen vird som sluten vird. Mot bakgrund av att den
rekommendation som samtliga landsting anslutit sig till dven inne-
fattar sluten vard skulle det kunna anses naturligt att utredningens
forslag har samma omfattning. Mot ett sidant resonemang maéste
dock stillas det faktum att det ir skillnad mellan att pd frivillig vig
avtala om ndgot och att genom lagstiftning ha en uttrycklig skyl-
dighet att géra detsamma.

Aven inom ramen for det s.k. patientrérlighetsdirektivet kan
svenska medborgare f sivil 6ppen vird som sluten vard i ett annat
land inom EES-omridet. Enligt en departementspromemoria som
har utarbetats i Socialdepartementet ska patientens utgifter for
sddan vird bekostas av hemlandstinget.” Det skulle dirfér kunna
argumenteras for att patienter ska ha samma valméjligheter inom
som utanfor landets grinser. De bakomliggande syftena med direk-
tivets bestimmelser 4r emellertid andra 4n de som ligger till grund
for utredningens forslag. I direktivets andra beaktandesats framgér
att huvuddelen av direktivets bestimmelser syftar till att fa den inre
marknaden och den fria rorligheten av varor, personer och tjinster
att fungera bittre. Det ir sdledes ett marknadsperspektiv som ligger
bakom den EU-rittsliga regleringen. Som tidigare angivits har den hir
utredningen haft patienternas praktiska mojligheter att i vardagen
kunna goéra enkla val som huvudsakliga fokus. I detta sammanhang
far mojligheten att f3 hilso- och sjukvird 1 ett annat land ses som
ett komplement till de nationella reglerna.

Ytterligare omstindigheter som méste beaktas i sammanhanget
ir att landstingen har ett planeringsansvar f6r hilso- och sjuk-
virden avseende de personer som ir bosatta 1 landstinget. Den
slutna virden ir dyrare idn den 6ppna virden, platserna ir begrin-
sade och virdepisoderna lingre. Hilso- och sjukvirden befinner sig
i en stindigt pdgdende utveckling, sdvil nationellt som internation-
ellt. Det innebir att sddan vird som i dag genomférs inom den
slutna virden i morgon kan erbjudas inom den 6ppna specialiserade
virden. Vad som ska anses innefatta sluten vird respektive dppen
vard ir sdledes inte statiskt. Icke desto mindre kan hivdas att sjuk-
husvird — med den avancerade tekniska utrustning, den personal
och de lokaler som krivs for verksamheten — dr kostsam. Sluten-
virdens héga specialiseringsgrad medfor att det finns storre anled-

2 Se avsnitt 4.2.3.
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ning fér landstingen att vilja behdlla kontrollen &ver resurser och
kompetens for att pd s sitt kunna skapa ldngsiktiga planeringsfor-
utsdttningar.

Inom delar av den slutna virden, sirskilt inom mer speciali-
serade delar, samarbetar landstingen i viss min redan med varandra
och patienter virdas i andra landsting in hemlandstinget. De upp-
handhngsrattshga och administrativa komplikationer som beskrivits 1
avsnitt 4 uppstar inte 1 samma utstrickning nir det giller sluten vird.
Enligt utredningens mening finns det anledning att dven inom den
slutna vdrden lta patienters nskemal {3 ett stort utrymme. Genom
riksavtalet har landstingen vissa forutsittningar att beakta patientens
onskemal om utforare.

Sammanfattningsvis har utredningen mot ovan givna bakgrund
valt att avgrinsa sitt forslag till den 6ppna virden, dvs. primirvard
och 6ppen specialiserad vird. Den lagtekniska 16sning som utred-
ningen valt medfér emellertid att det 1 framtiden finns méjlighet att
pa ett enkelt sitt inkludera dven den slutna virden i det nationella
virdvalet.

I avsnitt 7.3.2. behandlas frigor om den information som patienter
behéver for att kunna utnyttja befintliga och foreslagna valmojlig-
heter.

Andrat ansvar for landstingen

For att lagstiftningen ska 3 avsedd effekt har utredningen valt att
foresld en reglering som dels slir fast de valméjligheter som patien-
ten har, men iven de skyldigheter som landstingen har gentemot en
patient som kommer frén ett annat landsting. Utredningens férslag
innebir att varje landsting ska erbjuda patienter som omfattas av ett
annat landstings ansvar for hilso- och sjukvird 6ppen vird. Virden
ska ges p& samma villkor som de som giller f6r de egna invénarna.
Enligt 3 § forsta stycket och 3 ¢ § HSL har samtliga landsting i
Sverige dlagts att erbjuda en god hilso- och sjukvérd it dem som ir
bosatta, kvarskrivna och stadigvarande vistas inom landstinget eller
har ritt tll virdférmdner enligt vad som féljer av Europaparla-
mentets och ridets forordning (EG) nr 883/2004 av den 29 april
2004 om samordning av de sociala trygghetssystemen, eller av
5 kap. 7 § forsta stycket socialférsikringsbalken. Forslaget innebir
sdledes att ett landsting — utdver dessa personer — idven ska vara
skyldig erbjuda 6ppen vérd till motsvarande personkrets som hor
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till ett annat landstings primira ansvar. Vidare ansvarar landstingen,
enligt lagen (2008:344) om hilso- och sjukvdrd &t asylsokande
m.fl., f6r att erbjuda hilso- och sjukvard &t vissa asylsokande och
vissa andra utlinningar.

De avtal som landstingen tecknar med privata virdgivare bor
utformas for att gilla alla patienter som landstinget ansvarar for,
dvs. dven patienter frin andra landsting. Utredningen féresldr 6ver-
gdngsbestimmelser for de avtal som tecknats fore det foreslagna
ikrafttridandet och som ir oférenliga med patienters 6kade val-
mojligheter enligt forslaget, se kap. 13.

Att ett landstings ansvar for att ge 6ppen vird utdkas pa detta
sitt innebir inte att det finansiella ansvaret dvergdr frin patientens
hemlandsting. Hemlandstinget foreslds fortfarande bekosta den
vard som landstingets invdnare behéver. D3 en patient virdats av en
privat vdrdgivare skickas fakturan till det landsting som har avtal
med virdgivaren. Virdlandstinget fir sedan ersittning av patientens
hemlandsting. Hir fir noteras att skyldigheten att finansiera 6ppen
vard 1 ett annat landsting endast giller de personer som enligt 3 §
HSL ir bosatta inom landstinget eller kvarskrivna enligt 16 § folk-
bokforingslagen (1991:481) och stadigvarande vistas inom lands-
tinget. De virdférmdner som en person enligt 3 ¢ § HSL har ritt
till i ett landsting ersitts av staten, genom det forfarande som regle-
ras 1 forordning (EG) 883/2004. Enligt férordningen (1996:1357)
om statlig ersittning for hilso- och sjukvird till asylsokande ersitter
staten landsting och kommuner for hilso- och sjukvardskostnader
som de har f6r vissa utlinningar.

Efter att patienten virdats 1 ett annat landsting utifrin den
medicinska bedémning av virdbehovet som gjorts dir kan vard-
landstinget dirmed kriva att patientens hemlandsting ersitter den
faktiska kostnaden for patientens vird. I denna del limnar utred-
ningen till landstingen att 16sa hur de ekonomiska transaktionerna
ska genomféras. Det dr emellertid av vikt att understryka att det
endast dr de faktiska kostnaderna som ska ersittas.

Enligt utredningens mening ir forslaget inte mer ingripande in
vad som dr nddvindigt for att uppnd ett nationellt vrdval for patien-
terna. Landstingen ansvarar fortfarande f6r virden inom landstingets
grinser men ansvaret utdkas till att dven gilla patienter frin andra
landsting som viljer 6ppen vird inom landstinget. Landstinget
ansvarar enligt forslaget dven for kostnader for 6ppen vird 1 andra
landsting. Eftersom landstingen redan tecknat en 6verenskommelse
enligt vilken samma sak giller f6r patienter redan i1 dag, men di

217

Okad valfrihet



Okad valfrihet SOU 2013:2

dven for sluten vird, fir emellertid f6rslaget anses vara i linje med
vad som redan giller i praktiken. Utredningen redogér nirmare for
vilka konsekvenser for bla. den kommunala sjilvstyrelsen som
forslagen kan leda till i kapitel 12.

I nu gillande 4 § andra stycket HSL anges att ett landsting fir
erbjuda hilso- och sjukvird it den som ir bosatt 1 ett annat lands-
ting om landstingen kommer éverens om det. Utredningen foreslar
att bestimmelsen indras s3 att ett landsting ocksd fir erbjuda
hilso- och sjukvird &t den som omfattas av ett annat landstings
ansvar for hilso- och sjukvdrd, om landstingen kommer &verens om
det. Enligt utredningens mening bor bestimmelsen inte begrinsas
till endast bosatta. Méjligheten bor istillet gilla for hela den person-
krets som omfattas av landstingens lagstadgade ansvar for att
erbjuda vird. Det ansvaret omfattar sdvil kvarskrivna som de som
stadigvarande vistas 1 landstinget, de som enligt 3 ¢ § har ritt till
virdformaner 1 Sverige samt asylsokande m.fl. i enlighet med reg-
lerna i lagen (2008:344) om hilso- och sjukvird 3t asylsékande m.fl.

Samverkan mellan landsting

Upphandlingsskyldighet uppstdr normalt mellan landsting eftersom
de idr fristiende frin varandra. Utredningens forslag till en
lagreglerad skyldighet for landstingen att erbjuda befolkningen viss
hilso- och sjukvird dir patienten sjilv viljer bor emellertid inte
medféra nigon konflikt med EU:s upphandlingsregler eller de
grundliggande EU-rittsliga principerna. Regleringen syftar till att
mojliggora for patienter att sjilva kunna vilja var i landet de vill ha
sin vird. Skyldigheten att sikerstilla att patienterna fir denna val-
mojlighet utgér en allminnyttig uppgift som &vilar samtliga lands-
ting. Varje landsting har en skyldighet att tillse att uppgiften utfors
och landstingen har samma rittigheter och skyldigheter gentemot
varandra. Uppgiften kan séledes sigas vara gemensam for landstingen.

Det finns ingen inblandning av ndgon privat aktdr 1 samarbetet
landstingen emellan. En annan sak ir att det finns privata aktorer
som kan tillhandah8lla virden pd entreprenad. Patienter frén andra
landsting ska ges vird pd samma villkor som de egna invinarna, dvs.
de ska dven kunna vilja de privata utférare som har avtal med
landstinget. All verksamhet som bedrivs av privata aktorer ska
emellertid vara upphandlad av landstinget alternativt godkind inom
ett s.k. valfrihetssystem enligt lagen (2008:962) om valfrihetssystem.
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Inget privat foretag fir ges ndgon férdel framfér ndgon konkurrent.
Virdlandstinget ansvarar, liksom 1 dag, fér att de avtal som lands-
tinget har med privata utforare foljer det upphandlingsrittsliga
regelverket.

Mot denna bakgrund gor utredningen bedémningen att den
foreslagna samverkan mellan landstingen sannolikt inte utgor ett
offentligt kontrakt enligt EU-rittslig praxis. Overvigande skil
talar, enligt utredningens mening, f6r att landstingens samverkan i
samband med vird 1 annat landsting inte heller ska betraktas som
ett kontrakt med ekonomiska villkor. Den féreslagna konstruk-
tionen omfattas dirmed inte av krav pd offentlig upphandling enligt
lagen (2007:1091) om offentlig upphandling.

Vard pa lika villkor styrd av medicinska behov

Landstinget ska erbjuda éppen vard pa lika villkor, dven till dem
som tillhér ett annat landstings priméra ansvar genom att exempel-
vis vara bosatta dir. Detta innebir att en patient som soker sig till
ett annat landsting ska fi del av det 6ppenvardsutbud som ingdr i
det landstingets virderbjudande dven om utbudet ir ett annat in
det i patientens hemlandsting. Det innebir dven att landstingen inte
kan prioritera sina egna invinare framfér patienter som ir bosatta i
andra landsting utan enbart efter de medicinska behov som patien-
terna har. Principen om att vird ska ges efter medicinska behov ir
grundliggande 1 svensk hilso- och sjukvdrd. Att patienters medi-
cinska behov ska styra hilso- och sjukvirdens prioriteringar fram-
for exempelvis prioriteringar for att {3 del av den s.k. komiljarden
torde vara sjilvklart. Detta giller enligt utredningens férslag dven
for patienter som kommer frin andra landsting.

Vdrdgarantin

Utredningens férslag medfér ingen principiell férindring av de
regler som giller f6r vdrdgarantin. Landstinget ska dven fortsatt
erbjuda dem som landstinget ansvarar fér virdgaranti. En patient
som viljer att virdas i ett annat landsting kan anses ha avstdtt fri-
villigt frn virdgaranti i1 det egna landstinget. Enligt utredningens
mening kan det emellertid finnas anledning att tydliggora detta 1
férordningen (2010:349) om virdgaranti. Patienten omfattas inte
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av virdgarantin 1 det landsting som han eller hon séker sig till men
ska naturligtvis ingd 1 de prioriteringar som vardgivaren gor baserat
pa de behov som patienten har.

Att utomlinspatienter ska ges oppen vird utifrdn medicinska
behov pd samma villkor som dem som bl.a. ir bosatta 1 landstinget
kan medféra att patienter frdn andra landsting i vissa fall gir fore
landstingets egna invdnare i virdkén. Dessa kan d& riskera att
hamna utanfér virdgarantins grinser. En mirkbar pdverkan pi
landstingens mojligheter att uppfylla virdgarantin skulle emellertid
endast kunna uppstd om relativt stora patientgrupper soker sig till
samma landsting for att 3 sin vird dir. S8 kan vara fallet i de lands-
ting dir vdrderbjudandet p& nigot vis avviker frdn andra landstings
utbud och dirmed gor det mer attraktivt fér patienterna. I f6rling-
ningen bedémer utredningen att det férhdllandet kan leda till att
dagens skillnader mellan landstingen — som av patienterna 1 vissa
fall kan uppfattas som djupt orittvisa — justeras eller forsvinner. S3
kan dven vara fallet d4 minga patienter frin andra landsting soker
sig till en specifik virdgivare. Eftersom virdlandstingets kostnader
ticks av patientens hemlandsting fir emellertid virdlandstinget
anses ha foérutsittningar for att kalibrera sin vird efter de patienter
som landstinget ansvarar fér, dvs. dven de patienter som soker sig
dit frdn andra landsting.

Remissregler

Utredningens forslag innebir att patienten kan vilja primirvérd
eller 6ppen specialiserad vird inom landet utan att hemlandstinget
har mojlighet att pdverka patientens val genom att kriva betal-
ningsférbindelser eller godkinnanden 1 foérvig. Foérslaget innebir
dirmed, liksom alla forslag som utdkar patientens valmojligheter
nationellt, en viss inskrinkning 1 landstingens méjlighet att planera
och styra vdrden. Utredningen anser dock att landstingen dven
fortsatt ska ha mojlighet att styra vdrden genom de remissregler
man viljer att stilla upp.

Hemlandstingets remissregler ska dirfor, liksom i dag, gilla for
patienten dven di han eller hon viljer 6ppen vird i andra landsting.
Detta medfor att en patient som kommer frin ett landsting som
kriver remiss till specialistsjukvird méste ha en remiss dven di han
eller hon vdrdas inom den &ppna specialiserade virden 1 ett annat
landsting. Remissen behover inte skickas via virdlandstinget utan
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kan skickas direkt till en virdgivare. Om hemlandstingets remiss-
regler f6ljs ir hemlandstinget skyldigt att ersitta den utférda vér-
den. Det ir virdgivarens ansvar att kontrollera att patienten har
nodvindig remiss.

D3 en patient frdn ett landsting med remisskrav séker primir-
vard 1 ett annat landsting och primirvardslikaren sedan vill skicka
patienten vidare till specialistsjukvird miste primirvirdslikaren
kunna utfirda en sddan remiss. Normalt sett torde detta inte villa
nigot bekymmer eftersom remisser ir relativt vanligt férekom-
mande dven d& det inte uppstills nigra formella krav pd remiss.
Remissen betraktas i dessa fall mer som en birare av information
och relevanta frigestillningar mellan olika virdgivare eller vard-
nivier.

SKL sammanstiller och redovisar regelbundet landstingens krav
pd remiss 1 oppenvard. I mars 2012 krivde sju landsting remiss vid
likarbesok.” Som en service till patienter och virdgivare kan det
finnas anledning f6r SKL att ytterligare tillgingliggéra och infor-
mera om sin sammanstillning &ver gillande remissregler.

D3 likaren skriver en remiss till nista virdnivd bor patienten
upplysas om sina mojligheter att vilja 6ppen vird dven i andra
landsting. Utredningens forslag rérande den information som patien-
ter bor f3 beskrivs i avsnitt 7.3HSL. Enligt utredningens mening
finns det ocksd, mot bakgrund av ambitionen att erbjuda en si
jamlik vdrd som mojligt, anledning f6r landstingen att se &ver sina
remissregler och si 13ngt det ir mojligt harmonisera dem.

Det har framférts till utredningen att ovanstiende anpassning
till hemlandstingets remissregler skulle riskera att urgrépa patien-
ternas valfrihet och stillning 1 hilso- och sjukvirden. Utredningen
instimmer 1 att det kan intriffa att ett landsting, i syfte att stivja
patienters val av 6ppen vird i annat landsting, infér nya remisskrav
till sidan vard. A andra sidan dr det en utveckling som Sppet kan
foljas, dokumenteras och offentliggéras for patienterna till skillnad
frén dagens situation i vilken det stills krav pd “remiss” till stora
delar av den 6ppna specialistsjukvirden utan att landstinget for-
mellt beslutat om sddana krav.

? Sveriges Kommuner och Landsting (2012) Redovisning av landstingens krav pd remiss i
dppen vdrd — mars 2012.
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Kostnader for resor och uppehille

Enligt utredningens forslag ska inte landstingets ekonomiska dtagande
innefatta de merkostnader fér t.ex. resor och uppehille som en
patient ddrar sig 1 samband med vardtillfillet i ett annat landsting.
Till skillnad mot vad som giller nir landstinget inte férmér att ge
vird inom virdgarantins tidsgrinser har patienten, i de fall som
regleras hir, sjilv tagit initiativ till att {3 sin vird utférd i ett annat
landsting. P4 samma sitt som foreslds gilla nir en patient pd eget
bevig soker vird i ett annat land inom EES, bér patienten dirfor
sjilv std for sidana kostnader.* Mot detta resonemang kan anféras
att vdrd 1 andra landsting dirmed inte kan ges pa lika villkor till alla
grupper 1 samhillet.

Utredningen ir medveten om att kostnader f6r resa och uppe-
hille i ett annat landsting kan uppgd till ansenliga belopp och att
denna kostnad kan utgéra ett hinder f6r vissa patienter att kunna
utnyttja de 6kade valmojligheterna. I vissa fall kan emellertid den
motsatta situationen uppstd. D3 en patient redan befinner sig 1 ett
annat landsting, t.ex. arbetar pd annan ort, och ett icke akut vird-
behov uppkommer, behéver inte patienten resa tillbaka till sitt eget
hemlandsting for att f3 virdbehovet tillgodosett. En annan férdel
som ocksd den delvis kan viga upp de kostnader som kan upp-
komma, ir méjligheten att f3 vird och behandling nira familj och
vinner. Fér en person som bor pi annan ort kan nirheten till
exempelvis familj vara till stor hjilp under den medicinska behand-
lingen. Aven personer som bor nira en landstingsgrins kan — utan
ndgra eller nimnvirda merkostnader — {3 ett utdkat vdrdutbud som
enkelt kan nyttjas.

Utredningen anser att ett férslag som innebir att landstingen
skulle st for merkostnader 1 form av resor och uppehille, pd
samma sitt som giller for virdgarantin, kan medféra orimliga kon-
sekvenser. Exempelvis skulle kostnaderna fér resor och uppehille i
ménga fall kunna 6verstiga kostnaden for sjilva virdinsatsen.

Det ir vidare enligt utredningens mening av avgérande bety-
delse att den féreslagna regleringen accepteras och uppfattas som
rimlig av landstingen. Att ett landsting som p4 alla sitt vinnligger
sig om att uppfylla virdgarantin och ge patienterna en god och
tillginglig vard ska bekosta resor etc. f6r vird i andra landsting

* Ds 2012:6 Patientrorlighet i EU, forslag till ny lag.
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forsvarar planering av sdvil verksamhet som budget och kan enligt
utredningens mening inte anses skiligt.

Utéokade valmajligheter pd landstingens egna villkor

Utredningen har 6vervigt forslag som dr mindre ingripande i den
kommunala sjilvstyrelsen. Patientens valmojligheter skulle kunna
utdkas genom att de slds fast 1 den nya patientlagen, i enlighet med
utredningens forslag. Ett tinkbart alternativ till en vidare reglering,
dvs. den reglering som utredningen féreslagit i HSL, skulle kunna
vara att landstingen sedan sjilva far besluta hur dessa valmojligheter
ska tillgodoses. Genom 6verenskommelser, gemensamma upp-
handlingar och genomtinkta kontrakt skulle landstingen sjilva
kunna skapa férutsittningar f6r patienternas valméjligheter. Utred-
ningen har i detta sammanhang 6vervigt regleringar som syftat till
att underlitta gemensamma upphandlingar fér landstingen. Ett
sddant foérfarande kriver emellertid att landstingen i varje steg ir
medvetna om de upphandlingsrittsliga konsekvenserna av sitt
handlande. Vidare skulle det stilla stora krav pd varje enskilt lands-
tings vilja och mojlighet att aktivt arbeta med att skapa forut-
sittningar for patienters val.

Samtliga landsting har 1 snart 10 &r varit 6verens om att patienter
under vissa forutsittningar bor ges mojlighet att vilja utforare
inom landet. Trots detta har patienter 1 praktiken inte givits till-
rickliga férutsittningar for att utnyttja sina valméjligheter. Patien-
ter har inte fitt nédvindig information om sina valméjligheter och
landstingen har minga ginger skapat hinder fér patienternas val
exempelvis 1 form av krav pd betalningstérbindelser utfirdade hogt
upp 1 vardhierarkin. Enligt utredningens mening finns det dirfér
anledning att befara att landstingen inte heller i framtiden skulle
skapa de nédvindiga férutsittningarna for att tillgodose patienter-
nas valmojligheter. Utdver detta skulle landstingen 1 storre utstrick-
ning dn 1 dag vara tvungna att hantera den komplicerade byrikrati
som foljer av patientens val di ansvaret 1 olika delar féljer av ett
antal 6verenskommelser och kontrakt. Utredningen férordar dirfor
att utvecklingen av patientens valméjligheter sker genom férindr-
ingar i lagstiftningen s8 att ansvarsférdelningen mellan landstingen
indras.
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Utredningen har dven 6vervigt andra, mer ingripande 16sningar 1
syfte att uppnd storre valmojligheter for patienter. Dessa redovisas
kortfattat 1 kap. 12.

Erséittningssystem inom primdrvdrden

Landstingen har delvis valt att ersitta primirvirdstjinster utifrdn
olika parametrar och métt. Exempelvis fir en virdcentral en viss
summa per patient som har valt just den vérdcentralen (kapite-
ringsersittning). Ersittningen kan i1 landstingen variera utifrin
patientens alder, virdtyngd och olika socioekonomiska indikatorer.
En stor majoritet av landstingen anvinder ocksi nigon form av
mélrelaterad ersittning. Nir det giller besoksersittning for listade
individer finns det ett antal olika modeller som tillimpas 1 de olika
landstingen.’

Utredningens forslag innebir att det 6ppnas mojligheter for en
person som ir bosatt i ett landsting att "lista” sig pd en virdcentral
och vilja en fast likarkontakt i ett annat landsting. Enligt utred-
ningens mening bor detta scenario framfér allt aktualiseras 1 de fall
en person pendlar till sitt arbete 1 ett annat landsting eller 4r bosatt
nira grinsen till ett annat landsting och den valda virdcentralen
uppfattas som ett dnskvirt alternativ till de som finns inom det
egna landstingets geografiska omride.

Hur landstingen sinsemellan ska reglera ersittning for besok i
oppen vard och ev. kapiteringserséittning for en patient i ett annat
landsting fr &verldtas pd landstingen. Staten reglerar inte hur
landstingen utformar sina interna ersittningssystem eller inbordes
betalningar.

Uppfolining och utvirdering

De nya mojligheterna att vilja 6ppen vird i andra landsting in
hemlandstinget behover féljas upp och utvirderas. Det ir av stor
vikt att forslaget inte medfér ndgon negativ pdverkan pd medi-
cinska behov och prioriteringar. Enhgt utredningens mening bor
regeringen dirfor ge en myndighet i uppdrag att noggrant folja
reformen ur ett patientperspektiv, se iven avsnitt 11.2.

> Sveriges Kommuner och Landsting (2012) Vdrdval i primirvérden. Jamforelse av uppdrag,
ersdttningsprinciper och kostnadsansvar, s. 34 {f.
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8.2 Personkrets i bestimmelser om vardval och
vardgaranti

Utredningens forslag: 1 3 g § hilso- och sjukvirdslagen (1982:763)
ska anges att landstinget ska erbjuda dem som omfattas av lands-
tingets ansvar enligt 3 eller 3 ¢ § hilso- och sjukvédrdslagen vird-
garanti. Det innebir att, utdver bosatta, dven personer som ir
kvarskrivna enligt folkbokféringslagen (1991:481) och stadig-
varande vistas inom landstinget eller som har ritt till vird-
formaner 1 landstinget enligt bestimmelser 1 3 ¢ § hilso- och
sjukvdrdslagen ska erbjudas virdgaranti.

Vidare ska det av 5 § andra stycket hilso- och sjukvérdslagen
framgg att alla som omfattas av landstingets ansvar fér hilso-
och sjukvird ska kunna vilja utférare samt f3 tillging till och
kunna vilja en fast likarkontakt i primirvirden.

Personkrets som ska erbjudas virdgaranti

Sedan den 1 juli 2010 ir den nationella virdgarantin lagstadgad och
dterfinns 1 3 g§ hilso- och sjukvirdslagen (1982:763, HSL), se
kapitel 5. Av paragrafen framgdr att landstinget ska erbjuda dem
som ir bosatta inom landstinget virdgaranti. Vilka landstinget har
ett ansvar for att erbjuda hilso- och sjukvird framgdr emellertid av
andra bestimmelser. Enligt 3 § forsta stycket HSL har samtliga
landsting 1 Sverige 3lagts att erbjuda en god hilso- och sjukvard &t
dem som ir bosatta inom landstinget eller dr kvarskrivna och stadig-
varande vistas inom landstinget. Vidare ska landstingen enligt 3 ¢ §
HSL erbjuda en god hilso- och sjukvard &t dem som, utan att vara
bosatta i Sverige, har ritt till virdférmaner enligt vad som féljer av
Europaparlamentets och ridets férordning (EG) nr 883/2004 av
den 29 april 2004 om samordning av de sociala trygghetssystemen,
eller av 5 kap. 7 § forsta stycket socialforsikringsbalken. EU-for-
ordningar ir bindande och direkt tillimpliga 1 varje medlemsstat.
Av artikel 4 1 forordningen (EG) 883/2004 framgér att — om inget
annat foreskrivs 1 forordningen — de personer pd vilka férordningen
ska tillimpas ska ha samma rittigheter och skyldigheter enligt en
medlemsstats lagstiftning som denna medlemsstats egna medborgare.
Landstingen har ocksd ett ansvar for att erbjuda hilso- och sjuk-
vird &t asylsokande m.fl. enligt vad som anges i lagen (2008:344)
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om hilso- och sjukvird &t asylsékande m.fl. Enligt den lagen ska
vissa personer erbjudas vdrd i samma omfattning som erbjuds dem
som dr bosatta i landstinget.

Utredningen kan siledes konstatera att landstingen redan i dag
ansvarar for hilso- och sjukvdrd &t en vidare personkrets in endast
de som ir bosatta inom landstinget. Det finns inga resonemang i
forarbetena till bestimmelsen 1 3 g § HSL som belyser varfor
bestimmelsen begrinsats till endast bosatta.® Utredningen foreslir
dirfor att den personkrets som ska omfattas av ett landstings
erbjudande av virdgaranti utokas till att gilla dven personer som ir
kvarskrivna enligt folkbokféringslagen (1991:481) och stadigvarande
vistas inom landstinget eller som har ritt till virdférméner 1
landstinget enligt bestimmelser 1 3 ¢ § HSL ska erbjudas vérd-
garanti. Att ett landstings erbjudande om vdrdgaranti inte ska gilla
personer som omfattas av ett annat landstings ansvar f6r hilso- och
sjukvird framgir av avsnitt 8.1.

Personkrets inom landstingens vdrdvalssystem

Som framgdr ovan har landstingen enligt HSL ett ansvar for att
erbjuda en god hilso- och sjukvird &t dem som ir bosatta eller
kvarskrivna i landstinget eller som har ritt till virdférmaner enligt
vad som anges 1 3 ¢ § HSL. Av 5 § andra stycket HSL framgér att
landstinget ska organisera primirvirden si att alla som ir bosatta
inom landstinget kan vilja utférare av hilso- och sjukvirdstjinster
samt f3 tillgdng till och kan vilja en fast likarkontakt (vardvals-
system). Enligt utredningens mening bor det 1 den bestimmelsen
framgs att dven de som dr kvarskrivna i landstinget eller som enligt
3 ¢ § har ritt till vdrdférmaner dir ska f3 tillgdng till virdvalssystem
1 primirvirden och en fast likarkontakt. Detsamma giller vissa
asylsokande m.fl. enligt vad som regleras i lagen (2008:344) om
hilso- och sjukvérd 4t asylsdkande m.fl. Vidare ska, enligt forslagen
1 avsnitt 8.1, ett landsting dven erbjuda 6ppen vard &t personer som
omfattas av ett annat landstings ansvar.

Utredningen foreslir dirmed att det av 5 § HSL ska framg3 att
alla som omfattas av landstingets ansvar for hélso- och sjukvdrd ska
kunna vilja utférare samt f3 tillging till och kunna vilja en fast

¢ Regeringens proposition (2009/10:67) Stirkt stillning for patienten — vdrdgaranti, fast vdrd-
kontakt och fornyad medicinsk bedémning, s. 36 ff. och's. 78 f.

226



SOU 2013:2 Okad valfrihet

likarkontakt 1 primirvirden. Det finns ingenting i férarbetena till
bestimmelsen i1 5 § andra stycket som motsiger en sddan indring.”
Utredningen fir dirmed anta att begrinsningen i bestimmelsen till
endast bosatta beror pd ett forbiseende.

7 Regeringens proposition (2008/09:74) Vdrdval i primdrvdrden, s. 24 ff. och SOU 2008:37
Vérdval i Sverige.
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9 Den nationella vardgarantin

Utredningens bedémning: Virdgarantin bor vidareutvecklas.
Det ir sirskilt angeldget att prioritera att diagnostiska dtgirder
omfattas av garantin.

Det ir angeliget att regeringen och Sveriges Kommuner och
Landsting 1 6verenskommelsen om kémiljarden stiller krav pd
att det utvecklas gemensamma metoder och definitioner som
gor det mojligt att folja patientens vig genom virden och att
man ocksd bygger in tgirder for att férhindra undantringning
av vissa patientgrupper.

Kinnedom om virdgarantin férvintas komma att 6ka i och
med utredningens férslag till en ny patientlag och insatser for
att stddja genomforandet av lagen.

9.1 Vardgarantins utformning

Som framgdr av kapitel 5 har olika varianter av nationella vérd-
garantier funnits sedan 1992, framfér allt i form av éverenskommel-
ser mellan regeringen och Landstingsférbundet och senare mellan
regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). Den
nationella virdgarantin ir sedan den 1 januari 2010 lagstadgad och
dterfinns 1 hilso- och sjukvirdslagen (1982:763, HSL). Patient-
maktsutredningen foresldr 1 kapitel 7 att bestimmelsen ocks3 ska
finnas 1 den nya patientlagen.

Regeringen och SKL har fér dren 2009-2013 slutit Sverens-
kommelser for att férbittra patientens tillginglighet till hilso- och
sjukvdrden. En miljard kronor har arligen avsatts pd statsbudgeten
for detta indamal (den s.k. kémiljarden). For att f8 mojlighet att ta
del av medlen miste varje landsting uppfylla vissa grundliggande
krav.
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Socialstyrelsen konstaterar i sin utvirdering av vdrdgarantin att
antalet patienter som vintade pa ett besok eller en behandling inom
specialistvirden minskade mellan dren 2009 och 2011." Allt firre av
de vintande hade ocksi en vintetid 6ver 90 dagar. Nio av tio patien-
ter som hade besokt en likare inom primirvarden vintade hogst en
vecka och nio av tio samtal till virdcentralerna besvarades samma
dag. Socialstyrelsen konstaterar ocksd att komiljarden har varit ett
kraftfullt incitament for att f3 landstingen att fokusera pd dtgirder
mot linga vintetider. Socialstyrelsen gér bedomningen att vird-
garantin och kémiljarden har haft positiva effekter och framfor allt
okat tillgingligheten for nytillkommande patienter.

Trots den positiva utvecklingen finns det problem som hinger
samman med virdgarantin och kémiljarden. Kunskapen om garan-
tin ir fortfarande timligen lg hos patienter och hilso- och sjuk-
vardspersonal. Sirskilt handlar det om kunskapen om hur man
anvinder garantin.

Vidare har virdgarantin kritiserats dels for att den inte omfattar
hela virdkedjan med utredningar sisom rontgen, tester och prover,
dels for att tidsgrinserna i garantin borde kunna skirpas. Att inte
hela virdkedjan omfattas av garantin innebir att vissa delar av vird-
kedjan riskerar att tringas undan.

En annan invindning mot virdgarantin och kémiljarden, som
har diskuterats inda sedan den forsta garantin inférdes, dr att den
kan leda till en annan slags undantringning genom att mindre
angeligna virdbehov prioriteras framfér mer angeligna behov.
Detta ir inte i dverensstimmelse med prioriteringsbestimmelsen i
lagstiftningen. Bestimmelsen innebir att den som har det stdrsta
behovet av hilso- och sjukvird ska ges foretride till virden.? Det
kan i dessa fall handla om att 18ta dterbesdkspatienter vinta lingre
for att 1 stillet hinna ta hand om nybeséken inom ramen fér vard-
garantin. Detta ir ndgot som framfor allt kan drabba patienter med
kroniska sjukdomar som ofta har livsvariga kontakter med virden,
bla. fér regelbundna kontroller. Socialstyrelsen kritiserade viren
2012 Linssjukhuset Sundsvall-Hirnésand fér att 13 patienter fick
vinta pd dterbesok vid 6gonkliniken si linge att de fick bestiende
synskador.

Kritiken mot virdgarantin och i synnerhet komiljarden — att den
kan leda till felaktiga prioriteringar — ir ocksd nigot som har fram-

! Socialstyrelsen (2012) Vdrdgaranti och komiljard — uppfslining 2009-2011.
22 § sista stycket HSL.
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forts framfor allt av likarkiren.” En avgérande forutsittning for att
genomfora vdrdgarantins intentioner ir att personalen stodjer
reformen.

Utredningen foresldr i avsnitt 8.2 en viss utvidgning av person-
kretsen for vdrdgarantin. Mot bakgrund av kritiken mot vird-
garantin har utredningen — trots att det inte framgar av utredningens
direktiv — dven overvigt andra férindringar av garantin. Utred-
ningen har emellertid stannat for att inte nu foresld nigra andra
forindringar 1 lagstiftningen dn den som rér personkretsen. Vird-
garantins konstruktion och innehdll har férindrats vid en rad till-
fillen under 4rens lopp. I sin nuvarande form har garantin funnits
sedan 2005 och varit lagreglerad 1 drygt 2 &r.

Kinnedomen om den befintliga virdgarantin ir fortfarande inte
tillfredsstillande. Enligt utredningens bedémning ir det viktigt att
oka kinnedomen om virdgarantins regelverk bide hos patienter
och hos personal innan man tar ytterligare steg for att stirka
garantin. De mdnga férindringar som gjorts av garantin kan ha
bidragit till att det varit svirt att nd ut med information om regel-
verket.

Vidare ir det av stor betydelse, innan nigra férindringar gors,
att samtliga landsting 1 realiteten ndr upp till utfistelserna i garan-
tin, vilket manga landsting 1 dag inte klarar. Att det finns en garant:
som inte efterlevs riskerar att urholka legitimiteten f6r hilso- och
sjukvdrden. Det dr forst nir patienterna kinner till vilka méjlig-
heter de har att {4 vird inom garantins tidsgrinser och de faktiskt —
om de s& 6nskar — erbjuds denna vird som virdgarantin kan upp-
fyllas. Direfter kan det vara aktuellt att ta ytterligare steg och
skirpa den lagstadgade virdgarantin.

I 6verenskommelsen om kémiljarden har regeringen och SKL
kommit &verens om att landstingen for att f3 del av medlen ska
kunna erbjuda vird inom kortare tid in vad som ir reglerat i for-
ordningen om védrdgaranti.* Landstingen férutsitts kunna erbjuda
sdvil besoks- som behandlingsgaranti inom den specialiserade vér-
den inom 60 dagar. Parterna har ocksd i dverenskommelsen for
2013 aviserat att de infér nista drs Sverenskommelse avser att
kémiljarden ska utvecklas s att den ticker stora delar av patientens

> Winblad och Andersson (2010) Kdren och kéerna. En ESO-rapport om den medicinska
professionens roll i styrningen av svensk hdlso- och sjukvdrd och Sveriges likarférbund (2012)
Medicin med det sammas Férslag till en vittvisare vdrdgaranti — ett diskussionsunderlag.

* Férordning (2010:349) om vdrdgaranti.
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vig genom virden. Kortare tidsgrinser kan ocksd komma att bli
aktuella.

Erfarenheter frin detta arbete kan — liksom erfarenheter frin de
landsting som pd eget initiativ utdkat garantin — tas tillvara nir en
skirpning av den lagstadgade virdgarantin aktualiseras. Utred-
ningen bedémer det som sirskilt angeliget att diagnostiska dtgir-
der prioriteras vid en vidareutveckling av garantin.

Linga vintetider till diagnostik och behandling inom vissa
omrdden kan med visst fog sigas ha varit en “akilleshil” i den
svenska hilso- och sjukvdrden. Virdgarantin har otvivelaktigt lett
till ett okat fokus pd vintetider 1 virden och ocks till kortare vinte-
tider. Det ir inte acceptabelt att — som svensk hilso- och sjukvird
traditionellt har gjort — anvinda kder som ett instrument for ransone-
ring av vard.

Det ir emellertid inte heller godtagbart om virdgarantin och
koémiljarden leder till undantringning av patienter med storre vard-
behov. I propositionen dir regeringen féreslog att virdgarantin
skulle lagfistas konstaterade regeringen att virdgarantin inte regle-
rar om vard ska ges eller vilken vird som ska ges.® En férutsittning
for att virdgarantin ska gilla ir att nédvindiga beslut redan har
fattats. Ett sddant beslut kan vara att en patient har behov av besck
inom ndgon form av specialiserad vird eller att patienten har behov
av en behandling. Detta innebir att virdgarantin 1 varje enskilt fall
vilar pd beslut av den medicinska professionen. Det innebir 1 sin
tur att virdgarantin ir beroende av och begrinsas av de priorite-
ringar som gors 1 hilso- och sjukvirden, sdvil mellan patienter som
har samma sjukdom, som mellan olika sjukdomsgrupper. Sidana
prioriteringar ska alltid utgd frdn den av riksdagen faststillda priori-
teringsordningen. Enligt regeringen mdste arbetet med priorite-
ringar inom hilso- och sjukvirden fortgd som vanligt utifrin den
gillande prioriteringsordningen. Regeringens férslag till vrdgaranti
indrar inte detta.

Vidare konstaterade regeringen att virdgarantin inte fir forstés
s& att den uttalar hur snart en tgird for en specifik sjukdom bor
ske inom vérden. Ett beslut om det miste fattas inom hilso- och
sjukvdrden utifrin omstindigheterna 1 varje enskilt fall. Diremot
uttalar vdrdgarantin att alla beslutade besék och behandlingar bér

5 Dnr $2012/8767/FS Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting —
Fortsatta insatser for att forbittra patienters tillginglighet till hilso- och sjukvdrd ("kémiljarden”)
2013.

¢ Regeringens proposition (2009/10:67) Stirkt stillning for patienten — vdrdgaranti, fast vdrd-
kontakt och fornyad medicinsk bedémning.
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ske senast inom vissa tydligt angivna tidsramar. Den nuvarande
vardgarantin med dess relativt vida tidsram har utgdngspunkten att
det i princip aldrig kan anforas vare sig medicinska eller ekono-
miska skil till att en behandling eller ett besok bor ske utanfor
dessa ramar. I minga fall kan det dock naturligtvis vara s3 att besok
bor ske eller behandling sittas in betydligt snabbare dn virdgaran-
tins yttre tidsramar. Regeringen aviserade ocksd i propositionen att
man avsig att f6lja denna friga, som idven fortsatt borde ingd som
en del av uppféljningen av virdgarantin.

Det miste enligt utredningens bedémning vara mojligt att gene-
rellt forbittra virdens tillginglighet och samtidigt f6lja prioriterings-
bestimmelsen i lagstiftningen. Det ir viktigt att, som regeringen
ocks3 foresldr, noga folja denna friga.

Ett antal landsting har inlett forsék med att utveckla de vard-
administrativa systemen si att det ir mojligt att f6lja upp om ter-
besok 1 vdrden sker enligt de medicinska méldatum som satts upp.
Socialstyrelsen presenterade hosten 2010 ett forslag till modell for
uppféljning av cancerpatienternas vig genom virden.” Direfter har
myndigheten fitt regeringens uppdrag att fortsitta och utvidga
detta arbete samt utveckla en modell f6r att ”f6lja patientens vig
genom varden”. Dirigenom kommer dven vintetider 1 olika delar av
vardprocessen att kunna mitas. Det blir pd detta sitt mojligt att
mer ingdende analysera virdgarantins betydelse for olika patient-
grupper.

Inom ramen for éverenskommelsen mellan regeringen och SKL
har ocksd bedrivits gemensamma samverkansprojekt som bl.a. syftar
till att det ska bli littare att f6lja patientens kontakter med varden.
I 6verenskommelsen om kdmiljarden fér 2013 stills krav pd lands-
tingen att fr.o.m. den 1 januari 2013 manadsvis redovisa ledtider f6r
bild- och funktionsmedicin samt neurofysiologi till den nationella
vintetidsdatabasen. Vidare ir parterna dverens om att SKL:s nationella
projekt "Uppféljning av &terbesok inom planerad specialiserad
vard” vid projektets slut 1 augusti 2013 ska resultera 1 en kvalitets-
sikrad modell fér uppfoljning av &terbesdk. Landstingen ska redo-
visa till vintetidsdatabasen — i enlighet med modellen — fér novem-
ber och december ménad 2013.% Annu s3 linge ir ingen prestations-
baserad ersittning kopplad till dessa mitningar.

7 Socialstyrelsen (2011) Vintetider inom cancervdrden — frin remiss till behandlingsstart.

8 Dnr S2012/8767/FS Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting —
Fortsatta insatser for att forbittra patienters tillginglighet till hilso- och sjukvdrd ("kémiljarden”)
2013.
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Det ir enligt utredningen angeliget att regeringen och SKL 1
overenskommelsen om komiljarden fortsitter att stilla krav pd att
det utvecklas gemensamma metoder och definitioner som gor det
mojligt att f6lja patientens vig genom virden och att man ocksd
bygger in dtgirder f6r att férhindra undantringning av vissa patient-
grupper.

Utredningen har ocksd erfarit att virdgarantin ibland hanteras
pd ett sitt som inte dverensstimmer med intentionen med garantin.
Det handlar t.ex. om att man for att klara beséksgarantin 1 specialist-
virden upphandlar det forsta likarbestket men inte den efter-
foljande behandlingen som besoket kan komma att leda till. Det
innebir for patienten att vdrdkedjan bryts. Ett annat exempel ir att
det pd vissa hill ir en anmirkningsvirt liten andel av patienterna
som hinvisas till den centrala virdgarantifunktionen, dir en sidan
finns, nir sjukhusen inte klarar virdgarantin.

Regeringen och SKL har uppmirksammat den hir typen av
foreteelser nir de har forhandlat om kémiljarden och ocks3 vidtagit
dtgirder for att komma tillritta med brister vid tillimpningen av
garantin. Det har t.ex. handlat om att landstingen ett tag anvinde
sig av begreppet ”sjilvvald vintan” for att bittra pd statistiken eller
att daligt statistiske underlag hos en del landsting g)orde att man
mer gissade dn anvinde sig av fakta vid inrapporteringen av vinte-
tider. Det dr viktigt att dven fortsittningsvis uppmirksamma
sddana hir forhillanden nir man férhandlar om hur kémiljarden
ska utformas och férdelas.

9.2 Information och végledning om den nationella
vardgarantin

Inledning

Utredningen féresldr 1 avsnitt 7.3.2 att informationen om vird-
garantin ska fértydligas i den nya patientlagen. Informationen ska
anpassas till mottagarens 3lder, mognad, erfarenhet, sprikliga bak-
grund och andra individuella férutsittningar. Det framgdr 1 dag av
patientsikerhetslagen att det ir den personal som har ansvaret for
hilso- och sjukvdrden av en patient som ska se till att patienten
informeras. Utredningen foresldr att det av patientsikerhetslagen
ska framgd att personalen ska ge information enligt de nya
bestimmelserna i patientlagen. Det innebir att det ir den hilso-
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och sjukvdrdspersonal som ansvarar f6r virden av patienten som
ska informera om bade innehillet i och innebérden av virdgarantin
utifrin vad situationen i det enskilda fallet kriver.

I utredningens direktiv redovisas att det inom flera landsting har
inrittats sirskilda funktioner med maélsittningen att frimst stodja
patienter inom ramen for virdgarantins och det fria virdvalets
bestimmelser. Dessa funktioner benimns ofta virdslussar, vird-
lotsar etc. Frimst ror det sig om situationer dir patienten inte har
erbjudits vdrd inom virdgarantins grinser och dirfér kan behova
sirskilt stdd. Landstingens verksamheter skiljer sig emellertid &t
och kan uppvisa skiftande kvalitet betriffande bide ambitionsniva
och organisation.

Mot den bakgrunden ska utredningen underséka om befintliga
system for hantering av patientens behov av bl.a. stéd ir tillrickliga
nir det foretridesvis giller vrdgarantin och det fria virdvalet samt
vid behov limna férslag till en sirskild lagreglerad stédfunktion. I
det sammanhanget ska utredningen ocksd redovisa framgéngsrika
regionala projekt pid omrddet och vid behov utarbeta nédvindiga
forfattningsforslag.

*Framgédngsfaktorer” for att genomfora virdgarantin

En av de faktorer Socialstyrelsen har studerat vid uppféljningen av
virdgarantin giller vem som i landstingen har ansvaret for vird-
garantin.” Medan vissa landsting har skapat centrala samordnings-
kanslier vid sidan av den ordinarie linjeorganisationen har flertalet
landsting valt att 18ta ansvaret f6r vintetider och virdgarantifrigor
strikt ligga kvar pa verksamhetscheferna. Socialstyrelsen konstate-
rar att skillnaden 1 hur ansvarsférdelningen ser ut kan ha betydelse
for hur vil landstinget uppnér virdgarantin.

Socialstyrelsens analys visar att landsting som har ett decentrali-
serat ansvar tenderar att ha en hogre maluppfyllelse f6r virdgaran-
tin. Socialstyrelsen pdpekar samtidigt att tolkningen av data méste
goras med forsiktighet di antalet observationer ir litet och det sak-
nas en enhetlig definition av vad som ir en centraliserad respektive
decentraliserad organisation. I de landstingsprofiler Socialstyrelsen
har tagit fram anses ett landsting ha ett decentraliserat ansvar om
kliniken har ansvar for sin egen tillginglighet, dven om det sam-
tidigt finns en central samordningsfunktion som ansvarar for

? Socialstyrelsen (2012) Vidrdgaranti och kémiljard — uppfoljning 2009-2011.
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landstingsovergripande riktlinjer, rutiner fér tillginglighetsupp-
foljning och en centraliserad rapportering till landstingsledningen
och nationella vintetidsdatabaser.

Socialstyrelsen redovisar i rapporten ocksd en jimforelse mellan
tvd landsting — Halland och Dalarna. Halland har varit mycket
framgdngsrikt nir det giller att leva upp till virdgarantin och
kémiljardens prestationskrav, medan Dalarna har varit mindre
framgdngsrikt 1 det hir sammanhanget.

Vad giller ansvaret for virdgarantin finns ett centralt ansvar 1
bida dessa landstings forvaltningar. Diremot skiljer de sig at pd sd
sitt att de enskilda klinikerna 1 Halland har ett ekonomiskt incita-
ment att uppnd méilen f6r komiljarden, vilket inte ir fallet i Dalarna.

Bida landstingen har omfattande inkép av tgirder frin sivil
andra landsting som privata virdgivare. Detta kan enligt Social-
styrelsen bero pd att bdda ir relativt smi landsting utan mojlighet
att sjilva parera for svingningar i behov eller bemanning. Mgjligen
har Halland hjilp 1 tillginglighetsarbetet av de geografiska forut-
sittningarna. Halland dr mer tittbefolkat in Dalarna och ligger
nira tvd stora regioner och har dirmed tillging till ett bredare vird-
utbud av sdvil offentliga som privata alternativ. I Halland ingdr kop
av vird frin andra vdrdgivare tydligt i den strategi som man har
antagit for att uppnd en “kéfri” vard”. Det ir enligt Socialstyrelsen
oklart om Dalarna pd samma sitt har en tydlig strategi i denna friga.

En noterbar skillnad ir landstingens ekonomiska stillning. Dalarna
tillhoér de landsting som har haft ett relativt omfattande budget-
underskott dver en lingre period, vilket inte varit fallet 1 Halland.
Socialstyrelsen konstaterar att en ekonomi utan marginaler gor det
svarare att anpassa verksamheten vid tillfilliga toppar 1 vardefter-
frigan eller vid brist pd personal, vilket ofta leder till att kder och
vintetider vixer.

Socialstyrelsen har dven undersokt om planeringshorisonten for
likare pdverkar vintetiderna i virden. Socialstyrelsen har i det
sammanhanget frigat landstingen hur ling framfoérhillning det
finns for schemaliggning av likarnas tjinstgoring inom den specia-
liserade somatiska virden. Flera landsting svarade att det skiljer sig
mellan olika kliniker och/eller specialiteter, varfér direkta lands-
tingsjimforelser dr svira. Tydligt ir dock att de tvd landsting som
har de lingsta planeringstiderna, Halland och Kalmar, ocks8 har
kortare vintetider. De som anger kortast planeringshorisont, dir-
ibland Dalarna, ir ocksd de som har lingre vintetider. Socialstyrelsen
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konstaterar emellertid att lingre framférhdllning 1 schemaligg-
ningen ir avhingigt flera andra faktorer, exempelvis spelar till-
gingen pd likare och mojligheterna att rekrytera likare stor roll.
Alla landsting har dirfér inte samma mojligheter att schemaligga
personalen.

Variationen 1 informationen till patienterna skiljer sig mellan
landstingen i allminhet. Halland har en tydlig policy med specifice-
rad information till patienter som riskerar att évertrida virdgaranti-
grinserna och 60-dagarsgrinsen for komiljardens maluppfyllelse.
I strategin ingdr ocksd information om alternativa virdgivare och
en uppmaning att kontakta virdgarantiservicen 1 landstinget. I Dalarna
diremot hanteras informationen av respektive klinik.

I en enkit till landstingen utmirker sig Halland i frigan om var
forbattringspotentialen ligger fér en bittre tillginglighet. Endast
Halland svarade att det inte finns ndgon “ytterligare forbittrings-
potential” 1 engagemanget frdn klinik- och enhetschefer, lednings-
och styrsystem for virdgarantiarbetet och tydligheten i ansvarsfor-
delningen bland dem som jobbar med tillginglighet. Noterbart ir
ocksd att 1 denna undersékning var just Halland och Dalarna
ensamma om att svara att engagemanget och stédet frin den poli-
tiska ledningen 1 landstinget ir tillfredstillande (“ingen ytterligare
forbittringspotential”).

I de djupintervjuer av vdrdpersonal per telefon som Socialstyrelsen
gjorde hosten 2011 ingick Halland och Dalarna som tvd av fyra
landsting. Vad giller respondenternas kunskaper om vardgarantin
var skillnaderna mellan de bida landstingen mycket sm&. Diremot
skiljde sig kunskaperna om komiljarden stort. En betydligt storre
andel av personalen i1 Halland ansdg sig ha kunskap om kémiljar-
den. I Halland svarade ocksd samtliga respondenter (18 stycken)
”Ja” pd frigan om de visste huruvida landstinget hade fitt del av
kémiljarden eller inte. I Dalarna svarade 15 av 25 respondenter *Ja”
pa denna friga.

En lagreglerad stodfunktion?

Det ir siledes en rad faktorer som har betydelse fér hur framgangs-
rikt ett landsting kan leva upp till virdgarantins krav. De uppfolj-
ningar som har gjorts av garantin har inte visat att inrittandet av en
central stddfunktion 1 landstinget ir av avgérande betydelse for att
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uppfylla garantin. Halland har visserligen en sddan funktion och
har ocksd uppndtt bra resultat vid uppfoéljningarna. Samtidigt har
Halland genomfért en rad andra dtgirder for att klara garantin. En
sddan 3tgird, som utredningen bedémer vara av stor betydelse, ir
att landstinget har lyckats {8 virdgarantin att genomsyra hela hilso-
och sjukvirden i landstinget; den politiska ledningen, klinik- och
enhetschefer samt lednings- och styrsystem och att landstinget har
en tydlighet 1 ansvarsférdelningen bland dem som jobbar med till-
ginglighet.

Utredningen bedémer mot den bakgrunden att det inte finns
tillrickligt underlag for att foresld att en sirskild lagreglerad stod-
funktion ska finnas 1 alla landsting.
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10 Myndigheternas ansvar
for information
och patientnamndernas roll

10.1 Inledning

Utredningen ska enligt direktiven se éver hur berérda myndigheter
kan arbeta fér att stirka patientens stillning. Det handlar om hur
myndigheterna kan tillhandahdlla information och vigledning 1i
frigor kopplade till patientens stillning pd ett enkelt och littill-
gingligt sitt, anpassat till olika kategorier av patienter, som t.ex.
barn, ildre kvinnor och min, personer med funktionshinder och
personer som talar ett annat sprik. Utredningen ska vidare foresld
hur berérda myndigheter ska 3terrapportera till regeringen om
dtgirder som vidtagits for att stirka patientens stillning. I avsnitt
10.2 behandlas myndigheternas ansvar och uppdrag i detta sam-
manhang.

Det finns emellertid patienter som ir i behov av mer omfattande
individuella insatser i sina kontakter med hilso- och sjukvirden i
form av stéd och information. I avsnitt 10.3 behandlas hur stédet
till dessa patienter ska kunna foérbittras.

10.2 Myndigheternas informationsansvar

Utredningens férslag: En statlig myndighet ska 3 1 uppdrag att
ansvara for vergripande information om den nya patientlagen
samt andra frigor som ror patientens stillning i hilso- och sjuk-
varden.
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Utredningens bedomning: De statliga myndigheterna pd vérd-
och omsorgsomridet bor forstirka sina insatser for att gora
information om sin verksamhet tillginglig f6r minniskor med
olika funktionsnedsittningar och till dem som talar andra sprak
in svenska.

Regeringen boér i1 férekommande fall fortydliga respektive
myndighets informationsuppdrag till patienter och medborgare
1 myndighetens instruktion, regleringsbrev eller pd annat limp-
ligt sdtt. Regeringen bor ocksa ta stillning till om det ir limpligt
att kriva dterrapportering frdn myndigheterna om hur de har
uppfyllt uppdraget.

I avsnitt 6.2 redovisas vilka informationsinsatser de myndigheter
utredningen bedémt vara av stdrst intresse 1 det hir ssmmanhanget
genomfor i dag. Det handlar om Socialstyrelsen (SoS), Likemedels-
verket (LV), Tandvirds- och likemedelsf6rminsverket (TLV),
Statens folkhilsoinstitut (FHI), Statens beredning fo6r medicinsk
utvirdering (SBU), Smittskyddsinstitutet (SMI) samt Myndig-
heten f6r virdanalys. Utredningen kan konstatera att det framfor
allt 4r SoS, LV, FHI och SMI som riktar informationen direkt till
allminhet och patienter. Det handlar framfér allt om information

e som riktar sig till vissa milgrupper, t.ex. samhillsplacerade barn
och unga (SoS) eller ildre (SoS) samt till olika grupper om levnads-
vanor (FHI),

e inom speciella omrdden, t.ex. donationsregistret (SoS), hur man
klagar pd virden och socialtjinsten (SoS), likemedelsfakta (LV),
biverkningar (LV) samt regelverket kring hanteringen av like-
medel (LV),

e om speciella tillstdnd eller sjukdomsgrupper, t.ex. information
om influensan A(HIN1) (SoS), vaccinationer (SoS), likemedels-
upplysningen (LV), faktablad om HIV-prevention och sexuell
hilsa (SMI) samt information om férkylning (SMI).

Det ir angeligen information som myndigheterna férséker sprida
till allminhet och patienter. Av avsnitt 6.2 framgdr emellertid att
det, med vissa undantag, ir en liten del av informationsmaterialet
som publiceras pd andra sprik in svenska. Inte heller ir det 6verlag
s& att materialet anpassas till t.ex. barn, dldre eller personer med
funktionsnedsittning.
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Ett positivt exempel 1 det hir sammanhanget ir Socialstyrelsens
informationsmaterial om hem fér vird eller boende (HVB) som
riktar sig till placerade barn och ungdomar. Informationsmaterialet
har utarbetats 1 tvd versioner; en som vinder sig till barn under
12 &r och en som vinder sig till ungdomar frdn 12 4r. Det finns pd
littlist svenska och finns ocksd inlist for t.ex. synskadade barn och
ungdomar. Ett faktablad med motsvarande information ir dversatt
till de fem minoritetsspriken och &tta andra sprik.

Ett mindre bra exempel frin samma myndighet ir Aldreguiden.
Guidens sokvigar och innehdll ir inte sirskilt vil anpassade for
ildre personer. Den ir inte heller anpassad f6r minniskor med
ndgon form av funktionsnedsittning eller som talar ett frimmande
sprik.

Att anpassa information till olika gruppers behov handlar om att
anpassa den bide till sprik och till struktur samt till formen fér
presentationen. Statliga myndigheter har ett forfattningsreglerat
ansvar for att personer med funktionshinder ges full delaktighet i
samhillslivet och jimlikhet i levnadsvillkor.! Myndigheterna ska
sirskilt verka for att deras lokaler, verksamhet och information ir
tillgingliga fér personer med funktionshinder. Myndigheten for
handikappolitisk samordning (Handisam) har utarbetat en check-
lista f6r hur man kan géra information och kommunikation till-
ginglig.” Enligt myndigheten ska tryckt information gi att fi i
alternativa format, som t.ex. littlist svenska, punktskrift, tecken-
sprak och tillginglig PDF. Grundliggande informationsmaterial
ska finnas framtaget 1 alternativa format. Annat material ska kunna
tas fram 1 alternativa format pd begiran. Det ir upp till den enskilda
verksamheten att avgéra vilken information som ir grundliggande.
Det kan enligt Handisam t.ex. vara den broschyr som ir mest
efterfrigad eller information om verksamheten.

Enligt utredningens bedémning bér myndigheterna ¢ka sina
anstringningar nir det giller att anpassa sin information bide till
minniskor med olika funktionsnedsittningar och till dem som talar
andra sprdk in svenska.

Det finns i dag inte ndgon myndighet som enligt sin instruktion
har ansvar f6r att ge patienter eller hilso- och sjukvirdspersonal en
bredare och mer samlad information om patientens stillning i

! Férordning (2001:526) om de statliga myndigheternas ansvar for genomférandet av handi-
kappolitiken.

? Handisam, Myndigheten f6r handikappolitisk samordning (2010) Checklista for dig som wvill
gora information och kommunikation tillginglig.
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hilso- och sjukvirden och de regler som giller. Socialstyrelsen har
tagit fram viss information av detta slag t.ex. Min guide till en siker
vdrd och Din skyldighet att informera och gira patienten delaktig.

For att bla. stodja genomférandet av den nya patientlagen som
utredningen foresldr anser utredningen att det ligger ett stort virde 1
att ge en myndighet 1 uppdrag att ansvara fér nationella informations-
insatser bdde nir det giller den nya lagen och andra frigor som kan
rora patientens stillning 1 hilso- och sjukvarden.

Att ligga ett uttalat informationsansvar pd en myndighet kan
gora det littare for patienter att hitta informationen. Vidare har
myndigheten mojlighet att anpassa informationen till personer med
olika typer av funktionsnedsittningar och &versitta den till olika
sprak. En samlad information kan ocks2 vara ett stéd till landsting-
ens och kommunernas arbete med att tillimpa lagstiftningen och
bidra till att tillimpningen blir mer enhetlig 6ver landet. Lands-
tingen och kommunerna har ocksd mojlighet att anpassa den cen-
trala informationen till lokala férutsittningar och anvinda sig av
den 1 sina kontakter med hilso- och sjukvirdspersonal och patien-
ter/allminhet.

Statens vird- och omsorgsutredning féresldr 1 sitt slutbetin-
kande en helt ny myndighetsstruktur f6r sektorn.” Strukturen bygger
pa de fyra huvuduppgifter for staten som utredningen har identifierat

¢ en kunskapsmyndighet som har samlat ansvar f6r alla typer av
kunskapsstéd till vdrden och omsorgen,

e en inspektionsmyndighet som har samlat ansvar for tillstdnd,
legitimationer, godkinnanden och tillsyn,

¢ en myndighet som tillsammans med 6vriga aktorer forvaltar och
utvecklar sektorns IT- och kommunikationslgsningar,

e en myndighet som féljer den 6vergripande utvecklingen av
hilsa, funktionshinderfrigor, vird och omsorg — och dirigenom
stirker statens forutsittningar for strategisk styrning.

Regeringen har efter det att vdrd- och omsorgsutredningen limnat
sitt slutbetinkande foreslagit att en ny tillsynsmyndighet Inspektion
fér vird och omsorg inrittas den 1 juni 2013.* Riksdagen beslutade i
december 2012 i enlighet med regeringens forslag.

> SOU 2012:33 Gor det enklare!.
* Regeringens proposition (2012/13:20) Inspektionen for vird och omsorg — en ny tillsyns-
myndighet for hélso- och sjukvdrd och socialtjdnst.
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Vidare har regeringen utarbetat tvd departementspromemorior
med forslag om nya myndigheter dels f6r infrastrukturfrigor for
vird och apotek, dels for folkhilsofrigor. Forslagen innebir att
Apotekens Service AB ombildas till en myndighet den 1 januari
2014.° Den nya myndigheten fir ett vidgat ansvar for infrastruktur-
uppgifter gentemot apotek och vird. Myndigheten foresls fA namnet
Myndigheten for apoteks- och vardinfrastruktur (Inframed).

Institutet for folkhdilsa foreslds bildas den 1 januari 2014 genom
att de verksamheter som FHI och SMI ansvarar {6r i dag 6vergdr
till den nya myndigheten.® Till myndigheten fors dven Socialstyrel-
sens uppgifter inom ramen for miljomalsarbetet samt vissa av Social-
styrelsens uppgifter som rér hilsoskydd. Forslaget innebir att FHI
och SMI avvecklas och upphér den 31 december 2013.

Med den befintliga myndighetsstrukturen ligger enligt utred-
ningens bedémning Socialstyrelsen nirmast till hands for att ta ett
samlat informationsansvar fo6r den nya patientlagen och andra fri-
gor som ror patientens stillning 1 hilso- och sjukvérden.

Som framgdtt av utredningens genomging av myndigheternas
instruktioner ir det inte alltid tydligt vilket ansvar myndigheterna
har for att informera medborgare och patienter om sina ansvarsom-
riden. Enligt utredningens uppfattning boér regeringen tydliggéra
respektive myndighets informationsuppdrag till medborgare och/eller
patienter 1 myndighetens instruktion, regleringsbrev eller p& annat
limpligt sitt. I detta ssmmanhang kan regeringen ocks3 ta stillning
till om det ir limpligt att kriva terrapportering frdn myndig-
heterna om hur de har uppfyllt uppdraget.

10.3 Patientnamndernas roll

Utredningens forslag: Ett fortydligande gors 1 2§ lagen
(1998:1656) om patientnimndsverksamhet m.m. med innebor-
den att nimnderna ska erbjuda patienter den information de
behover for att kunna ta till vara sina intressen 1 hilso- och sjuk-
varden.

Motsvarande bestimmelse fors in 1 patientlagen.

® Ds 2012:21 Ny myndighet for infrastrukturfrdgor for vdrd och apotek.
¢ Ds 2012:49 En mer samlad myndighetsstruktur inom folkhdlsoomrddet.
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Det finns patienter som ir i behov av mer individuellt utformade
insatser 1 form av stdd, r&d och information. Ménga ginger handlar
det om de som har de stdrsta virdbehoven. Det férekommer olika
slags forsoksverksamhet 1 landstingen for att stodja dessa patienter.
I avsnitt 6.4 redovisas t.ex. Stockholms lins landstings utvecklings-
projekt kring aktiv hilsostyrning med virdcoacher. Projektet foku-
serar pd att minska utnyttjandet av akutvird och 6ka livskvaliteten
for sirskilt virdtunga och resurskrivande behovsgrupper. I Kalmar
lins landsting praktiseras "Mangbesokarmodellen”, som vinder sig
till den mindre delen patienter som besdker sjukvirden ofta.
Modellen ir ett sitt att organisera virden som sitter denna patient-
grupp i centrum. Ytterligare ett exempel ir Jonkopings lins lands-
ting dir man arbetar med stédpersoner till nya patienter. Stod-
personerna ir mer erfarna patienter som kan dela med sig av sina
kunskaper och erfarenheter.

Det ir positivt att landstingen p4 olika sitt férsdker mota beho-
ven framfor allt f6r patienter med stora virdbehov. Olika arbetssitt
ger landstingen méjlighet att anpassa verksamheten efter regionala
forutsittningar, men ger ocksd landstingen mojlighet att lira av
varandra.

En lagreglerad skyldighet for kommuner och landsting ir att ha
en patientnimnd (eller motsvarande) i sin nimndorganisation.
Nimnderna har till uppgift att stodja och hjilpa patienter. Patient-
nimnderna hanterar cirka 26 000 irenden per dr. De synpunkter
och klagom3l som kommer in ger en bild av patienternas uppfatt-
ning om vad som inte fungerar i virden. Arendena var 2010 for-
delade enligt foljande

e vird och behandling (44 procent),
e organisation, regler och resurser (37 procent),
¢ bemoétande, kommunikation och information (17 procent).

Som framgir av avsnitt 6.3 ska patientnimnderna enligt lagen om
patientnimndsverksamhet m.m. utifrdn synpunkter och klagomal
stddja och hjilpa enskilda patienter och bidra tll kvalitetsutveckling
och hog patientsikerhet 1 hilso- och sjukvirden genom att

1. hjilpa patienter att fi den information de behéver for att kunna
ta till vara sina intressen i hilso- och sjukvirden,

2. frimja kontakterna mellan patienter och virdpersonal,
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3. hjilpa patienter att vinda sig till ritt myndighet, samt

4. rapportera iakttagelser och avvikelser av betydelse fér patien-
terna till vrdgivare och virdenheter.

Det framgir inte direkt av lagstiftningen att patientnimnderna ska
informera patienterna i olika frigor, dven om det férmodligen i
praktiken ligger 1 begreppet att hjilpa patienter att 3 den informa-
tion de behover. Enligt utredningens bedémning bor lagstiftningen
indras s3 att det tydligare framg3r att patientnimnderna har 1 upp-
drag att informera enskilda patienter, bl.a. i frigor som ror den nya
patientlagen. I detta sammanhang kan nimnderna ha stéd av den
information som den statliga myndigheten utarbetat, se avsnitt
10.2. Patientnimnderna ska emellertid inte rdda patienter i medi-
cinska frigor etc. eller rekommendera patienterna att vilja en viss
vardgivare. Diremot kan de t.ex. informera om férekomsten av
Oppna jimférelser och annan kvalitetsinformation som patienten
kan ta del av. Utredningen foresldr siledes att det av lagstiftningen
ska framgg att patientnimnderna ska erbjuda patienter den informa-
tion de behover for att kunna ta till vara sina intressen 1 hilso- och
sjukvirden.

Mot bakgrund av att nimndernas uppgifter ir centrala fér patien-
ter med behov av stéd och hjilp och for att 6ka kinnedomen om
patientnimndernas verksamhet foresldr utredningen ocksd att mot-
svarande bestimmelse fors in 1 patientlagen.

Utredningen avser att dterkomma i slutbetinkandet med férslag
om hur bl.a. patientnimndernas erfarenheter ska kunna tas tillvara
for att utifrdn patientsynpunkter forbittra hilso- och sjukvirden.
Utredningen ska limna sitt slutbetinkande senast den 30 juni 2013.

245



11  Genomfbrandet av forslagen

11.1  Stod till genomférandet

Utredningens bedémning: Staten bér inom ramen for over-
enskommelse med Sveriges Kommuner och Landsting samt
genom uppdrag till myndigheter stédja genomférandet av den
nya patientlagen.

Patientmaktsutredningen har i betinkandet limnat forslag till en ny
patientlag med flera nya bestimmelser som syftar till att stirka
patienternas stillning i hilso- och sjukvirden. Som exempel kan
nimnas att landstingens och hilso- och sjukvirdspersonalens skyl-
digheter att ge patienter den information som patienten behéver
for att kunna utdva sitt inflytande 6ver virden har tydliggjorts och
utdkats (avsnitt 7.3). Vidare har utredningen foreslagit ett fritt val
av utférare inom den dppna virden (kapitel 8) och fort in bestim-
melser om barns stillning 1 hilso- och sjukvirden (avsnitt 7.6).

Utredningen har vinnlagt sig om att gora den nya lagstiftningen
pedagogisk och littillginglig. Detta till trots har inte s& mycket
vunnits om patienter och andra saknar kunskap om att lagen finns
eller om dess inneh3ll.

Utredningen vill dirfér framhilla vikten av att reformer och ny
lagstiftning 8tfoljs av ett antal insatser frin flera olika aktorer foér
att de ska kunna genomforas pd ett sitt som i slutindan ger 6nskad
effekt. Landsting och kommuner, 1 egenskap av sjukvirdshuvud-
min, behover dverviga vilka 3tgirder som krivs i form av t.ex.
utbildningsinsatser och nya rutiner fér att dels tillférsikra patien-
terna ritt till inflytande, dels 6ka kinnedomen om lagstiftningen
hos hilso- och sjukvirdspersonalen.

Patientnimndernas verksamhet for att stédja och informera
patienter ska i detta sammanhang inte underskattas. Utredningen
foreslr 1 avsnitt 10.3 att 2 § lagen (1998:1656) om patientnimnds-
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verksamhet m.m. ska fértydligas pd det sittet att det framgdr att
nimnderna ska erbjuda patienter den information de behéver for
att kunna ta tillvara sina intressen i hilso- och sjukvdrden. De
yjdnstemin som arbetar pi nimndernas kanslier etc. besitter, enligt
vad utredningen har erfarit, stor kunskap om svil lagstiftningen p
omridet som pd vilket sitt patienter kan nyttja de méjligheter till
inflytande och medbestimmande som lagen ger dem.

I kapitel 10 redogor utredningen dven for sina dverviganden
kring myndigheternas ansvar och uppdrag vad giller informa-
tionsfoérsdrjning samt foreslar att en statlig myndighet ska £ i upp-
drag att ansvara for 6vergripande information om den nya patient-
lagen samt andra frigor som ror patientens stillning 1 hilso- och
sjukvirden.

Vidare har utredningen i kapitel 7 foreslagit att det 1 patient-
lagen ska tydliggoras att regeringen eller den myndighet som rege-
ringen bestimmer f&r meddela verkstillighetsforeskrifter med stod
av patientlagen. Dessa forslag och 6verviganden syftar primirt till
att 6ka kunskapen hos medborgare och patienter samt till att
underlitta fér hilso- och sjukvirdens verksamheter vid tillimp-
ningen av lagstiftningen.

Regeringen bor tidigt engagera Sverige Kommuner och Lands-
ting (SKL) i genomférandet av lagen. Inom ramen for olika 6ver-
enskommelser kan regeringen och SKL avtala om stod till sdrskilda
dtgirder som bor vidtas, som exempelvis. att ta fram modeller och
rutiner for hur kinnedomen om och férstdelsen for det nya regel-
verket kan 6ka 1 hela hilso- och sjukvirden. Enligt vad utredningen
har erfarit arbetar SKL bl.a. f6r att 6ka patientmedverkan och for-
bittra kommunikationen i hilso- och sjukvirden samt for att stédja
utvecklingen av valfrihetssystem. Detta ir viktiga frigor for
genomférandet av lagen och det dr angeliget att arbetet kan fort-
sitta och intensifieras.
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11.2 Uppfdljning ur ett patientperspektiv

Utredningens bedomning: En myndighet bor fi 1 uppdrag att
noga félja reformens genomforande ur ett patientperspektiv.

Bristande genomférande av tidigare lagindringar

Patientmaktsutredningens forslag till patientlag innehéller i huvud-
sak skyldigheter for vardgivare och hilso- och sjukvirdspersonal
och dirigenom endast indirekta rittigheter och férméiner for pati-
enterna vilka inte ir utkrivbara 1 domstol. Frgan ir d& hur det ir
mojligt att forsikra sig om att lagstiftningen f6ljs och att patien-
terna fir de mojligheter till inflytande och den information som
regleras i lagen. Det har visat sig att manga viktiga reformer och initi-
ativ som syftar till att stirka patientens stillning inte har genom-
forts 1 hilso- och sjukvirden pd det sitt som var avsett. Som ett
exempel kan nimnas de indringar i1 hilso- och sjukvirdslagen
(1982:763, HSL) som tridde i kraft den 1 juli 2010, nirmare bestimt
reglerna om fast virdkontakt, férnyad medicinsk bedémning och
utdkad information till patienten. Socialstyrelsen har haft regeringens
uppdrag att 1 en uppféljning uppmirksamma hur lagindringarna
tillimpats, vilken effekt de har fatt och hur vil patienter, personal och
hilso- och sjukvirdsverksamheterna kinner till de aktuella bestim-
melserna.' Socialstyrelsen limnade hésten 2012 en slutrapport i vilken
det bl.a. framgdr att de nya eller indrade bestimmelserna inte var
sirskilt vil kinda bland vare sig hilso- och sjukvirdsverksamheterna,
professionerna eller patienterna.” Uppféljningen visar ocksi att det
finns ett stort behov av informations- och utbildningsinsatser frin
vardgivarnas sida — framfér allt vad giller patientens ritt till en fast vird-
kontakt. Det saknas kunskap kring hur en sddan funktion ska fungera i
praktiken och vilka befogenheter en person som fungerar som fast
virdkontakt ska ha. Endast ett fital landsting har tagit fram modeller
och rutiner pd 6vergripande niva foér hur fasta virdkontakter ska arbeta.
Enligt utredningens mening ir efterlevnaden till syvende och sist
en demokratifriga. Om vardgivarna inte féljer lagstiftningen eller bara
foljer den ull viss del riskerar fértroendet for sdvil regering och
riksdag som for hilso- och sjukvirdsverksamhet i stort att sjunka.

! Regleringsbrev fér budgetdret 2011 avseende Socialstyrelsen, dnr $2010/9174/SK (delvis).
?Socialstyrelsen (2012) Uppfolining av dndring i hilso- och sjukvdirdslagen gillande fast
vdrdkontakt m.m. Slutrapport 2012.
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Uppfolining av reformen

En myndighet bor snarast efter den nya lagstiftningens ikrafttri-
dande f i uppdrag att noga félja reformens genomférande ur ett
patientperspektiv. I uppdraget bér bl.a. ingd att granska hur pati-
enternas utdkade valmojligheter tillgodoses, genomférda infor-
mationsinsatser samt att f6lja grad av kinnedom hos sdvil patienter
som hilso- och sjukvirdspersonal. Om uppféljningen visar pd ett
bristande genomférande ir det viktigt att orsakerna till detta klar-
liggs pd ett tydligt sitt, vilket mojliggodr f6r regeringen att antingen
justera systemet eller 6verviga andra dtgirder.

Mot bakgrund av de erfarenheter som har gjorts betriffande
bl.a. virdgarantin och den s.k. kémiljarden kan utredningen kon-
statera att ekonomiska styrmedel, i férhdllande till hilso- och sjuk-
vérden, 1 vissa fall kan vara mycket effektiva. Ekonomiska styrme-
del kan dirfér enligt utredningens mening med férdel kombineras
med lagstiftning om det skulle visa sig vara nédvindigt.
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12 Konsekvenser av forslagen

12.1 Inledning

Enligt 14-15 a §§ kommittéforordningen (1998:1474) ska en utred-
ning redovisa vilka konsekvenser som utredningens férslag far for
kostnader och intikter for staten, kommuner, landsting, foretag
eller andra enskilda. En berikning av eventuella konsekvenser samt,
1 forekommande fall, forslag till finansiering ska ocksd redovisas i
betinkandet. Om férslagen innebir samhillsekonomiska konse-
kvenser 1 6vrigt ska dessa redovisas.

Om forslagen har betydelse f6r den kommunala sjilvstyrelsen,
brottsligheten och det brottstérebyggande arbetet, for sysselsitt-
ning och offentlig service i olika delar av landet, fér smi foretags
arbetsforutsittningar, konkurrensformiga eller villkor 1 6vrigt i
forhllande till storre foretags, for jimstilldheten mellan kvinnor
och min eller f6r mojligheterna att nd de integrationspolitiska
maélen, ska detta ocksa redovisas.

Om ett betinkande innehiller forslag till nya eller indrade reg-
ler ska foreskrifternas konsekvenser redovisas 1 en konsekvens-
utredning 1 enlighet med bestimmelserna i 6 och 7 §§ férordningen
(2007:1244) om konsekvensutredning vid regelgivning.

12.2 Ekonomiska konsekvenser

Utredningens bedomning: Utredningens forslag medfér kost-
nader for staten engdngsvis for stdd till genomférande av for-
slagen.

Forslagen medfor inga nimnvirda kostnader eller kostnads-
okningar fér landsting eller kommuner.
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Forslaget till patientlag

Patientmaktsutredningens forslag till patientlag innebir — utdver
forslaget om okad valfrihet — i sak inga nimnvirda nya dtaganden
for vare sig staten eller sjukvirdshuvudminnen. Forslagen 1 kapitel 7
om hur information ska ges till patienter, samtycke, barns stillning
gillande information och sjilvbestimmande samt hilso- och sjuk-
vérd till personer som inte sjilva kan limna samtycke syftar i stort
till att fortydliga vad som redan fir anses gilla — i praxis, enligt f6r-
arbeten eller genom avtal och &verenskommelser landstingen
emellan. Forslagen fir dven anses ligga i linje med Sveriges Kom-
muner och Landstings (SKL) arbete med bl.a. patientmedverkan
och 6kad delaktighet. P4 kort sikt — innan reformen har satt sig” —
kan kostnader komma att uppstd vid inférande av nya rutiner,
utbildningsinsatser for personal etc. inom hilso- och sjukvirdens
verksamheter. Utredningen har emellertid féreslagit att staten ska
tillféra resurser for att stédja genomforandet av reformen, vilket
boér leda till en marginell och évergiende kostnadsokning. Vidare
har forskning bl.a. visat att 6kad delaktighet for patienter ger noj-
dare patienter, kan leda till bittre féljsamhet till insatta behand-
lingar, firre komplikationer och i slutindan viss kostnadsminskning.
Utredningen foresldr 1 2 kap. 4 § patientlagen att hilso- och
sjukvirdspersonalen sd lingt det ir mojligt ska forsikra sig om att
mottagaren har forstitt innehdllet 1 och betydelsen av den limnade
informationen. I det sammanhanget ska informationen dven limnas
skriftligen om patienten begir det. Forslaget behandlas i avsnitt
7.3.1. Enligt utredningens mening bér forslaget inte medfora nigra
visentliga konsekvenser for hilso- och sjukvirdens verksamheter.
Det fir forutsittas att virdgivare redan i dag — for att uppfylla kra-
vet pd individuellt anpassad information i 2 b § hilso- och sjuk-
virdslagen (1982:763) — ger patienten skriftlig information om det
behévs for att patienten ska forstd betydelsen av informationen.
Som framgir av avsnitt 7.3.1 bor den skriftliga informationen 1i
ménga fall kunna standardiseras i form av tryckt information om
vanliga ingrepp och behandlingar etc. Informationen ska limnas
skriftligen om patienten begir det och inte i varje enskilt fall.
Forslaget till andrad bestimmelse om férnyad medicinsk bedém-
ning (second opinion) bor inte medféra nigra nimnvirda konse-
kvenser for landstingen. Som framgir av avsnitt 7.8 har utred-
ningen velat ge patienter som lider av livshotande eller sirskilt
allvarliga sjukdomar eller skador bittre mojlighet att i en second
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opinion in vad de har i dag. Utredningens férslag innebir att sjilva
“konsultationstillfillet” hos en annan likare etc. si att siga far std
pd egna ben och mojligheten att 3 en férnyad medicinsk bedém-
ning kopplas dirmed inte lingre till mojligheten att f en annan
behandling 4n den patienten tidigare erbjudits.

Bestimmelsen ir alltjimt begrinsad till personer med livs-
hotande eller sirskilt allvarliga sjukdomar eller skador. Det som ska
erbjudas patienten ir mojligheten att inom eller utom det egna
landstinget fi en ny bedémning av t.ex. diagnos, behandlingsalter-
nativ eller det faktum att det — utdver palliativ vdrd — inte finns
nigon aktiv behandling att tillgd 1 patientens terminala tillstind.
Landstinget ska siledes bekosta eventuell resa till och frin ett annat
sjukhus eller en annan klinik, uppehille, kopior av réntgenbilder,
provsvar m.m. samt ett likarbesok. Minga ginger kan en second
opinion erbjudas inom det egna landstinget, varfér vare sig rese-
kostnader eller kostnader f6r uppehille blir aktuella. Som framgir
av avsnitt 7.6 ska — for det fall patienten vill vilja ett annat behand-
lingsalternativ dn det den egna likaren foreslagit — bestimmelsen
om val av behandlingsalternativ tillimpas. Det medfor att en prov-
ning ska goras av huruvida det med hinsyn till den aktuella sjuk-
domen eller skadan och till kostnaderna for behandlingen framstir
som befogat att ge patienten behandlingen.

Tilliggas bor dven att bestimmelsen har som syfte att skapa
trygghet &t sirskilt sjuka och sirbara personer. En patient som
kinner tillit och fértroende f6r sin likare och den behandling som
han eller hon foreslar, kan férvintas delta mer aktivt i behandlingen
och f6lja de rekommendationer som ges. Forskning visar att resul-
taten av medicinska insatser kan bli bittre om patienterna 1 stérre
utstrickning involveras i sin behandling samt att antalet felbehand-
lingar kan minska, se avsnitt 2.5.

Okad valfribet

Forslaget om ett fritt val av utférare 1 dppen vird over landstings-
grinserna gir enligt utredningens uppfattning inte utdver vad
landstingen redan 1 dag sinsemellan har avtalat om, se kapitel 8.

Det ir den enskilde patientens medicinska behov som ska vara
avgorande fér om Oppen vird ska erbjudas 1 ett annat landsting in
det dir patienten ir hemmahérande. Det innebir rimligen att patien-
tens hemlandsting dnd3 skulle fitt bekosta vird fér patienten. For-
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slaget far dirfor 1 allt visentligt betecknas som ett “nollsummespel”
dir landsting tar emot patienter frin andra landsting, vilket genere-
rar en intikt for landstinget, och bekostar ¢ppen vird i andra
landsting for patienter som valt att 3 sin vard dir.

Det finns ingenting som talar for att patienter, som en direkt
foljd av forslaget, 1 s mycket hogre grad in vad som sker i dag
kommer att resa till andra landsting 1 syfte att erhdlla vird. Upp-
féljningar av vdrdval inom primirvirden visar bla. att patienter
virdesitter geografisk nirhet och kontinuitet nir det giller val av
utforare, se avsnitt 4.5. Vidare visar statistik frin SKL att utom-
linsvirden svarar f6r cirka 4 procent av den totala nettokostnaden
for samtliga landstings hilso- och sjukvard (uppgiften avser 2004).
I den summan ligger dven hilso- och sjukvird i1 annat landsting
efter remiss frin hemlandstinget, akutvdrd, transporter och resor
som bekostas nir en patient remitteras till vird i annat landsting
samt sluten vird.

En konsekvens av forslaget som utredningen har noterat ir att
utomlinspatienter 1 vissa fall kan gd fore virdlandstingets egna
invinare 1 virdkon. Dessa kan di riskera att hamna utanfér vird-
garantins grinser. Det skulle emellertid kriva att relativt stora patient-
grupper soker sig till samma landsting f6r att 8 sin vird dir. S3 kan
vara fallet 1 de landsting dir virderbjudandet pd ndgot vis avviker
frdn andra landstings utbud och dirmed goér det mer attraktivt for
patienterna. Vidare kan ett landstings egna prioriteringar vad giller
exempelvis sirskilt dyra behandlingar komma att std tillbaka nir en
patient viljer sddan vird i ett annat landsting. I dessa fall kan hem-
landstinget komma att drabbas av merkostnader med anledning av
behandlingen. I férlingningen beddémer utredningen att ovan nimnda
forhdllanden kan leda till att vissa av de skillnader som 1 dag finns
mellan landstingen — och som av patienterna kan uppfattas som
djupt orittvisa — justeras eller férsvinner.

Utredningen har ocksd féreslagit att hemlandstingets remiss-
regler ska gilla nir en patient soker 6ppen hilso- och sjukvird 1 ett
annat landsting. Enligt utredningens mening tillimpas krav pa
remiss 1 stora delar av hilso- och sjukvirden redan i dag dven om
dessa krav inte dr formaliserade eller Sppet redovisas. Okad trans-
parens betriffande hur landsting och 6vriga virdgivare styr genom
remiss skulle underlitta uppfoljning av reformen samt ge patienter
en bittre dverblick 6ver systemet.

Utredningen har 1 kapitel 8 évervigt om en patients hemlands-
ting ska bekosta patientens resa och uppehille nir patienten sjilv —
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1 andra fall in t.ex. inom ramen for virdgarantin — valt att 3 6ppen
vdrd 1 ett annat landsting. Ndgot sidant forslag har emellertid inte
limnats.

Tydligt informationsansvar

Utredningen foresldr 1 avsnitt 10.2 att en myndighet ska f3 ett
utpekat ansvar for att tillhandahilla information om patientlagens
innehdll och betydelse. Givetvis ir ett sidant uppdrag férenat med
vissa kostnader for den utpekade myndigheten. Det kan dock kon-
stateras att en myndighet, som inom ramen fér sitt grunduppdrag
har ett sidant uppdrag, kan planera och effektivisera sin verksam-
het och sina resurser pd ett helt annat sitt in om myndigheten
under 3ret fir informationsuppdrag ad hoc 1 form av sirskilda rege-
ringsbeslut. Utredningen menar dirfér att kostnaderna for den
16pande uppgiften far hanteras inom ramen fér myndighetens for-
valtningsanslag.

Forslaget om att patientnimnderna ska erbjuda patienter den
information som beh&vs for att patienterna ska kunna ta tillvara
sina intressen 1 hilso- och sjukvirden bér inte medféra nigra kost-
nadsmissiga konsekvenser.

Genomforandet

Som framgir av kapitel 11 bedémer utredningen att ett ordnat
genomforande ir av vital betydelse for att den foreslagna lagstift-
ningen ska 8 genomslag och avsedd effekt. I genomfdrandet ligger
dels informationsinsatser till allminhet och hilso- och sjukvirdens
verksamheter, dels vissa sirskilda utbildningsinsatser f6r hilso- och
sjukvardspersonal. Enligt utredningens bedémning bér staten inom
ramen for en éverenskommelse med SKL samt genom uppdrag till
myndigheter stddja genomfdérandet av patientlagen.

Utredningen menar att ett limpligt forfarande skulle vara att
inledningsvis peka ut en myndighet som ska bira ett huvudansvar fér
att informera om patientens stillning etc. (enligt férslag 1
avsnitt 10.2), foér att sedan ge den myndigheten ett uppstarts-
uppdrag om att snabbt ta fram littillginglig information om refor-
men som bl.a. landsting och andra virdgivare kan anpassa till lokala
forutsittningar och anvinda sig av i sina kontakter med hilso- och
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sjukvdrdspersonal och patienter/allminhet. Ett sidant uppdrag
bedémer utredningen kan medféra kostnader om hogst en miljon
kronor.

Vidare bér regeringen tillsammans med SKL overviga vilka
stoditgirder som férbundet kan vara behyjilpliga med samt vad som
1 6vrigt dr nddvindigt for att 1 alla delar genomféra reformen. Ett
sitt att sprida kunskap om patientlagens innehdll kan ocks8 vara att
inom ramen fér ett sirskilt avtal ligga ut den information som
myndigheten enligt ovan tar fram pd 1177.se.

Regeringen bor bidra med medel till sddana stodatgirder. Den
faktiska kostnaden for staten avgdrs dels inom ramen for dialoger
med SKL, dels av hur regeringen viljer att prioritera frigan. Som
exempel pd tidigare reformer dir sirskilda medel avsatts fér genom-
forandet kan nimnas patientsikerhetsreformen och tandvirds-
reformens tredje steg.' Utredningen bedémer att regeringens stod
till genomférandet kan finansieras genom det pd statsbudgeten,
under utgiftsomrdde 9, uppférda anslaget 1:6 Bidrag till folkhilsa
och sjukvdrd. Anslagets indamil ir bl.a. att genom riktade sats-
ningar arbeta for en kunskapsbaserad hilso- och sjukvird som
hiller en god tillginglighet och stirker patientens delaktighet och
valfrihet.?

12.3 Konsekvenser for den kommunala sjalvstyrelsen

Utredningens bedomning: Forslaget om o6kad valfrihet for
patienter i den Oppna virden medfér konsekvenser foér den
kommunala sjilvstyrelsen. Aven andra férslag kan i viss mén
piverka den kommunala sjilvstyrelsen. Samtliga inskrinkningar
1 den kommunala sjilvstyrelsen dr proportionerliga med hinsyn
till de indamal som har féranlett dem.

!Infér genomforandet av patientsikerhetsreformen fick Socialstyrelsen i uppdrag att
utbetala 5 mnkr till Sveriges Kommuner och Landsting fér genomférandet av insatser fér
bittre patientdeltagande 1 patientsikerhetsarbetet och for att ge patienter ett gott och
respektfullt bemétande i samband med att en virdskada intriffat, dnr. $S2009/9125/HS
(delvis). Vidare gav regeringen Socialstyrelsen i uppdrag att utarbeta och distribuera en
patienthandbok om patientsikerhet, samt att efter ett &r utvirdera spridning och anvindning
av boken. For uppdraget fick Socialstyrelsen disponera 3,5 mnkr, dnr $2009/9126/HS. Se
iven regeringens proposition (2011/12:7) Tandvdrd for personer med vissa sjukdomar eller
funktionsnedsdttningar.

2 Regeringens proposition (2012/13:1) Budgetpropositionen for 2013, utgiftsomride 9.
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Den svenska folkstyrelsen forverkligas genom ett representativt
och parlamentariskt statsskick och genom kommunal sjilvstyrelse.
Det framgir av 1 kap. 1 § regeringsformen (RF). Enligt 14 kap. 2 §
RF skoter kommunerna lokala och regionala angeligenheter av
allmint intresse pd den kommunala sjilvstyrelsens grund. Enligt
14 kap. 3 § RF bor en inskrinkning 1 den kommunala sjilvstyrelsen
inte gd utdver vad som ir nddvindigt med hinsyn till de indamal
som har féranlett den.

Piverkan pa det kommunala sjilvstyret

Utredningen beddmer att forslagen 1 kapitel 8 om ett fritt val av
utférare 1 6ppen vird medfor ett ingripande 1 den kommunala sjilv-
styrelsen. Enligt 3 § hilso- och sjukvardslagen (1982:763, HSL) ska
varje landsting erbjuda en god hilso- och sjukvird &t dem som ir
bosatta inom landstinget. Detsamma giller dem som ir kvarskrivna
enligt 16 § folkbokféringslagen (1991:481) och stadigvarande vistas
inom landstinget. Vidare ska landstingen enligt 3 ¢ § HSL erbjuda
en god hilso- och sjukvird &t dem som, utan att vara bosatta i Sverige,
har ritt till virdférméner 1 Sverige vid sjukdom och moderskap
enligt vad som féljer av Europaparlamentets och ridets férordning
(EG) nr 883/2004 m.fl. Landstingen ansvarar iven fér att erbjuda
hilso- och sjukvdrd 4t vissa utlinningar enligt lagen (2008:344) om
hilso- och sjukvdrd &t asylsokande m.fl. Utredningens férslag
innebir att landstingens skyldighet att erbjuda éppen hilso- och
sjukvdrd utvidgas till att dven gilla utomlinspatienter, dvs. patien-
ter som primirt omfattas av ett annat landstings ansvar. Utom-
linspatienterna kommer, till skillnad frdn i dag, att prioriteras pd
samma sitt som landstingens egna invénare.

Syftet med forslagen

Utredningens uppdrag ir att dels foresld en reglering av ett fritt
virdval 6ver hela Sverige, dels foresld en reglering som underlittar
mojligheten att utnyttja privata virdgivare 1 ett annat landsting in
patientens hemlandsting. Forslagen syftar till att dstadkomma dessa
férindringar.
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Proportionerligt i forbdllande till syftet

Alla landsting har, genom rekommendationen om valmgjligheter
inom hilso- och sjukvdrden och riksavtalet fér utomlinsvird,
gemensamt avtalat om att erbjuda patienter mojligheten att vilja
viss vird 1 andra landsting. Detta giller bl.a. primirvird och ppen
vard for specialistsjukvird i enlighet med hemlandstingets remiss-
regler. I riksavtalet for utomlinsvird regleras att vid mer kostnads-
krivande vardatgirder, som t.ex. dagkirurgi, krivs ett godkinnande
1 forvig av patientens hemlandsting. Utéver de avtal som alla lands-
ting undertecknat finns ett antal avtal mellan det enskilda lands-
tinget som sjukvdrdshuvudman och privata utférare. Det dr med
stod av dessa avtal som patienter tilldts vilja bide offentliga och
privata virdgivare 1 andra landsting. Det ir emellertid inte sjilvklart
att systemet med remittering av patienter och virdsokande mellan
landstingen 1 enlighet med avtalen ir 1 enlighet med de upphandlings-
rittsliga krav som uppstills.

Den administration som foljer av patientens val kan dessutom
ofta utgora ett hinder for patientens valmojligheter. Nir en patient
exempelvis viljer 6ppen specialiserad vird hos en privat virdgivare i
ett annat landsting miste hemlandstinget forst remittera patienten
till det andra landstinget som sedan skickar remissen vidare till den
privata vardgivaren. Ett siddant system skapar mycket administra-
tion och riskerar, genom de extra instanser som remissen ska passera,
att f6rdréja den aktuella virdatgirden.

Sveriges Kommuner och Landsting har 1 en skrivelse till Social-
departementet pdtalat behovet av en komplettering av HSL for att
underlitta for patienterna att 1 andra landsting kunna vilja privata
virdgivare for att f3 bdde dppen vird, som ir mindre kostnads-
krivande, tillging till akutvidrd samt fér att enklare kunna 3 tll-
ging till vird som kriver remiss frin patientens hemlandsting.’
Forbundet onskar en lagreglering som medger att bl.a. de vard-
dtaganden och ersittningsnivder som ett landsting har kommit
dverens om 1 ett kontrakt med privat virdgivare ocksi giller 1 sam-
band med vird av patienter frin andra landsting om inget annat
overenskoms 1 upphandlingskontraktet.

Utredningens uppfattning ir att det, dd samtliga landsting stillt
sig bakom ovan nimnda rekommendation, finns en 6nskan hos
landstingen att erbjuda patienter konkreta mojligheter till utom-

? Sveriges Kommuner och Landsting (2010) Komplettering av hilso- och sjukvdrdslagen for att
stirka patientens stillning i samband med utomlinsvdrd, dnr 10/0065.
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linsvard. Utredningens forslag innebir att landstingen fortfarande
kan styra med formella remisskrav.

For att uppnd syftet och 1 realiteten utoka patlenters ValmOJhg—
heter nationellt ir forslaget enhgt utredningens mening det minst
ingripande. Inskrinkningen gér inte utdver vad som ir nédvindigt
for att kunna uppnd ett fritt nationellt val for patienter. Enligt
utredningens uppfattning ir inskrinkningen proportionerlig 1 for-
hillande till syftet med forslaget.

Utredningen hade kunnat avstd helt frin att foresld en reglering
pd omridet. Detta alternativ har emellertid avfirdats eftersom rege-
ringen givit utredningen ett tydligt uppdrag att foresld lagstiftning.
Andra alternativ som 6vervigts ir att dven lita den slutna virden
omfattas av forslagen. Av skil som framgdr av kapitel 8 avstir
utredningen frdn att limna ett sddant forslag. En annan mojlighet
hade kunnat vara att foresli att nationella LOV-upphandlingar
skulle kunna inféras for primirvird och fér dppen specialiserad
vard. Vad giller den 6ppna specialiserade virden si skulle modellen
innebira att man bakvigen infor ett valfrihetssystem. I och med ett
sddant system férlorar det enskilda landstinget alla mojligheter att
kontrollera etableringar, och de kriterier som giller foér etable-
ringar, inom den &ppna virden i landstinget. Att nu féresld en
reglering av ett nationellt virdvalssystem foér den specialiserade
dppenvirden skulle enligt utredningens mening vara alltfér ingri-
pande 1 det kommunala sjilvstyret 1 férhllande till indamélen med
forslagen.

Ovwriga forslag som paverkar landstings och kommuners skyldigheter

Utredningen har — foérutom férslagen om valfrihet — i sitt forslag
till patientlag fortydligat och i viss mén lagreglerat praxis pd olika
omriden 1 hilso- och sjukvirden, dir utredningen har bedémt att
behovet av transparens och tillginglighet {or patienterna kriver en
reglering. I vissa fall har skyldigheter tillkommit. Hir kan som
exempel nimnas forslaget om att patienter ska ges information om
mojligheten att hos Forsikringskassan anséka om ersittning for
vird 1 ett annat EES-land och att barnets bista ska beaktas nir
hilso- och sjukvard eller tandvard ges till barn. Utredningen bedé-
mer att dessa samtliga forslag ir motiverade med hinsyn till det
dvergripande syftet med patientlagen, nimligen att stirka och tydlig-
gora patientens stillning 1 hilso- och sjukvirden samt frimja patien-
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tens integritet, sjilvbestimmande och delaktighet. Lagen ska vara
pedagogisk och 6verskidlig. Lagens bestimmelser miste kunna nd
alla grupper 1 befolkningen. Sammanfattningsvis bedémer utred-
ningen att forslagen ir proportionerliga och dirmed godtagbara.

12.4 Konsekvenser for sysselsattning och offentlig
service i olika delar av landet

Utredningens bedomning: Férslagen medfér inga nimnvirda
konsekvenser for sysselsittning och offentlig service i olika
delar av landet.

Utredningens forslag om fritt val av utférare i 6ppen vird syftar till
att underlitta utomlinsvard. Det fir emellertid, vilket dven framgr
av avsnitt 12.2, antas att det dven fortsittningsvis kommer att vara
en forhdllandevis liten andel patienter som viljer att soka dppen
vird 1 ett annat landsting. Det finns enligt utredningens uppfatt-
ning ingenting som talar f6r att patientstrémmarna skulle komma
att bli sd stora att de skulle medféra nimnvirda konsekvenser for
sysselsittning och offentlig service i olika delar av landet.

12.5 Konsekvenser fér sma foretag

Utredningens beddmning: Forslaget till 6kad valfrihet for patien-
ter i den 6ppna virden kan leda till 6kad konkurrens inom den
6ppna hilso- och sjukvirden, vilket bér gynna dven sm3 foretag.

Utredningen har i avsnitt 8 foreslagit att landstingen ska vara skyl-
diga att erbjuda patienter som omfattas av ett annat landstings
ansvar oppen vird efter behov. Patienten far i motsvarande utstrick-
ning en lagreglerad okad valfrihet. Utredningen menar att forslaget
om att tydligt reglera landstingets ansvar och skyldigheter 1 for-
hillande till patienter frin andra landsting mojliggor for patienter
att, 1 ett annat landsting, soka och {8 vird av dven privata utforare
som genom avtal med det landstinget bedriver offentligt finansierad
verksamhet.

Syftet med forslagen har helt och hallet varit att underlitta fér
patienter att fi hilso- och sjukvard éver landstingsgrinserna. For-
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slaget kan dock till viss del komma att underlitta dven fér privata
utforare av hilso- och sjukvirdstjinster 1 hela landet som 6nskar ta
emot patienter frin ett annat landsting. Enligt uppgift frin Vird-
foretagarna fanns 2010 totalt omkring 5 300 privata féretag 1 hilso-
och sjukvdrdssektorn, varav cirka 95 procent har firre in 10 anstillda.
De nya bestimmelserna 1 hilso- och sjukvirdslagen (1982:763)
medfor enligt utredningens uppfattning att ndgot sirskilt upp-
handlingsforfarande inte blir aktuellt under férutsittning att den
privata utféraren har ett kontrakt med det landsting inom vars
omrdde denne ir etablerad. Forslaget kan dirmed sigas innebira en
forenkling for privata utférare och i synnerhet for smé foretag.

Utredningen anser inte att den féreslagna regleringen fir effek-
ter av betydelse for foretags arbetsférutsittningar, konkurrensfor-
mdga eller villkor i 6vrigt. Utredningen limnar dirfér inte nigon
sddan utvidgad konsekvensanalys som féljer av 7 § férordningen
(2007:1244) om konsekvensutredning vid regelgivning.

I kapitel 13 foresldr utredningen en sirskild dvergingsbestim-
melse som innebir att nu gillande avtal mellan féretag och lands-
ting far 16pa ut innan forslaget om valfrihet fir fullt genomslag i

alla delar.

12.6  Konsekvenser for jamstalldheten mellan kvinnor
och man

Utredningens beddmning: Forslagen medfér inga konsekven-
ser for jimstilldheten mellan kvinnor och min.

Utredningens férslag syftar till att stirka patienters stillning genom
att bl.a. gora tydligt vilka mojligheter till inflytande, sjilvbestim-
mande och delaktighet som patienter ska ha inom hilso- och sjuk-
virden. Enligt utredningens uppfattning kommer vare sig kvinnor
eller min att specifikt gynnas eller missgynnas av férslagen. Dir-
emot kan hivdas att férslagen indirekt kan bidra till en ckad jim-
stilldhet genom att de s3 tydligt betonar bl.a. patientcentrering och
individualiserad information.

Det finns sedan linge en uppfattning om att kvinnor konsume-
rar mer hilso- och sjukvird dn vad min gor. Det ir emellertid svart
att finna nigra exakta beligg for att s8 ir fallet. Den konsuppdelade
statistik 6ver vdrdkonsumtion som finns tillginglig giller endast

261



Konsekvenser av forslagen SOU 2013:2

sluten vdrd. Det innebir att — 1 detta sammanhang — relevant sta-
tistik dver sdvil primirvdrd som Oppen specialiserad hilso- och
sjukvird generellt sett saknas. Enligt utredningens mening skulle
emellertid statistik éver vdrdkonsumtion siga ytterst lite 1 detta
sammanhang. Det ir inte alls sikert att en jimstilld hilso- och
sjukvdrd mdste innebira att lika mdnga min som kvinnor séker
vard. Med hinsyn tagen till de fysiska skillnader som finns mellan
kénen, exempelvis dr det endast kvinnor som féder barn, skulle lika
girna kunna hivdas att den optimala férdelningen idr 40/60 eller
tvirtom. Utredningen finner sammantaget att férslagen inte nimn-
virt paverkar jimstilldheten mellan kvinnor och min.

12.7 Ovriga konsekvenser

Utredningens beddmning: Forslagen medfér inga konsekven-
ser for brottsligheten eller det brottsférebyggande arbetet. For-
slagen medfér inte heller ndgra nimnvirda konsekvenser foér
mojligheterna att nd de integrationspolitiska mélen.

Enligt utredningens uppfattning pdverkar forslagen inte brottslig-
heten eller det brottsférebyggande arbetet. Utredningen foreslir
inte att girningar ska kriminaliseras eller att forslagen pd annat sitt
kan leda till 6kad brottslighet.

Enligt budgetpropositionen fér 2013 ir mélet for integrations-
politiken ”Lika rittigheter, skyldigheter och mojligheter for alla
oavsett etnisk och kulturell bakgrund.”* Utredningen anser inte att
forslagen medfor ndgra nimnvirda konsekvenser f6r mojligheterna
att nd detta mdl. S8 som anforts under foregdende avsnitt kan
utredningens forslag leda till att hilso- och sjukvird ges utifrin ett
mer individanpassat synsitt vilket kan 6ka mojligheterna fér per-
soner med exempelvis annat modersmadl eller frin annan kulturell
bakgrund att tillvarata sina intressen i virden.

* Regeringens proposition (2012/13:1) Budgetpropositionen fér 2013, utgiftsomride 13.
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13 lkrafttradande och
dvergangsbestammelser

Utredningens forslag: Lagforslagen trider i kraft den 1 januari
2015.

En sirskild 6vergingsbestimmelse fors in 1 hilso- och sjuk-
vardslagen (1982:763) med inneboérden att bestimmelsen 1 4 §
forsta stycket hilso- och sjukvirdslagen inte ska gilla vird som
ges enligt avtal om hilso- och sjukvirdstjinster som landstinget
triffat med vardgivare fore lagens ikrafttridande, s linge avtalet
giller. Efter ikrafttridandet fir ett sddant avtal inte forlingas
utan att 4 § forsta stycket beaktas.

Ikrafttridandet

I avsnitt 11.1 och 12.2 redogor utredningen for vilka dtgirder som
behover vidtas for att i god ordning forbereda for ikrafttridandet
av forslagen. Det handlar framfor allt om informations- och utbild-
ningsinsatser. Enligt utredningens mening skulle ett paskyndat
ikrafttridande inte gagna patienterna di det finns risk for att néd-
vindiga rutiner etc. for att uppfylla lagens bestimmelser innu inte
finns pd plats hos de olika virdgivarna. Landsting, kommuner och
dvriga virdgivare bor dirfor i cirka 12 minader pd sig att forbe-
reda for reformen, frin det att regeringen har dverlimnat en propo-
sition till riksdagen.

Utredningen beddémer att regeringen tidigast under hosten
2013 kan 6verlimna en proposition till riksdagen med forslag till
patientlag och féresldr dirfor att lagforslagen trider 1 kraft den
1 januari 2015.
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Owvergingsbestimmelse

Utredningens forslag till dndring i 4 § hilso- och sjukvirdslagen
(1982:763, HSL) innebir att alla landsting ska ha ett ansvar for att
ge 6ppen vard till utomlinspatienter pa samma villkor som de som
giller f6r de egna invdnarna. Nir det giller den hilso- och sjukvérd
som landstingen bedriver 1 egen regi torde det inte krivas nigon
sirskild dvergdngsbestimmelse for ikrafttridandet.

Nir det diremot giller den vird som ges enligt avtal med privata
virdgivare gor utredningen en annan bedémning. Nu gillande avtal
ir tecknade och 6verenskomna utifrin de legala férutsittningar
som gillde vid tecknandet. Enskilda avtal kan exempelvis innehilla
klausuler om att virdgivaren uteslutande eller i férsta hand ska
behandla landstingets egna invinare — och endast direfter utom-
linspatienter — oavsett vilka medicinska behov dessa har. Avtal kan
ocks? innehilla sirskilda regler om ersittning etc. som skulle kunna
bli svdra att tillimpa med de dndringar som nu foreslagits. Utred-
ningen foresldr dirfor att den foreslagna bestimmelsen 1 4 § forsta
stycket HSL inte ska gilla vird som ges enligt avtal om hilso- och
sjukvirdstjinster som landstinget triffat med vardgivare fore lagens
ikrafttridande, s linge avtalet giller. Efter ikrafttridandet fir ett
sddant avtal inte forlingas utan att 4 § forsta stycket HSL beaktas.
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14 Forfattningskommentar

14.1 Forslaget till patientlag
1 kap. Inledande bestimmelser

1 § Denna lag syftar till att stirka och tydliggora patientens stillning.
Lagen ska frimja patientens integritet, sjilvbestimmande och del-
aktighet.
Lagen innebdller bestimmelser om

—  information (2 kap.),

—  samtycke (3 kap.),

—  delaktighet (4 kap.),

—  val av bebandlingsalternativ (5 kap.),

—  fornyad medicinsk bedémning (6 kap.),

—  fast vardkontakt och individuell planering (7 kap.),

—  ullginglighet (8 kap.),

—  val av utforare (9 kap.),

—  personuppgifter och intyg (10 kap.),

—  synpunkter, klagomdl och patientsikerbet (11 kap.).

Paragrafens forsta stycke beskriver lagens syfte. Paragrafens andra
stycke redogér for lagens struktur och syftar till att ge en dverblick
over de olika kapitlens innehdll.

2 § Bestimmelser om ansvaret for hdlso- och sjukvdrdsverksambet
finns i hélso- och sjukvdrdslagen (1982:763).

Bestimmelser om hilso- och sjukvdrdspersonalens skyldigheter och
ansvar for vdrden av patienter finns i patientsikerbetslagen (2010:659).

Paragrafen innehiller information om att bestimmelser om ansvaret
for hilso- och sjukvdrd finns i annan lagstiftning.
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3§ Med bilso- och sjukvdrd avses i denna lag dtgirder for att
medicinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador. Till
hilso- och sjukvdrden hér dven sjuktransporter samt att ta hand om
avlidna. I fraga om tandvdrd finns sirskilda bestimmelser.

Med offentliot finansierad hilso- och sjubvdrd avses hdlso- och
sjukvdrd som finansieras av landsting, kommun eller stat.

Forsta stycket motsvarar 1§ hilso- och sjukvirdslagen (1982:763,
HSL). I andra stycket infors en definition av offentligt finansierad
hilso- och sjukvird. Nigra av lagens bestimmelser omfattar inte
privat finansierad vird, dvs. hilso- och sjukvird som bekostas av
patienten, ett forsikringsbolag eller likande. Bestimmelserna
omfattar emellertid all offentligt finansierad vird oavsett om
utféraren ir offentlig eller privat. Det finns dirfér anledning att
inféra en definition f6r de aktuella bestimmelserna. Forarbeten till
paragrafens forsta stycke finns 1 prop. 1981/82:97 s. 110 ff.

4 § Malet med hélso- och sjukvdrden dr en god hélsa och en vdrd pd
lika villkor for hela befolkningen.

Virden ska ges med respekt for alla méinniskors lika virde och for
den enskilda méinniskans virdighet. Den som har det storsta behovet
av hilso- och sjukvdrd ska ges foretride till virden.

Paragrafen motsvarar i sak 2 § HSL. Mdlet for hilso- och sjukvdrden
har emellertid dndrats till Mdlet med hélso- och sjukvdrden for att
betydelsen ska 6verensstimma med definitionen av hilso- och

sjukvird som &tgirder. Forarbeten till bestimmelserna finns 1 prop.
1981/82:97 s. 20 ff. och s. 112 ff. samt i prop. 1996/97:60 s. 40 f.

5 § Patienten ska fd sakkunnig och omsorgsfull hélso- och sjukvdrd av
god kvalitet och i overenstimmelse med vetenskap och bepriovad
erfarenbet.

Paragrafen beskriver hur den hilso- och sjukvdrd som patienter fir
ska utformas. En i huvudsak motsvarande bestimmelse finns i
6 kap. 1 § forsta och andra meningen patientsikerhetslagen (2010:659)
dir dven hilso- och sjukvirdspersonalens ansvar beskrivs. Bestim-
melsen dr av vikt for patienter och bér dirfér dven dterfinnas i
patientlagen.
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6 § Barnets bista ska beaktas déir hélso- och sjukvdrd ges till barn.

Paragrafen behandlas i avsnitt 7.6.1. Paragrafen utgor en anpassning
till Sveriges dtaganden i férhdllande till FN:s konvention om barnets
rittigheter (barnkonventionen). Enligt artikel 3 1 konventionen ska
barnets bista komma i frimsta rummet vid alla dtgirder som rér
barn. Vad som ir barnets bista ska avgoras utifrdn férhillandena i
varje enskilt fall. Barnets bista ska beaktas inom alla verksamheter
dir hilso- och sjukvird ges till barn. Barnets bista ska dirmed
beaktas nir ett enskilt barn fir vird, men dven vid utformning av
exempelvis lokaler och verksamhet. Med barn avses personer under
18 ar.

7 § Nir ndgon har avlidit ska den som tillbandahdller hélso- och
sjukvdrd fullgéra sina uppgifter med respekt for den avlidne. Nir-
stdende ska visas hinsyn och omtanke.

Paragrafens férsta mening motsvarar 1 sak 2 d § HSL. Lydelsen
”skall hilso- och sjukvirdens uppgifter fullgéras” har emellertid
ersatts med ”ska den som tillhandahiller hilso- och sjukvird
fullgdra sina uppgifter” for att subjektet 1 meningen ska stimma
med definitionen av hilso- och sjukvdrd s& som den uttrycks i
lagen. Med ”den som tillhandahéller hilso- och sjukvird” avses
hilso- och sjukvirdspersonal, men uttrycket kan dven i vissa fall
syfta pd en hilso- och sjukvirdsverksamhet. I den andra meningen
har efterlevande ersatts med nirstiende. Begreppet nirstdende ska
hir ges en vid innebérd och férutom familj och sliktingar dven
omfatta andra som den enskilde har en nira personlig relation till.
Forarbeten till bestimmelsen finns 1 prop. 1991/92:152 s. 11 ff.
Hilso- och sjukvirdspersonalens ansvar i denna del beskrivs 1
6 kap. 8 § patientsikerhetslagen.

8 § Patienten ska erbjudas habilitering och rebabilitering, byilpmedel
for funktionshindrade och tolktjinst for vardagstolkning i enlighet
med bestimmelserna i 3 b och 18 b §§ hilso- och sjukvdrdslagen.

Paragrafen hinvisar till bestimmelser i HSL. For patienter som ir 1
behov av nigon av de insatser som hinvisas till 1 paragrafen ir
bestimmelserna av stor vikt och det finns dirfor anledning att
hinvisa till dem 1 patientlagen.
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2 kap. Information

1 § Patienten ska fd information om

1. sitt halsotillstand,

2. de metoder for undersékning, vdrd och bebandling som finns,

3. vid vilken tidpunkt patienten kan forvinta sig att fd vdrd,

4. det forvintade vdrd- och behandlingsforloppet, vésentliga risker
for komplikationer och biverkningar, samt

5. eventuell eftervdrd.

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 7.3.1.

Punkterna 1 och 2 motsvaras av 2 b § 1-2 HSL. Forarbeten finns
1 prop. 1978/79:220 s. 43 f., 1980/81:28 s. 6 f., 1981/82:97 5. 119 {.
samt i prop. 1998/99:4s. 11 f. och's. 46 f.

Punkten 3 kan anses ha omfattats av informationsskyldigheten
enligt bl.a. 2 b HSL. Det ir emellertid en angeligen friga f6r minga
patienter att fi veta nir man kommer att 3 vird och i lagtexten
fortydligas dirfér att information om den férvintade tidpunkten
for varden ska ges till patienter. Informationen ska ges s& snart den
ir tillginglig. Skyldigheten att informera om den férvintade
tidpunkten fér vird har inget samband med virdgarantin, utan
giller oavsett om virden kan ges inom ramen for virdgarantin eller
inte.

Aven punkterna 4 och 5 innehiller krav p§ information som kan
anses ha omfattats av den tidigare informationsskyldigheten. Med
“det forvintade vird- och behandlingsférloppet” avses en beskriv-
ning av vad patienten normalt sett kan foérvinta sig. Begreppet
innefattar de dtgirder som ir aktuella och féljderna av dem, men
dven hur patienten kan antas m4 och fungera efter dtgirderna. Med
“visentliga risker” avses risker som inte dr férsumbara. Informa-
tionsskyldigheten kan inte anses omfatta alla tinkbara risker och
komplikationer som ett ingrepp kan leda till, exempelvis mycket
sillsynta komplikationer. Om diremot en biverkan av en behand-
ling 4r kind och foérhéllandevis ovanlig men indd mycket allvarlig,
fir den anses utgora en visentlig risk for patienten som han eller
hon miste f3 information om. Kravet pd information méste i denna
del st 1 rimligt forhillande till den planerade behandlingen. Pati-
enterna ska iven informeras om eventuell eftervird, dvs. upp-
foljande behandling, exempelvis likemedelsbehandling, diet eller
rehabilitering. Det dr av stor vikt att patienter fir information dven
om vad som hinder nir man limnat en hilso- och sjukvirds-
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inrittning. Informationen ska ges s3 snart som méjligt, men senast
d3 patienten limnar en vardinrittning.

Listan ir inte avsedd att tolkas uttdmmande eller som en check-
lista. Om patienten behover ytterligare information méste denna
avpassas 1 varje enskilt fall.

Virdgivarnas ansvar regleras 1 2 b § HSL och medfér en skyldig-
het att s8 13ngt det ir mojligt organisera sin verksamhet och inféra
rutiner som mojliggdr for personalen att limna information. Hilso-
och sjukvirdspersonalens ansvar for att ge information regleras i
6 kap. 6 § patientsikerhetslagen. Se dven kommentaren till dessa
bestimmelser nedan.

2 § Nar det dr aktuellt ska patienten dven fa information om

1. mojligheten att vilja vdrdgivare och utforare av offentligt
finansierad hilso- och sjukvdrd,

2. vdrdgarantin,

3. ovrigt innebdll i denna lag, samt

4. mojligheten att hos Forsikringskassan ansoka om ersdttning for
vdrd i ett annat EES-land.

Paragrafen behandlas i avsnitt 7.3.2.

Punkterna 1 och 2 motsvaras i sak av 2 b § 3-4 HSL. Férarbeten
finns i prop. 2009/10:67 s. 46 f.

Punkten 3 saknar motsvarighet 1 HSL och slar fast att patienten
ska fd information om innehillet 1 6vriga bestimmelser i1 lagen. Det
kan réra sig om mojligheten att begira en fast virdkontakt, en
fornyad medicinsk bedémning eller ndgon av de andra mgjligheter
som patienter har enligt lagen och som ir av betydelse for pati-
entens stillning i det enskilda fallet.

Punkten 4 saknar motsvarighet 1 HSL och innebir en skyldighet
att informera patienterna om att Forsikringskassan handligger
irenden om ersittning f6ér vird i annat EES-land. Bestimmelsen
innebir inte att personalen sjilva ska ta stillning till om en &tgird
skulle kunna ersittas eller redogora f6r innehéllet 1 det EU-rittsliga
regelverket.

Informationsskyldigheten i paragrafen begrinsas till att gilla ndir
det dr aktuellt. Exempelvis dr det inte relevant att informera om
virdgarantin om virden kan erbjudas direkt, att informera om de
valmojligheter en patient har vid ett enstaka enklare besok pd en
virdcentral eller att informera om mojligheten att anséka om
ersittning for vird 1 ett annat EES-land di en patient behéver
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akutsjukvird. Inom den privat finansierade virden ir det sillan
aktuellt att informera om vdrdgaranti, valméjligheter inom den
offentligt finansierade virden eller mojligheten till ersittning for
vard 1 andra linder.

Formuleringen ir endast avsedd att adressera det faktum att det
inte alltid dr aktuellt att limna informationen. D3 situationen ir
sddan att det ir aktuellt har personal och verksamheter ett lika stort
ansvar for information 1 dessa delar som f6r information om vird-
och behandling enligt 1 §.

3 § Nir patienten inte sjilv kan informeras ska informationen limnas
till en nérstdende till patienten om det inte dr uppenbart olimpligt och
om patienten inte motsatt sig det.

Paragrafen motsvaras delvis av 2 b § andra stycket férsta meningen
HSL. Forarbeten till bestimmelsen 1 den delen finns i prop.
1981/82:97 s.51 och prop. 1996/97:60 s.44. 1 paragrafen for-
tydligas att nirstiende endast ska informeras om det inte ir uppen-
bart olimpligt och om patienten inte motsatt sig det. Med
uppenbart olimpligt avses mycket speciella situationer. Det kan
exempelvis anses uppenbart olimpligt att limna information om
vissa omstindigheter som rér en misshandlad person till en nir-
stdende forovare.

4 § Nir patienten dr ett barn ska dven barnets vdrdnadshavare fd
information enligt detta kapitel sdvida inte

1. patienten motsitter sig det och har uppndtt den dlder och
mognad nér han eller hon sjilv bar rdtt att bestimma i fragor som ror
personliga angeligenbeter,

2. det kan antas att den underdrige lider betydande men om
uppgiften rojs for vardnadshavaren, eller

3. det annars anges 1 offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 7.6.3.

Underdriga patienter ska 1 princip alltid informeras enligt
bestimmelserna 1 kapitlet. Paragrafen beskriver nir information
dven ska limnas till den underdrige patientens virdnadshavare och
nir sidan information inte fir limnas. Utformningen féljer
forildrabalken och offentlighets- och sekretesslagens (2009:400)
bestimmelser.
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Enligt 6 kap. 11 § férildrabalken har virdnadshavare ritt och skyl-
dighet att bestimma i frdgor som rér den underdriges personliga
angeligenheter. For att kunna uppfylla sina skyldigheter mdste
virdnadshavare f information enligt kapitlet.

I forsta punkten fastslis att information inte ska limnas till
vardnadshavaren om patienten motsitter sig det och har uppnitt
den alder och mognad nir han eller hon sjilv har ritt att bestimma
i frigor som ror personliga angeligenheter.

Andra och tredje punkten har samma lydelse som punkterna 1
12 kap. 3 § offentlighets- och sekretesslagen. Virdnadshavaren ska
fa information sivida inte det kan antas att den underdrige lider
betydande men om uppgiften rojs for virdnadshavaren, eller det
annars anges i offentlighets- och sekretesslagen.

5 § Informationen fdir inte limnas till patienten eller ndgon nir-
stdende om det finns binder for detta i 25 kap. 6 eller 7 § offentlighets-
och sekretesslagen eller i 6 kap. 12 § andra stycket eller 13 § forsta
stycket patientsikerbetslagen (2010:659).

Paragrafen motsvaras i sak av 2 b § andra stycket sista meningen
HSL. Forarbeten till bestimmelsen finns i prop. 1981/82:97 s. 51
ff., prop. 1984/85:181 s. 96 och prop. 1996/97:60 s. 44.

6 § Information enligt 1 och 2 §§ ska anpassas till mottagarens dlder,
mognad, erfarenbet, sprikliga bakgrund och andra individuella forut-
sdttningar.

Mottagarens onskan att avstd frin information ska respekteras.

Paragrafen behandlas i avsnitt 7.3.1.

I 2b§HSL och 6 kap. 6 § patientsikerhetslagen fastslds att
information ska vara individuellt anpassad. Forsta stycket 1 den nya
paragrafen innebir ett fortydligande och utvecklande av hur infor-
mation enligt 1 och 2 §§ ska anpassas till mottagarens individuella
férutsittningar.

Information ska anpassas till mottagarens dlder och mognad.
Underdriga patienter har samma ritt till information som andra och
ska dirmed 1 princip alltid informeras om bl.a. sitt hilsotillstdnd,
metoder for undersékning, vird och behandling samt det
forvintade vardforloppet. Informationen miste emellertid anpassas
till barnets dlder och mognad. Nir patienten ir ett spidbarn dr det
naturligtvis tillrickligt att virdnadshavarna fir information. Aven
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mycket smd barn kan emellertid ta tll sig viss information,
exempelvis om sitt hilsotillstdnd. Informationen ska utformas med
omsorg och ges pd ett hinsynsfullt sitt utifrdn det individuella
barnets mognad och situation 1 6vrigt. Det kan iven finnas
anledning att anpassa informationen d& mottagaren ir ildre.

Informationen ska anpassas efter mottagarens erfarenhet. Med
erfarenhet avses i1 det hir sammanhanget mottagarens tidigare
erfarenhet av hilso- och sjukvirden, men dven mottagarens vriga
erfarenheter som bl.a. kan ha betydelse for vilken forforstdelse han
eller hon har av exempelvis skeenden 1 kroppen.

Informationen ska anpassas efter mottagarens sprikliga bak-
grund. Det torde std klart att patienter som inte forstr eller talar
svenska fullt ut har ritt till samma goda information som andra
patienter. Hilso- och sjukvirdens verksamheter bor vid behov
anlita tolk och har ett ansvar f6r att utforma sin information s3 att
den blir tillginglig f6r alla grupper.

Informationen ska dven anpassas efter mottagarens andra
individuella férutsittningar. Det kan rora sig om utbildnings-
bakgrund, kénsidentitet, religion, kognitiva nedsittningar, livs-
situation eller andra omstindigheter som kan paverka hur informa-
tionen bor ges. Mottagarens 6nskan att avstd frin information ska
respekteras. Med mottagare avses férutom en patient dven vird-
nadshavare eller andra nirstiende.

7 § Den som ger informationen ska sd langt det dr mojligt forsikra sig
om att mottagaren har forstitt innebdllet 1 och betydelsen av den
limnade informationen.

Informationen ska limnas skriftligen om mottagaren ber om det.

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 7.3.1.

For att lagens krav pd samtycke samt méjligheterna till del-
aktighet och val ska kunna uppfyllas krivs en dialog som bara kan
komma till stdnd om mottagaren f6rstdr den information som ges.
I forsta stycket fastslds dirfor att den som ger informationen har ett
ansvar for att s l8ngt det ir mojligt forsikra sig om att mottagaren
har forstdtt innehillet 1 och betydelsen av den limnade informa-
tionen. Detta giller oavsett om mottagaren ir en patient, vdrdnads-
havare eller annan nirstiende till en patient.

For ménga patienter kan det vara svirt att till fullo ta till sig den
muntliga information som ges under besoket 1 hilso- och sjuk-
virden. Informationen kan vara detaljerad och patienten ir ofta i en
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ovan och i bland svir situation. Informationen ska dirfér enligt andra
stycket limnas skriftligen om patienten ber om det.

Enligt patientsikerhetslagen ir det den som har ansvaret for
hilso- och sjukvirden av en patient som ansvarar {6r att patienten
ges information. Det ankommer pd vdrdgivarna att organisera
verksamheten s3 att kravet pd fullgod information till patienten kan
uppritthillas.

8 § Den som vinder sig till en verksambet som tillbandahdller hilso-
och sjukvdrd ska nér det dr limpligt ges upplysningar om metoder for
att forebygga sjukdom eller skada.

Paragrafen motsvarar i sak andra meningen 2 ¢ § HSL. Forarbeten
till bestimmelsen finns 1 prop. 1984/85:94 ff.

9 § Regeringen eller den myndighet som regeringen bestimmer med-
delar nirmare foreskrifter om hur bedomningar enligt 4 § 1 ska goras.

Paragrafen behandlas i avsnitt 7.6.2. Regeringen eller den myndig-
het regeringen bestimmer kan meddela verkstillighetsforeskrifter
om hur bedémningar av barns mognad kan genomféras nir hilso-
och sjukvard ges till undeririga.

3 kap. Samtycke

1 § Hilso- och sjukvdrd ska ges med respekt for patientens sjilv-
bestimmande och integritet.

Paragrafen motsvarar i sak 2 a § 3 HSL. Forarbeten till bestim-
melsen finns 1 prop. 1981/82:97 s. 51 {.

2 § Hilso- och sjukvdrd far inte ges utan patientens samtycke om inte
annat foljer av lag. Innan samtycke inhimtas ska patienten fd infor-
mation enligt 2 kap.

Patienten kan ndr som belst ta tillbaka sitt samtycke. Om en
patient inte samtycker till viss hélso- och sjukvdrd ska patienten fd
information om vilka konsekvenser detta kan medfora.

Patienten kan om inte annat séirskilt foljer av lag limna sitt sam-
tycke skriftligen, muntligen eller genom att pd annat sitt visa att han
eller hon samtycker till den aktuella drgirden.

273



Férfattningskommentar SOU 2013:2

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 7.4.

Den grundliggande principen om att vird inte fir ges utan
samtycke om inte annat f6ljer av lag giller 1 dag med st6d av annan
lagstlftmng Paragrafens forsta stycke ir avsett att tydliggéra prin-
cipen for patienter, nirstdende och hilso- och sjukvirdspersonal.
Ett samtycke kan endast anses vara giltigt om det féregdtts av
information som goér det mojligt for patienten att fatta beslut i den
aktuella frigan. Undantag frin bestimmelsen fir endast meddelas i
lag.

Av paragrafens andra stycke framgdr att patienten nir som helst
kan ta tillbaka sitt samtycke. En patient som inte samtycker till att
ta emot viss hilso- och sjukvird ska f3 information om vilka
konsekvenser detta stillningstagande kan medféra. Information
mdste ges pd ett hinsynsfullt sitt och med respekt fér patientens
sjilvbestimmande och integritet.

Av paragrafens tredje stycke framgdr att samtycket kan limnas
formlost. Ett samtycke till hilso- och sjukvdrd kan limnas skrift-
ligt, muntligt eller genom att samtycket kommer till uttryck genom
patientens handlande, s.k. konkludent samtycke. Bestimmelsen
giller inte 1 det fall det i speciallagstiftning stills krav pd en viss
form for samtycket.

3 § I samband med att hélso- och sjukvdrd ges till barn ska barnets
instillning till den aktuella drgirden sd lingt det dr mojligr klarliggas.
Barnets dsikt ska tillmdtas betydelse i forhillande till hans eller hennes
dlder och mognad.

Paragrafen behandlas i avsnitt 7.6.2.

Av forsta meningen framgdr att barns instillning till en 3tgird
ska klarliggas si lingt det dr mojligt. Att ett spidbarns instillning
inte kan klarliggas torde sti klart. Aven mycket smi barn kan
emellertid ha en instillning till en 3tgird och det ir viktigt att ge
barnet utrymme att f uttrycka sin 4sikt.

Av andra meningen framgdr att barnets &sikt ska tillmitas
betydelse i férhillande till hans eller hennes 8lder och mognad.
Vilken mognad som krivs miste utredas vid varje enskilt tillfille
och ir beroende av dtgirdens art och allvarlighetsgrad. Det centrala
fér bedomningen av om barnet ska anses moget nog att ensamt 3
besluta om en sjukvirdsitgird ir om barnet forstdr hilso- och
sjukvirdsinsatsen samt vilka konsekvenser insatsen kan f3.
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Barnets mojlighet att bestimma fir inte medféra att virdnads-
havaren frinsiger sig sitt ansvar som beslutsfattare utan att barnet
kinner sig moget fér det. Hilso- och sjukvirdspersonalen bor
ocksd gora vil avvigda mognadsbedémningar som inte resulterar i
att barn avkrivs beslut som de inte kinner sig mogna att fatta.

I vissa fall ir barnet inte tillrickligt moget for att ensam besluta
om virddtgirden samtidigt som det inte heller kan anses rimligt att
virdnadshavarna ensamma bestimmer. Barnet kan d3 {3 en ritt till
medbestimmande utan att vdrdnadshavarna forlorar sin bestim-
manderitt. I sidana situationer miste de planerade 3tgirderna
godkinnas av bdde barnet och virdnadshavarna. Detta medfor att
ett barn 1 vissa fall kan anses tillrickligt moget att kunna motsitta
sig en varddtgird utan att han eller hon uppnétt den mognad som
krivs for att sjilv £3 besluta att dtgirden ska utforas.

4 § Patienten ska fi den hilso- och sjukvdrd som bebévs for avvdr-
jande av fara som akut hotar patientens liv eller hilsa dven om hans
eller hennes vilja pd grund av medvetsloshet eller annan orsak inte
kan utredas.

Paragrafen behandlas i avsnitt 7.5.

Bestimmelsen reglerar de fall di personer av olika anledningar
tillfilligt saknar mojlighet att ge samtycke till nédvindiga vird-
insatser. Paragrafen ir tillimplig vid akuta situationer d& en person
exempelvis dr medvetslos och sjukvirdsinsatser méste vidtas
omedelbart for att ridda personens liv eller 1 6vrigt f6r att undvika
svdra konsekvenser f6r den enskildes hilsa.

Med ”annan orsak” avses bla. att patienten — utan att vara
medvetslés — dr s8 paverkad av de omstindigheter som 1 det
enskilda fallet fir sigas utgdra sjilva nodsituationen, att han eller
hon inte kan uttrycka sin vilja. Det kan handla om att patienten ir
okontaktbar pd grund av han eller hon befinner sig i chock, eller ir
pd vig in i medvetsloshet. Vidare kan patienten t.ex. vara si
paverkad av narkotiska preparat e. dyl. att det ir omojligt att utréna
patientens uppfattning.

Under den tid ett akut eller 1 6vrigt nédvindigt omhinder-
tagande pdgdr fir en nddsituation anses vara f6r handen. Nir sd inte
lingre ir fallet och patienten fortfarande inte ir i stind att uttrycka
sin vilja kan vird inte lingre ges med stéd 1 denna bestimmelse.
Bestimmelsen ska inte heller tillimpas for att fortldpande kunna
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bereda en person som ir varaktigt beslutsoférmdgen hilso- och
sjukvdrd (se § 5).

5 § Nir patienten inte endast tillfilligt saknar formdga att samtycka
till hilso- och sjukvdrd ska vdrden ges utifrin en bedémning av vad
som dr bist for patienten 1 det enskilda fallet. Bedoémningen ska goras
lopande. Vid bedomningen ska patientens instillning till den aktuella
dtgdrden sd lingt det dr mojligt klarliggas och beaktas samt nérstiende
horas.

Paragrafen behandlas i avsnitt 7.5.

Till skillnad frin vad som giller i de fall som regleras i bestim-
melsen ovan avser paragrafen inte akuta insatser. Paragrafen reglerar
vad som giller f6r personer som ir mer ldngvarigt beslutsoférmogna.

Aven en patient som inte har mojlighet att ensam fatta beslut
om en virditgird kan ha en instillning tll &tgirden. Vid bedém-
ningen av vad som ir bist for patienten 1 det enskilda fallet ska
patientens instillning till den aktuella tgirden klarliggas och
beaktas si ldngt det ir mojligt. Patientens agerande, men iven
eventuella tidigare viljeyttringar, kan bidra till att klarligga pati-
entens instillning. Bestimmelsen innebir inte att betydelsen av s.k.
livstestamenten, 1 vilka en frisk person i férvidg kan uttrycka sin
instillning till exempelvis livsuppehdllande behandling, regleras
eller fir en sjilvstindig status.

Med héras avses att de nirstdendes uppfattning om vad pati-
enten hade 6nskat kan vigas in i beddmningen. Nirstiende har
ingen legal ritt att besluta 1 patientens stille om de inte ir vérd-
nadshavare f6r patienten. De har emellertid manga ginger djupare
kunskap om patientens person och instillning in vad hilso- och
sjukvirdspersonalen har.

En bedémning av vad som ir patientens bista ska goras 16pande.
Det ir inte mojligt att en gdng for alla fastsld vilka dtgirder som ir

bist for en patient utan bedémningen bér goras vid det enskilda
vardullfillet.

6 § Regeringen eller den myndighet som regeringen bestimmer
meddelar ndrmare foreskrifter om

1. bur patientens instillning till vdrd ska inhimtas,

2. hur bedomningar enligt 3 § ska goras.

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 7.4 och 7.6.2.
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4 kap. Delaktighet

1 § Hilso- och sjukvdrden ska si lingt det dr mdjligt utformas och
genomféras i samrdd med patienten.

Patientens ndrstdende far delta i1 utformningen och genomférandet
av vdrden om det dr limpligt och patienten inte motsiitter sig det.

Paragrafens forsta stycke motsvaras 1 sak av 2 a § andra stycket
forsta meningen HSL. Forarbeten till paragrafen finns i
prop. 1981/82:97 s. 119.

Paragrafens andra stycke saknar motsvarighet 1 HSL och behandlas
1 avsnitt 7.7. Som nirstiende riknas bla. patientens forildrar/
virdnadshavare, egna barn och &vriga familj samt andra personer
som patienten stir nira t.ex. nira vinner. En limplighetsbedém-
ning méste goras for att utrona om den nirstende har praktiska
forutsittningar for att delta 1 utformning och planering av virden.
Givetvis miste dven patientens nirstiende uttrycka nigon form av
egen Onskan om att fi vara delaktig. Har den enskilde motsatt sig
en nirstiendes insyn eller involvering i virden ir det sjilvfallet inte
aktuellt att 18ta denne delta.

2 § Den som tillbandabdller hilso- och sjukvdrd till barn ska nér det
inte dr olimpligt striva efter att samverka med barnets vdrdnads-
havare.

Paragrafen behandlas i avsnitt 7.6.1.

Underdriga patienter mdste ses 1 ett sammanhang dir vird-
nadshavarnas medverkan ofta dr av stor vikt fér att hilso- och
sjukvarden ska {3 efterstrivade resultat. Nir det giller sma barn ir
en samverkan med virdnadshavarna ofta nédvindig for att kunna
utreda vad som ir det enskilda barnets bista 1 den aktuella situa-
tionen. Att samverka med barns virdnadshavare 1 s& stor utstrick-
ning som mojligt bor vara en strivan for bdde hilso- och sjuk-
virdens personal och virdgivare. Aven di en underirig patient ir
mogen nog att ensam fatta beslut om en insats (se 3 kap. 3 §) bor
hilso- och sjukvirden i normala fall striva efter att involvera vird-
nadshavarna om inte patienten motsitter sig det. Det kan natur-
ligtvis dven finnas tillfillen nir det, exempelvis pd grund av vird-
situationens karaktir eller svirighet att f8 en kontakt med virdnads-
havarna, ir onédigt eller ogérligt att striva efter en samverkan.
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Samverkan ska ske nir det inte dr olimpligt. I vissa situationer ir
en samverkan eller kontakt med ett barns virdnadshavare inte
limplig utifrin barnets bista. S kan exempelvis vara fallet nir ett
barn lever med skyddade personuppgifter. Det ir av stor vikt att en
limplighetsbeddmning gérs dd ndgot framkommer som medfor att
det kan finnas anledning att tro att en samverkan med virdnads-
havarna kan vara skadlig f6r barnet.

3 § En patients medverkan i den egna vdrden ska utgd frin patientens
onskemdl och individuella forutsittningar.

Nirstdende fir medverka i vdrd enligt forsta stycket om det dr
lampligt och patienten inte motsdtter sig det.

Paragrafen behandlas 1 avsnitt 7.7.

Patienter medverkar redan i dag i manga olika former och grader
1 sin egen vird. Ett minimikrav {6r patientmedverkan ir att det dels
finns en viljeyttring avgiven, dels férutsittningar for att patienten,
utifrdn sina individuella férutsittningar, ska kunna medverka prak-
tiskt. Dessa krav méste ocksg stillas 1 de situationer nir nirstende
till patienten 6nskar 3 mojlighet att medverka i varden, eller hjilpa
patienten med sin egenvird. Egenvird som en patient utfér i
hemmet blir ofta en angeligenhet dven f6r dem som patienten lever
tillsammans med. En limplighetsbedémning méste goras for att
utréna om den nirstdende har praktiska forutsittningar for att
medverka 1 virden. Givetvis miste dven patientens nirstiende
uttrycka nigon form av egen 6nskan om att f8 medverka. Har
patienten motsatt sig en nirstiendes insyn eller involvering i virden ir
det sjilvfallet inte aktuellt att 13ta denne medverka i virden. Medi-
cinska bedémningar och det yrkeskunnande som personalen har
méste alltid ligga som grund for de 6verviganden som gors i det
enskilda fallet. En hilso- och sjukvirdsitgird fir inte bedémas som
egenvird om analysen visar att det foreligger en risk for att
patienten skadas.

5 kap. Val av behandlingsalternativ

1§ Nir det inom offentligt finansierad hilso- och sjukvdrds-
verksambet finns flera behandlingsalternativ som stdr i dverens-
stimmelse med vetenskap och beprévad erfarenbet ska patienten ges
mdjlighet att vilja det alternativ som han eller hon foredrar. Patienten
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ska erbjudas den valda bebandlingen om det med hinsyn till den
aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna for behandlingen
framstdr som befogat.

Den som omfattas av en kommuns ansvar for hilso- och sjukvdrd
enligt 18 § forsta—tredje styckena hilso- och sjukvdrdslagen (1982:763)
har inte ritt till bebandling utanfor den kommun inom vilken han
eller hon dr bosatt, om denna kan erbjuda en behandling som stir i
dverensstammelse med vetenskap och beprivad erfarenbet.

Paragrafen motsvarar i sak forsta stycket 3 a § och 18 a § HSL. For-
arbeten till bestimmelserna finns 1 prop. 1998/99:4 s.25 ff. och
prop. 2009/10:67 s. 34 ff.

6 kap. Fornyad medicinsk beddmning

1 § En patient med livshotande eller sirskilt allvarlig sjukdom eller
skada ska ges majlighet att inom eller utom det egna landstinget fd en
fornyad medicinsk bedomning (second opinion).

Patienten ska erbjudas den bebandling som den férnyade bedom-

ningen kan ge anledning till om forutsittningarna i 5 kap. 1 § dr upp-
Hllda.

Paragrafen saknar delvis motsvarighet i HSL och behandlas i avsnitt
7.8.

Paragrafens forsta stycke motsvaras delvis av 3 a § HSL andra
stycket forsta ledet. Forarbeten till bestimmelsen finns i prop.
1998/99:4 s. 29 ff. och prop. 2009/10:67 s. 65 {f. Mojligheten att &
en fornyad medicinsk bedémning begrinsas 1 HSL till att gilla
endast om det medicinska stillningstagandet kan innebira sirskilda
risker for patienten eller har stor betydelse for dennes framtida
livskvalitet. Denna begrinsning tas bort i syfte att gora det enklare
for patienter att fi en férnyad medicinsk bedémning av sitt hilso-
tillstdnd. Begreppet “second opinion” férs in 1 lagstiftningen.

I paragrafens andra stycke fastslds att om den férnyade medi-
cinska bedémningen leder till att patienten 6nskar ett annat
behandlingsalternativ s far detta 6nskemal prévas mot bestimmel-
serna om val av behandlingsalternativ 1 5 kap. 18§. Ett sidant
onskemal ska tillgodoses om den valda behandlingen stdr i verens-
stimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet och det med

279



Férfattningskommentar SOU 2013:2

hinsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostna-
derna f6r behandlingen framstir som befogat.

For patienter som ir aktuella for en fornyad medicinsk bedém-
ning, dvs. patienter med livshotande eller sirskilt allvarlig sjukdom
eller skada, bor toleransen fér kostnadsokningar vara betydligt
storre in om det rér sig om mindre allvarliga tillstdnd.

7 kap. Fast vardkontakt och individuell planering

1 § Hdlso- och sjukvdrdsverksambet ska bedrivas sd att den tillgodoser
patientens behov av trygghet, kontinuitet och sikerbet. Olika insatser
for patienten ska samordnas pa ett indamdlsenligt sditt.

Paragrafen motsvarar delar av nuvarande 2 a § HSL. Forarbeten till
bestimmelsen finns 1 prop. 1981/82:97 s. 55 ff. och s. 114 ff., prop.
1984/85:181 s. 94 f., prop. 1996/97:60 s. 44, prop. 2005/06:50 s. 26
ff. samt prop. 2005/06:115 s. 46 ff.

2 § En fast virdkontakt ska utses for patienten om patienten begdir det,
eller om det dr nodvindigt for att tillgodose hans eller hennes behov av
trygghet, kontinuitet, samordning och sikerbet i varden.

Paragrafen motsvarar i sak nuvarande 29 a § HSL. Férarbeten till
bestimmelsen finns i prop. 2009/10:67 s. 59 ff. och s. 80 1.

3 § En patient ska ges majlighet att vilja en fast likarkontakt inom
primdrvdrden.

Paragrafen motsvarar delar av 5 § andra stycket forsta ledet HSL.
Forarbeten till bestimmelsen finns i prop. 1997/98:189 s. 31 {. samt
1 prop. 2008/09:74 5. 51 f.

4§ For en enskild som har behov av bide hilso- och sjukvdrd och
insatser fran socialtiinsten ska en individuell plan upprittas under de
forutsittningar som anges i 3 f § hilso- och sjukvdrdslagen (1982:763).

Paragrafen hinvisar till den bestimmelse 1 HSL som beskriver

under vilka foérutsittningar en individuell plan ska upprittas samt
vilket innehdll en sddan plan ska ha. Paragrafen syftar tll att upp-

280



SOU 2013:2 Férfattningskommentar

lysa patienter och andra om méjligheten att, 1 vissa fall, {3 en indi-
viduell plan upprittad.

5 § Habilitering eller rebabilitering samt tillbandahdllande av hyilp-
medel ska enligt 3 b § tredje stycket och 18 b § tredje stycket hilso- och
sjukvdrdslagen (1982:763) planeras i samverkan med den enskilde.

Paragrafen syftar till att upplysa om den planering som ska géras i
samverkan med den enskilde vid habilitering, rehabilitering eller
tillhandah&llande av hjilpmedel.

8 kap. Tillginglighet
1 § Hilso- och sjukvdrd ska vara litt tillginglig.

Paragrafen motsvarar i sak nuvarande 2 a § forsta stycket 1 HSL.
Forarbeten till bestimmelsen finns 1 prop. 1981/82:97 s. 55 ff. och
s. 114 ff.

2 § En patient ska, om det inte dr uppenbart obehovligt, snarast ges en
medicinsk bedémning av sitt hilsotillstind.

Paragrafen motsvarar i sak 2 a§andra stycket andra meningen
HSL. Forarbeten till bestimmelsen finns 1 prop. 1996/97:60 s. 44.

3 § Patienter ska erbjudas vdrdgaranti inom det egna landstinget.
Vdrdgarantin ska innebdlla en forsikran om att den enskilde inom
viss tid fdr

1. kontakt med primdérvdrden,

2. besika likare inom primdérvdrden,

3. bescka den specialiserade varden, och

4. planerad vard.

Bestimmelser om vdrdgarantins innebdll finns i forordningen
(2010:349) om vdrdgaranti.

Paragrafens forsta stycke motsvarar 1 sak 3 g § forsta stycket HSL.
Forarbeten till bestimmelsen finns i prop. 2009/10:67 s. 36 ff. och
s. 78 f.

281



Férfattningskommentar SOU 2013:2

Paragrafens andra stycke saknar motsvarighet 1 HSL och utgér
en hinvisning till den férordning 1 vilken aktuella tider finns
beskrivna.

4 § Om vdrdgarantin enligt 3 § forsta stycket 3 eller 4 inte uppfylls ska
patienten fd vdrd hos en annan vdrdgivare utan extra kostnad for pati-
enten.

Paragrafen motsvarar 3 h § férsta stycket HSL. Forarbeten till
bestimmelsen finns i prop. 2009/10:67 s. 51 ff. och s. 79 1.

9 kap. Val av utforare

1 § En patient ska inom eller utom det egna landstinger fi mojlighet
att vilja utforare av offentligt finansierad éppen vird under de forut-
sdttningar som framgdr av 4 och 5 §§ hdlso- och sjukvdrdslagen
(1982:763).

Paragrafen behandlas i avsnitt 8. Paragrafen beskriver patienters
utdkade mojligheter att vilja utforare av offentligt finansierad primir-
vird och specialiserad 6ppen vird i andra landsting och inneh&ller en
hinvisning till 4 och 5 §§ HSL i vilken de legala férutsittningarna for
sddana val stadgas (se kommentaren till de bestimmelserna).

10 kap. Personuppgifter och intyg

1 § Inom hélso- och sjukvdrdsverksambet ska personuppgifter utfor-
mas och i dvrigt behandlas sd att patienters och ovriga registrerades
integritet respekteras.

Paragrafen motsvarar 1 sak 1kap. 2 §tredje stycket patientdata-
lagen (2008:355). Forarbeten finns 1 prop. 2007/08:126 s. 91 f.

2 § Patienten har ritt att ta del av sin journal och andra uppgifter om
sig sjdalv samt till inflytande dver sina personuppgifter i enlighet med
bestimmelserna i 8 kap. patientdatalagen (2008:355). Beslut om att
inte limna ut en journalbandling kan overklagas enligt patientdata-
lagen och offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).
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Yiterligare bestimmelser om bebandling av personuppgifter inom
hilso- och sjukvdrdsverksambet finns frimst i patientdatalagen.

Paragrafen hinvisar till bestimmelser i patientdatalagen och
offentlighets- och sekretesslagen. Bestimmelserna ir av stor vikt
for alla patienter. Forarbeten till bestimmelserna finns i prop.
2007/08:126, s. 156 ff., s. 217, s. 263 ff. och s. 268, prop. 1979/80:2
Del A, s. 362 ff. samt i prop. 2008/09:150 s. 366.

3 § Bestimmelser om tystnadsplikt for hilso- och sjukvdrdspersonalen
samt om sekretess finns i 6 kap. 12 och 13 §§ patientsikerbetslagen
(2010:659) respektive 25 kap. offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400).

Paragrafen innehiller upplysningar om de bestimmelser som regle-
rar tystnadsplikt och sekretess inom hilso- och sjukvirden.

4 § Den som enligt 3 kap. 3 § patientdatalagen (2008:355) dr skyldig
att fora patientjournal ska pd begiran av patienten utfirda intyg om
vdrden.

Paragrafen motsvarar i sak 3 kap. 16 § patientdatalagen. Forarbeten
finns i prop. 2007/08:126 s. 90 {.

11 kap. Synpunkter, klagomal och patientsikerhet

1 § I varje landsting och kommun ska det finnas en eller flera nimn-
der som utifran synpunkter och klagomdl ska stédja och hjilpa
enskilda patienter genom att

1. erbjuda patienter den information de behiver for att kunna ta
till vara sina intressen i hélso- och sjukvdrden,

2. frimja kontakterna mellan patienter och vdrdpersonal,

3. bjilpa patienter att vinda sig till ritt myndighet.

Bestimmelser om nédmndernas verksambet finns i lagen (1998:1656)
om patientndmndsverksambet m.m.

Paragrafens forsta stycke motsvarar delvis 1 § férsta meningen och
2 § forsta stycket 1-3 lagen (1998:1656) om patientnimndsverk-
samhet m.m. I punkten 1 fortydligas patientnimndernas uppdrag
att informera enskilda patienter. Patientnimnderna bor informera

283



Férfattningskommentar SOU 2013:2

patienter bl.a. i frigor som rér den nya patientlagen. Patientnimn-
derna ska emellertid inte rdda patienter 1 medicinska frigor etc.
eller rekommendera patienterna att vilja en viss virdgivare. Dire-
mot kan de t.ex. informera om férekomsten av 6ppna jimforelser
och annan kvalitetsinformation som patienten kan ta del av. Mot-
svarande dndring gors i 2 § forsta stycket 1 lagen om patient-
nimndsverksamhet. Forindringen behandlas 1 avsnitt 10.3. Forar-
beten finns i prop. 1998/99:4 s. 35 {.

Paragrafens andra stycke innehéller en upplysning om att nimn-
dernas verksamhet regleras 1 lagen om patientnimndsverksamhet
m.m.

2 § Inspektionen for vird och omsorg ska enligt 7 kap. 10-18 §§
patientsikerbetslagen (2010:659) efter anmdlan préva klagomal mot
verksambeter som bedriver hélso- och sjukvdrd och mot hilso- och
sjukvdrdspersonal.

Paragrafen innehdller en upplysning om att inspektionen prévar
klagom&l samt en hinvisning till relevanta bestimmelser i patient-
sikerhetslagen.

3 § En patient som har drabbats av en virdskada ska enligt 3 kap. 8 §
patientsikerhetslagen (2010:659) snarast informeras om

1. att det intriffat en hindelse som har medfort en vdrdskada,

2. vilka dtgirder som vdrdgivaren avser att vidta for att en lik-
nande hindelse inte ska intriffa igen,

3. maojligheten att anmdla klagomal till Inspektionen for vdrd och
omsorg enligt 7 kap. 10 § patientsikerbetslagen,

4. maojligheten att  begira ersittning enligt patientskadelagen
(1996:799) eller frin likemedelsforsikringen, samt

5. patientnimndernas verksambet.

Paragrafen motsvarar 1 sak 3 kap. 8 § forsta stycket patientsiker-
hetslagen. Forarbeten finns 1 prop. 2009/10:210's. 92 f. och 198 .

4 § Bestimmelser om vdrdgivares skyldighet att ge patienten och
dennes ndrstdende majlighet att delta i patientsikerbetsarbetet finns i 2
kap. 4 § patientsikerbetslagen (2010:659).
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Paragrafen innehdller en upplysning om mojligheten att delta 1
patientsikerhetsarbetet samt en hinvisning till relevant bestim-
melse 1 patientsikerhetslagen.

14.2 Forslaget till lag om andring i halso- och
sjukvardslagen (1982:763)

2 a § Hilso- och sjukvarden ska bedrivas s att den uppfyller kraven
pd en god védrd. Detta innebir att den ska sirskilt

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och till-
godose patientens behov av trygghet i virden och behandlingen,

2. vara litt tillginglig,

3.bygga pd respekt for patientens sjilvbestimmande och
integritet,

4. frimja goda kontakter mellan patienten och hilso- och sjuk-
vardspersonalen,

5. tillgodose patientens behov av kontinuitet och sikerhet i
vérden.

Olika insatser for patienten ska samordnas pd ett indama&lsenligt
satt.

Varje patient som vinder sig till hilso- och sjukvirden ska, om
det inte dr uppenbart obehévligt, snarast ges en medicinsk bedém-
ning av sitt hilsotillstdnd.

Bestimmelsen 1 paragrafens nuvarande andra stycke om att virden
och behandlingen s l8ngt det ir mojligt ska utformas och genom-
foras 1 samrdd med patienten utgdr di den flyttas 6ver till patient-
lagen. I 6vrigt gors dndringar av redaktionell karaktir.

2 b § Patienten och dennes ndrstdende ska ges information enligt
2 kap. patientlagen (2013:000).

Paragrafen indras si att den hinvisar till bestimmelserna om
information i patientlagen. Andringen innebir att det materiella
innehillet i informationsskyldigheten hidanefter endast regleras i

patientlagen.

2 ¢ § Hilso- och sjukvédrden ska arbeta for att férebygga ohilsa.
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Paragrafen indras s& att nu gillande andra meningen angdende
upplysningar om metoder for att forebygga sjukdom eller skada
utgdr di den flyttas over till patientlagen. I dvrigt gors en redak-
tionell dndring.

3 a § Landstinget ska ge patienten mojlighet att vilja bebandlingsal-
ternativ enligt vad som anges i 5 kap. 1 § patientlagen (2013:000).

Landstinget ska ge patienten mojlighet att {3 en férnyad medi-
cinsk bedémning enligt vad som anges i 6 kap. 1 § patientlagen.

Paragrafen indras p motsvarande sitt som 2 b §.

3 g § Landstinget ska erbjuda dem som omfattas av landstingets
ansvar enligt 3 eller 3 ¢ § virdgaranti. Virdgarantin ska innehilla en
forsikran om att den enskilde inom viss tid fir

1. kontakt med primirvirden (tillginglighetsgaranti),

2. besoka likare inom primirvérden (besoksgaranti),

3. besoka den specialiserade virden (besdksgaranti), och

4. planerad vird (behandlingsgaranti).

Regeringen, eller den myndighet som regeringen bestimmer, fir
meddela foreskrifter om de tidsperioder inom vilka virdgarantin
ska vara uppfylld samt foreskrifter i dvrigt om virdgarantins inne-

hall.

I forsta stycket tydliggors att landstingets ansvar att erbjuda vardga-
ranti inte endast ska gilla dem som ir bosatta i landstinget utan
dven de som 1 enlighet med 3 § ir kvarskrivna enligt 16 § folkbok-
foringslagen (1991:481) och stadigvarande vistas 1 landstinget samt
de som enligt 3 ¢ § har ritt till vrdférméner 1 Sverige enligt vad
som foljer av Europaparlamentets och ridets férordning (EG) nr
883/2004 av den 29 april 2004 om samordning av de sociala trygg-
hetssystemen, eller av 5 kap. 7 § forsta stycket socialférsikrings-
balken. Forslaget behandlas 1 avsnitt 8.2.

4 § Om ndgon som vistas inom landstinget utan att vara bosatt dir
behéver omedelbar hilso- och sjukvird, ska landstinget erbjuda
sddan vérd.

Varje landsting ska erbjuda patienter som omfattas av ett annat
landstings ansvar for hélso- och sjukvdrd dppen vird. Virden ska ges
pd samma villkor som de som giller for de egna invinarna.
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Det landsting som ansvarar for att patienten fir vdrd enligt 3 §
svarar for kostnaderna for vdrd som patienten ges med stod av andra
stycket. Detta giller endast under forutsitining att det betalande
landstingets remissregler fols.

Ett landsting fir ocks3 i andra fall erbjuda hilso- och sjukvard &t
den som omfattas av ett annat landstings ansvar for hélso- och sjuk-
vdrd, om landstingen kommer &verens om det.

Sirskilda bestimmelser om hilso- och sjukvird finns 1 lagen
(2008:344) om hilso- och sjukvérd &t asylsékande m.fl.

Andra stycket ir nytt och behandlas i avsnitt 8.1. Bestimmelsen
innebir en utvidgning av landstingens ansvar att erbjuda hilso- och
sjukvdrd. Ansvaret utvidgas till att gilla dven patienter som omfat-
tas av ett annat landstings primira ansvar, dvs. de som ir bosatta
eller kvarskrivna 1 ett annat landsting enligt 3 §, som har ritt till
virdférméner 1 Sverige enligt 3 ¢ § eller de asylsékande m.fl. som
har ritt tll vird i enlighet med reglerna 1 lagen (2008:344) om
hilso- och sjukvird &t asylsokande m.fl. Det utdkade ansvaret
begrinsas till 6ppen vird, dvs. primirvird och annan specialiserad
vard som inte kriver intagning i virdinrittning.

Genom att landstingens ansvar att erbjuda hilso- och sjukvird
utvidgas i lag fir patienter frin andra landsting samma méjlighet
som landstingets egna invinare att utnyttja sdvil offentliga som
privata utforare som genom avtal med landstinget utfér uppgifter
som landstinget ansvarar for.

Virden ska ges pd samma villkor som giller fér landstingets
egna invinare. Detta innebir att landstingen inte kan prioritera sina
egna invinare framfor patienter som ir bosatta i andra landsting
utan enbart fir prioritera efter de medicinska behov som patien-
terna har. Det innebir dven att det dr det virdgivande landstingets
patientavgifter och andra lokalt beslutade taxor etc. som tillimpas
vid den landstingsoverskridande virden.

I tredje stycket regleras att det landsting som ska erbjuda patien-
ten vard enligt 3 § svarar for kostnaderna fér ppen vird som pati-
enten fir i ett annat landsting, under férutsittning att det betalande
landstingets remissregler f6ljs. Skyldigheten att finansiera éppen
vird 1 ett annat landsting ska endast gilla de personer som enligt
3 § HSL ir bosatta inom landstinget eller kvarskrivna enligt 16 §
folkbokforingslagen (1991:481) och stadigvarande vistas inom
landstinget. De virdférmaner som en person enligt 3 ¢ § HSL har
ritt till 1 ett landsting ersitts av staten, genom det forfarande som
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regleras 1 forordning (EG) 883/2004. Riksavtalet for utomlinsvard
reglerar 1 dag hur landstingséverskridande vard ska ersittas mellan
landstingen (se avsnitt 4.2.2). For patienter som fir vird i enlighet
med lagen (2008:344) om hilso- och sjukvird &t asylsékande m.fl.
finns sirskilda regler om ersittning i férordningen (1996:1357) om
statlig ersittning f6r hilso- och sjukvérd till asylsokande.

En férutsittning for att patientens hemlandsting ska bekosta
den 6ppna virden ir att de remissregler som giller i hemlandstinget
tillimpas i det virdgivande landstinget. Detta medfér att en patient
frén ett landsting kan behova remiss for att séka dppen specialist-
vard 1 ett annat landsting trots att det landstinget inte har nigot
krav pd remiss till den aktuella virden.

Patienters mojlighet att vilja utférare inom den 6ppna virden
regleras 1 patientlagen (2013:000), se avsnitt 14.1, kommentar till 9
kap. 1 § patientlagen.

Fjdrde stycket motsvarar delvis nu gillande andra stycket i fore-
varande paragraf och innebir att landsting kan éverenskomma om
att erbjuda hilso- och sjukvird dt den som omfattas av ett annat
landstings ansvar for hélso- och sjukvdrd. Enligt nuvarande lydelse
kan landsting 6verenskomma om att erbjuda hilso- och sjukvird &t
den som ir bosatt 1 ett annat landsting. I prop. 1989/90:81 s. 43
motiverades bestimmelsen med att ett landsting exempelvis skulle
kunna erbjuda andra sjukvirdshuvudmin att {8 utnyttja 6verkapa-
citet” inom landstingets hilso- och sjukvdrd. Detta skulle std i
overensstimmelse med kommunmedlemmarnas gemensamma
intresse av att platser, som inte kan utnyttjas av dem sjilva eller av
akutpatienter, erbjuds andra intressenter. De bakomliggande moti-
ven till HSL:s bestimmelse kan dirfér med fog gora sig gillande
dven for de patienter som — utan att vara bosatta i ett landsting —
indd omfattas av landstingets ansvar foér hilso- och sjukvérd.
Bestimmelsen behandlas 1 avsnitt 8.1.

5 § For hilso- och sjukvird som kriver intagning i virdinrittning
ska det finnas sjukhus. Vird som ges under intagning benimns
sluten vird. Annan hilso- och sjukvird benimns 6ppen vard. Primir-
virden ska som en del av den 6ppna virden utan avgrinsning vad
giller sjukdomar, 8lder eller patientgrupper svara for befolkningens
behov av sidan grundliggande medicinsk behandling, omvardnad,
forebyggande arbete och rehabilitering som inte kriver sjukhusens
medicinska och tekniska resurser eller annan sirskild kompetens.
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Landstinget ska organisera primirvirden si att alla som omfattas
av landstingets ansvar for hilso- och sjukvdrd kan vilja utforare av
hilso- och sjukvirdstjinster samt fi tillgdng till och vilja en fast
likarkontakt (virdvalssystem). Landstinget fir inte begrinsa den
enskildes val till ett visst geografiskt omride inom landstinget.

Landstinget ska utforma vdrdvalssystemet s3 att alla utforare
behandlas lika, om det inte finns skil fér ndgot annat. Ersittningen
frdn landstinget till utférare inom ett virdvalssystem ska folja den
enskildes val av utforare.

Nir landstinget beslutat att inféra ett virdvalssystem ska lagen
(2008:962) om valfrihetssystem tillimpas.

I andra stycker tydliggors att landstinget har ett ansvar for att
organisera primirvarden si att val av utférare samt tillgdng till fast
likarkontakt inte endast ska gilla dem som ir bosatta i1 landstinget
utan iven dem som 1 enlighet med 3 § ir kvarskrivna enligt 16 §
folkbokféringslagen (1991:481) och stadigvarande vistas i lands-
tinget, de som enligt 3 ¢ § har ritt till v8rdférmaner 1 Sverige enligt
vad som féljer av Europaparlamentets och ridets férordning (EG)
nr 883/2004 av den 29 april 2004 om samordning av de sociala
trygghetssystemen, dem som avses 1 5 kap. 7 § forsta stycket social-
forsikringsbalken och som omfattas av nimnda férordning samt
vissa asylsdkande m.fl. i enlighet med reglerna i lagen (2008:344)
om hilso- och sjukvird &t asylsokande m.fl. Férslaget behandlas i
avsnitt 8.2.

18 a § Kommunen ska ge den som omfattas av sddan hilso- och
sjukvird som avses 1 18 § forsta-tredje styckena mojlighet att vilja
bebandlingsalternativ enligt vad som anges i 5 kap. 1 § patientlagen
(2013:000).

Paragrafen indras pd motsvarande sitt som 2 b och 3 a §§.

Overgangsbestimmelse

Bestimmelsen i 4 § andra stycket giller inte vird som ges enligt avtal
om hiélso- och sjukvdrdstjinster som landstinget triffat med vardgivare
fore lagens ikrafttridande, sd linge avtalet giller. Efter ikrafttridandet
far ett sddant avtal inte forlingas utan att 4 § forsta stycket beaktas.
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Bestimmelsen behandlas 1 kapitel 13.

Overgingsbestimmelsen innebir att 4 § andra stycket HSL inte
ska tillimpas vid lins6éverskridande vird som ges av privata utforare
som landstinget har slutit avtal med, om avtalet har triffats fore
den 1 januari 2015. Efter det datumet far avtal med privata utférare
inte forlingas utan att bestimmelserna 1 4 § andra stycket beaktas.
Det innebir att avtalen direfter inte fir begrinsas eller pd annat sitt
forsvara for patienter frdn andra landsting att, pd samma villkor
som landstingets egna invénare, vilja 6ppen vird hos en privat
utférare som landstinget har slutit avtal med.

14.3 Forslaget till lag om andring i tandvardslagen
(1985:125)

3 § Tandvirden ska bedrivas sd att den uppfyller kravet pd en god
tandvard. Detta innebir att den ska

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och ligga
sirskild vikt vid férebyggande tgirder,

2. tillgodose patientens behov av trygghet 1 virden och behand-
lingen,

3. vara litt ullginglig,

4.bygga pd respekt for patientens sjilvbestimmande och
integritet,
5. frimja goda kontakter mellan patienten och tandvirdspersona-
len.

Akuta fall ska behandlas med fértur.

Barnets bista ska beaktas dir tandvdrd ges till barn.

Den som tillbandahdller tandvdrd till barn ska nér det dr limpligt
strdva efter att samverka med barnets vardnadshavare.

Bestimmelser om skyldighet att anmiila till socialnimnden att
ett barn kan behéva nimndens skydd finns 1 14 kap. 1§ social-
yinstlagen (2001:453).

Nu gillande andra och fjirde styckena lyfts ur paragrafen och flyt-
tas tillnya3aoch3b §§.

Paragrafens tredje stycke ir nytt och utgdr en anpassning till Sve-
riges dtaganden 1 forhdllande till FN:s konvention om barnets rit-
tigheter (barnkonventionen). Enligt artikel 3 1 konventionen ska
barnets bista komma i frimsta rummet vid alla dtgirder som ror
barn. Vad som ir barnets bista ska avgoras utifrin férhillandena i
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varje enskilt fall. Barnets bista ska beaktas inom alla verksamheter
dir tandvard ges till barn. Barnets bista ska dirmed beaktas nir ett
enskilt barn fir vird, men dven vid utformning av exempelvis loka-
ler och verksamhet. Med barn avses personer under 18 3r. Stycket
behandlas i avsnitt 7.9. och 7.6.1.

I frérde stycker understryks vikten av att tandvirdens verksam-
heter nir det ir limpligt strivar efter att samverka med barnets
vardnadshavare. Underdriga patienter miste ses 1 ett sammanhang
dir virdnadshavarnas medverkan ofta ir av stor vikt for att virden
ska f3 efterstrivade resultat. Nir det giller sm& barn ir en samver-
kan med virdnadshavarna ofta nédvindig for att kunna utreda vad
som ir det enskilda barnets bista i1 den aktuella situationen. Sam-
verkan ska ske nir det ir limpligt. Det kan finnas tillfillen nir det,
exempelvis pd grund av virdsituationens bridskande karaktir eller
brister hos virdnadshavarna, ir ogérligt eller rent av olimpligt att
striva efter en sddan samverkan. Stycket behandlas i avsnitt 7.9 och
7.6.1.

3 a § Virden och bebandlingen ska sd lingt det dr mojligt utformas
och genomforas i samrdd med patienten.

I samband med att tandvdrd ges till barn ska barnets instillning
till den aktuella dtgirden sd lingt det dr mojligt klarliggas. Barnets
dsikt ska tillmditas betydelse i forbdllande till hans eller hennes dlder
och mognad.

Paragrafen ir ny.

Forsta stycket motsvarar nu gillande 3 § andra stycket. Forarbe-
ten till bestimmelsen finns i prop. 1984/85:79, s. 60 f och i prop.
1981/82:97 s. 119.

Andra stycket behandlas 1 avsnitt 7.9 och 7.6.2. Av forsta
meningen framgdr att barns instillning till en dtgird ska klarliggas
s& langt det ir mojligt. Att ett spidbarns instillning inte kan klar-
liggas torde st klart. Aven mycket sm3 barn kan emellertid ha en
instillning till en dtgird och det ir viktigt att ge barnet utrymme att
fa uttrycka sin &sikt. Vidare ska barnets sikt tillmitas betydelse 1
forhallande till hans eller hennes dlder och mognad. Vilken mognad
som krivs miste utredas vid varje enskilt tillfille och ir beroende
av dtgirdens art och allvarlighetsgrad. Det centrala f6r bedém-
ningen av om barnet ska anses moget nog att ensamt f3 besluta om
en virddtgird ir om barnet forstdr vad dtgirden innefattar samt
vilka konsekvenser insatsen kan f3.
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Barnets mojlighet att bestimma fir inte medféra att virdnads-
havaren 6verviltrar sitt ansvar som beslutsfattare pd barnet utan att
barnet kinner sig moget foér det. Tandvardspersonalen bor ocksd
gora vil avvigda mognadsbedémningar som inte resulterar 1 att
barn avkrivs beslut som de inte kinner sig mogna att fatta.

I vissa fall ir barnet inte tillrickligt moget fér att ensam besluta
om virddtgirden samtidigt som det inte heller kan anses rimligt att
virdnadshavarna ensamma bestimmer. Barnet kan di {3 en ritt till
medbestimmande utan att vdrdnadshavarna foérlorar sin bestim-
manderitt. I sddana situationer miste de planerade &tgirderna god-
kinnas av bdde barnet och vdrdnadshavarna. Detta medfér att ett
barn i vissa fall kan anses tillrickligt moget att kunna motsitta sig
en dtgird utan att han eller hon uppnitt den mognad som krivs for
att sjilv 3 besluta att dtgirden ska utforas.

3 b § Patienten ska fi information om sitt tandhdlsotillstind och om
de bebandlingsmetoder som star till buds.

Ndr patienten dr underdrig ska dven patientens vardnadshavare fd
information enligt forsta stycket sdvida inte

1. patienten motsdtter sig det och har uppndtt den dlder och mog-
nad ndr han eller hon sjilv bar ritt att bestimma 1 fragor som ror
personliga angeligenbeter,

2. det kan antas att den underdrige lider betydande men om upp-
giften 3]s for vardnadshavaren, eller
3. det annars anges i1 offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

Paragrafen ir ny.

Férsta stycket motsvarar i huvudsak nu gillande 3 § fjirde stycket. I
stycket har ordet “upplysas” ersatts av ”f3 information” foér att
bittre harmoniera med det begrepp som anvinds i bl.a. patient-
sikerhetslagen (2010:659) och patientlagen (2013:000). Férarbeten
till bestimmelsen finns 1 prop. 1984/85:79, s.60 f och 1 prop.
1981/82:97 s. 119.

Andra stycket ir nytt och behandlas i avsnitt 7.9 och 7.6.3. 1
stycket fastslds vilket ansvar tandvardspersonal och -verksamheter
har nir det giller information till virdnadshavare samt nir infor-
mation inte ska ges till vArdnadshavare. Underdriga patienter ska i
princip alltid informeras. Paragrafen beskriver nir information dven
ska limnas till den underirige patientens virdnadshavare och nir
sddan information inte fir limnas. Utformningen féljer forildra-
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balken och offentlighets- och sekretesslagens (2009:400) bestim-
melser.

Enligt 6 kap. 11§ férildrabalken har virdnadshavare ritt och
skyldighet att bestimma i frigor som ror den underdriges person-
liga angeligenheter. For att kunna uppfylla sina skyldigheter miste
virdnadshavare {3 information.

I forsta punkten fastsl3s att information inte ska limnas till vird-
nadshavaren om patienten motsitter sig det och har uppnétt den
dlder och mognad nir han eller hon sjilv har ritt att bestimma 1
frdgor som ror personliga angeligenheter.

Andra och tredje punkten har samma lydelse som punkterna 1
12 kap. 3 § offentlighets- och sekretesslagen. Virdnadshavaren ska
fa information sivida inte det kan antas att den underdrige lider
betydande men om uppgiften rojs for virdnadshavaren, eller det
annars anges 1 offentlighets- och sekretesslagen.

14.4  Forslaget till lag om andring i lagen
(1991:1128) om psykiatrisk tvangsvard

1 § Foreskrifterna 1 hilso- och sjukvirdslagen (1982:763) och pati-
entlagen (2013:000) giller all psykiatrisk vird. Kompletterande
foreskrifter om psykiatrisk vdrd som ir férenad med frihetsbero-
vande och annat tving (tvingsvird) ges i denna lag.

Foreskrifter om psykiatrisk tvingsvdrd finns ocksd i lagen
(1991:1129) om rittspsykiatrisk vard.

Vad som sigs 1 denna lag om ett landsting giller dven en
kommun som inte ingdr 1 ett landsting.

Med chefsoverlikare avses 1 denna lag chefséverlikaren vid den
sjukvdrdsinrittning dir patienten ir inskriven.

I forsta stycket gors en kompletterande hinvisning till den nya pati-
entlagen.
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14.5 Forslaget till lag om andring
i lagen (1998:1656) om
patientnamndsverksamhet m.m.

2 § Nimnderna ska utifrin synpunkter och klagomail stédja och
hjilpa enskilda patienter och bidra till kvalitetsutveckling och hog
patientsikerhet 1 hilso- och sjukvérden genom att

1. erbjuda patienter den information de behdver for att kunna ta
till vara sina intressen 1 hilso- och sjukvirden,

2. frimja kontakterna mellan patienter och virdpersonal,

3. hjilpa patienter att vinda sig till ritt myndighet, samt

4. rapportera iakttagelser och avvikelser av betydelse for pati-
enterna till virdgivare och virdenheter.

Nimnderna ska informera allminheten, hilso- och sjukvards-
personalen och andra berérda om sin verksamhet.

Forsta stycket punkten 1 indras s att patientnimnderna ska erbjuda
patienter den information de behéver for att kunna ta tillvara sina
intressen 1 hilso- och sjukvirden. Forslaget innebir att patient-
nimnderna fir en mer aktiv roll i det l6pande arbetet att gora pati-
enter bittre informerade om sina méjligheter till inflytande m.m. i
hilso- och sjukvirden. Forslaget behandlas 1 avsnitt 10.3.

14.6 Forslaget till lag om andring i lagen (2006:351)
om genetisk integritet m.m.

1 kap.

3 § I patientlagen (2013:000) ges grundliggande bestimmelser om
patientens sjilvbestimmande och om respekt f6r minniskors lika
virde inom hilso- och sjukvdrden, och i patientsikerhetslagen
(2010:659) foreskrivs om skyldigheter f6r hilso- och sjukvardsper-
sonal.

I lagen (2002:297) om biobanker i hilso- och sjukvirden m.m.
regleras hur humanbiologiskt material, med respekt for den enskilda
minniskans integritet, ska f8 samlas in, forvaras och anvindas fér
vissa indamal.

Nir det giller att skydda den enskilda minniskan och respektera
minniskovirdet vid forskning finns bestimmelser 1 lagen
(2003:460) om etikprévning av forskning som avser minniskor.
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Forsta stycket indras s att en hinvisning gors till den nya patient-
lagen istillet for till hilso- och sjukvirdslagen (1982:763).

14.7 Forslaget till lag om andring i lagen (2008:344)
om hélso- och sjukvard at asylsokande m.fl.

2 § De foreskrifter som giller for vird som ges med stdd av hilso-
och sjukvirdslagen (1982:763), patientlagen (2013:000) samt tand-
virdslagen (1985:125) giller dven for vird som ges enligt denna lag,
om inte nigot annat féreskrivs.

Paragrafen kompletteras med en hinvisning till patientlagen.

14.8 Forslaget till lag om andring i patientdatalagen
(2008:355)

3 kap.

6 § En patientjournal ska innehilla de uppgifter som behévs fér en
god och siker vird av patienten.

Om uppgifterna finns tillgingliga, ska en patientjournal alltid
innehalla

1. uppgift om patientens identitet,

2. visentliga uppgifter om bakgrunden till virden,

3. uppgift om stilld diagnos och anledning till mera betydande
dtgirder,

En patientjournal ska innehilla de uppgifter som behovs for en
god och siker vird av patienten.

Om uppgifterna finns tillgingliga, ska en patientjournal alltid
innehlla

1. uppgift om patientens identitet,

2. visentliga uppgifter om bakgrunden till virden,

3. uppgift om stilld diagnos och anledning till mera betydande
tgirder,

4. visentliga uppgifter om vidtagna och planerade tgirder,

5. uppgift om den information som limnats till patienten,
dennes vdrdnadshavare och dvriga nirstiende och om de stillnings-
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taganden som gjorts i frdga om val av behandlingsalternativ och om
mojligheten till en férnyad medicinsk bedémning, och

6. uppgift om att en patient nekat till att ta emot viss vdrd eller
bebandling.

Patientjournalen ska vidare innehdlla uppgift om vem som har
gjort en viss anteckning i journalen och nir anteckningen gjordes.

Andringen i andra stycket punkten 5 innebir att iven uppgifter om
den information som limnats till en patients virdnadshavare och
ovriga nirstiende ska dokumenteras patientjournalen. Andringen
gors till f6ljd av att det 1 2 kap. 3 och 4 §§ patientlagen framgar att
information 1 vissa fall ska limnas till patientens nirstiende och
vardnadshavare. Forslaget behandlas 1 avsnitt 7.6.3.

Punkten 6 ir ny och anger att uppgift om att en patient nekat till
att ta emot viss véard eller behandling ska dokumenteras i patient-
journalen. Enligt 3 kap. 2 § patientlagen fir hilso- och sjukvird inte
ges utan patientens samtycke om inte annat foljer av lag. Patienten
kan nir som helst ta tillbaka sitt samtycke. Bestimmelsen omfattar
sdvil de fall di en patient uttryckligen avsiger sig viss vird som de
fall d3 patienten tar tillbaka ett tidigare avgivet samtycke. Forslaget
behandlas 1 avsnitt 7.4.

14.9 Forslaget till lag om andring i
patientsdkerhetslagen (2010:659)

1 kap.

1 § Denna lag syftar till att frimja hog patientsikerhet inom hilso-
och sjukvird och dirmed jimférlig verksamhet. I lagen finns
bestimmelser om

—anmilan av verksamhet m.m. (2 kap.),

— vrdgivarens skyldighet att bedriva ett systematiskt patientsi-
kerhetsarbete (3 kap.),

— behérighetsfrigor (4 kap.),

— begrinsningar i ritten for andra idn hilso- och sjukvirdsperso-
nal att vidta vissa hilso- och sjukvirdande &tgirder (5 kap.),

— skyldigheter for hilso- och sjukvirdspersonal m.fl. (6 kap.),

— Inspektionen f6r vird och omsorgs tillsyn (7 kap.),

— provotid och dterkallelse av legitimation m.m. (8 kap.),

— Hilso- och sjukvirdens ansvarsnimnd (9 kap.), och
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— straffbestimmelser och éverklagande m.m. (10 kap.).

Allminna bestimmelser om mél och krav p4 hilso- och sjukvir-
den och tandvérden finns 1 hilso- och sjukvirdslagen (1982:763),
patientlagen (2013:000) och tandvirdslagen (1985:125).

L andra stycket gors en kompletterande hinvisning till patientlagen.

6 kap.

6 § Den som har ansvaret f6r hilso- och sjukvirden av en patient
ska se till att patienten och dennes ndrstdende ges information enligt
2 kap. patientlagen (2013:000).

Paragrafen indras s att den hinvisar till bestimmelserna om
information i patientlagen. Andringen innebir att det materiella
innehillet 1 informationsskyldigheten hidanefter endast ska regle-
ras 1 patientlagen.

7 § Den som har ansvaret for hilso- och sjukvirden av en patient
ska medverka till att patienten ges mojlighet att vilja behandlings-
alternativ enligt vad som anges i 5 kap. 1 § patientlagen (2013:000).

Den som har ansvaret f6r hilso- och sjukvirden av en patient
ska medverka till att patienten fir en f6rnyad medicinsk bedémning
enligt vad som anges i 6 kap. 1 § patientlagen.

Denna paragraf omfattar inte tandvird enligt tandvirdslagen
(1985:125).

Paragrafen indras pi motsvarande sitt som 6 §.
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Kommittédirektiv Gy

Starkt stallning for patienten genom en ny Dir.
patientlagstiftning 2011:25

Beslut vid regeringssammantride den 24 mars 2011

Sammanfattning

En sirskild utredare ska féresld hur patientens stillning inom och
inflytande 6ver hilso- och sjukvirden kan stirkas. En utgdngs-
punkt for utredarens arbete ska vara att forbittra forutsittningarna
for en god och jimlik vird.

Utredaren ska bl.a. foresl3 hur

- vérden kan ges p& mer likvirdiga villkor,
- patientens valmojligheter 1 virden kan stirkas ytterligare,

- patientens behov av stdd, rdd och information bér hanteras
inom ramen for vdrdgarantin och det fria virdvalet,

- berérda myndigheter bor arbeta fér att stirka patientens still-
ning, och

- informationsutbytet mellan patient och virdgivare kan underlit-
tas och utvecklas.

Utredaren ska ocks3 limna forslag till en ny patientlagstiftning dir
bestimmelser med betydelse fér patientens stillning samlas och
foresld de foljdindringar som krivs 1 6vrig lagstiftning pd omradet.
Ett delbetinkande med férslag pd hur patientens stillning inom
och inflytande 6ver hilso- och sjukvdrden kan stirkas ska limnas
senast den 30 juni 2012. En slutredovisning med forslag till en ny
patientlag och foljdindringar ska limnas senast den 1 januari 2013.
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Insatser hittills for att stirka patientens stillning

Regeringen har under senare r gjort ett flertal insatser for att
stirka patientens stillning inom och inflytande 6ver hilso- och
sjukvirden. Sirskilt kan nimnas reformer for 6kad valfrihet for
patienten, lagstadgad v8rdgaranti, skirpt tillsyn av hilso- och sjuk-
virden, samordnad tillsyn av hilso- och sjukvirden och social-
tjinsten med sirskilt fokus pd de mest sjuka dldre samt dkade sats-
ningar p kvalitetsregister i landsting och kommuner. Aven insatser
som utvidgad ritt till férnyad medicinsk bedémning och ritt till
fast vardkontakt kan lyftas fram.

P4 psykiatriomridet ir personalen numera skyldig att ta hinsyn
till barns behov av bl.a. stéd om férildern ir psykiskt sjuk eller har
en psykisk funktionsnedsittning. Fér kommuner och landsting har
det tillkommit skyldigheter i friga om samarbete och individuella
planer nir det giller personer med psykisk sjukdom och psykisk
funktionsnedsittning.

Den 1 januari 2011 inledde Mpyndigheten fér vérdanalys
(MYVA) sin verksamhet. Myndigheten ska ur ett patient-, brukar-,
och medborgarperspektiv f6lja upp och analysera verksamheter och
forhillanden inom hilso- och sjukvidrden och delar av social-
tjansten.

Arbetet med 6ppna jimférelser inom hilso- och sjukvirden och
socialtjinsten har varit ett viktigt verktyg for att synliggéra skillna-
der 1 kvalitet och effektivitet och har dirmed bidragit till att skapa
forutsittningar for en god vird pd lika villkor foér hela befolk-
ningen.

Uppdraget att stirka patientens stillning och inflytande 6ver
varden

Trots att dtskilliga insatser genomforts finns det fortfarande en rad
omrdden dir patientens stillning bér stirkas. En utgingspunkt for
utredarens arbete ska vara att forbittra férutsittningarna for en
god och jimlik vird fér kvinnor och min i alla 8ldrar 1 hela befolk-
ningen.
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Hur kan vdrden ges pd mer likvirdiga villkor?

Ett av mélen for hilso- och sjukvirden i Sverige ir enligt 2 § hilso-
och sjukvirdslagen (1982:763) en god hilsa och en vird pd lika
villkor fér hela befolkningen. De regionala skillnader som fore-
kommer kan medféra att patienter i dag fir behandling och sjuk-
virdsinsatser av skiftande kvalitet beroende pd var i landet de bor.
Utbudet och anpassningen till individuella 6nskemail samt sub-
ventionsgraden kan ocks3 variera runt om 1 landet.

I takt med att landstingen utvecklar utbudet av vird och anvin-
der sig av nya behandlingsmetoder foérbittras konstant hilso- och
sjukvirdens kvalitet. Eftersom forbittringsarbetet gir olika snabbt
1 de olika landstingen idr det naturligt att en del landsting exempel-
vis uppvisar bittre medicinska resultat 4n andra. En del av skillna-
derna kan dock betraktas som omotiverade, t.ex. dir kvaliteten pd
behandlingen i ett landsting ar efter ar ir [3g 1 forhillande till Gvriga
landsting. I dessa fall kan det finnas vinster med att en viss harmo-
nisering av landstingens verksamhet sker i syfte att ge minniskor
en jamlik och likvirdig tillgdng till vird av god kvalitet oberoende
av bostadsort.

Utredaren ska dirfor

- foresld hur regionala skillnader 1 virdinnehdll och virdresultat
kan uppmirksammas och hanteras s att kvinnor och min i alla
ildrar i hela befolkningen erbjuds en likvirdig och jimlik till-
géng till vdrd av god kvalitet.

Hur kan patientens valmajligheter i vdrden stirkas ytterligare?

I 5§ hilso- och sjukvirdslagen (1982:763) regleras vardvalssyste-
met enligt vilket landstinget bland annat ska organisera primirvar-
den s3 att alla som ir bosatta inom landstinget kan vilja utférare av
hilso- och sjukvdrdstjinster. Enligt samma bestimmelse ska, nir
landstinget beslutat om virdvalssystem, lagen (2008:962) om val-
frihetssystem (LOV) tillimpas. Dessa bestimmelser har frimst
inverkan pd patientens méjlighet att f3 tillgdng till virdgivare inom
det egna landstinget. I Sveriges Kommuner och Landstings (SKL)
(divarande Landstingsforbundet) rekommendation om valmojlig-
heter inom hilso- och sjukvirden (A 00:56) regleras den enskildes
mojligheter att vilja planerad vard. Enligt rekommendationen ska
patienten erbjudas mojlighet att vilja planerad vird inom sivil det
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egna landstinget som 1 ett annat landsting efter det att patientens
behov faststillts i hemlandstinget. Alla landsting har 3tagit sig att
folja SKL:s rekommendation om det fria virdvalet.

Utredningen om patientens ritt diskuterade frigan om en regle-
ring av det fria virdvalet som ett led i arbetet med att férbittra val-
friheten f6r patienter i delbetinkandet Patientens ritt — nigra for-
slag for att stirka patientens stillning (SOU 2008:127). En regle-
ring av det fria virdvalet skulle medféra flera férdelar f6r sdvil pati-
ent som virdgivare. Framfor allt skulle en lagreglering innebira att
landstingen har en skyldighet att uppritthdlla de krav pa valméjlig-
het for patienten som rekommendationen innebir. En lagreglering
kan dven vara ett sitt att 6ka dppenheten for patienter och vriga
medborgare och samtidigt tydliggora att valfrihet som kan leda till
okad tillginglighet dr en viktig kvalitetsaspekt. Det skulle ocksd
leda till en 6kad kinnedom om det fria virdvalet dven hos vardper-
sonalen.

Ett ytterligare led 1 att stirka patientens valmojlighet ir att
underlitta f6r patienten att kunna vilja privata virdgivare i andra
landsting. Ett forslag som forts fram frin SKL ir att hilso- och
sjukvirdslagen (1982:763) kompletteras sd att de vdrditaganden
och de ersittningsnivier som ett landsting har kommit 6verens om
1 ett kontrakt med en privat virdgivare ocksd skulle kunna gilla i
samband med vird av patienter frin andra landsting, om inget
annat Overenskoms 1 upphandlingskontraktet. Detta skulle inte
endast underlitta f6r den enskilde patienten att pd ett smidigt sitt
kunna vilja privat virdgivare med kontrakt med andra landsting
utan dven forenkla for privata virdgivare att tillhandahilla s kallad
utomlinsvird.

Reella valméjligheter forutsitter att patienten fir relevant
information. I 2 b § hilso- och sjukvirdslagen (1982:763) fére-
skrivs att patienten ska ges individuellt anpassad information om
bland annat sina mojligheter att vilja virdgivare och utférare inom
den offentligt finansierade hilso- och sjukvérden samt om virdga-
rantin. En undersokning om efterlevnaden av SKL:s rekommen-
dation om valméjligheter inom hilso- och sjukvirden, genomférd
av utredningen om patientens ritt, visar att kunskapen 1 sjukvards-
organisationen om vad regelverket kring rekommendationen inne-
bir dr varierande och pd flera hill bristfillig. Framfér allt framtri-
der en betydande oklarhet om vad som omfattas av rekommenda-
tionen och vad som ryms inom virdgarantin. I friga om generell
kunskap om vdrdgarantin ir kinnedomen relativt god hos hilso-
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och sjukvirdspersonalen. Detaljkunskapen om véardgarantin kan
dock betraktas som mindre god enligt rapporten Kiren och kéerna
— En ESO- rapport (Expertgruppen for studier i offentlig eko-
nomi) om den medicinska professionens roll i styrningen av svensk
hilso- och sjukvdrd (2010:9). Det finns anledning att utveckla
bittre strukturer f6r hur denna typ av information ska géras till-
ginglig for hilso- och sjukvirdspersonal och 1 slutindan patienten.
Ett sirskilt fokus bor riktas pd att 6ka kinnedomen om hur virdga-
rantin och det fria virdvalet skiljer sig frdn varandra.

Utover vad som enligt lag ska tillhandahillas patienten, finns
ocksd annan information som kan underlitta i virdvalsprocessen.
Hir kan bland annat nimnas att Organisationskommittén for
MYVA har i uppdrag att utreda hur patienters och medborgares
behov av kvalitetssikrad och littillginglig information om kvali-
teten och tillgingligheten 1 hilso- och sjukvirden bittre kan tllgo-
doses och utvecklas. P4 1177.se pdgir exempelvis arbete med att
samla information kopplat till virdval i primirvirden.

Ansvaret for att tillhandahilla information om méjligheterna for
patienten att fi vird inom EU/EES-omridet ligger 1 dag hos For-
sikringskassan. Det finns anledning att utreda om ett ndgot mer
begrinsat sddant informationsansvar bér dliggas landstingen.

Utredaren ska

- foresld en reglering av ett fritt virdval éver hela Sverige,

- foresld en reglering som underlittar mojligheten att utnyttja

8 g Jg yiy

privata virdgivare i ett annat landsting in patientens hemlands-
ting,

- foresld hur information kring bestimmelser om bl.a. virdgaran-
tin ska kunna géras mer tillginglig for patienten,

- foresld hur kinnedomen kan 6ka om skillnaderna mellan virdga-
rantin och det fria virdvalet, och

- ta stillning till om landstingens informationsansvar ska utdkas
till att dven omfatta information om vird inom EU/EES-
omridet.
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Hur bor patientens behov av stéd, rdd och information hanteras inom
ramen for vdrdgarantin och det fria vardvalet?

Inom flera landsting har sirskilda funktioner inrittats med mal-
sittningen att frimst stddja patienter inom ramen fér virdgarantins
och det fria virdvalets bestimmelser. Dessa funktioner benimns
ofta som virdslussar, virdlotsar m.m. Frimst ror det sig om situa-
tioner dir patienten inte har erbjudits vird inom virdgarantins
grinser och dirfoér kan behova sirskilt stod. Landstingens verk-
samheter skiljer sig emellertid &t och kan uppvisa skiftande kvalitet
betriffande bide ambitionsnivd och organisation. Situationen kan
medfora att patienter i olika delar av landet fir st6d av varierande
standard. Det nuvarande systemet vicker alltsi frigan om de
befintliga funktionerna ute i landstingen fér hantering av patienters
behov av stéd, rdd och information ir tillrickliga. En lagreglerad
och nationellt kvalitetssikrad stodfunktion inom landstingen bor
annars overvigas.

Utredaren ska

- underséka om befintliga system for hantering av patientens
behov av bla. stod ir tillrickliga nir det giller foretridesvis
vargarantin och det fria virdvalet, och vid behov limna forslag
pa en sirskild lagreglerad stédfunktion,

- redovisa framgingsrika regionala projekt pi omridet, och

- vid behov utarbeta nédvindiga forfattningsforslag.

Hur kan man bittre finga upp och dra lirdom av patientupplevelser
for att utveckla verksambeten?

For att kunna utveckla hilso- och sjukvérden ir det viktigt att pati-
enters upplevelser och synpunkter samlas in och sammanstills.
Detta kan innefatta patientrapporterade uppgifter om till exempel
funktion och néjdhet med virden.

I dag har patienten mojlighet att vinda sig till Socialstyrelsen
med sina klagomal mot hilso- och sjukvérden eller dess personal.
Socialstyrelsen utreder sedan de irenden som har betydelse for
patientsikerheten. Hilso- och sjukvirdens ansvarsnimnd (HSAN)
har hand om frigor om 4terkallande av legitimation och annan
behorighet, begrinsad eller indragen férskrivningsritt och prévo-
tid. Till patientnimnderna kan patienterna i landsting och kommu-
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ner framféra sina klagomdl och synpunkter. En systematisk
insamling och bearbetning pi nationell nivd av de patientberittelser
som kommer in till dessa aktdrer skulle bidra med virdefull
information 1 arbetet med att utveckla hilso- och sjukvirden. Det
handlar om att identifiera och uppmirksamma bristfilliga rutiner
for att effektivisera och férbittra virdprocessen.

Utéver den patientrapportering som sker inom ramen for hante-
ring av patientens invindningar mot virden bér det 6vervigas om
andra verktyg for patienten att rapportera upplevd kvalitet och
bemotande ska introduceras. Syftet ir att alla patienter ska ges for-
utsittningar att dela med sig av sina upplevelser av vdrden genom
en enkel webbaserad tjinst. Detta skulle kunna anvindas av vardgi-
varna for att systematiskt forbittra virdprocesserna genom att
finga den patientupplevda kvaliteten. Det dr viktigt att tjinsten
utformas s8 att olika kategorier av patienter kan anvinda sig av den,
t.ex. barn, ildre kvinnor och min, personer med funktionshinder
och personer som talar ett annat sprik.

Vid en 6versyn av limpliga verktyg bor dven méjligheten att
anvinda eller utveckla redan befintliga verktyg eller databaser ¢ver-
vagas.

Utredaren ska

- foresld en modell f6r systematisk insamling och bearbetning av
patientberittelser 1 klagomals- och anmilningsirenden, och

- foresld en modell f6r webbaserad inrapportering av patientupp-
levd kvalitet.

Hur bor berérda myndigheter arbeta for att stirka patientens
stillning?

Patienten befinner sig ofta 1 ett kunskapsmaissigt underlige gente-
mot virdgivaren. Det giller dven vilka krav som patienten kan stilla
pd hilso- och sjukvirden i sdvil landsting som kommuner. Behovet
av enkel och littillginglig information och vigledning om vad man
som patient kan férvinta sig av hilso- och sjukvirden kommer att
vara fortsatt stort dven med en samlad patientlagstiftning. Det
borde finnas utrymme for Socialstyrelsen, Likemedelsverket och
andra berérda myndigheter att inom ramen for sina respektive
uppdrag utveckla sitt arbete med att férbittra patientens stillning i
detta avseende.
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En utredning har nyligen tillsatts med uppdrag att se over de
statliga delarna inom vdrd- och omsorgssystemet. Utredningen
syftar ull att dels frimja hilsa och minska ohilsa och framtida
virdbehov, dels dstadkomma en jimlik vird och omsorg i hela
landet (dir. 2011:4). I uppdraget ingdr bl.a. att foresld hur ansvars-
fordelningen mellan myndigheterna kan fértydligas och ev. 6ver-
lappningar undanrdjas, samt hur den kunskapsgenerering, forsk-
ningsfinansiering och kunskapsstyrning som myndigheterna bedri-
ver kan samordnas. Utredningen ska bl.a. bedrivas utifrn ett med-
borgarperspektiv. Den nu aktuella utredaren ska dirfor, 1 samrid
med ovan nimnda utredning

- foresld hur berérda myndigheter kan tillhandahélla information
och vigledning i frigor kopplade till patientens stillning pa ett
enkelt och littillgingligt sitt, anpassat till olika kategorier av
patienter, som t.ex. barn, ildre kvinnor och min, personer med
funktionshinder och personer som talar ett annat sprik, och

- foresld hur berérda myndigheter ska dterrapportera till rege-
ringen om de dtgirder som vidtagits f6r att stirka patientens
stillning.

Hur kan informationsutbytet mellan patient och vdrdgivare
forbiittras¢

Patienten har enligt patientdatalagen (2008:355) ritt att {3 elektro-
nisk tillgdng till sin egen journalinformation. Endast nigra enstaka
landsting erbjuder dock denna méjlighet i dag, och det kan dirfor
vara svirt for patienten att 3 information som ger ett helhetsper-
spektiv 6ver den egna hilsan. T takt med att privata och offentliga
virdgivare nu infér sammanhillen journalféring genom tjinsten
Nationell patientdversikt skapas forutsittningar att & en mer
sammanhdllen bild av den mest nddvindiga informationen ur pati-
entens virdhistorik, t.ex. likemedelslista, laboratoriesvar och
information om tidigare behandlingar. Méjligheten att ge patienten
elektronisk tillgdng till denna information ir dirfor énskvird for
att skapa okade forutsittningar for den enskilde att folja upp sin
egen hilsosituation och géra hilso- och sjukvirden mer 6ppen.

I betinkandet Patientdatalag (SOU 2006:82) diskuterade pati-
entdatautredningen olika sitt att stirka patientens kontroll éver
anvindningen av journalen. Bland annat tog utredningen stillning
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till om patienten skulle ges dgande- eller forfoganderitt till sin egen
journal. Utredningen avvisade denna idé, men féreslog andra sitt
som t.ex. ritt att ta del av en logg 6ver vilka som list den egna
journalen, ritt att f3 en avvikande mening noterad i sin journal och
ritt att i sin journal forstérd. Regeringen gick pd utredningens
linje 1 prop. 2007/08:126 och angav bland annat att dganderitt for
patienten skulle innebira risker for patientsikerheten och férsvara
for hilso- och sjukvirdspersonal att utféra sitt arbete pd ett pro-
fessionellt och ansvarsfullt sitt. Utdver vad som anforts av utred-
ningen bor inte patienten ensam férfoga Gver journalen av det
skilet att hilso- och sjukvirdspersonalen stdr under tillsyn. I en
situation nir personalens handlande ifrigasitts dr det viktigt att den
myndighet eller den privata virdgivare som har stdtt for virden har
en egen dokumentation om hur virden har skétts. Tillsynsmyndig-
heten kan 1 en sidan situation, nir den anstillde exempelvis riskerar
att forlora sin legitimation, inte vara hinvisad till att endast ta del
av den dokumentation som patienten forfogar éver. Vidare kan
uppmirksammas att det enligt 25 kap. 6 § offentlighets- och sek-
retesslagen (2009:400) 1 undantagsfall kan gilla hilso- och sjuk-
virdssekretess dven 1 forhdllande till patienten sjilv. En motsva-
rande bestimmelse om tystnadsplikt fér personal inom den
enskilda hilso- och sjukvirden finns i 6 kap. 12 § patient- siker-
hetslagen (2010:659). Slutligen bor det beaktas att patientjournaler
inte bara férekommer i frivillig vird, utan iven 1 tvdngsvird som
exempelvis rittspsykiatrisk vird. Dirfor finns det inte skil att
ompréva stillningstagandet att ge patienten en dgande- eller forfo-
ganderitt till patientjournalen som skulle medféra att journalen
undantas som allmin handling enligt tryckfrihetsférordningens
(1949:105) bestimmelser.

Det finns diremot anledning att underséka om det finns behov
av att ytterligare stirka patientens kontroll éver den egna journa-
len. Genom bredare analys av den argumentation som patientdata-
utredningen férde kan utredningen identifiera andra tillvigagings-
sitt for att uppnd en stirke stillning fér patienten 1 dessa avseen-
den. Vidare bor det ske en 6versyn av bestimmelsen om sekretess
till skydd for patienten 1 férhéllande till patienten sjilv. Dessutom
boér det nir virddata gors mer tillginglig fér patienten dven dvervi-
gas vilka nya krav detta stiller pd utformningen av den medicinska
informationen, samt vilka informationsinsatser som krivs for att
patienten ska {3 en okad forstielse for innehdllet 1 den egna vard-
dokumentationen. Exempelvis bér de bedémningar och anteck-
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ningar som virdgivaren gor i journalen 1 s stor utstrickning som
mojligt ske 1 samforstdnd med patienten. Detta for att dven und-
vika situationer dir delade meningar rdder om innehéllets riktighet.

Patienten har enligt bestimmelserna i patientdatalagen (2008:355)
dven lagliga férutsittningar att kunna spirra hela eller delar av den
egna journalen i férhillande till andra virdenheter. Emellertid ir de
tekniska och praktiska mojligheter som erbjuds 1 dag otillrickliga
for att patienten ska kunna utdva sin ritt att spirra kinslig
information.

Utdver verktyg for att ge patienten en enkel tillgdng till den egna
varddokumentationen behévs ocksd nya IT-stéd fér att patienten
sjilv ska kunna dokumentera och dela med sig av sin upplevda
hilsosituation och kunna {8 en personligt anpassad ridgivning for
hur han eller hon kan férbittra sin hilsa. En hilsofrimjande hilso-
och sjukvird innebir att vdrdgivaren i samtal med patienter for-
medlar kunskap, rdd och stéd som ger dem forutsittningar att 6ka
kontrollen éver sin egen hilsa och att férbittra den. For att méjlig-
gora en satsning som denna krivs ett nytt nitbaserat verktyg som
ger patienten mojlighet att sjilv dokumentera sin hilsa. Genom en
elektronisk hilsodagbok skulle redan existerande nationella ridgiv-
ningstjinster som exempelvis 1177.se kunna byggas ut med en per-
sonlig tjinst dir den enskilde sjilv kan styra &ver hur den infor-
mation som man sjilv dokumenterar anvinds. Dir skulle den
enskilde ocksi kunna ges mojlighet att fi en siker och enkel
dtkomst till information frn den offentligt finansierade virden. En
elektronisk hilsodagbok forutsitter att information kan éverforas
elektroniskt pd ett enhetligt och strukturerat sitt. Detta stiller
stora krav pd sdvil virdgivare som ansvariga myndigheters hante-
ring av information.

Det ir viktigt att vid utformningen av férslagen virna den per-
sonliga integriteten och se till konsekvenserna fér patientsiker-
heten.

Utredaren ska

- undersoka hur patientens tillging till sin egen journal via nitet
kan pdskyndas och underlittas,

- undersdka om det finns behov av att ytterligare stirka patien-
tens kontroll éver den egna journalen,
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- foresld praktiska och tekniska l8sningar som mojliggor f6r pati-
enten att utdva sin ritt att spirra hela eller enskilda delar av den
egna journalen i férhillande till andra virdenheter,

- undersdka mojligheterna och formerna for att tillhandahélla en
elektronisk hilsodagbok pa nitet,

- undersoka de legala férutsittningarna for att patienten pd ett
strukturerat sitt ska kunna dela med sig av sin egen doku-
mentation till virdgivaren,

- beakta erfarenheterna frin Socialstyrelsens arbete med nationell
informationsstruktur och nationellt facksprik fér vird och
omsorg, och

- vid behov utarbeta nédvindiga forfattningstorslag.

Utredarens analys ska sirskilt beakta den utveckling av elektro-
niska beslutsstdd som stiller nya krav pd vdrddokumentationens
struktur och utformning.

Utredaren ska dven analysera om férslagen fir ndgra konsekven-
ser frdn sekretess- eller tystnadspliktssynpunkt och vid behov fére-
sl dndringar 1 offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) och
patientsikerhetslagen (2010:659).

Vird pa barns villkor

Riksdagen godkinde nyligen en strategi for att stirka barnets rit-
tigheter 1 Sverige (prop. 2009/10:232). Utifrn strategin har rege-
ringen tagit ett antal initiativ. Ett av dessa ir en 6verenskommelse
mellan regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL)
om att stirka barnets rittigheter i verksamheter 1 kommuner och
landsting genom fortbildnings- och andra stédinsatser. Ett av de
omriden som ingdr i arbetet ir hilso- och sjukvérden. Det ir vik-
tigt att barn erbjuds vérd pa barns villkor.
Utredaren ska dirfor

- kartligga barnets stillning som patient inom hilso- och sjukvir-
den.
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Uppdraget att limna forslag till en ny patientlagstiftning

Minga insatser har gjorts under senare dr for att fortydliga och
stirka patientens stillning i virden. Det ir emellertid svirt, bide
féor medborgarna och sjukvirdshuvudminnen, att 3 en tydlig bild
av bestimmelserna pd omridet eftersom Sverige saknar en lagstift-
ning som samlat beskriver patientens stillning i vdrden. Vidare
anger lagstiftningen 1 princip genomgdende virdgivarnas och per-
sonalens skyldigheter gentemot patienten, i stillet f6r att ange vilka
rittigheter och mojligheter patienten har. Det skulle alltsd behovas
en ny patientlagstiftning dir bestimmelser med betydelse for pati-
entens stillning samlas i syfte att fortydliga och stirka patientens
stillning.

Ingen réttighetslagstifining

Frigan om en patientlagstiftning ska ange i domstol utkrivbara
rittigheter till vird och behandling har varit féremal for diskussion
1 tidigare statliga utredningar. Mojligheten att fringd systemet med
skyldighetslagstiftning till f6rman for en rittighetsbaserad lagstift-
ning lyftes bland annat fram i ett delbetinkande (SOU 1997:154)
av Kommittén om hilso- och sjukvérdens finansiering och organi-
sation (HSU 2000). En sidan konstruktion skulle innebira att pati-
enten har mojlighet att {3 sin sak prévad av domstol. Utredningen
konstaterade att detta skulle medféra genomgripande férindringar
av statens styrning av landstingen, med stora effekter pd finansie-
rings- och styrningssystemen for virden. Dessutom ansdg utred-
ningen att det finns en rad svirigheter med att inféra utkrivbara
rittigheter pd hilso- och sjukvirdsomridet, eftersom domstols-
provningar av det slaget med mycket komplicerade medicinska
bedémningar skulle kriva omfattande expertmedverkan och dir-
med bli bdde tidsédande och resurskrivande sivil {or rittsvisendet
som for hilso- och sjukvirden. Utredningen slog fast att en sddan
situation ofrinkomligen medfér att de resurser som tas i ansprik
for domstolsprévningarna drabbar den sjukvirdande verksamheten
negativt. Ett annat problem som utredningen lyfte fram var svarig-
heten att utforma adekvata sanktioner som ir till nytta fér den
enskilde patienten.

Regeringen stiller sig bakom wutredningens bedémning. En
samlad patientlagstiftning ska alltsd inte innehdlla utkrivbara rit-
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tigheter 1 den meningen att beslut som fattas inom virden ska
kunna 6verprovas av domstol.

Hur ska en samlad patientlagstifining vara utformad?

Frigan om en lagstiftning som samlat beskriver patientens stillning
1 virden har varit féremadl f6r flera utredningar de senaste dren. Det
har ansetts ha ett starkt symbolvirde att de bestimmelser som har
betydelse for patientens stillning samlas 1 en lag i stillet for att vara
utspridda pd flera olika lagar. Vidare har ett patientperspektiv i lag-
stiftningen ansetts medféra att patientens stillning indirekt kan
stirkas.

Ett inférande av en patientlagstiftning kriver att stillning tas till
hur férhdllandet mellan de lagar som reglerar patientens stillning
ska se ut. Hit hor den lagstiftningstekniskt problematiska diskuss-
ionen om samma regel ska finnas pd flera stillen i lagstiftningen.
Frigan behandlades bland annat 1 Ansvarskommitténs betinkande
Hillbar samhillsorganisation med utvecklingskraft
(SOU 2007:10), dir kommittén limnade ett forslag till patientlag.
Det konstaterades att iven med en samlad patientlagstiftning
kvarstdr behovet av att reglera virdgivarnas och hilso- och sjuk-
vardspersonalens skyldigheter. Kommittén ansdg dirfor att
upprepningar och dubbelregleringar inte helt kan undvikas. Enligt
tidigare utredningar kan det vara svirt med en uttdémmande
reglering som samlar alla de bestimmelser som har betydelse for
patientens stillning. Det finns risk for att en sddan lag blir alltfor
omfattande och sviroverskddlig. Regeringen delar tidigare utred-
ningars beddmning i ovanstiende frigor.

Utredaren ska

- ta stillning till hur en samlad patientlagstiftning bér utformas
och vilka bestimmelser med betydelse for patientens stillnings
som den bor innehilla,

- analysera forhillandet till annan lagstiftning,

- gora lagstiftningen s8 littillginglig, 6verskidlig och pedagogisk
som mojligt f6r sdvil patienter och allminhet som hilso- och
sjukvirdspersonal,

- ta del av tidigare utredningar pd omridet,
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- ta del av erfarenheter frin andra linder som har patientlagstift-
ning, i férsta hand de nordiska linderna, och

- utarbeta ett fullstindigt forfattningsférslag som ska innefatta
eventuella f6ljdindringar i annan lagstiftning.

Ekonomiska konsekvenser

Om forslagen 1 betinkandet piverkar kostnaderna eller intikterna
for staten, kommuner, landsting eller enskilda, ska en berikning av
dessa konsekvenser redovisas 1 betinkandet. Om forslagen innebir
samhillsekonomiska konsekvenser i 6vrigt, ska dessa redovisas.
Nir det giller kostnadsokningar och intiktsminskningar for staten,
kommuner eller landsting ska kommittén féresld en finansiering.

Konsekvenser for det kommunala sjilvstyret

Sedan den 1 januari 2011 finns det i 14 kap. 2 § regeringsformen ett
fortydligande av principen om att kommunalt sjilvstyre giller for
all kommunal verksamhet. I 14 kap. 3 § regeringsformen har en
bestimmelse inférts om att en inskrinkning av den kommunala
sjilvstyrelsen inte bor gd utéver vad som ir nédvindigt med hinsyn
till de dindamil som foranlett den, dvs. en proportionalitetsprov-
ning ska géras under lagstiftningsprocessen. Om ndgot av férslagen
1 betinkandet pdverkar det kommunala sjilvstyret, ska dess konse-
kvenser och de sirskilda avvigningar som féranlett forslagen sir-
skilt redovisas.

Samrad och redovisning av uppdraget

Utredaren ska 1 arbetet samrida med myndigheter, patientorgani-
sationer och huvudmin inom hilso- och sjukvirdsomridet. Utre-
daren ska iven samrida med Barnombudsmannen. Utredaren ska
beakta underlag frin tidigare utredningar pd omridet. Vidare ska
utredaren samrida med Oversynen av de statliga verksamheterna
inom vird- och omsorgssystemet (dir. 2011: 4). De forslag som har
konsekvenser f6r organisering och ansvarsfordelning inom omr3-
det ska tas fram i1 samrdd med utredningen om en &versyn av de
statliga delarna inom vard- och omsorgssystemet.
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Utredaren ska dven félja arbetet med att genomfora direktiv
2011/24/EU om patientrittigheter vid grinséverskridande hilso-
och sjukvérd. Utredaren bor dven bevaka Europeiska kommission-
ens arbete med att utarbeta lagstiftning som ror tjinstekonces-
sioner. Kommissionen presenterade den 27 januari 2011 en gron-
bok om en modernisering av EU:s politik for offentlig upphand-
ling, KOM (2011) 15 slutlig, och utredaren uppmanas att félja dven
detta arbete. Utredaren ska ocksd beakta annat pdgiende utred-
ningsarbete av relevans samt ombesérja en bred férankring av for-
slagen.

Utredaren ska redovisa sitt arbete 1 tvd etapper. En redovisning
med forslag pd hur patientens stillning inom och inflytande éver
varden kan stirkas ska limnas senast den 30 juni 2012. En slutredo-
visning med forslag till en ny patientlag och féljdindringar ska
limnas senast den 1 januari 2013.

(Socialdepartementet)
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Kommittédirektiv Gy

Tillaggsdirektiv till Utredningen om starkt Dir.
stallning for patienten genom en ny 2012:24
patientlagstiftning (S 2011:03)

Beslut vid regeringssammantride den 29 mars 2012

Bakgrund

Regeringen beslutade den 24 mars 2011 kommittédirektiv om en
stirkt stillning for patienten genom en ny patientlagstiftning
(dir. 2011:25). Den huvudsakliga inriktningen av utredningens
uppdrag giller dven fortsittningsvis. Vissa delar av uppdraget
overlappar eller hinger emellertid nira samman med Utredningen
om forbittrad tillgdng till personuppgifter inom och mellan hilso-
och sjukvédrden och socialtjinsten m.m. (S 2011:13, dir. 2011:111).
Det finns dirfér behov av att klargéra grinsdragningen mellan de
bida utredningsuppdragen och delvis férindra omfattningen av
dem.

Andring i uppdraget

Utgingspunkten foér utredarens arbete ska vara att analysera och
limna férslag till hur patientens stillning och inflytande 1 hilso-
och sjukvirden generellt kan stirkas.

Fanga upp och dra lirdom av patientupplevelser for att utveckla
verksambeten

Den del i utredarens uppdrag som handlar om hur virdgivare bittre
kan finga upp och dra lirdom av patientens upplevelser for verk-
samhetsutveckling sammanfaller till viss del med det uppdrag som
limnats till Utredningen om forbittrad tillgdng till personuppgifter
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inom och mellan hilso- och sjukvirden och socialtjinsten m.m.
Den utredningen har bl.a. uppdraget att foresld nationella kriterier
for vad som kan betecknas som patientrapporterade utfallsmtt.
Utredarens uppdrag att foresld en modell {6r webbaserad inrap-
portering av patientupplevd kvalitet hinger nira samman med de
nationella kriterierna for utfallsmdct och férs dirfér over till
Utredningen om forbittrad tillgdng till personuppgifter inom och
mellan hilso- och sjukvirden och socialtjinsten m.m.

Informationsutbytet mellan patient och vdrdgivare

I den del av utredarens uppdrag som giller hur informationsutbytet
mellan patient och vdrdgivare kan underlittas och utvecklas gors
flera indringar.

Utredaren har uppdraget att “féresld praktiska och tekniska 16s-
ningar som mojliggdr f6r patienten att utdva sin ritt att spirra hela
eller delar av den egna journalen i férhdllande till andra virden-
heter”. Utredningen om forbittrad tillgdng till personuppgifter
inom och mellan hilso- och sjukvirden och socialtjinsten m.m. har
uppdraget att foresld forindringar i lagstiftningen och andra néd-
vindiga &tgirder som oOkar patientsikerheten och stirker den
enskildes faktiska mojligheter att utdva sin ritt att spirra hela eller
delar av sin journal. Det ir de rittsliga férutsittningarna for moj-
ligheten for den enskilde att spirra sin journal som i forsta hand
bor utredas. Det ir inte nodvindigt att utreda de praktiska och
tekniska l6sningarna innan de rittsliga forutsittningarna ir klar-
lagda. Denna del tas dirfér bort ur utredarens uppdrag.

I Dagmardverenskommelsen for 2012 (S2011/1708/FS,
S2012/1972/FS delvis) framgdr att det gemensamma arbetet med
att utveckla ett hilsokonto fér medborgaren prioriteras under
2012. Ett enhetligt grinssnitt gentemot kommersiella aktérer ska
garanteras. Staten kommer att ansvara f6r att medborgaren erbjuds
en siker infrastruktur for datalagring samt tillgdng till egen pati-
entdversikt och likemedelsinformation. En elektronisk hilso-
dagbok pd nitet faller inom ramen for arbetet med hilsokontot.
Utredarens uppdrag att undersoka méjligheterna och formerna for
att tillhandah8lla en elektronisk hilsodagbok pi nitet tas dirfor
bort.

Utredningen om forbittrad tillging till personuppgifter inom
och mellan hilso- och sjukvdrden och socialtjinsten m.m. ska ana-
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lysera och limna forslag som juridiskt tydliggér grinsen mellan
patientens egen personuppgiftsbehandling och virdgivarens per-
sonuppgiftsbehandling enligt dennes personuppgiftsansvar foér
sddana kinsliga uppgifter som den enskilde sjilv rapporterar in till
hilso- och sjukvérden eller socialtjinsten. Utredarens uppdrag att
undersoka de legala forutsittningarna for att patienten ska kunna
dela med sig av sin egen dokumentation till virdgivaren har en bre-
dare ansats dn ovanstdende, och innefattar frigor om sekretess och
om inneborden av patientens direktdtkomst till uppgifter. De juri-
diska frdgorna bor behandlas ur ett helhetsperspektiv. Utredarens
uppdrag att undersoka de legala férutsittningarna for att patienten
pd ett strukturerat sitt ska kunna dela med sig av sin egen doku-
mentation till virdgivaren”, att "beakta erfarenheterna frin Social-
styrelsens arbete med nationell informationsstruktur och nationellt
facksprak for vdrd och omsorg” samt att ”vid behov utarbeta nod-
vindiga forfattningsforslag” overfors dirfor till Utredningen om
forbittrad tillgdng till personuppgifter inom och mellan hilso- och
sjukvdrden och socialtjinsten m.m. Utredaren ska emellertid
undersoka forutsittningar utéver de legala, for att patienten pd ett
strukturerat sitt ska kunna dela med sig av sin egen dokumentation
till virdgivaren.

Mot bakgrund av det ovan anférda begrinsas utredarens uppdrag
1 denna del tll att

- undersoka hur patientens tillging till sin egen journal via nitet
kan pdskyndas och underlittas,

- undersdka om det finns behov av att ytterligare stirka patien-
tens kontroll 6ver den egna journalen, och

- undersdka andra in de legala férutsittningarna for att patienten
pd ett strukturerat sitt ska kunna dela med sig av sin egen
dokumentation till virdgivaren.

Ovriga strecksatser som anges i tidigare direktiv (dir. 2011:25) i
denna del faller dirmed utanfér utredarens uppdrag.

Utredarens analys behéver inte beakta den utveckling av
elektroniska beslutsstéd som stiller nya krav pd vdrddokumenta-
tionens struktur och utformning. Utredaren behover inte heller
analysera om forslagen fir ndgra konsekvenser frin sekretess- eller
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tystnadspliktssynpunkt eller foresld indringar 1 offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400) och patientsikerhetslagen (2010:659).

Utredaren ska sirskilt beakta patientens perspektiv i arbetet med
att undersoka hur dennes tillgdng till sin egen journal via nitet kan
paskyndas och underlittas och om det finns behov av att ytterligare
stirka patientens kontroll 6ver den egna journalen.

Utredaren ska redovisa uppdraget i denna del senast den 30 juni
2012.

Forlingd tid och dndringar av redovisningstillfillen for
uppdraget

Utredningstiden forlings. Kvarstdende delar av uppdraget nir det
giller hur informationsutbytet mellan patienten och virdgivaren
kan forbittras ska som nimnts ovan redovisas senast den 30 juni
2012.

En redovisning med forslag i de delar som avser

- en ny patientlagstiftning

- hur patientens valméjligheter 1 virden kan stirkas ytterligare,
och

- hur patientens behov av stéd, rdd och information bér hanteras
inom ramen fér bl.a. vdrdgarantin

ska limnas senast den 31 januari 2013. Denna redovisning ska
innehilla utredarens samlade forfattningsforslag.

En slutredovisning med utredarens ¢vriga forslag, dvs. i1 de delar
som ror

- hur virden kan ges pd mer likvirdiga villkor,

- en modell {6r systematisk insamling och bearbetning av patient-
berittelser 1 klagomals- och anmilningsirenden,

- hur berérda myndigheter bor arbeta for att stirka patientens
stillning, och

- kartliggning av barnets stillning som patient inom hilso- och
sjukvirden
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ska limnas senast den 30 juni 2013. Utredaren ir dock oférhindrad
att vid behov limna kompletterande forfattningsforslag i slutredo-
visningen.

(Socialdepartementet)

319



Bilaga 3

Kommittédirektiv Gy

Tillaggsdirektiv till Utredningen om starkt Dir.
stallning for patienten genom en ny 2012:113
patientlagstiftning (S 2011:03)

Beslut vid regeringssammantride den 15 november 2012

Utvidgning av uppdraget

Regeringen beslutade den 24 mars 2011 kommittédirektiv om
stirkt stillning for patienten genom en ny patientlagstiftning (dir.
2011:25). Utredaren har bland annat uppdraget att foresld en
samlad patientlagstiftning. I denna del ska utredaren bland annat
analysera forhdllandet till annan lagstiftning och utarbeta ett
fullstindigt forfattningsforslag som ska innefatta eventuella
foljdindringar 1 annan lagstiftning. Forslaget till patientlag ska
limnas senast den 31 januari 2013. En slutredovisning med
utredarens dvriga forslag ska limnas senast den 30 juni 2013.

Hilso- och sjukvardslagen (1982:763), forkortad HSL, tridde i
kraft den 1 januari 1983 och har direfter genomgitt frekventa
indringar. Den grundliggande strukturen 1 lagen ir dock
oférindrad. Som helhet kan det konstateras att lagen i sin
nuvarande utformning ir 8lderdomlig och i vissa fall otydlig samt
har en sviréverskddlig struktur. Utredarens pdgiende arbete med
en ny patientlag och de féljdindringar 1 HSL som kommer att bli
noédvindiga riskerar att ytterligare bidra till dessa brister.
Sammantaget har det framkommit ett behov av att géra en dversyn
av HSL, sirskilt nir det giller lagens struktur och utformning.

Mot denna bakgrund ska utredaren limna férslag till en ny lag
om hilso- och sjukvirdens organisation som ersitter HSL. Den
nya lagen ska vara en ramlag och samla generella bestimmelser om
organisation och ansvarsférhillanden inom hilso- och sjukvirden.
Detta avser sirskilt de bestimmelser i HSL som inte foéreslds
inarbetas i utredarens forslag till ny patientlag. Det kan dock dven
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avse bestimmelser 1 annan lagstiftning pd hilso- och sjukvirdens
omréde.
Utredaren ska sirskilt

- analysera vilka bestimmelser 1 HSL och annan lagstiftning p3
hilso- och sjukvirdens omride som ir nédvindiga i en ny lag
om hilso- och sjukvirdens organisation samt gora en lagteknisk
och spriklig 6versyn av dessa,

- Overviga om vissa bestimmelser 1 nuvarande HSL 1 stillet bor
regleras 1 speciallagstiftning eller 1 férordning,

- Overviga vilka bemyndiganden som ir nédvindiga, samt
- limna nédvindiga forfattningsforslag.
En utgdngspunkt f6r utredarens arbete 1 denna del ska vara
att ansvarsforhillandena inom hilso- och sjukvarden inte ska
indras.
Utredaren ska 1 denna del beakta arbetet inom utredningen
En kommunallag f6r framtiden (Fi 2012:07).
Tilliggsuppdraget ska redovisas senast den 30 juni 2013.

(Socialdepartementet)
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1 Inledning

Patientmaktsutredningen har 1 uppdrag att underséka hur patien-
tens tillgdng till sin journal via nitet kan pdskyndas och underlittas
samt om det finns behov av att ytterligare stirka patientens
kontroll 6ver den egna journalen. Utredningen ska vidare under-
soka forutsittningarna for att patienten pd ett strukturerat sitt ska
kunna dela med sig av sin egen dokumentation till virdgivaren.

Utredningen ska limna sina 6verviganden i denna del senast den
30 juni 2012. Dirmed kan utredningens synpunkter beaktas av
andra aktorer i det fortsatta arbetet pd omrddet.

1.1 Arbetssatt och avgransningar

Redan i ett tidigt skede av utredningens arbete framkom att ett
antal projekt pdborjats for att belysa mojligheterna med ett sd kallat
hilso-konto och hitta vigar f6r att ge patienter mojlighet att ta del
av sin journal via internet. Utredningen har valt att félja och utgd
ifrdn det arbete som redan gjorts och dra slutsatser av genomfoérda
studier. Utredningen har iven haft méten med ett antal projekt-
ledare inom omradet samt med andra intressenter.

Sedan Patientmaktsutredningen piborjade sitt arbete har Utred-
ningen om rdtt information i vdard och omsorg (S 2011:13) tillsatts
och inlett sitt arbete. Patientmaktsutredningen har samritt med
den utredningen, som bland annat har i uppdrag att utreda hur den
enskildes tillgdng till sina personuppgifter kan forbittras och for-
tydligas samt hur den enskilde rent faktiskt ska kunna anvinda sig
av mojligheten att spirra uppgifter i sin journal. Den ska dven tyd-
liggdéra grinsen mellan virdgivarens och patientens personupp-
giftsbehandling samt utreda de sirskilda férutsittningar som giller
sekretess och personuppgiftsbehandling betriffande beslutsofor-
mogna personer.’ Det dr dirmed den utredningens uppdrag att
behandla minga av de juridiska frigor som uppkommer vid hand-
havandet av journaler. Savil Patientmakts-utredningen som Utred-
ningen om ritt information 1 vird och omsorg har 1 mars 2012 fatt
tilliggsdirektiv frin regeringen.” I direktiven klargérs grinsdrag-
ningen mellan de bdda utredningsuppdragen. De uppdrag som Pati-
entmaktsutredningen initialt har haft att “underséka de legala for-

!'Se dir. 2011:111.
2 Dir. 2012:24 och 2012:23.
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utsittningarna for att patienten pd ett strukturerat sitt ska kunna
dela med sig av sin egen dokumentation till vdrdgivaren”, utarbeta
nodvindiga forfattningsforslag” och “beakta erfarenheterna frin
Socialstyrelsens arbete med nationell informationsstruktur och
nationellt facksprk for vird och omsorg” har éverférts till Utred-
ningen om ritt information i vdrd och omsorg. I Patientmaktsut-
redningens tilliggsuppdrag framgir dven tydligt att utredningen
sirskilt ska beakta patientens perspektiv pd detta omrade.

De 6verviganden och rekommendationer som limnas 1 prome-
morian limnas inom ramen fér en redan startad och pigiende
utveckling. Utredningen har inte i uppdrag att vare sig definiera
eller foresld hur ett s.k. hilsokonto ska utformas. Utredningen har
inte heller 1 uppdrag att limna forslag till indringar av reglerna om
journalféring 1 patientdata-lagen.

2 Bakgrund
2.1 Patientjournal

Det kan finnas anledning att inledningsvis uppmirksamma syftet
med en patientjournal och vilka intressen den ska tillgodose m.m.

Enligt 3 kap. 2 § patientdatalagen (2008:355) ir syftet med att
fora patientjournal 1 férsta hand att bidra till en god och siker vird
av patienten. Patientjournalen ska dven vara en informationskilla
for

e Dpatienten,

e uppfodljning och utveckling av verksamheten,

e tillsyn och rittsliga krav,

o uppgiftsskyldighet enligt lag, samt

e forskning.

En patientjournal ska innehilla de uppgifter som behévs for en god

och siker vird av patienten. Om uppgifterna finns tillgingliga, ska
en patientjournal alltid inneh3lla

e uppgift om patientens identitet,

e visentliga uppgifter om bakgrunden till virden,
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e uppgift om stilld diagnos och anledning till mera betydande
dtgirder,

o visentliga uppgifter om vidtagna och planerade dtgirder, och

e uppgift om den information som limnats till patienten och om
de stillningstaganden som gjorts 1 friga om val av behandlings-
alternativ och om mojligheten till en f6rnyad medicinsk bedém-
ning.

Patientjournalen ska vidare innehilla uppgift om vem som har gjort
en viss anteckning 1 journalen och nir anteckningen gjordes.

Vidare ska, enligt patientdatalagen, de journalhandlingar som
upprittas inom hilso- och sjukvdrden vara skrivna pd svenska spri-
ket, vara tydligt utformade och s3 litta som mojligt att forstd for
patienten.

2.2  Patientens ratt att ta del av sin journal

Av tryckfrihetsférordningen och offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400), OSL, foljer att en patient i den offentliga hilso- och
sjukvdrden 1 princip alltid har ritt att ta del av uppgifter om sig
sjilv. Undantag giller dock for uppgifter om hans eller hennes
hilsotillstdnd, om det med hinsyn till indam&let med virden eller
behandlingen ir av synnerlig vikt att uppgiften inte limnas till
honom eller henne, 25 kap. 6 § OSL.

Vidare giller undantag f6r anmilan eller annan utsaga av enskild
om patientens hilsotillstdnd eller andra personliga férhillanden,
om det kan antas att fara uppkommer foér att den som har gjort
anmilan eller avgivit utsagan eller ndgon honom eller henne nirst3-
ende utsitts f6r vald eller annat allvarligt men om uppgiften réjs
for patienten, 25 kap. 7 § OSL.

I den min ndgot undantag inte ir tillimpligt, ska journalen pd
begiran limnas ut till patienten. Om ett undantag ir tillimpligt
endast for delar av journalen, ska journalen limnas ut i vriga delar.

En journalhandling inom enskild (privat utférd) hilso- och sjuk-
vérd ska, enligt 8 kap. 2 § patientdatalagen, pd begiran av patienten
eller av en nirstdende till patienten si snart som mojligt tll-
handahillas honom eller henne f6r att lisas eller skrivas av pa stillet
eller i avskrift eller kopia. P4 samma sitt som for offentlig hilso-
och sjukvird giller vissa undantag, om det med hinsyn till inda-
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maélet med hilso- och sjukvirden ir av synnerlig vikt att uppgiften
inte limnas till patienten. Detta undantag framgdr av 6 kap. 12 §
patientsikerhetslagen (2010:659).

Patienter som inte fir ta del av sin journal kan, enligt bestim-
melser i patientdatalagen och OSL, 4 sin sak prévad i domstol. Vad
giller enskild hilso- och sjukvdrd ir det 1 férsta hand Socialstyrel-
sen som provar frigan.

Enligt 5 kap. 5§ patientdatalagen fir en virdgivare medge en
enskild direktitkomst till sidana uppgifter om den enskilde sjilv
som fir limnas ut till honom eller henne. Det innebir att patienter
kan ges mojlighet att ta del av uppgifter om sig sjilva via internet
och detta oavsett om virdgivaren deltar 1 sammanhillen journal-
foring eller ej. Ndgon rittighet f6r enskilda att ha direktdtkomst till
sina uppgifter finns dock inte i lagen.

2.3 Nationell eHalsa

Regeringen initierade under &ren 2005 och 2006 den Nationella IT-
strategin for vird och omsorg. Strategin, som redovisades i skri-
velse 2005/06:139, behandlades vdren 2006 av riksdagen
(bet. 2005/06:S0U30, rskr. 2005/06:281) samt i divarande Lands-
tingstoérbundets och Svenska Kommunférbundets styrelser. Under
samma tidsperiod beslutade landstingen att bilda en bestillar-
funktion samt utforma en gemensam handlingsplan fér 2007-2009.
Dirtill beslét samtliga landsting att anta och tillimpa den fram-
tagna IT-strategin. Ett av milen for strategin var att patientinfor-
mationen skulle f6lja medborgaren oavsett var, nir och av vem man
fatt vdrd och omsorg och oavsett varifrdn man kontaktade virden. I
maélbilden beskrevs en portal via vilken medborgaren iven nidde
personliga sidor med tillgdng till den egna virdinformationen i
journalen samt kunde f& en 6versikt &ver aktuella likemedel och
tidigare virdkontakter. Via portalen skulle medborgaren iven
kunna goéra egna anteckningar som man ville att behérig personal
skulle kinna till samt kunna félja upp vilka andra personer som
tagit del av informationen. Under flera ir har nationella projekt
bedrivits inom ramen fér strategin som 3r 2010 bytte namn tll
Nationell eHilsa — strategin for tillginglig och siker information
inom vird och omsorg. Strategin utgdr 1 dag ett samarbete mellan
Socialdepartementet, Socialstyrelsen, Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL), Vérdféretagarna och Famna. Den nya strategin
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utgdr frin individens behov och énskemal av sammanhillen infor-
mation och personliga e-tjinster.

Riksrevisionen har i sin rapport Rdtt information vid ritt tillfille
inom vdrd och omsorg — samverkan utan verkan? pekat ut ett antal
olika problem med strategin. Bland annat lyfts bristen pd tydlig
styrning och bristande kommunikation mellan lokal och nationell
niva.

Landstingen arbetar utifrdn en gemensam handlingsplan for att
forverkliga strategin Nationell eHilsa och dirmed forbittra
informationstillginglighet, kvalitet och patientsikerhet. Arbetet
innefattar projekt for utveckling och samordning, inférande av e-
hilsostdd 1 form av nya invinartjinster och vardtjinster, etablering
av nationell teknisk infrastruktur samt etablering av gemensamma
regelverk och standarder.

Center for eHilsa 1 samverkan, CeHis, har bildats med uppgift
att koordinera huvudminnens e-hilsosamarbete och styrs av repre-
sentanter frin landsting och regioner, Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL), kommunerna och de privata virdgivarna. CeHis
ir bestillarorganisation for landstingens gemensamma dtaganden pd
omrddet. Utférare ir Inera AB.

CeHis utvecklar bland annat ramverk fér hur framtidens Mina
vdrdkontakter, Mitt héilsokonto och Din journal pd ndtet ska kunna
hanteras. Nigon liknande funktion fér kommunerna har hittills
inte funnits iven om kommunerna varit representerade i sdvil
CeHis som Inera ABs styrelser. SKL har emellertid startat Center
for e-samhillet, CeSam, som syftar till innovation och verksam-
hetsutveckling inom bland annat omrdet e-hilsa och som omfattar
dven kommunernas verksamheter. En nyligen genomford éversyn
av verksamheten har resulterat i1 forslag om att in tydligare inte-
grera kommunerna i arbetet.

3 Tidigare och pagaende arbeten pa omradet
3.1  Sustains’

Uppsala lins landsting har sedan 1997 arbetat inom Sustainspro-
jekten och har flerrig erfarenhet, frdn ett projekt som bedrivits pd
en virdcentral, av att elektroniskt limna ut journalinformation till
patienter. De patienter som deltagit i projektet kunde inledningsvis

* Support Users To Access Information and Services.
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se en oversikt 6ver vilka virdkontakter de hade och &ver sina diag-
noser. En utvirdering visade att det som patienterna efterfrigade
mest var tillgdng till journalinformation. Det senaste Sustains-
projektet finansieras av EU, koordineras frdn Uppsala och syftar
till att skapa en struktur dir patienten sjilv bland annat ska kunna
lisa och spirra sina journaler samt félja sina remisser. Ett antal
andra e-tjinster samt regler f6r vad patienten ska kunna se vid
direktdtkomst kommer att utformas inom ramen foér projektet.
Informationshanteringen kommer att studeras utifrdn frigestill-
ningar om huruvida patientens stillning stirks samt huruvida
effektiviteten och den medicinska kvaliteten i virden 6kar. Aven
Norrbottens lins landsting deltar 1 projektet.

3.2 Mina Vardkontakter

E-tjinsten Mina vdrdkontakter startades under &r 2003 av Vird-
guiden 1 Stockholms lin. Avsikten var att 6ka tillgingligheten och
gora det enklare for medborgare att kontakta virden p4 sina egna
villkor. I dag ir merparten av alla landsting anslutna till Mina vird-
kontakter, som numera drivs inom ramen fér 1177.se. Tjinsten
innehdller medicinskt granskad information samt e-tjinster och
utgor en kontakt mellan medborgare och hilso- och sjukvird.

3.3 Din journal pa natet

Under ar 2011 har Inera AB genomfort férstudien Din journal pd
ndtet. Forstudien har gjorts pd bestillning av CeHis och har bland
annat haft som madl att belysa vilka mojligheter som finns for att
tillgingliggdra journalinformation via internet till patienter och
invdnare samt vilka konsekvenser ett sidant tillgingliggérande
skulle kunna f3.

3.4  Mina hélsotjanster

CeHis och Stockholms lins landsting, SLL, driver sedan slutet av
&r 2011 ullsammans projektet Mina hilsotjinster. Projektet finan-
sieras av regeringen och SLL. Projektet ska utveckla ett antal e-
ganster och tillhandah8lla en teknisk plattform som mojliggor
tjinsterna leverera processbeskrivningar, affirsmodeller och rikt-
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linjer som effektiviserar och kvalitetssikrar utvecklingen av e-
yanster. Projektet ska bygga vidare pd redan etablerade nationella
tjinster sdsom Mina vdrdkontakter och syftar bland annat till att
skapa forutsittningar f6r mer avancerade personliga tjinster 1 form
av exempelvis en hilsodagbok. Resultatet av utvecklingsarbetet ska
redovisas senast den 31 maj 2012.

3.5 E-delegationens arbete

E-delegationen har ett antal pdgdende forstudier, bland annat Min
drendedversikt, som syftar till att gora det mojligt f6r den enskilde
att f3 en samlad 6versikt 6ver drenden som den enskilde har med
hela den offentliga sektorn. En tidigare férstudie, Mina sidor for
privatpersoner, resulterade 1 slutsatsen att hogsta prioritet f6r dele-
gationen bland annat ska vara Gemensam inloggning, Mina med-
delanden och Min drendedversikt. Det finns inom delegationen en
onskan om att hilla ithop 16sningarna pd en gemensam Mina sidor.
E-delegationen har iven genomfért en behovsanalys tillsammans
med SKL for att identifiera gemensamma behov bland dem som
arbetar med e-férvaltning inom stat och kommun.

3.6  Dagmaroverenskommelsen

I Dagmardverenskommelsen 2012 slog regeringen och SKL till-
sammans fast att invinare ska erbjudas hilsofrimjande tjinster som
stodjer den enskildes mojlighet att sjilv kunna dokumentera och
aktivt folja sin hilsosituation. Patienten ska elektroniskt kunna dela
med sig av denna information till berérd vardpersonal. I dverens-
kommelsen slogs fast att det dirutdver behovs fler personliga e-
yinster. Enligt 6verenskommelsen kommer regeringen och SKL
gemensamt att prioritera arbetet med att utveckla ett hilsokonto
féor medborgaren under dr 2012. Ett enhetligt grinssnitt gentemot
kommersiella aktorer ska garanteras och staten ska ansvara for att
medborgaren erbjuds en siker infrastruktur for datalagring samt
tillgdng till egen patientdversikt och likemedels-information.
SKL/CeHis ansvarar for framtagandet och utvecklingen av de
ydnster som bygger pa landstingens och regionernas verksamheter.
Detta innebir sirskilt att SKL/CeHis ska ansvara for att fortsatt
tillhandah8lla, vidareutveckla och anpassa de tjinster som lands-
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tingen ansvarar f6r och sikra dessa tjinster sd att de kan kopplas
mot statens utveckling av ett hilsokonto, férstirka och implemen-
tera Mina Hilsotjinster samt fortsitta utvecklingen av nya tjinster
for allminheten.

3.7  Ovriga initiativ och pagéende uppdrag

Socialstyrelsen har haft regeringens uppdrag att leda och samordna
arbetet med informationsstruktur och facksprdk samt att foresld
arbetsformer for ett nationellt samordningsorgan for dessa frigor.

Verket for innovationssystem, VINNOVA, har sedan &r 2008
finansierat ett antal projekt som syftar till att ta fram underlag och
rapporter for omridet e-hilsa. Ar 2008 genomférdes en forstudie,
Mitt Hilsokonto, som bland annat undersokte forutsittningarna for
att utveckla och driva ett hilsokonto.

Ostergotlands lins landsting har sedan &r 2003 bedrivit pro-
jektet PatientPortal. T utvirderingar av projektet uppger 83 procent
av de patienter som deltagit i projektet att de upplevt nytta, eller
stor nytta med att komma &t uppgifter via portalen. Utvirdering-
arna visar dven att den tjinst som anvindes allra mest var Mina
journaluppgifter. 1 Jonkopings lins landsting har ett liknande pro-
jekt bedrivits.

Stockholms lins landsting, SLL, har genomfért en férstudie for
att belysa vilka behov invinarna i Stockholms lins landsting har av
ett hilsokonto och relaterade e-tjinster. P4 uppdrag av SLL har
Internationella Handelshdgskolan skrivit rapporten Pd jakt efter ett
hélsokonto. Rapporten syftar till att belysa organisatoriska, juridiska
och tekniska frigor av relevans vid implementering eller anskaff-
ning av ett e-hilsokonto.

Dirutéver finns ett antal olika initiativ dir virdgivare eller andra
erbjuder nigon form av tillgdng till journalinformation via internet.

4 Invanares och patienters
onskemal om journal pa nitet

Flera studier har undersékt patienters och invinares énskemail vad
giller tillgdng till ett hilsokonto eller att ta del av sin journal via
nitet. Resultaten av tvd olika webbenkiter som genomférts visar
att en majoritet av de svarande vill ta del av sina journaluppgifter
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via nitet.* Det forefaller emellertid finnas ett storre intresse av att
anvinda specifika tjinster som innehdller viss journalinformation
in av att 3 tillgdng till hela journalen elektroniskt.

Studien Din journal pd nitet kommer till slutsatsen att patienter
och invinare frimst efterfrigar specifika och riktade e-tjinster i
vilka journalinformation ir en integrerad del av tjinsten, exempel-
vis att f6lja sina remisser eller f8 en samlad bild av sina likemedel,
vaccinationer och provsvar. Ett annat 6nskemdl som framkommit
ir mojligheten till en allmin oversikt av alla de virdkontakter som
den enskilde har och har haft. Den finns dven 6nskemdl om att
kunna ta del av loggar 6ver vilka som list ens journal.

4.1 Halsokonto

Det finns ingen enhetlig definition av ett hilsokonto. Utredningen
har dock — utifrdn sitt uppdrag att underséka hur patientens till-
ging till sin egen journal via nitet kan pdskyndas och underlittas —
valt att 1 denna promemoria definiera ett hilsokonto som en tjinst
via vilken en patient kan ta del av strukturerad journalinformation
och interagera med virden. Den information som finns pd ett hil-
sokonto idgs av patienten. Hilso- och sjukvirden har dirmed ingen
direkr tillgdng till patientens hilsokonto. Ett hilsokonto kan dven
anvindas som plattform fér andra tjinster som kan riktas bdde till
patienter och till allminheten, exempelvis i hilsofrimjande syfte.

4.2 Reflektioner

Enligt vad utredningen erfarit kan tillgdng till den egna journalen
bidra till att stirka patientens stillning inom virden. Vidare menar
utredningen att patienters medskapande och interaktion kring
journalinformation kan bidra till att skapa bittre delaktighet 1 vird-
processen. Att patienter fir en bittre 6verblick 6ver sin vardsi-
tuation och blir mer delaktiga bor kunna bidra till en sikrare och
mer effektiv vird. Det patientinflytande som en férbittrad tillging
till den egna journalen kan medféra kan dirmed dels anses vara ett
mal 1 sig, dels ett medel for att uppnd hilsofrimjande effekter.

De utvirderingar av hilsokonton som gjorts inom Kaiser
Permanente, som ir den storsta icke-vinstdrivande sjukvirds-

* Se férstudien Din journal pd nitet, Inera AB och Behovsanalys hilsokonto, SLL.
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organisationen i USA med 6ver 8,6 miljoner medlemmar, visar pd
bland annat firre primir-virdsbesok samt forbittrade blodtryck
och andra virden hos de patienter som anvinder kontot. En annan
nytta som pdtalas dr minskad tidsdtging for sjukvirdspersonalen.

Av de studier som gjorts framgdr att patienter och invanare vill
ha méjlighet att ta del av information frin sin journal. Det forefal-
ler emellertid som att det finns ett storre intresse av att anvinda sig
av tjinster dir journalinformation ingdr och av att ha en 6verblick
dver den information som finns in av att {4 all journalinformation
utan att den sitts 1 ndgot sammanhang. Patienter och invinare vill
dven ha mojlighet till interaktion och medskapande. De utvirde-
ringar som gjorts av system dir patienten givits mojlighet att ta del
av och bidra med information via olika internetbaserade system
antyder att sddana system kan medféra positiva effekter 1 form av
mer informerade patienter, bittre hilsa och en sikrare vird.

Som tidigare redovisats kommer utredningens utgingspunkt 1
den fortsatta analysen att vara patientens behov och perspektiv.
Utredningen anser att det, utifrdn patientens perspektiv, finns ett
antal forutsittningar som bér vara uppfyllda innan patientens jour-
nal — med eller utan hilsokonton - tillgingliggérs pd nitet 1 stor
skala. Utredningen anser det ocksd befogat att resonera kring vissa
av de utmaningar som ett sidan tillgingliggérande medfér.

5 Vasentliga krav som bor stallas vid
tiligdngliggorande av personuppgifter pa natet

Enligt utredningens mening bor patienten via exempelvis ett hilso-
konto kunna kontakta virden och {3 tillgdng till strukturerad data
fridn virdens system samt bestilla ytterligare journalinformation.
Patienter ska kunna stilla frigor till sin behandlande likare och 3
svar.

Ett hilsokonto, eller den yta pa vilken patienten fir del av sin
journalinformation, bor enligt utredningens mening inte vara en del
av hilso- och sjukvirdens journalféring. Den virddokumentation
som lagras 1 ett hilsokonto eller dylikt ska betraktas som en kopia
och bér som sidan anses vara den enskildes egendom som denne pd
egen hand kan strukturera om, tillféra egna kommentarer etc.

For att patienter ska kunna utnyttja de elektroniska tjinster och
andra mojligheter som ir under utveckling, bor lagstiftaren dver-
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viga att ldta direktitkomst till journalen omfattas av den lagstad-
gade ritten att 3 ta del av sin journal.

5.1 Ett sakert och anvandarvanligt system

Ett system for tillgingliggdrande av journaluppgifter pd nitet
mdste upplevas som trovirdigt och legitimt. Patienter och invinare
ska kunna vara sikra pd att de personuppgifter som tillgingliggors
pd internet hanteras pd ett sikert sitt. Att trygga patienters och
invdnares integritet i samband med inférandet av elektronisk till-
gdng till sin journal dr naturligtvis av vikt fér de enskilda anvin-
darna, men iven for tilltron till hilso- och sjukvirdssystemet som
helhet.

Det ir dirfor enligt utredningens mening viktigt att patientens
uppgifter, bide kopior pd journaluppgifter och egen dokumen-
tation, forvaras samlade 1 ett gemensamt system dir en offentlig
och oberoende aktér kan trygga forvaltningen av uppgifterna.
Systemet kan sedan utvecklas pd ett antal olika sitt. En modell som
forordats av vissa dr att upphandla en plattform med internationella
standards och en tillhérande utvecklings-plattform via vilken olika
yjanster kan utvecklas av sivil offentliga som kommersiella aktorer.
Att anvinda ett system med internationella standards kan, enligt
flera av dem utredningen talat med, underlitta utvecklingen av
exempelvis system for egenvird. Ett viktigt krav oavsett vilket
system som foredras 1 det fortsatta arbetet dr att systemet kan fun-
gera langsiktigt. Det system som viljs bor, utan stora transaktions-
kostnader fér den enskilde, kunna hantera utveckling av ny teknik
och nya tjinster.

Det ska vara enkelt att kunna ta del av sin journalinformation.
Bade vad giller inloggning och anvindarvinlighet 1 6vrigt. Detta
méste dock ske med beaktande av integritetsskydd och gillande
sekretessregler De tjinster och den information som en enskild
patient behéver bor samlas pd en plats. En utveckling av tjinster
och informationskillor som férutsitter att patienten hiller ordning
pd ett antal olika webbplatser och inloggningar riskerar att f6rsvira
patientens tillgdng till information 1 stillet for att férenkla den.
Dessutom finns det anledning att tro att ett sidant system skulle
anvindas 1 mindre utstrickning d& det har firre foérdelar for pati-
enten.
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5.2 Nationellt och samlat

Ett system dir patienten fir tillgdng till sin journal via nitet bor
utvecklas med tyngdpunkten pid en oOvergripande gemensam
nationell 16sning vilket bland annat kan underlitta patientens moj-
ligheter att vilja virdgivare 6ver landstingsgrinserna. Olika 16s-
ningar i olika landsting skulle utgéra ett hinder f6r sddana valmoj-
ligheter di en patient som onskar vilja virdgivare i flera olika
landsting inte kan f8 samma samlade bild av sin information och
sina vardkontakter. Vid uppbyggnaden av en nationell 16sning
méste virdgivarnas legala ansvar beaktas. S8 ldngt som mojligt bor
dven hinsyn tas till sjukvirdshuvudminnens och &vriga vardgivares
forutsittningar och behov.

Det kan finnas anledning att presentera patienters journalupp—
gifter 1 ett storre sammanhang for att ytterligare férenkla for pati-
enter. Den dokumentation som finns i en patlent]ournal ir inte all-
tid sd overskddlig och littillginglig som patienten kanske énskar.
Journalen ir i forsta hand ett arbetsverktyg for hilso- och sjukvir-
den och dess personal och kan dirfér upplevas som teknisk och
svir. En samlad presentation av information och tjinster sisom
journaluppgifter, presentation av kvalitetsdata och jimférelser,
redaktionella texter samt mojligheter till interaktion med virden
(hilsodagbok och tjinster) skulle underlitta patientens informa-
tionsinhimtning. En god och strukturerad information kan bland
annat hjilpa patienten att férbereda sig infor forestdende likarbe-
sok, gora informerade val och ta stdrre ansvar for sin egen hilsa. I
en forlingning kan man tinka sig exempelvis journalutdrag i vilka
namn pd diagnoser eller likemedel linkar till redaktionella texter.
Att samla relevant information under en gemensam portal skulle
dven kunna underlitta patientens val av virdgivare. E-tjinster byggs
ut 1 stora delar av det offentliga samhillet och bland annat e-dele-
gationens arbete syftar till att hantera det offentliga samhillets
elektroniska kontakt med medborgarna i ett sammanhang. Flera av
dem utredningen har talat med har férordat att dven ett hilsokonto
bor vara en del av en sidan samlad presentation.
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5.3  Pa lika villkor

I utredningens alla 6verviganden ska perspektivet jimlik vird ingd
som en Overgripande bestdndsdel. Det ir viktigt att forsikra sig om
att anvindningen av exempelvis hilsokonton, i syfte att bland annat
tillgingliggdra journalinformation, inte okar odnskade skillnader
inom varden. For minga patienter kan ett hilsokonto bidra wll
positiva hilsoeffekter och ett dkat inflytande. Det finns emellertid
grupper som, av ekonomiska, kognitiva eller andra anledningar ris-
kerar att inte kunna ta del av denna utveckling. For att uppnd en sd
jaimlik vird som mojligt bér patienten kunna £ tillgdng till sina
journaluppgifter och andra uppgifter frin offentliga register etc.
utan kostnad. Resurssvaga grupper riskerar i annat fall att g8 miste
om de mojligheter till information och inflytande som ett hilso-
konto har potential att medféra. De tjinster som utvecklas i
anslutning till ett hilsokonto, exempelvis hilsodagbok eller tri-
ningsdagbok pd nitet, kan diremot utvecklas av privata foretag
som avgiftsfinansierade tjinster.

Utover detta bor ett hilsokonto eller dylikt med tillhérande
tjinster ses som ett frivilligt komplement till de kontaktytor som
redan finns mellan patienter och virdgivare, inte som en ersittning.
En foérsvagning av befintliga kontaktytor skulle riskera att leda till
en simre service for de invinare som av olika anledningar inte har
mojlighet eller sjilva viljer att inte skaffa eller anvinda exempelvis
ett hilsokonto. Patienter ska erbjudas samma information och goda
vard oavsett anvindande av e-tjinster.

Det ir sjilvfallet s att det inte ricker med att gora sjilva tjins-
ten som sidan kostnadsfri om resurssvaga grupper i samhillet sak-
nar de tekniska férutsittningarna for att tillgodogéra sig tjinsten.
Hur iven dessa personer ska kunna fi méjlighet att pd ett enkelt
sitt ta del av sin journal fir 6vervigas under det fortsatta arbetet
och utvecklingen p& omridet. Om en enskild ska kunna logga in pd
ett hilsokonto eller annan tjinst pd internet via en dator pd ett
bibliotek eller annan samhillsinstans, férutsitter det bland annat
att inloggning kan ske oberoende av dator.
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5.4 Patienten forfogar sjalv dver sin information

Ett annat viktigt perspektiv f6r patienter och invénare ir ritten att
fa styra sin information efter egna énskemadl. I detta ingdr ritten att
bli glomd, det vill siga ritten att {3 all sin information raderad frin
sitt hilsokonto utan att den limnar nigra spdr. Utredningen avser
hir endast den information som limnats ut eller pd annat sitt till-
forts ett hilsokonto och inte den journalinformation som hilso-
och sjukvirden férfogar 6ver. For sddan information finns sirskilda
bestimmelser. Det kan dven finnas anledning att 6verviga vilka
mojligheter att dela sin information med andra, till exempel nirsta-
ende eller skola, som patienter och invénare bor ha. I samband med
sddana overviganden miste emellertid hinsyn tas till dem som av
olika anledningar kan vilja undvika att dela sin information. Detta
kan gilla personer som lever 1 misshandelsrelationer eller unga som
inte vill dela hilsoinformation med sina forildrar.

5.5  Tydlig och saker interaktion

All information som &verférs mellan patienten och hilso- och
sjukvdrden miste ha en tydlig mottagare. Utredningen vill betona
att det dr av storsta vikt att det blir tydligt f6r patienter vilken del
av den information som de sjilva ligger in pd sitt hilsokonto som
tas emot av hilso- och sjukvirden. En patient som noga dokumen-
terar sitt hilsotillstdnd pd ett hilsokonto eller med hjilp av nigon
annan tjinst kan fi intrycket att informationen tas omhand och
virderas av hilso- och sjukvirdspersonal. Utredningen vill dirfér
avrida frin att i ett hilsokonto skapa generella ytor, eller fritextfilt,
dir patienter uppfattar att de tillfér information till virden utan att
nigon likare eller annan hilso- och sjukvirdspersonal virderar
informationen eller dterkopplar till patienten. Ett sddant tillviga-
gingssitt kan medfora att viktig information fors in i systemet utan
att foljas upp av hilso- och sjukvirdspersonal och kan dirmed
utgdra en patientsikerhetsrisk. Att patienten for egen rikning
antecknar eller skriver kommentarer om sin hilsa pi sitt eget hil-
sokonto, ir dock en annan sak. D3 information utbyts mellan pati-
ent och hilso- och sjukvdrd ir det viktigt att patienten fir en
bekriftelse nir virden har tagit del av information frin patienten
och att virden fir en bekriftelse nir patienten har tagit del av
information frin virden.

337

Bilaga 4



Bilaga 4

SOU 2013:2

Att kunna 6ppna interaktionsytor for patienter som har en
pigdende relation med virden, exempelvis kroniker eller andra
grupper som har en fast virdkontakt ir enligt utredningens
bedémning en av de stora vinsterna med ett hilsokonto. Utveck-
lingsmojligheterna pd omrddet dr stora. Patienten kan mata in
medicinskt relevant information, exempelvis egna upplevelser av
hilsotillstdndet men dven blodtryck och andra mitresultat, och
sedan 3 en 4terkoppling pd informationen frin sin likare. Enligt
utredningens mening bér en patients hilsokonto dirmed till viss
del utformas 1 samrid med exempelvis behandlande likare som till-
sammans med patienten kan komma 6verens om hur framtida
kommunikation och inrapportering av hilsotillstdind samt annan
medicinskt relevant information ska ske. Vad som har &verens-
kommits ska noteras 1 patientens journal. Utredningen har erfarit
att det finns exempel pd att liknande tillvigagdngssitt anvinds
redan 1 dag d3 behandlande likare och patient kan utbyta infor-
mation genom bland annat e-post. De uppgifter som patienten
skickar till sin likare ska givetvis noteras 1 journalen pd samma sitt
som om uppgifterna hade inhimtats genom ett telefonsamtal etc.
Aven de eventuella rid som behandlande likare kan ge patienten
genom dennes hilsokonto eller pd annat sitt ska journalforas,
under samma férutsittningar som 1 dag.

Utredningen vill hir poingtera att inget av det ovan nimnda
innebir att patienten sjilv ska kunna skriva direkt i sin journal. De
noteringar som patienten gor 1 sin kopia av journalen stannar hos
patienten om denne inte aktivt delar med sig av sina noteringar till sin
likare eller annan hilso- och sjukvirdspersonal. Det ir d& personalens
ansvar att — pd samma sitt som sker 1 dag — dokumentera i journalen.

5.6 Ingen tillgang for obehoriga

D3 patienter och invdnares tillgdng till sin journalinformation
underlittas finns en risk f6r att informationen kommer att begiras
ut av andra aktorer via den enskilde patienten. Det finns dven en
risk for att den 6vriga information och dokumentation som pati-
enten ligger in pd sitt hilsokonto kan komma att begiras som
underlag fér bedémningar. For att patientens mojligheter att han-
tera sin journalinformation och dokumentera sitt hilsotillstdnd inte
ska anvindas 1 andra syften in de som avses, exempelvis for
bedémningar av férsikringsbolag, arbetsgivare eller andra aktorer,
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finns det enligt utredningens mening anledning att verviga en lag-
stiftning som reglerar vilken information som aktérer fir begira att
den enskilde limnar ut frdn sitt hilsokonto. Av férsikringsavtalsla-
gen (2005:104) framgdr under vilka férutsittningar ett férsikrings-
bolag fir inhimta hilsouppgifter. Bestimmelserna kan sigas utgora
resultatet av en avvigning mellan forsikringsbolagens intresse av
att 3 tillgdng till information infér sina bedémningar och hinsyn
till den enskildes integritet.’ Patientens tillgdng till journaluppgifter
pa nitet ska inte utgora ytterligare en kanal f6r forsikringsbolags
och andras inhimtande av hilsouppgifter. Som exempel pd hur
enskilda kan pdverkas att limna ut kinsliga uppgifter om sig sjilv
kan nimnas att allt fler arbetsgivare kriver att arbetssékande sjilva
ska begira att {4 utdrag ur polisens belastningsregister som visar att
vederborande ir ostraffad, och sedan visa upp intyget fér den
potentielle arbetsgivaren.

5.7 Tillsyn

For att patienter ska kunna lita pd att deras information hanteras pd
ett sikert sitt och for att tilltron till systemet ska uppritthillas
krivs en effektiv tillsyn av de it-system som utvecklas. I dag ansva-
rar Likemedelsverket for tillsyn av teknisk sjukvirdsutrustning
vilket bland annat inbegriper it-system i virden. Detta innebir att
man har tillsynsansvar for tillverkare och produkter. Det dr emel-
lertid Socialstyrelsen som ansvarar for tillsyn nir virden anvinder
it-systemen. Socialstyrelsen ska bland annat granska vdrdens hand-
havande av patientuppgifter. Vidare ska Datainspektionen genom
sin tillsyns-verksamhet bidra till att behandlingen av personupp-
gifter inte medfor otillborligt intrdng 1 enskildas personliga integri-
tet. Inspektionen ska ocksd sikerstilla att reglerna for sidan
behandling f6ljs. Enligt utredningens mening finns det anledning
att Overviga att samla mera av tillsynsansvaret pd en aktér. En
sddan forindring kan bland annat underlitta ett dterférande av de
erfarenheter som gérs inom organisationerna. Det kan dven under-
litta uppbyggnaden av den kompetens som kommer att krivas
framéver for att utdva tillsyn dver nya komponenter och en 6kande
anvindning av it-16sningar och tjinster inom virden. En mer sam-
lad it-tillsyn bor samverka med den 6vriga tillsyn som finns inom
omridet.

® Se prop. 2009/10:241.
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6 Kommande utmaningar m.m.

Av vad som framkommit under utredningens ging kan dven vissa
slutsatser dras om vilka utmaningar som 1 en férlingning kan
paverka riskerna med och den nytta som patienter kan 3 av ett till-
gingliggdrande av journaluppgifter via internet.

Enligt vad utredningen har erfarit finns det pd vissa hill en oro
for huruvida patienter ska klara av att hantera den information som
finns 1 journalen. Noteringar om till exempel misstanke om allvar-
lig sjukdom ir sddana uppgifter som uppfattas som si kinsliga att
patienten inte bor {8 ta del av dem. Det har till och med framférts
att en konsekvens av att patienten pd ett littare sitt ska kunna 3
tillgdng till sin egen journal kan bli att personal inom hilso- och
sjukvdrden bygger upp parallella, informella system fér patient-
dokumentation, som patienten inte kan fi tillgdng till. Enligt
utredningens mening ir detta helt oacceptabelt. Det finns, vilket
framgdr av inledningen i denna promemoria, vissa 1 lag reglerade
undantag frin patientens ritt att ta del av sin journal. Nigra andra
undantag finns inte. Den undersékning som studien Din journal pd
nitet har gjort visar ocks3 att den oro som framhills frdn vissa hill
inte delas av en majoritet av de tillfrigade patienterna. Patienterna
uppger att de skulle vilja ta del av iven oroande medicinska upp-
gifter, exempelvis misstanke om nigon allvarlig sjukdom, via inter-
net. En vuxen myndig person ska sjilv kunna ta ansvar f6r om hon
eller han vill veta vilka medicinska uppgifter som finns antecknade i
journalen. Att sjilvsvildigt undanhilla uppgifter for patienten 1
andra fall 4n de som framgdr av gillande ritt, ir inte acceptabelt.
Patientmaktsutredningen rekommenderar att regeringen uppmirk-
sammar och — 1 dialog med sjukvirdshuvudminnen - stivjar en
sddan utveckling.

En tjinst som pd ett framgingsrikt sitt ska tillhandahélla jour-
nal-information till patienten via internet mdste interagera med
hilso- och sjukvirdens processer och den information som finns
inom virden. De system som tidigare byggts upp utan sidan inter-
aktion, exempelvis Google Health, har inte lyckats nd tillrickligt
ménga anvindare. Inférandet av hilsokonton eller andra liknande
yanster kommer 1 viss mén att kriva forindringar 1 virdens arbets-
sitt. For att {8 med hilso- och sjukvirden 1 utvecklingen och
implementeringen av hilsokonton finns det anledning att fortsitta
utvecklingen 1 nira samarbete med ett eller ett par intresserade
landsting som kan fungera som piloter och vars synpunkter pd
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ramverket och den praktiska anvindningen kan beaktas i det fort-
satta arbetet.

Enligt utredningens mening blir minga av utmaningarna med
tjinster sisom hilsokonton tydliga foérst i den nirmare utform-
ningen av vilken information som ska limnas ut till tjinsten och i
vilket skede av vdrdprocessen som journalinformation ska éverfo-
ras till patienten, exempelvis om information ska 6éverféras direkt
eller forst vid signering. Det ir dven pd det omrddet som &sikterna
hos dem utredningen talat med gir mest isir. Enligt utredningen
krivs en gedigen analys av eventuella konsekvenser vid den nirmare
utformningen av systemet.

6.1  Krav pa journalsystem och journalinformation

Inforandet av exempelvis hilsokonton som innehdller uppgifter
frdn flera olika landsting och andra virdgivare forutsitter att de
journalsystem som finns kan presentera information pi ett likvir-
digt sitt. D3 antalet virdgivare 6kar inom virden 6kar dven antalet
journalsystem som méste kalibreras for att kunna leverera struktu-
rerad data. Flera av dem som utredningen talat med uppger att
vardgivarnas journalsystem och deras olika uppbyggnad kan utgéra
ett hinder for utvecklingen av hilsokonton. En tjinst som ger pati-
enten tillgdng till journaluppgifter pd nitet miste kunna interagera
med olika virdgivares journalsystem och kunna fungera smidigt
over landstingsgrinserna. Det kan dirfér finnas anledning att pd
olika sitt uppmuntra en utveckling mot journalsystem som kan
leverera data som struktureras pd ett likvirdigt vis. En sidan
utveckling sker redan inom ramen fér arbetet med Nationell pati-
entoversikt (NPO) som kan utgéra en god grund fér inférandet av
hilsokonton eller dylikt.

For att den journalinformation som presenteras ska vara enhet-
lig och begriplig f6r anvindarna, ir det av vikt att virden anvinder
gemensamma begrepp och ett tydligt sprik. I patientdatalagen slds
bland annat fast att de journalhandlingar som upprittas inom
hilso- och sjukvirden ska vara tydligt utformade och sd litta som
mojligt att forstd for patienten.® Det finns emellertid anledning att
understryka vikten av att det arbete med att utveckla en nationell
informationsstruktur och facksprk som inletts av Socialstyrelsen
fortsitter samt att ansvaret for férvaltning och utveckling av regel-

¢ 3 kap. 13 § patientdatalagen (2008:355).
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verket tydliggors. Resultaten av arbetet miste dven féras ut i virden
pa ett strukturerat sitt. Ansvaret f6r utvecklingen av informations-
system och facksprdk samt for att utse en limplig foérvaltnings-
myndighet bor ligga pé staten. Det krivs ett konkret och samord-
nat arbete frin aktérerna inom Nationell eHilsa samt frin CeHis,
Inera AB, landstingen och kommunerna for att lyckas med upp-
giften att féra ut informationssystem och facksprik i virden.

6.2 Ersattningssystem

Det kan iven finnas anledning fér landstingen att se &ver sina
ersittningssystem s att de skapar incitament inom hilso- och
sjukvdrden f6r anvindning av hilsokonton. Att svara pd en friga via
mail eller ett hilsokonto kan ta lika mycket tid i ansprik som att
svara pd samma friga via telefon. Di den enskilde likaren far
ersittning fér det ena men inte det andra riskerar det att paverka
utvecklingen i en icke 6nskvird riktning.

6.3 Sparrar, avvikande mening, loggar och meddelanden

Patienter har i dag méjlighet att motsitta sig att vdrddokumenta-
tion rorande honom eller henne gérs tillginglig f6r andra virdgi-
vare, dvs. att spirra informationen. Detta giller dven varningsin-
formation, till exempel information om smittsamma sjukdomar,
uppgifter om myndighetsdtgirder enligt smittskyddslagen
(2004:168), allergier m.m.

Enligt utredningens mening finns det starka skil som talar emot
att patienten ska ges mojlighet att, via internet, hantera sina spirrar
och upphivandet av sddana spirrar utan foregdende kontakt med
varden. Att spirra delar av informationen i sin journal kan medféra
allvarliga konsekvenser som inte alltid ir litta att 6verblicka. For
att behandlande likare m.fl. ska kunna ge en s& god och siker vird
som mojligt krivs att det finns tillgdng till relevanta uppgifter om
exempelvis forskrivna likemedel, allergier, sjukdomshistoria och
tidigare sjukvirdsepisoder. Viss spirrad information kan ocksd
medféra att sjukvirdspersonal och andra utsitts fér smitta 1
onddan. Ett utbrett anvindande av spirrar riskerar dessutom att
forsvira patientens rorlighet mellan olika virdgivare och landsting.
Enligt utredningens mening bor dirfor spirr av journalinformation
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— dven fortsittningsvis — ske efter kontakt med en likare som kan
ge patienten rdd och information om de risker som kan uppstd d&
delar av journalen spirras.

I sammanhanget ir det viktigt att pipeka att virdgivare endast
far behandla uppgifter som en annan virdgivare gjort tillgingliga i
systemet med sammanhillen journalféring om patienten samtycker
till det. Patientens integritet har dirmed ett starkt skydd i lagen
dven d& ingen journalinformation dr spirrad.

Flera av dem som utredningen talat med anser dven att patienten
genom sitt hilsokonto ska kunna géra anteckningar 1 journalen 1 de
fall han eller hon tycker att en journaluppgift ir oriktig eller missvi-
sande. Ett sidant férfarande kriver, precis som vid annan interak-
tion, att det finns en mottagare av den avvikande mening som
framfors.

En 18sning som ger patienten mojlighet att under ordnade for-
mer begira att viss information spirras eller meddela en avvikande
dsikt dr dirfor, enligt utredningens mening, att féredra. P3 s§ sitt
kan patienten fi en bekriftelse pd att informationen tagits emot
och behandlande virdpersonal fir en mojlighet att kontakta pati-
enten for att diskutera dennes 6nskemal.

Det kan finnas anledning att se 6ver spirrarnas omfattning och
lta patientens mer specifika onskemdl fi genomslag. En patient
kan exempelvis vilja spirra all information om en abort utan att
annan information, exempelvis information om férlossningar och
resultat frin cellprovtagningar, frin samma klinik spirras. Enligt
utredningens mening bor dirfér dvervigas utdkade mojligheter att
spirra specifika episoder i stillet for all information frin en viss
klinik, spirra p& notatnivd (enskild anteckning/notering) och inte
pa enhetsnivd. Man kan idven tinka sig ett férfarande dir patienten
kan spirra information i journalen for vissa yrkesgrupper alterna-
tivt ge sitt medgivande till att endast exempelvis behandlande
likare fir tillgdng till vissa journaluppgifter. Mojligheten att spirra
mer specifik information skulle kunna medféra att patienten, med
s& minimal inverkan pd patientsikerheten som mojligt, kan spirra
exakt den information som han eller hon inte vill ska vara tillging-
lig f6r andra virdgivare.

Patienten bor dock kunna {3 direkt tillging — via internet — till
loggar 6ver vilka som tittat 1 de olika delarna av patientjournalen.
Det finns inte heller samma invindningar ur ett patientsikerhets-
perspektiv mot att patienten via sitt hilsokonto ska kunna hantera
sina medgivanden, exempelvis till att prover samlas in och bevaras 1
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en biobank, eller ange sin instillning till att personuppgifter
behandlas 1 kvalitetsregister. Patienten bor dven kunna fd en 6ver-
sikt &ver sina spirrar via internet.

Eftersom det i dag kan vara svirt att veta vart man ska vinda sig
om man vill fi journalinformation spirrad, om man har en avvi-
kande mening om det som antecknats 1 journalen eller om man har
frigor gillande loggarna s3 kan det finnas anledning att informera
om detta i anslutning till ett hilsokonto eller liknande.

6.4 Ansvar m.m.

Forutsittningarna for infoérande av hilsokonton har utretts 1 flera
studier. Inom vissa landsting anvinds redan e-tjinster och viss
journal-information limnas ut via internet. Det finns emellertid
ingen tydlig aktér som ansvarar for helheten. En god samordning
ir extra viktig nir det giller uppbyggnad av denna typ av system
eftersom vissa delar sjilvklart bor utvecklas fére andra och
eftersom det ir viktigt att systemet byggs sikert och frdn grunden.
De olika aktérerna har behov av en instans som kan hantera de fr3-
gor som uppkommer samt gora de svdra avvigningar som behovs
vid tillgingliggérandet av journaluppgifter via internet. For att
undvika att ett antal separata system utvecklas pd olika hill, i olika
riktning och med varierande sikerhet krivs enligt utredningens
mening en tydligare ledning, samordning och uppféljning. Det kan
dirfor finnas anledning f6r regeringen att, inom ramen fér Natio-
nell e-hilsa, bidra till ett tydliggérande av ansvarsférdelningen samt
till att skapa en tydligare struktur och inriktning pa arbetet i denna
del. Den senaste Dagmardverenskommelsen ir ett positivt led 1 en
sddan utveckling. Det kan dven finnas anledning att éverviga att
samla ansvaret for statens &taganden inom omridet pi en

myndighet.
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