SOU 1997:154

Till statsradet och chefen
for Socialdepartementet

Genom regeringsbeslut den 12 mars 1992 bemyndigades
davarande statsradet Bo Konberg att tillkalla en parlamentarisk
kommitté med uppdrag att dels analysera och bedoma hélso- och
sjukvardens resursbehov fram till ar 2000, dels Gvervdga hur
hdlso- och sjukvarden bor finansieras och organiseras pa den
overgripande samhillsnivin. Kommitténs Overvdganden och
forslag skulle grundas pa en analys av i forsta hand tre
finansierings- och organisationsmodeller; reformerad landstings-
modell, primirvardsstyrd vard och obligatorisk sjukvards-
forsdkring.

Kommittén, som antog namnet HSU 2000, avldamnade fore
sommaren 1994 flera expertrapporter. Vidare avlamnades i
september 1994 delbetinkandet Landstingens ansvar for kliniskt
forsknings- och ut vecklingsarbete (SOU 1994:132).

Den 22 december 1994 beslutade regeringen att kommitténs
arbete skulle slutféras med &ndrade direktiv. Kommittén fick
ocksd en delvis dndrad sammansdttning. Av tillaggsdirektiven
framgar bl.a. att kommitténs Gvervidganden och forslag skall utga
fran dagens system med landsting och finansidrer och tillhanda-
hallare av hilso- och sjukvard. En kortfattad redogorelse for
utredningsuppdraget och vart arbete med detta betdnkande ater-
finns i kapitel 1. Tillaggsdirektiven (Dir. 1994:152) har i sin hel-
het bifogats betdnkandet (bil. 1). Kommittén redovisar i enlighet
med direktiven sitt arbete i form av delbetdnkanden. I december
1995 oOverlamnade kommittén betdnkandet Reform pd recept
(SOU 1995:122), i november 1996 betinkandet Behov och
resurser i vdarden - en analys (SOU 1996:163) och i1 september
1997 betankandet En tydligare roll for hilso- och sjukvdrden i
folkhdlsoarbetet (SOU 1997:119). 1 detta betdnkande redovisar
kommittén sina overvdganden och forslag i den del av uppdraget
som ror patientens stillning.

I arbetet med betédnkandet har som ledamoéter deltagit riksdags-
ledamoten Ingrid Andersson (s), direktéren Leni Bjorklund (s),
ordforande, riksdagsledamoten Leif Carlson (m), f.d.
riksdagsledamoten Jerzy Einhorn (kd), landstingsfullmaktige-
ledamoten Inger Hallqvist Lindvall (mp), riksdagsledamoten
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Kerstin Heinemann (fp), landstingsradet och ordféranden i
Landstingsforbundet Lars Isaksson (s), riksdagsledamoten Karin
Israelsson (¢), kommunalradet Torgerd Jansson (s), ordféranden i
Socialdemokratiska ungdomsforbundet Niklas Nordstrom (s) samt
riksdagsledamoten Stig Sandstrom (v).

Som sakkunniga har deltagit folkhédlsoradet Goran Dahlgren,
Folkhilsoinstitutet, departementssekreteraren Jonas Iversen,
Finansdepartementet, departementsradet Ingrid Petersson, Social-
departementet, Gverdirektoren Kerstin Wigzell, Riksforsakrings-
verket samt generaldirektdren Claes Ortendahl, Socialstyrelsen.

Som experter har deltagit programchefen Gert Alaby, Svenska
Kommunf6rbundet, socialombudsmannen Bernt Hedin,
Pensiondrernas riksorganisation, direktéoren Toivo Heinsoo,
Landstingsforbundet, ordforanden och verkstidllande direktéren
Anders Milton, Sveriges Akademikers Centralorganisation,
forbundssekreteraren Karin Olsson, Tjanstemédnnens Central-
organisation, ombudsmannen  Christina  Zedell, Lands-
organisationen i Sverige och f.d. ordféranden Lars Ostman,
Handikappférbundens samarbetsorgan.

Kommitténs huvudsekretare har varit direktdren (f.d.
departementsradet)  Christina ~ Kérvinge och  sekreterare
avdelningsdirektéren Lena  Barrbrink som ocksd  varit
projektledare for arbetet med betdnkandet. Docenten Elisabeth
Rynning, som var férordnad som sekreterare under fr.o.m. t.o.m.,
har medverkat som juridisk expert och ansvarar for bilaga 2 och 3.
Stabsjuristen Nils Blom, som varit forordnad som sekreterare
sedan sedan den 15 juni 1997, har medverkat som juridisk expert i
arbetet med lagforslagen i1 betdnkandet. Projektledaren Per Rosén
vid Institutet for Hilso- och sjukvardsekonomi (IHE) har pa
kommitténs uppdrag utarbetat kapitel 3. Konsulten Anita
Dahlstrém, som var forordnad som sekreterare under fro.m. t.o.m.,
har utfort en studie som belyser hur landstingen utformat
mojligheterna att vilja ldkare, sjukhus och annan specialistvard.
Assistenten Kristina Ekholm har svarat for sammanstéllningen av
enkiterna till landstingens och kommunernas fortroendendmnder
(bil. 4).

Kommittén far harmed overldmna betinkandet Patienten har
rdtt (SOU 1997:154).

Ledamoten Leif Carlson har ldmnat en reservation och ett
sarskilt yttrande. Ledaméterna Jerzy Einhorn (?), Inger Hallgvist
Lindvall,
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Kerstin Heinemann (?) och Stig Sandstrom (?) har lamnat var sin
reservation. De sakkunniga Jonas Iversen och Agneta Ronn-
Diczfalusy har lamnat ett gemensamt sdrskilt yttrande. Vidare har
experten Lars Ostman ldmnat ett sérskilt yttrande.

Stockholm i november 1997

Leni Bjorklund

Ingrid Andersson Lars Isaksson
Leif Carlson Karin Israelsson
Jerzy Einhorn Torgerd Jansson

Inger Hallgvist Lindvall ~ Niklas Nordstrém
Kerstin Heinemann Stig Sandstrom
/Christina Kdrvinge

Lena Barrbrink
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Forfattningsforslag

Forslag till
Lag om dndring 1 hélso- och sjukvardslagen
(1982:763)

Hérigenom foreskrivs

dels att nuvarande 2 b § skall betecknas 2 d §,

dels att nuvarande 2 ¢ § skall betecknas 2 ¢ §,

dels att nuvarande 2 d § skall betecknas 2 f§, ,
delsatt2a,2 b, 2 coch5 §§ skall ha foljande lydelse

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse
2a§

Hélso- och sjukvéarden skall bedrivas sa att den uppfyller
kraven pé en god vard. Detta innebar att den skall sdrskilt

1. vara av god kvalitet och tillgodose patientens behov av
trygghet i varden och behandlingen,

2. vara latt tillgénglig,

3. bygga pa respekt for patientens sjdlvbestimmande och
integritet,

4. frimja goda kontakter mellan patienten och hélso- och
sjukvérdspersonalen.

Varden och behandlingen skall sa 1&ngt det dr mojligt utformas
och genomforas i samrad med patienten.

Varje patient som vénder sig till hélso- och sjukvarden skall,
om det inte dr uppenbart obehdvligt, snarast ges en medicinsk
beddmning av sitt hilsotillstand.

Patienten skall ges upplys-
ningar om detta tillstand och
om de behandlingsmetoder
som stdr till buds.

Om upplysningarna inte
kan ldmnas till patienten skall
de i stdllet ldmnas till en néra
anhorig till patienten.
Upplysningar fdar dock inte
ldmnas till patienten eller
ndgon anhorig i den mdn det
finns hinder for detta i 7 kap. 3
§ eller 6 § sekretesslagen
(1980:100) eller i 8 § andra
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Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

stycket eller 9 forsta stycket
lagen (1994:953 om
dligganden for personal inom
hdlso- och sjukvdrden.

2b§

Patienten skall fd indivi-
duellt anpassad information
om sitt hdlsotillstdand och om
de metoder for undersékning,
vard och behandling som
finns, sd att patienten i storsta
mdojliga utstrdckning kan ta
tillvara sina intressen.

Om informationen inte kan
lamnas till patienten skall den i
stillet lamnas till en néra
anhorig till patienten.
Information far dock inte
lamnas till patienten eller
nagon ndra anhorig i den mén
det finns hinder for detta i 7
kap. 3 § eller 6 § sekretess-
lagen (1980:100) eller i 8 §
andra stycket eller 9 § forsta
stycket lagen (1994:953) om
aligganden for personal inom
hilso- och sjukvarden.

2c§

Ndr det finns flera behand
lingsalternativ som stdr i over-
ensstimmelse med vetenskap
och beprovad erfarenhet och
bedéms vara till nytta for
patienten med hdnsyn till den
aktuella  sjukdomen  eller
skadan, skall patientens val
vara avgorande.

Hilso- och sjukvdrden skall
medverka till att en patient
med livshotande eller sdrskilt
allvarlig skada eller sjukdom
efter begdran far en fornyad
medicinsk bedomning i de fall
det medicinska  stdllnings-
tagandet kan innebdra
sdrskilda risker for patienten
eller har stor betydelse for
framtida livskvalitet. Patienten
skall erbjudas den behandling
den fornyade bedomningen
kan ge upphov till.
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Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

Modjligheten  till  fornyad
bedomning och darav
foranledd behandling dr inte
begrinsad till det landsting
ddr patienten dr bosatt.

5§
For hélso- och sjukvard som kréver intagning i vérdinréttning skall det finnas sjukhus. Vard
som ges under sddan intagning bendmns sluten vard. Annan hélso- och sjukvard bendmns
Oppen vard. Primérvérden skall som en del av den 6ppna varden utan avgransning vad géller
sjukdomar, &lder eller patientgrupper svara for befolkningens behov av sddan grundldggande
medicinsk behandling, omvardnad, férebyggande arbete och rehabilitering som inte kréver
sjukhusens medicinska och tekniska resurser eller annan sérskild kompetens.

Landstinget skall organisera
primérvérden sa att alla som é&r
bosatta inom landstinget fér
tillgang till och kan vélja en
fast ldkarkontakt. En sadan
lakare skall ha specialist-
kompetens i allmdnmedicin.

Landstinget skall organisera
primérvérden sa att alla som é&r
bosatta inom landstinget fér
tillgang till och kan vélja en
fast ldkarkontakt. En sadan
lakare skall ha specialist-
kompetens i allmidnmedicin.
Den enskildes val far inte
begrinsas  till ettt  visst
geografiskt omrdde inom
landstinget.
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Forslag till
Lag om patientndmnd m.m.

Hérigenom foreskrivs foljande.

1 § I varje landsting och kommun skall det finnas en eller flera nimnder
med uppgift att utifran synpunkter och klagomal stddja och hjilpa enskilda
patienter och bidra till kvalitetsutvecklingen i hélso- och sjukvérden. Det
ankommer sérskilt pa dessa ndmnder att

1. verka for att patienter far den information som behdvs for att de skall
kunna ta tillvara sina intressen i hélso- och sjukvarden,

2. verka for att patienter fir den undersdkning, vard eller behandling
som tillstdndet kraver,

3. frimja kontakterna mellan patienter och vérdpersonal,

4. hjdlpa patienter att géra anmélan till eller kontakta Socialstyrelsen,
lansstyrelsen, Hélso- och sjukvérdens ansvarsndmnd eller patient-
forsdkringen néir en sddan &tgérd motsvarar patienternas dnskemal, samt att

5. halla landstingsstyrelsen och kommunstyrelsen underrittade om
verksamheten.

Némnderna skall vidare medverka till att kvaliteten i hélso- och
sjukvarden systematiskt och fortlopande utvecklas och sékras genom att
rapportera iakttagelser och avvikelser till vardgivare och vardenheter samt
verka for att vardgivarna i forekommande fall beaktar 5 § lagen (1996:786)
om tillsyn 6ver hélso- och sjukvarden.

Némndernas arbete skall utgora ett komplement till de insatser andra
myndigheter och organisationer utfor i syfte att virna patientens stillning i
halso- och sjukvarden.

For sddana ndmnder giller vad som é&r foreskrivet i kommunallagen
(1991:900).

2 § Néamnderna skall handldgga &renden och i Gvrigt bistd patienter och
anhdriga inom

1. den hélso- och sjukvérd enligt hilso- och sjukvéardslagen (1982:763)
som bedrivs av landsting och kommuner,

2. den tandvard enligt tandvardslagen (1985:125) som bedrivs av
landsting, samt

3. den hilso- och sjukvard som bedrivs av privat vardgivare med
verksamhet enligt lagen (1993:1651) om lékarvardsersittning, lagen
(1993:1652) om ersdttning for sjukgymnastik eller enligt avtal med
landsting eller kommun.

Némnden skall ocksd handligga frdgor om allmén omvéardnad fran
personal som inte dr hdlso- och sjukvérdspersonal i samband med sédan
hdlso- och sjukvérdsverksamhet som anges i 18 § hélso- och
sjukvardslagen (1982:763).
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3 § En kommun som ingér i ett landsting far overldta uppgifterna enligt 1 §
till landstinget, om kommunen och landstinget har kommit Sverens om
detta. Kommunen far l&dmna ekonomiskt bidrag till landstinget som
motiveras av dverenskommelsen.

4 § Nédmnderna skall senast den sista februari varje &r inkomma till
Socialstyrelsen med en redogorelse dver verksamheten under foregaende
ar.

5 § Foreskrifter om stodpersoner vid psykiatrisk vard som ar férenad med
frihetsberdvande och annat tvang finns 1 lagen (1991:1128) om psykiatrisk
tvangsvard och 1 lagen (1991:1129) om réttspsykiatrisk vérd. Vid en
ndmnds handldggning géller, utdver vad som i Ovrigt foreskrivs, foljande
bestdmmelser i forvaltningslagen (1986:223), ndmligen

14 § om muntlig handlaggning,

15 § om anteckning av uppgifter,

16 och 17 §§ om parters ratt att £ del av uppgifter,

20 § om motivering av beslut,

21 § om underrittelse av beslut,

26 § om rittelse av skrivfel och liknande, samt

27 § om omprovning av beslut.

Denna lag trader i kraft den 1 januari 1999 da lagen (1992:563) om
fortroendenamndsverksamhet inom hélso- och sjukvarden m.m. upphér att
gilla.
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Forslag till

Lag om dndring 1 sekretesslagen (1980:100)

Hérmed foreskrivs att 7 kap 4 § sekretesslagen (1980:100) skall

ha foljande lydelse.

Nuvarande lydelse
(Fr.o.m. 1998-01-01)

Sekretess giller inom social-
tjidinsten for uppgift om en-
skilds personliga forhallanden,
om det inte star klart att
uppgiften kan rojas utan att
den enskilde eller nagon
honom nérstdende lider men.
Sekretessen giller dock inte
beslut om omhéndertagande
eller beslut om vard utan sam-
tycke. Utan hinder av sekre-
tessen far uppgift ldmnas till
enskild som uppnatt myndig
alder om forhallanden av be-
tydelse for att denne skall fa
vetskap om  vilka  hans
biologiska fordldrar dr.

Inom kommunal familjeréd-
givning géller sekretess for
uppgift som enskild har lamnat
i fortroende eller som har
inhdmtats 1 samband med rad-
givningen.

Med socialtjdnst  forstas
verksamhet enligt lagstiftning-
en om socialtjinst och den sér-
skilda lagstiftningen om vard
av unga och av missbrukare
utan samtycke samt verksam-
het som i annat fall enligt lag
handhas av socialndmnd. Till
socialtjanst rdknas ocksd verk-
samhet hos annan myndighet
som innefattar omprévning av
socialndmnds beslut eller sir-
skild tillsyn Over ndmndens
verksamhet samt verksamhet
hos kommunal invandrarbyra.
Med socialtjdnst  jdmstalls
drenden om bistand at asyl-
sokande och andra utldnningar,
drenden om introduktions-
ersittning for flyktingar och
vissa andra utldnningar, dren-
den om tillstdind till riks-
fardtjanst eller till parkering
for rorelsehindrade, samt verk-
samhet enligt lagstiftningen om

Foreslagen lydelse

Sekretess giller inom social-
tjidinsten for uppgift om en-
skilds personliga forhallanden,
om det inte star klart att
uppgiften kan rojas utan att
den enskilde eller nagon
honom nérstdende lider men.
Sekretessen giller dock inte
beslut om omhéndertagande
eller beslut om vard utan sam-
tycke. Utan hinder av sekre-
tessen fir uppgift ldmnas till
enskild som uppnatt myndig
alder om forhallanden av
betydelse for att denne skall fa
vetskap om  vilka hans
biologiska fordldrar ér.

Inom kommunal familjerdd-
givning géller sekretess for
uppgift som enskild har lamnat
i fortroende eller som har
inhdmtats 1 samband med rad-
givningen.

Med socialtjdnst  forstas
verksamhet enligt lagstiftning-
en om socialtjinst och den sér-
skilda lagstiftningen om vérd
av unga och av missbrukare
utan samtycke samt verksam-
het som i annat fall enligt lag
handhas av socialndmnd. Till
socialtjanst rdknas ocksd verk-
samhet hos annan myndighet
som innefattar omprévning av
socialndmnds beslut eller sir-
skild tillsyn Over ndmndens
verksamhet samt verksamhet
hos kommunal invandrarbyra.
Med socialtjanst  jamstélls
drenden om bistand at asyl-
sokande och andra utldnningar,
drenden om introduktions-
ersittning for flyktingar och
vissa  andra  utlénningar,
drenden om tillstdnd till riks-
fardtjanst eller till parkering
for rorelsehindrade, drenden
vid ndmnder som avses i 1 §
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Nuvarande lydelse

stod och service till wvissa
funktionshindrade.

Sekretess giller i verksamhet
som avser omhéndertagande av
personakt enligt 70 ¢ § social-
tjénstlagen (1980:620) for upp-
gift om enskilds personliga
forhéllanden. Utan hinder av
sekretessen far uppgift lamnas
till socialndmnd om uppgiften
behovs for handldggning av
drende eller genomforande av
beslut om stodinsatser, vard
eller behandling och det ar av
synnerlig vikt att uppgiften
lamnas.

I fraga om uppgift 1 allmén
handling géller sekretessen i
hogst sjuttio ar.

Sekretess ~ enligt  fOrsta
stycket géller inte

1. beslut i &renden om ansvar
eller behorighet for personal
inom kommunal hélso- och
sjukvard, eller

2. beslut i frdga om om-
hindertagande  eller  &ter-
lamnande av personakt.

Betriffande  anmélan i
drende om ansvar eller
behorighet for personal inom
kommunal hilso- och sjukvard
giller sekretess om det kan
antas att den som uppgiften ror
eller ndgon honom nérstdende
lider betydande men om
uppgiften rojs.

Foreslagen lydelse

lagen (1997:xxx) om patient-
namnd m.m. angdendeallmdn
omvardnad fran personal som
inte dr hdlso- och sjukvdrds-
personal i samband med sddan
hdllso- och sjukvardsverksam-
het som anges i 18 § hdlso-
och sjukvdrdslagen
(1982:763), samt verksamhet
enligt lagstiftningen om stod
och service till vissa funktions-
hindrade.

Sekretess giller i verksamhet
som avser omhéndertagande av
personakt enligt 70 ¢ § social-
tjanstlagen (1980:620) for upp-
gift om enskilds personliga
forhéllanden. Utan hinder av
sekretessen far uppgift lamnas
till socialndmnd om uppgiften
behovs for handldggning av
drende eller genomforande av
beslut om stodinsatser, vard
eller behandling och det ar av
synnerlig vikt att uppgiften
lamnas.

I fraga om uppgift 1 allmén
handling géller sekretessen i
hogst sjuttio ar.

Sekretess ~ enligt  fOrsta
stycket géller inte

1. beslut i &renden om ansvar
eller behorighet for personal
inom kommunal hélso- och
sjukvard, eller

2. beslut i frdga om om-
hindertagande  eller  &ter-
lamnande av personakt.

Betriffande ~ anmilan i
drende om ansvar eller
behorighet for personal inom
kommunal hélso- och sjukvérd
giller sekretess om det kan
antas att den som uppgiften ror
eller ndgon honom nérstdende
lider betydande men om
uppgiften rojs.
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Forslag till
Lag om dndring i socialtjanstlagen
(1980:620)

Hérmed foreskrivs i friga om socialtjanstlagen (1980:620)
dels att rubriken nérmast fore 67 § bor dndras till Tillsyn dver
socialtjansten m.m.

dels att en ny paragraf, 68 a §, bor inforas med foljande innehall.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse
68a§

Av 2 § lagen (199X:XXX) om
patientndmnd m.m. framgar att
dessa ndmnder bl.a. hand-
ldgger fragor om allmdn
omvdrdnad fran personal som
inte dr hdlso- och sjukvards-
personal i samband med sdadan
hilso- och sjukvdrdsverksam-
het som anges i 18 § hdlso- och
sjukvdrdslagen (1982:763).
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Forslag till

Lag om dndring i patientjournallagen

(1985:562)

Hérigenom foreskrivs att 3 § skall ha f6ljande lydelse.

Nuvarande lydelseForeslagen lydelse
3

En patientjournal skall inne-
halla de uppgifter som behdvs
for en god och sdker vard av
patienten. Uppgifterna skall
foras in 1 journalen sa snart det
kan ske. Om uppgifterna fore-
ligger, skall en patientjournal
alltid innehélla

1. uppgift om patientens
identitet,

2. viasentliga uppgifter om
bakgrunden till varden,

3. uppgift om stilld diagnos
och anledning till mera
betydande atgéarder,

4. viasentliga uppgifter om
vidtagna och planerade
atgérder.

En patientjournal skall inne-
halla de uppgifter som behovs
for en god och sdker vard av
patienten. Uppgifterna  skall
foras in 1 journalen sa snart det
kan ske.

Om uppgifterna foreligger, skall
en patientjournal alltid innehalla

1. uppgift om patientens iden-
titet,

2. visentliga uppgifter om
bakgrunden till varden,

3. uppgift om stélld diagnos och
anledning till mera betydande
atgérder,

4. visentliga uppgifter om
vidtagna och planerade atgarder,

5. uppgift om den information
som ldmnats till patienten och de
stillningstaganden  som  skett
utifran innehdllet i 2 ¢ § hdlso-
och sjukvardslagen (1982:763).

Patientjournalen skall innehélla uppgift om vem som gjort en viss
anteckning i journalen och nér anteckningen gjordes.

En journalanteckning skall om inte synnerligt hinder moter
signeras av den som svarar for uppgiften.
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Forslag till

Lag om dndring i lagen (1993:1651) om

lakarvardsersattning

Hérigenom foreskrivs att 3 § skall ha foljande lydelse.

Nuvarande lydelse
(fr.o.m. 1998-01-01)

Foreslagen lydelse

3§

Med vard avses i denna lag ldkarvard och annan medicinsk
behandling eller undersdokning som ges av ldkare eller under
lakarens Overinseende samt radgivning som ldmnas av ldkare i

fodelsekontrollerande syfte eller i fraga om abort eller sterilisering.

Om det krdvs remiss for viss
vdard hos en specialist inom
landstinget, gdller det kravet
dven for ldkarvdrdsersdttning
enligt denna lag till en ldkare i
privat verksamhet med samma
specialitet. Detta gidller inte
ldkarvdard  inom  specialist-
kompetenserna  barnmedicin,
gynekologi eller psykiatri.

Ett landsting far krdva remiss
for vard hos  specialist-
kompetent likare med privat
verksamhet enligt denna lag
under forutsdttning att remiss-
krav gdller for motsvarande
vard hos specialist inom lands-
tinget. Remiss far dock inte
krdvas for privat bedriven
ldkarvdrd  inom  specialist-
kompetenserna  barnmedicin,
gynekologi eller psykiatri.
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Forslag till

Lag om dndring i lagen (1994:953) om
aligganden for personal inom hélso- och
sjukvarden

Hérigenom foreskrivs
att 3 § och en ny 3 a § skall ha f6ljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse
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Den som har ansvaret for
vdrden skall se till att patienten
far  upplysningar om  sitt
hélsotillstand och om de
behandlingsmetoder som finns.

Om upplysningarna inte
kan ldmnas till patienten skall
de i stillet lamnas till en nér-
stdende till patienten. Upplys-
ningar far dock inte lamnas till
patienten eller nigon nér-
stdiende i den man det finns
hinder for detta i 7 kap. 3 §
eller 6 § seckretesslagen
(1980:100) eller i 8 § andra
stycket eller 9 § forsta stycket
lagen (1994:953) om éliggan-
den for personal inom hélso-
och sjukvarden.

Den som har ansvaret for
vdrden skall se till att patienten
far individuellt anpassad infor-
mation om sitt hdlsotillstand
och om de metoder for under-
sokning, vdrd och behandling
som finns, sd att patienten i
storsta  mojliga  utstrdckning
kan ta tillvara sina intressen.

Om informationen inte kan
lamnas till patienten skall den i
stéllet 1dmnas till en nirstdende
till patienten. Information far
dock inte ldmnas till patienten
eller ndgon nirstdende i den
man det finns hinder for detta i
7 kap. 3 § eller 6 § sekretess-
lagen (1980:100) eller i 8 §
andra stycket eller 9 § forsta
stycket lagen (1994:953) om
aligganden for personal inom
hilso- och sjukvarden.

3a§

Den som har ansvaret for
vdarden av en patient skall
medverka till att 2 ¢ § hdlso-
och sjukvdrdslagen (1982:763)
iakttas  ndr  forutsdttningar
hdrfor foreligger.
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1 Kommitténs uppdrag

1.1 Kommitténs direktiv

Kommittén om hilso- och sjukvardens finansiering och
organisation (HSU 2000) tillsattes av den forra regeringen varen
1992 och paborjade sitt arbete under hosten samma ar.
Huvuduppgiften var enligt de ursprungliga direktiven (dir.
1992:30) att dels analysera och bedéma hélso- och sjukvardens
resursbehov fram till ar 2000, dels 6vervdga hur hédlso- och
sjukvarden bor finansieras pad den Overgripande samhéllsnivan. 1
uppdraget ingick ocksd fragor som ror patientavgifter och
hogkostnadsskydd samt kostnadsansvar for likemedel i Oppen
vard.

Négra manader efter regeringsskiftet hosten 1994 beslutades
att kommittén skulle slutfora sitt uppdrag med dndrade direktiv
och med en delvis dndrad sammanséattning. Kommittén fick en ny
ordforande; direktéren Leni Bjorklund, och en politisk
sammansadttning som speglade det parlamentariska ldget 1
riksdagen efter valet. Foretrddare for Handikappforbundens
samarbetsorgan och Pensiondrernas riksorganisation kom vidare
att ingd som experter i kommittén. Av regeringens tilldggsdirektiv
(dir. 1994:152) fran den 22 december 1994 framgar att
kommitténs Gvervdganden och forslag skall utgd fran dagens
system med landsting och kommuner som finansidrer och
tillhandahallare av hélso- och sjukvard. Enligt tilliggsdirektiven,
som aterfinns i bilaga 1, skall kommittén bl.a. verviga

— atgirder som kan vidtas for att stdrka patientens stillning i
hilso- och sjukvérden,

— hiélso- och sjukvardens resursbehov fram till ar 2010 och
sarskilt beakta den demografiska utvecklingens betydelse for
de dldres behov av hilso- och sjukvard,

— formerna fo6r den statliga styrningen inom hélso- och
sjukvarden och vilka avvdgningar som kan behdva goras
mellan generella och riktade finansiella styrinstrument samt
finansiella och andra styrinstrument i relation till de nationella
hilso- och sjukvérdspolitiska mélen,
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— erfarenheterna av de nya former f6r styrning och
organisation av hédlso- och sjukvarden som tillimpas av
sjukvardshuvudménnen,

— kostnadsansvaret for ldkemedel m.m. i 6ppen vard,
— lakemedelsforménen inklusive hogkostnadsskydd  for
sjukvard 1 6ppenvard och ldkemedel,
— hur hilso- och sjukvardens folkhdlsoarbete skall definieras
och dérav foljande ansvars- och uppgiftsférdelning mellan stat,
landsting och kommuner samt
— ansvarsfordelningen mellan staten och  sjukvards-
huvudménnen i frdga om finansieringen av vardforskning samt
i vilka former stod kan ges till vardforskningens utveckling.

I delbetdnkandet Reform pd recept (SOU 1995:122) redovisade
kom mittén sina dvervidganden och forslag i de delar av uppdraget
som ror kostnadsansvaret for ldkemedel samt ldkemedelsformanen
och hogkostnadsskyddet for 6ppen vard och ldkemedel. Reformen
foljdes upp genom ett riksdagsbeslut i november 1996
(1996/97:SoU 5, rskr. 58) efter forslag fran regeringen i
propositionen (prop. 1996/97:27) Ldike medelsformdner och
ldkemedelsforsorjning m.m. Regeringens forslag och riksdagens
beslut bygger 1 huvudsak pa forslaget fran HSU 2000.

I delbetdankandet Behov och resurser i varden en analys (SOU
1996:163) redovisade kommittén sina 6verviaganden och slutsatser
betraffande den delen av uppdraget som ror hélso- och
sjukvardens resursbehov fram till ar 2010. Betidnkandet har foljts
upp av regeringen i tvd omgéangar; dels i 1997 éars ekonomiska
varproposition (prop. 1996/97:150), dels i budgetpropositionen
for ar 1998 (prop. 1997/98:1, Utgiftsomrade 25).

I delbetidnkandet En tydligare roll for hilso- och sjukvdrden i
folkhdlsoarbetet (SOU 1997:119) redovisade kommittén sina dver
viaganden och forslag i den del av uppdraget som ror hilso- och
sjukvardens roll i folkhélsoarbetet. Betdnkandet remissbehandlas
for nirvarande.

I detta betdnkande redovisar kommittén de delar av uppdraget
som ror patientens stdllning i hdlso- och sjukvarden. I direktiven
konstaterar regeringen att ett centralt mal for reformstravandena i
den svenska hédlso- och sjukvarden under senare ar har varit att
starka patientens stdllning, bl.a. genom att ge individen Okade
mojligheter att vélja vardgivare inom t.ex. primarvard och olika
typer av specialistvard liksom att vélja sjukhus vid sluten véard.
Atgirder som syftar till att dka vérdens tillginglighet, bl.a.
vardgarantidtagandena, ndmns som andra atgérder i syfte att stirka
patientens stillning.

Regeringen konstaterar att mojligheterna att vélja vardgivare ar
en viktig aspekt pa patientinflytandet men noterar samtidigt att
steget till ett mera allmént patientinflytande &ar langt, sarskilt nér
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det giller medverkan i valet av behandling da det medicinska
beslutsfattandet erbjuder alternativ.

I direktiven anges att kommittén bor Gverviga vilka atgirder
som kan vidtas for att brygga 6ver det underlige som patienten
befinner sig i gentemot hélso- och sjukvarden. Kommittén skall
bl.a. redovisa forslag till forbattringar som gor det mojligt att na
patienten med balanserad information om sjukdomen och att
medverka vid valet av behandling. Vidare bor Gverviagas om det
finns skal att vidta sérskilda atgirder for att ge stod till patienter
for vilka valet av behandling har stor betydelse for framtida
livskvalitet, t.ex. nér valet géller sdrskilt riskfyllda behandlingar
och dar vetenskap och beprovad erfarenhet inte ger precisa svar.
Hér bor sdrskilt behovet av systematiska uppfoljningar, som kan
bilda underlag for informationsspridning till patienter om effekter
och risker uppméarksammas. Vidare bor provas hur patientens
egna erfarenheter och resurser battre kan tas till vara i varden och
rehabiliteringen. Kommittén bor ocksa Overviga vilka atgéarder
som kan vidtas av staten, sjukvardshuvudminnen respektive
vardgivaren for att stdrka patientens stdllning. For statens del
handlar det bl.a. om de mojligheter som lagstiftning och tillsyn
ger.

1.2 Kommitténs arbete med
delbetinkandet

Kommittén paborjade arbetet med patientens stdllning i1 april
1996. Under arbetets gang har ett antal experter bitratt kommittén.

Projektledaren Per Rosén vid for Institutet for Hélso- och
sjukvardsekonomi (IHE) har pd kommitténs uppdrag utarbetat
kapitel 3 Patienternas krav och forvéintningar. 1 kapitel 4 har Spri
bistatt kommittén genom bibliotekschefen Arne Jakobsson, som
har utarbetat redogorelsen om informationssystem for klinisk
patientinformation samt genom utredaren Anneli Hollo, som har
bidragit med underlag vad avser patientinformationscentraler.
Vardférbundet SHSTF har i en enkdtundersokning till forbundets
riksféreningar inventerat sjukskoterskornas, barnmorskornas samt
de biomedicinska analytikernas medverkan 1 patientinforma-
tion/patientutbildning. Svenska kommunalarbetarférbundet har
gjort en motsvarande inventering bland underskoterskor och
barnskoterskor (avsnitt 4.1).

Forvaltningschefen Asa Rundquist vid fortroendenimnden i
Stockholm har bistatt kommittén i arbetet med att utforma enkéten
till landstingens fortroendendmnder (kapitel 10). Konsulten
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Thorbjéorn Roos har i samma kapitel bidragit med vérdefulla
synpunkter i fragan om fortroendendmndernas organisation
(avsnitt 10.4.2).

Som underlag for kommitténs beddmningar har vidare
redaktoren Par Alexandersson vid Socialstyrelsen pa kommitténs
uppdrag utarbetat rapporten Information till patienter och
anhériga i hélso- och sjukvdrden (bilaga 5).

Den stéllforetrdidande generaldirektoren vid Hélso- och
sjukvardens ansvarsnimnd Lars-Ake Johnsson har pa kommitténs
uppdrag utarbetat en rapport om erfarenheter fran ndmndens
arbete. Kommittén har ocksa i samarbete med Delegationen for
samverkan mellan offentlig och privat hédlso- och sjukvard
uppdragit &t SIFO att genomfora en undersokning om remisskrav
ar producentneutralt och om vilket inflytande patienter har i
remissforfarandet.

Kommitténs ordférande och sekretariat har vidare haft
fortlopande kontakter med bl.a. medicinska experter, departement,
myndigheter, andra statliga utredningar, Handikappforbundens
samarbetsorgan och andra organisationer som berors av de fragor
kommittén arbetat med.

I 6vrigt har kommitténs ordférande och sekretariat vid olika
tillfallen deltagit i konferenser och andra Overlaggningar for att
informera om och inhdmta synpunkter pa det pagaende arbetet.

Kommitténs arbete med patientens stdllning spinner dver ett
betydande omrade. Flera av de fragor som kommittén behandlar
gransar till utredningsarbete som behandlats/behandlas av andra
statliga utredningar. Delar av detta arbete redovisas i ndsta avsnitt.

1.3 Nagra aktuella utredningar

Prioriteringsutredningen

Prioriteringsutredningen, var en parlamentariskt sammansatt
kommitté, som tillkallades i januari 1992. Kommitténs uppgift var
att bland annat Overvdga hilso- och sjukvardens roll i
vélfardsstaten och lyfta fram grundldggande etiska principer som
kan ge végledning och ligga till grund for 6ppna diskussioner om
prioriteringar inom hélso- och sjukvarden (dir. 1992:8). 1
kommitténs uppdrag ingick att strukturera problemen och ange de
viarderingar som bor vidgleda dem som har att fatta
prioriteringsbesluten bade pa politisk/administrativ niva och i den
kliniska vardagen.
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Utredningen tog varen 1993 fram rapporten Virdens svdra val
(SOU 1993:93). Rapporten remissbehandlades. Remissvaren lag
bla. till grund for forslagen i utredningens slutbetdnkande
Vardens svdra val (SOU 1995:5) som avldamnades under ar 1995.
Regeringen Gver ldmnade 1 december 1996 propositionen
Prioriteringar inom hdilso- och sjukvdarden (1996/97:60) till
riksdagen (1996/97:SoU 14, rskr. 186).

Utredningen om bemdétande av kvinnor och mdn inom hdlso- och
sjukvdrden

Hur kvinnor och mén beméts och behandlas inom hélso- och
sjukvarden har utretts av en sérskild utredare som paboérjade sitt
arbete 1 borjan av ar 1995. Utredaren hade bl.a. i uppdrag att gora
en Kkartldggning av omradet samt undersdka pa vilket sétt
konstillhorigheten 1 sig kan ha betydelse i dessa avseenden (dir.
1994:95). 1 uppdraget ingick ocksd att utredaren utifran sin
kartliggning och analys skulle foresld sddana atgirder som kan
vara motiverade for att uppnd héalso- och sjukvardslagens
(1982:763) mal om en god hélsa och vard pa lika villkor for hela
befolkningen. I huvudbetinkandet Jamstdlld Vird — olika vard pa
lika villkor (SOU 1996:133), som oOverlamnades till social-
ministern 1 augusti 1996, presenterades en rad atgirdsforslag
under fem rubriker; patientens stdllning, forskning, utbildning,
tillsyn, uppfoljning och utvirdering. Betdnkandet har remiss-
behandlats. Mot bakgrund av utredningens forslag framholl
regeringen i propositionen 1996/97:5 om forskning att kvinnor bor
inkluderas i medicinska studier i storre omfattning dn tidigare.
Utredningen har fatt en vid spridning och bildat underlag for
konferenser, utbildningar m.m.

Utredningen om bemotande av dldre

Efter regeringsbeslut i december 1995 tillkallades en sdrskild
utredare for att kartligga och analysera fragan om bemdtande av
dldre (dir. 1995:159). 1 november 1996 G&verlamnades
delbetankandet Rdtt att flytta — en frdaga om bemdtande av dldre
(SOU 1996:161) och i april 1997 tva kartlaggningsbetdnkanden
Brister i omsorg — en fraga om bemdtande av dldre (SOU
1997:51) samt Omsorg med kunskap och inlevelse — en fraga om
bemétande av dldre (SOU 1997:52). 1 utredningens
slutbetdinkande kommer Kkartldggningen att fordjupas bl.a.
avseende fragor som ror personal. Utredningsarbetet skall vara
avslutat i december 1997.
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Utredningen om bemétande av personer med funktionshinder

Regeringen beslutade i1 januari 1997 att tillkalla en sérskild
utredare med uppgift att kartligga och analysera fragan om
bemoétandet av personer med funktionshinder (dir. 1997:24).
Utredaren skall bl.a. se 6ver hur kraven pa valfrihet, inflytande
och information foér funktionshindrade personer respekteras inom
olika omraden, framfo6r allt inom hélso- och sjukvard, service och
omsorg, socialforsiakringssystemet, habilitering och rehabilitering
samt hjdlpmedelsforsoérjningen. Utredningsarbetet har paborjats
och skall avslutas senast den 30 juni 1998.
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2 Patientens rattsliga stdllning 1 dag

2.1  Fokusering pa patientens stillning

Med patient avses i svensk rétt varje enskild person som har
etablerat kontakt med hélso- och sjukvardspersonalen angdende
sitt eget hilsotillstdnd, oberoende av om kontakten etableras pa
den enskildes eget initiativ eller om det sker pa annat sitt. For de
allra flesta patienter dr kontakten med hélso- och sjukvarden
motiverad av ett sjukdomstillstdnd eller en skada. Som patient
befinner man sig redan fran borjan i psykologiskt underldge.
Vardgivaren forfogar Over resurserna och den medicinska
kunskapen, under det att patienten &dr i en beroendestillning dar
hennes liv och hélsa kan std pa spel. Vissa patienter kan
naturligtvis uppleva en ldttnad Gver att fa Gverlamna sina problem
till en kunnig personal, men manga kénner sig ocksa utlimnade
och maktlosa i kontakterna med varden. Det ar darfor angeldget
att patientens intressen kan tas tillvara och ges ett
tillfredsstillande skydd fran samhéllets sida.

Den svenska hilso- och sjukvarden tillhandahélls
huvudsakligen av landsting och kommuner. Av tradition har
kommunal och landstingskommunal verksamhet i stort praglats av
lokal  demokrati, didr kommunmedlemmarna  paverkar
verksamhetens innehéll fraimst genom politiska val. Beslut som
innefattar 6verskridanden av den kommunala kompetensen eller
pa annat sitt strider mot lag, kan medlemmarna fa upphédvda av
forvaltningsdomstol genom kommunalbesvir, dvs.
laglighetsprovning enligt 10 kap. kommunallagen (1991:900).
Under det senaste decenniet har ocksd olika former for s.k.
brukarinflytande vuxit fram. I kommunallagen uppstills t.ex. krav
pa att namnder inom kommuner och landsting skall verka for att
samrad sker med dem som nyttjar deras tjanster, se 6 kap. 8 §.
Vad giller hélso- och sjukvéarden foreskrivs ocksa i 8 och 21 §§
halso- och sjukvardslagen (1982:763) att planering och utveckling
av verksamheten skall ske i samverkan med bl.a. samhéllsorgan
och organisationer. De mdjligheter som kommunmedlemmar samt
foretradare for patientforeningar och handikapporganisationer har
att paverka hélso- och sjukvardens utformning i ett storre
perspektiv r viktiga, men sdger emellertid inte sa mycket om
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den enskilda patientens mdjligheter att i en konkret situation utova
inflytande Gver den egna varden.

Behovet av att identifiera patienternas berdttigade krav pa
varden, for att stdrka deras stdllning, har kommit att
uppmirksammas alltmer under de senaste artiondena, bade i
internationella sammanhang och i enskilda ldnder. Arbetet med
dessa fragor har intensifierats under 1990-talet. Vad avser de
nordiska ldnderna kan sdrskilt nimnas att Finland, som forsta land
i Europa, ar 1992 antog en sérskild lag om patientens stdllning och
rattigheter, efter att ha arbetat med fragan i tio ar. I Norge och
Danmark pagar lagstiftningsarbete i motsvarande riktning (se
bilaga 2 avsnitt 3.5).

Ar 1994 lade Virldshilsoorganisationen, WHO, fram ett
forslag till en europeisk patientrdttsdeklaration, vilken inte har
nagon bindande rattslig verkan men avses tjdna som inspiration
och riktmédrke vid uppdatering av lagstiftning och forbéattringar
rorande forhallandet mellan patienterna och hélso- och
sjukvardspersonalen. Deklarationen behandlar &mnen som tillgang
till véard, information och samtycke, sekretessskydd, vardkvalitet
och valmgjligheter. I november 1996 antog Europaradets
ministerkommitté en ny konvention om ménskliga rattigheter och
biomedicinsk verksamhet (Convention for the Protection of
Human Rights and Dignity of the Human Being with Regard to
the Application of Biology and Medicine: Convention on Human
Rights and Biomedicine). Till skillnad fran WHO:s
patientréttsdeklaration blir konventionen folkrattsligt bindande for
de stater som ansluter sig till den. Bland de fragor konventionen
reglerar kan ndmnas information och samtycke, stillforetrddare
for icke Dbeslutskompetenta patienter, tilllimpning av
gendiagnostik och genterapi, forutsdttningar for humanforskning,
anviandning av biologiskt material frin ménniskor etc. Sverige har
undertecknat den nya konventionen, men dnnu inte tagit stillning
till fragan om ratificering. Ocksd inom EU har man visat ett
tydligt intresse for frdgor rorande patientens stdllning och
mojligheten av en framtida gemensam anslutning till den nya
Europaradskonventionen diskuteras. I Radets férordning (EEG) nr
1408/71, rorande samordningen av social trygghet for personer
inom EU/EES-omradet, finns bestimmelser om enskilda
medborgares ratt att under vissa fOrutsdttningar Aatnjuta
sjukvardsformaner 1 ett annat medlemsland dn det vars
socialforsakringssystem de omfattas av, se artikel 18-36 i
forordningen.

Aven hilso- och sjukvérdspersonalens yrkesorganisationer har
intresserat sig for patientens stillning. Ar 1995 kom t.ex. den
internationella ldkarorganisationen World Medical Association
(WMA) med en reviderad version av sin patientrattsdeklaration,
Lissabondeklarationen (ursprungligen fran 1981). Den nya
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versionen innehaller betydligt mera utvecklade och omfattande
riktlinjer om vad patienter bor kunna krava i fraga om tillgang till
vard, information, sjdlvbestimmande, valfrihet, vardkvalitet,
sekretess etc. Ménga andra internationella och nationella
yrkesorganisationer arbetar ocksd for att forbdttra patientens
stillning 1 varden, liksom naturligtvis patienternas egna
intresseorganisationer. Aven myndigheter och andra organ, sdsom
Socialstyrelsen, Spri, SBU, Landstingsférbundet,
Kommunf6rbundet, landsting och kommuner ger pa olika sétt
uttryck for en stravan i samma riktning.

2.2 Patientens roll i hédlso- och
sjukvardslagstiftningen

I diskussionen rorande patientens stillning aktualiseras inte séllan
begrepp som réttigheter och skyldigheter. I dagligt tal anvinds
begreppet rattighet 1 manga betydelser, men for att det skall vara
friga om en legal rattighet brukar man inom forvaltningsritten
stédlla upp vissa speciella krav eller utmérkande kdnnetecken. For
att en forman skall betecknas som en legal rittighet fordras
séledes for det forsta att den dr preciserad i lagen, sa att man dels
kan se vad formanen inne fattar, dels forstar vilka forutsdttningar
som skall vara uppfyllda for att man skall vara berattigad till
forménen i fraga. For det andra fordras av en rattighet att den skall
vara utkrdvbar. Det betyder i regel att man skall ha mojlighet att
overklaga om man inte far ut sin ritt. Andra utméirkande drag kan
t.ex. vara forekomsten av statlig tillsyn och tillgdng till réttsliga
sanktioner (se bilaga 2 avsnitt 2.1).

Inom socialritten, dit dven hélso- och sjukvarden rdknas,
forekommer manga exempel pa legala rattigheter. Bla. kan
ndmnas rétten till bistdnd enligt 6 § socialtjanstlagen (1980:620)
samt olika formaner enligt lagen (1993:387) om stdd och service
till vissa funktionshindrade, men ocksd ménga rent ekonomiska
forméner som t.ex. rdtten till sjukpenning, folkpension,
arbetsloshetsunderstod etc. Det finns emellertid ocksa férméner
som inte dr utkrdvbara rdttigheter, utan endast reglerade sasom
skyldigheter for en viss ansvarig huvudman. Det géller t.ex. andra
forméner enligt socialtjdnstlagen dn just bistdnd enligt 6 §, liksom
i stort sett hela hélso- och sjukvarden.

I Sverige finns det inte ndgon sdrskild lag om patientens
stillning och eventuella rittigheter 1 varden. Inte heller tar hélso-
och sjukvardslagstiftningen 1 allmdnhet sin utgdngspunkt i
patientens situation. Var lagstiftning ar i stdllet uppbyggd kring
sjukvardshuvudménnens och personalens skyldigheter, vilka i
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forsta hand regleras i hilso- och sjukvardslagen och lagen
(1994:953) om éligganden for personal inom hilso- och
sjukvarden, aliggandelagen. Vad en patient kan forvédnta sig av
varden far indirekt utldsas ur dessa bestimmelser. Samtidigt som
det framgar av innehallet i de aktuella lagarna att patienten skall
ges mojlighet till aktiv medverkan i varden, har hon i den rent
lagtekniska utformningen tilldelats en tadmligen tillbakadragen
position, sdsom objekt for huvudminnens och personalens
aktiviteter.

Socialstyrelsen utdvar tillsyn 6ver hélso- och sjukvéarden och
kontrollerar bl.a. att de lagstadgade skyldigheterna avseende god
vard efterlevs. Genom lagen (1996:786) om tillsyn &ver hélso- och
sjukvarden har Socialstyrelsen fran den 1 januari 1997 fatt nya
befogenheter gentemot vardgivare som inte  atgdrdar
missforhallanden av betydelse for patientsdkerheten. De
mojligheter till utfirdande av vitesforeldggande och — 1 vissa
allvarligare fall — forbud mot fortsatt verksamhet, vilka regleras i
14-18 §§ tillsynslagen, ger Socialstyrelsen en starkare stédllning
som bevakare av patientkollektivets intressen &n fore lagens
tillkomst. Den enskilda patientens situation paverkas dock endast
indirekt, eftersom Socialstyrelsens atgdrder ar inriktade pa att
undanréja missforhallanden 1 verksamheten i allménhet. Ett
foreldggande innebdr emellertid en direkt forpliktelse for
vardgivaren att inom viss tid avhjdlpa missforhallandet. Detta
kommer givetvis dven enskilda patienter till godo.

2.3 Principiella utgdngspunkter for
lagstiftningen

En av de grundliggande principer hélso- och sjukvards-
lagstiftningen vilar pa dr den s.k. ménniskovardesprincipen,
baserad péa en rattviseteori om alla ménniskors lika vdrde och
ddarmed lika rdtt. Redan i 1 kap. 2 § andra stycket regeringsformen
slds det fast att den offentliga makten skall utovas med respekt for
alla manniskors lika vdrde. Med anledning av den s.k.
prioriteringspropositionen (1996/97:60) har 2 § hélso- och
sjukvardslagen den 1 juli 1997 kompletterats med ett nytt andra
stycke, dar kravet pa respekt for alla ménniskors lika védrde och
for den enskilda méanniskans vérdighet i varden slas fast.

11 kap. 9 § regeringsformen foreskrivs vidare att myndigheter i
sin verksamhet skall beakta allas likhet infér lagen samt iaktta
saklighet och opartiskhet. Detta giller dven de offentliga
sjukvardshuvudménnen, landsting och kommuner, vilka ocksa
enligt 2 kap. 2 § kommunallagen &r skyldiga att behandla sina
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medlemmar lika, om det inte finns sakliga skél for nagot annat. I 2
§ hilso- och sjukvéardslagen ser man att malet for hilso- och
sjukvarden skall vara en god vard pa lika villkor for hela
befolkningen. Det far sdledes anses foreligga ett slags lagstadgat
krav pa rdttvisa 1 varden, lat vara ett i huvudsak osanktionerat
krav. Det ar ddrmed ocksé osdkert hur efterlevnaden av detta krav
skall sékerstillas.

Mainniskovardesprincipen  kompletteras med en annan
rattvisebaserad princip, ndmligen behovs- eller solidaritets-
principen. Denna princip, vilken ocksa ér fastslageni2 § 2 stycket
hilso- och sjukvardslagen sedan den 1 juli 1997, innebér att den
som har det storsta behovet av hélso- och sjukvard skall ges
foretrade till varden.

Ytterligare en principiellt viktig utgangspunkt for hilso- och
sjukvarden ar att all vard och behandling enligt huvudregeln skall
vara frivillig, och att man ddrmed inte fir anvdnda tvang om det
inte finns sirskilt lagstod for det. Aven denna princip aterfinns i
grundlagen. Férutom den allmént hallna bestimmelsen i 1 kap. 2 §
3 stycket regeringsformen, dar det sdgs att den offentliga makten
skall utévas med respekt for den enskilda ménniskans frihet och
vardighet, finns mer konkreta bestimmelser i regeringsformens
andra kapitel. Déar framgar siledes att medborgarna skall vara
skyddade  mot  patvingade  kroppsliga  ingrepp  och
frihetsberdvanden fran det allmédnnas sida, 2 kap. 6 respektive 8
§§. Inskriankningar i dessa friheter far enligt 12 § endast ske for att
tillgodose vissa godtagbara syften och méaste anges i lag.

Detta krav pa frivillighet, den s.k. autonomiprincipen, befésts i
hilso- och sjukvardslagstiftningen frimst genom bestimmelserna
om krav pa samrad och respekt for patientens sjalvbestimmande i
2 a § hélso- och sjukvardslagen respektive 2 § aliggandelagen. Det
finns i dessa lagar inte nagot lagstod for tvang, utan for att hitta
det maste man vénda sig till speciallagstiftning sdsom exempelvis
lagen  (1991:1128) om  psykiatrisk  tvangsvard  eller
smittskyddslagen (1988:1472). Halso- och sjukvarden ar alltsa en
formén som patienten kan acceptera eller avbdja, niar hon erbjuds
den.

2.4 Halso- och sjukvardsforméner

2.4.1 Tillgéng till vard

Hailso- och sjukvardslagen reglerar de offentliga sjukvardshuvud-
ménnens skyldighet att erbjuda vérd. I den definition av god vérd
som finns i 2 a § hélso- och sjukvardslagen ndmns bland andra
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utmirkande drag att varden skall vara laitt tillgdnglig.
Huvudansvaret for hélso- och sjukvarden vilar pa landstinget,
enligt 3-9 §§ hélso- och sjukvards lagen. Landstinget skall sdledes
erbjuda en god hélso- och sjukvard at dem som &ar bosatta inom
landstinget, innefattande tillgang till sjukhus och primérvard,
sjuktransporter, viss habilitering och rehabilitering m.m. Patienter
som kommer utifran, dvs. inte dr bosatta inom landstinget, maste
atminstone erbjudas akutvard. Ocksa kommunerna har
skyldigheter, i forsta hand vad géller sjukvard for personer bosatta
i sk. sédrskilda boendeformer samt personer som vistas i
dagverksamhet enligt 10 § socialtjanstlagen (1980:620), se 18 §
hilso- och sjukvéardslagen. Genom avtal huvudménnen emellan
kan &dven ansvaret for annan hemsjukvard Overforas fran
landstinget till kommunen. Kommunens hélso- och sjukvard
omfattar dock inte sddan vard som meddelas av lékare.

Dessa skyldigheter for de offentliga sjukvardshuvudménnen
medfor emellertid inte nadgra motsvarande legala rattigheter for
patienten att fa tillgdng till god vard (se bilaga 2 avsnitt 2.2 och
4). Blir patienten avvisad av vardgivaren kan hon inte ga till
domstol for att krdva ut den vard hon anser sig behova, ddremot
kan den missnéjda patienten vinda sig till fortroendendmnden,
Socialstyrelsen eller Hilso- och sjukvéardens ansvarsnimnd med
sina klagomal.

I fraga om vard och omsorg avseende dldre och
funktionshindrade har kommunerna, som framgatt ovan,
huvudmannaansvaret for savéil socialtjansten som viss hdlso- och
sjukvard. For att bli battre for de enskilda och samtidigt mer
effektiv samordnades verksamheten pa dessa omraden genom den
s.k. Adelreformen som tridde i kraft 1992. Handikappreformen
1994 och Psykiatrireformen 1995 f6ljde samma principer, med
inriktning pd ett kommunalt huvudansvar for samordningen av
insatser for funktionshindrade respektive psykiskt storda.
Gransdragningen mellan vard, omvardnad och sociala omsorger
kan vara flytande, vilket naturligtvis dr en av de bakomliggande
orsakerna till reformerna. Det blir emellertid ocksé svarare att
avgora vilka rattigheter den enskilda patienten egentligen har, nér
gransen mellan olika lagars praktiska tillimpningsomrade blir
oklar.

I hilso- och sjukvardslagstiftningen ndmns ingenting om vilka
véntetider som kan anses forenliga med kravet pa god véard. Som
framgatt ovan giller mera allmént att den patient som har det
storsta behovet av vard skall ges foretrdde, och maste saledes
kunna périkna en kortare vintetid 4n de med mindre behov. Aven
patienter som lider av mindre allvarliga och inte akuta tillstand
skall emellertid enligt hélso- och sjukvérdslagens forarbeten ges
tillgang till god vard inom rimlig tid. Vard skall erbjudas at alla
vardbehdvande, inom ramen for tillgdngliga resurser och
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kunskaper. Genom prioriteringspropositionen har det inforts ett
visst, relativt tidsbegrepp 1 hélso- och sjukvardslagen, vad géller
den forsta kontakten med varden. I 2 a § 3 stycket sdgs saledes
numera att varje patient som vénder sig till hdlso- och sjukvar den
snarast skall ges en medicinsk bedémning av sitt halsotillstand,
om det inte dr uppenbart obehdvligt.

I syfte att komma till ratta med vardkéerna inom vissa omraden
inférdes ar 1992 den s.k. vardgarantin, som innebar att patienter
med behov av ndgon av tolv sérskilt angivna insatser skulle
erbjudas behandling inom tre manader hos det egna landstinget
eller hos annan huvudman. For fyra av de tolv insatserna — t.ex.
hoftledsoperationer och starroperationer — géllde garantin endast
s.k. prioriterade patienter, under det att samtliga patienter pa
véantelista till de Ovriga atta behandlingarna omfattades av
vardgarantin. Det var dock inte fraga om ndgon rattsligt bindande
garanti gentemot patienterna, utan en frivillig éverenskommelse
mellan Landstingsforbundet och Socialdepartementet, ett s.k.
Dagmaravtal. Staten bidrog med viss finansiering for
vardgarantins forverkligande och en minskning av vardkderna
inom de berdrda omradena kom till att borja med ocksa till stand.

Med Dagmaréverenskommelsen for ar 1996 inleddes en
process att fordndra vardgarantins innehall utifran ett bredare
hdlso- och sjukvardspolitiskt stidllningstagande som ocksa ger
utrymme for angeldgna vardprioriteringar. Detta skedde bl.a. mot
barkgrund av de Overvdganden och forslag som framfordes i
Prioriteringsutredningens betdnkande, diar behoven hos patienter
med svara kroniska sjukdomar lyftes fram. 1 den
Dagmardverenskommelse som traffats for ar 1997 fortsatter
forandringsarbetet. Dér konstateras att den ursprungliga
vardgarantin har spelat ut sin roll och att ett fornyat atagande bor
ta sikte pa att 6ka vardtillgangligheten for alla patienter. Avtalet
bygger dels pa sarskilt angivna tidsramar inom vérden, dels pa ett
system av nationella riktlinjer, regionala och lokala vardprogram
samt individuella Overenskommelser mellan patient och
vardgivare. (Overenskommelsen beskrivs nirmare i kapitel 7.)

Socialstyrelsens mojligheter att med stod av 14-15 §§
tillsynslagen anvinda vitesforeliggande for att komma till rétta
med missforhédllanden av betydelse for patientsdkerheten torde
dven kunna omfatta vissa fall dér vintetider i varden medfor
allvarliga risker eller svarare lidande for patienten. 1
lagforarbetena  (prop. 1995/96:176) anges bla. allvarlig
forsummelse av vérdtagarens behov av vard, behandling,
omvardnad eller tillsyn, sdsom exempel pa situationer dir en
vardgivares verksamhet kan anses avvika fran kraven pa god vard
pa ett sadant sétt att patientsdkerheten riskeras. Socialstyrelsens
beslut om foreldggande eller forbud mot fortsatt verksamhet far
enligt 24 § tillsynslagen Overklagas hos allmin forvaltnings-
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domstol, varfér praxis torde komma att ange det nédrmare
utrymmet for sddana patryckningar pa vardgivarna.

2.4.2 Vardens kvalitet och patientens sdkerhet

Den vérd som patienten erbjuds skall enligt 2 a § 1 stycket 1.
hélso- och sjukvérdslagen vara av god kvalitet och tillgodose
patientens behov av trygghet i varden och behandlingen. 1 2 §
aliggandelagen uttrycks kvalitetskravet pd sa sitt att personalen
skall utfora sitt arbete i Gverensstimmelse med vetenskap och
beprovad erfarenhet, samt ge patienten sakkunnig och omsorgsfull
vard som uppfyller dessa krav. En viktig forutséttning for att
vérden skall kunna hélla hog kvalitet &r tillgdngen till erforderliga
resurser, i form av personal, lokaler och utrustning. Av 2 d §
hélso- och sjukvérdslagen framgér ocksa att dessa resurser skall
finnas dir hilso- och sjukvérd bedrivs. Kvalitetskraven géller
sédvil den offentliga som den privata véarden. For vissa
personalkategorier uppstélls sérskilda krav pd kompetensbevis i
form av legitimation, se lagen (1984:542) om behdrighet att utdva
yrke inom hélso- och sjukvarden m.m.

Hilso- och sjukvardslagen foreskriver ocksa att en sdrskild
patientansvarig lidkare skall utses for patienten, om det behdvs
med hinsyn till patientsdkerheten, se 27 §. Den patientansvariga
lakaren svarar for samordningen av patientens vard, samt ser till
att hon far information och ges tillfélle att samrada om varden.

Kvalitetskravet utgor en trygghet for patienten, som skyddas
mot oprofessionella och illa underbyggda behandlingsatgérder.
Samtidigt kan naturligtvis kravet pa att varden skall vara forenlig
med vetenskap och beprovad erfarenhet ndgon géng medfora att
patienten inte kan f& den behandling hon sjilv helst skulle vilja
ha. I vissa fall anses man kunna fa ge avkall pa kravet avseende
forenlighet med vetenskap och beprovad erfarenhet. Det géller
bl.a. vid klinisk forskning i samband med patientvard, samt i fall
dir en experimentell behandling framstdr som den sista
mdjligheten att kunna hjélpa en svart sjuk patient. De nérmare
forutsittningarna for dessa undantag &r dock inte foremal for
nagon rittslig reglering, bortsett frdn vissa typer av kliniska
provningar samt tagande av biologiskt material fran ménniskor (se
bilaga 2 avsnitt 11).

Aven ledningen for hilso- och sjukvarden skall vara
organiserad s& att den tillgodoser hog patientsidkerhet och god
kvalitet av virden — samt frdmjar kostnadseffektivitet — 28 §
hélso- och sjukvérdslagen. Ett kontinuerligt och systematiskt
kvalitetssakringsarbete skall bedrivas inom varden, 31 §.
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2.4.3 Tillgéng till information

Den patient som tas emot inom vérden skall enligt bade 2 a § 3
stycket hilso- och sjukvérdslagen och 3 § éliggandelagen ges
upplysningar om sitt hélsotillstind och de behandlingsmetoder
som star till buds. Bestimmelserna ar kortfattade och siger inte sa
mycket om informationens nirmare innehall (se bilaga 2 avsnitt
6).

Patientinformationen fyller flera olika syften. Den behovs for
att patienten skall kunna utova sitt sjélvbestimmande och ta
stéllning till om hon vill acceptera den véard som erbjuds, men den
underléttar ocksa for patienten att kidnna kontroll dver sin tillvaro
genom att den undanrdjer eller minskar ovisshet och mdjliggor
planering. Bristande information kan vidare litt uppfattas som
bristande respekt. Hértill kommer att en vélinformerad och
motiverad patient manga génger dr en béttre samarbetspartner i
vérden, vilket paverkar vérdens effektivitet.

Enligt huvudregeln i 3 § aliggandelagen dr det den som
ansvarar for varden som skall se till att patienten far de
upplysningar som behdvs. Varje medlem av hilso- och
sjukvérdspersonalen har ett eget ansvar fOor att patienten &r
informerad om de atgidrder vederborande vidtar. Detta géller
sjilvfallet bade inom landstingets och kommunens hélso- och
sjukvird. Om det finns en patientansvarig ldkare har denne ett
overgripande och uppfoljande ansvar for att informationskravet
tillgodoses. Ytterst dr det verksamhetschefen vid enheten som
svarar for att det finns rutiner eller lokala instruktioner som
sékerstiller att patienten faktiskt far del av information av sddan
kvalitet och omfattning som foreskrivs i stadgandet.

Informationspliktens omfattning preciseras saledes inte
ndrmare i lagtexten, men i forarbetena kan man se att det dr den
enskilda patientens individuella behov som skall tillgodoses.
Normalt skall patienten fa veta allt hon behdver om sitt
hilsotillstdnd, dvs. resultat av undersdkningar och provtagningar,
diagnos — kanske rent av missténkt diagnos —, och den forvéntade
utvecklingen. Nar det géller behandlingsmetoderna — som ockséa
innefattar metoder for att stilla diagnos — behover patienten i
regel information om den fOreslagna &tgirdens syfte, vilka
alternativa metoder som finns, hur det faktiska genomf6randet gar
till, vilket resultat som kan forvéntas, eventuella bieffekter och
risker, liksom uppgifter om eventuellt behov av eftervard.
Patienten maste ocksd ha klart for sig att det &r frivilligt att gé
med pa den foreslagna varden.

Det dr saledes en hel del uppgifter som normalt behdver
lamnas, och pa ett saddant sitt att patienten kan tillgodogora sig
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informationen och ges mojlighet att stdlla kompletterande fragor.
Har patienten spraksvarigheter bor tolk anvindas.

Det finns emellertid ocksé situationer dar informationsplikten
inskranks eller helt upphor. Det kan t.ex. forhalla sig sé att det inte
gar att informera patienten, som kanske &r medvetslds, svart
smartpaverkad eller forvirrad. Det kan ocksa vara sa att patienten
har gjort klart att hon inte vill ha information, en Gnskan som
normalt skall respekteras. Harutdver finns det ocksa tillfdllen da
personalen inte far informera patienten, darfor att det rader
tystnadsplikt i forhallande till patienten sjdlv. For den offentliga
vardens del finns de aktuella bestimmelserna i 7 kap. 3 och 6 §§
sekretesslagen och for den privata varden i 8 och 9 §§
aliggandelagen. Det ror sig dels om fall ddr en enskild
uppgiftslamnare behdver skyddas fran repressalier fran patientens
sida, dels om situationer ddr det med hénsyn till &ndamalet med
varden och behandlingen &dr av synnerlig vikt att en uppgift
rorande patientens hilsotill stand inte lamnas ut till henne sjilv.
Formuleringen ”synnerlig vikt” visar att det ror sig om en ren
undantagsbestdmmelse, vars tillimplighet &r starkt begrénsad.
Den kan aktualiseras nér det t.ex. finns risk for att patienten begar
sjdlvmord eller gar in i en psykos om hon far del av de aktuella
uppgifterna rérande sitt eget hélsotillstind. Det dr ddremot inte
tillrackligt att patienten kan antas bli ledsen eller oroad av ett
plagsamt besked.

Kan man av nagon anledning inte informera patienten sjalv
skall informationen ldmnas till ndgon nirstdende, enligt 2 a §
hilso- och sjukvardslagen och 3 § éliggandelagen. Om patienten
sjalv vill hélla de anhoriga utanfor skall dock denna instédllning
respekteras. Sarskilda regler giller i fraga om vardnadshavare, dér
sekretess endast kan aberopas om det kan antas att barnet lider
betydande men om uppgiften lamnas ut till vardnadshavaren, 14
kap. 4 § 2 stycket sekretesslagen. "Betydande men” ar ater igen ett
mycket strangt krav, som innebér att det ndrmast skall foreligga
risk for misshandel eller trakasserier.

I anslutning till informationsfragan kan uppméarksammas en av
de fa utkrdvbara rattigheter patienten har, ndmligen rétten att ta
del av sin egen journal. Denna rittighet begrinsas endast i de ovan
redovisade undantagssituationer da det foreligger sekretess
gentemot patienten sjdlv. Patientjournalerna inom den offentliga
hilso- och sjukvarden utgdr allmidnna handlingar, och omfattas
dirmed av de bestimmelser om offentlighet och sekretess som
finns 1 tryckfrihetsférordningen och sekretesslagen. Vad giller
den privata varden finns motsvarande bestdmmelser i 16 §
patientjournallagen (1985:562). Végras utlamnande helt eller
delvis kan patienten Overklaga till domstol for att f4 ut sin rétt.
Journalen skall enligt 5 § patientjournallagen vara skriven pa
svenska spraket, tydligt utformad och sd langt mojligt begriplig
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for patienten. Darfér kan journalen ha betydelse som en
kompletterande informationskélla, &ven om den aldrig kan ersitta
samtalet med personalen.

2.4.4 Samréd och respekt — ett krav pa samtycke

Enligt 2 a § 2 st. hélso- och sjukvardslagen skall varden och
behandlingen sa langt mdjligt utformas och genomforas i samrad
med patienten. Det foreskrivs ocksd i 2 a § st 3. att varden skall
bygga pa respekt for patientens sjidlvbestimmande och integritet.
Bestimmelser av motsvarande innebord finns i 2§
aliggandelagen.  Enligt forarbetena skall de  aktuella
bestimmelserna tolkas s& att det i princip fordras samtycke fran
patienten till alla &tgérder, och att ingen fér utséttas for tvang i
vérden utan stod i lag (se bilaga 2 avsnitt 7). Patienten har i
princip obegréinsad rétt att avstd fran behandling och kan dérmed
krédva att en atgird genast avbryts eller aldrig vidtas. Hon kan ha
sina egna religidsa, kulturella, eller rent personliga skl till att inte
dela personalens — eller andra patienters — uppfattning om vilka
atgdrder som bor vidtas. Om en patient inte dr beredd att
underkasta sig de terapeutiska behandlingséatgérder som foreslas,
skall hon &nda erbjudas fortsatt omvardnad och palliativ
behandling 1 den utstrickning sadana é&tgérder kan anses
meningsfulla.

Bestdmmelserna innebdr dédremot inte att patienten sjélv
bestdimmer innehéllet i och omfattningen av varden. Kan patienten
och vérdgivaren inte enas om en lamplig atgird hamnar man i en
situation dédr ingen vard kommer till stand. Patienten far i
praktiken forsoka hitta en annan vérdgivare som vill ge den
efterfragade behandlingen (se bilaga 2 avsnitt 5.2-3). I regeringens
proposition 1994/95:195 Primdrvdrd, privata vdrdgivare m.m.
foreslogs en éndring 1 hélso- och sjukvardsla gen, innebirande att
patientens val skulle vara avgdérande ndr tvd eller flera
behandlingsalternativ var mdjliga. Aven om riksdagen i princip
var positiv till ett Okat inflytande for patienten i nidmnda
hénseende, fann man att formuleringen av en séddan bestdimmelse
var en komplicerad fraga som borde dvervigas ytterligare av HSU
2000. Det forhallandet att behandlingsmetoden maste vara sévél
ekonomiskt forsvarbar som forenlig med vetenskap och beprovad
erfarenhet ansags inte framga av regeringens forslag till lagtext.

I ett hdnseende foreskriver hélso- och sjukvéardslagen redan
idag valfrihet for patienten, ndmligen ndr det giller valet av
primérvardslidkare, se 5 § 2 stycket hélso- och sjukvérdslagen.
Négon utkrévbar réttighet dr dock inte heller detta.
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2.4.5 Icke beslutskompetenta patienter

For att kunna ta stéllning till frigan om vilken vard som skall ges,
och eventuellt ldmna ett giltigt samtycke, maste patienten ha
formaga att forstd den information som ldmnas och Overblicka
konsekvenserna av sitt eget beslut. Man brukar ibland tala om
beslutskompetens i detta sammanhang. Négon sérskild reglering
av dessa frdgor finns inte for hilso- och sjukvardsomradet, varfor
man far tillimpa de regler som géller for samhéllslivet i allménhet
(se bilaga 2 avsnitt 8-9).

I fraga om vuxna ménniskor, dvs. personer over 18 ar, utgar
man frén att patienten dr beslutskompetent sa ldnge det inte finns
omstidndigheter som tyder pad motsatsen. Bristande kompetens kan
foreligga nédr patienten lider av en psykisk storning eller
demenssjukdom, dr svart sméirtpaverkad eller helt enkelt inte
kontaktbar. A andra sidan kan en patient som ir foremdl for
psykiatrisk tvangsvard eller stilld under forvaltare ocksd vara
beslutskompetent i vissa vérdfrdgor, beroende av den aktuella
vérdfrdgans art och svérighetsgrad. Om en vuxen patient inte
anses beslutskompetent kan en s.k. legal stéllforetrddare ha viss
beslutanderétt i patientens stille. Legal stdllforetrddare kan vara
en god man eller en forvaltare som har forordnats av domstol
enligt sérskilda bestimmelser i 11 kap. fordldrabalken. Déaremot
har den vuxna patientens anhoriga inte ndgon bestdmmanderitt,
dven om de ofta kan ldmna vérdefull information om vad
patienten sjalv skulle vilja.

Barn och ungdomar under 18 &r kan ocksd anses vara
beslutskompetenta i en viss vardfrdga, beroende pa deras
mognadsgrad och utveckling. Annars &r det normalt
vérdnadshavarna som i enlighet med bestdmmelserna i 6 kap.
fordldrabalken skall bestdmma i fragor som ror barnets personliga
angeldgenheter. Nér det ror sig om barn som uppnatt en viss
mognadsgrad, men &ndd inte anses kompetenta att sjdlva
bestimma, kan det behdvas samtycke béde fran barnet och
vérdnadshavaren. Vérdnadshavarens bestimmanderitt far dock
inte drivas sd langt att barnet kommer i fara. Végrar t.ex.
vérdnadshavaren att 14ta barnet fa tillgéng till angeldgen sjukvard,
och det dérigenom uppkommer en pataglig risk for att barnets
hélsa eller utveckling skadas, kan bestimmanderitten dver barnet
overflyttas till socialndmnden i enlighet med lagen (1990:52) med
sarskilda bestimmelser om vard av unga.
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2.4.6 Vérd utan giltigt samtycke

I hilso- och sjukvérdslagstifiningen finns inte ndgra allminna
bestdimmelser om hur man skall géra nér det inte gar att inhdmta
ett giltigt samtycke till den vérd som behovs. Patienten &r kanske
inte beslutskompetent och ingen stillforetrddare finns tillginglig.
Forutom de tillféllen da sérskild tvangslagstifining kan tilldimpas,
brukar man hér ndmna dels nod och dels hypotetiskt samtycke som
mojliga ratts grunder for att ge vérd utan giltigt samtycke (se
bilaga 2 avsnitt 10).

Den allménna nodregeln som finns i 24 kap. 4 § brottsbalken
medger vissa fall ansvarsfrihet nir annars otillaitna gérningar
begas i nddsituationer. Nod kan bl.a. foreligga nér fara hotar liv
eller hélsa, vilket far anses passa in pa ménga situationer inom
hélso- och sjukvérden. En forutséttning for ansvarsfrihet dr dock
att handlandet inte &r oforsvarligt, vid en avvéigning mellan de
olika motstiende intressen som str pa spel. Aven om man i den
ena vagskélen har patientens liv eller hélsa kan dessa intressen
ibland véga littare 4n exempelvis patientens sjdlvbestimmande,
risken for allvarliga komplikationer etc. Inom hélso- och
sjukvérden kan nodregeln komma att tillimpas exempelvis nér
man maste operera en patient som kommer in medvetslos efter en
trafikolycka, eller nér oférutsedda komplikationer medfor att ett
paborjat kirurgiskt ingrepp maéste utvidgas for att patientens liv
skall kunna rdddas. Eftersom bestimmelsen dr mycket allmént
formulerad och inte direkt anpassad till forhallandena inom
varden, dr det emellertid inte alltid s& latt att veta var grinserna
for dess tillampningsomrade gar. Det krévs dock att det verkligen
ar friga om en nddsituation, vilket bl.a. forutsétter det inte finns
ndgon annan godtagbar 10sning pé problemet och att det inte ror
sig om mera varaktiga eller rutinméssiga atgérder.

Ibland aberopas ocksd nddregeln for att rdttfardiga
tvéngsatgirder. Det anses inte godtagbart i friga om patienter som
ar beslutskompetenta, men kan ibland vara forsvarligt i friga om
en icke kompetent patient, som inte kan tillvarata sina egna
intressen. Det kan ocksd vara mojligt att aberopa ndd nér
vérdnadshavaren i en akut situation inte vill gd med pa nédvéndig
behandling av ett barn, och det inte finns tid att kontakta
socialndmnden for ett ingripande med stdd av lagen med sérskilda
bestimmelser om vérd av unga.

Aven i situationer som inte riktigt uppfyller kriterierna for néd
kan det ibland framstd som angeldget att en viss
behandlingsatgird vidtas, trots att man inte har kunnat inh&dmta
nagot samtycke. Man brukar di ibland aberopa hypotetiskt
samtycke, varmed avses att det egentligen inte finns négot
samtycke alls men didremot ett antagande — en hypotes — om att
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patienten skulle ha samtyckt till atgarden om man hade kunnat
friga henne. Man kan hidvda att personalen enligt 2 §
aliggandelagen har en skyldighet att ge patienten sakkunnig och
omsorgsfull vard, sa ldnge respekten for patientens sjalv-
bestimmande inte krinks. Beroende av dtgirdens karaktir och den
kunskap man har om den aktuella patienten kan hypotetiskt
samtycke i vissa fall accepteras. Aven hir #r dock grinserna for
det tillatna oklara.

2.5 Patientens mojligheter till rattslig
overprovning

Det forhallandet att den svenska hilso- och sjukvards-
lagstiftningen dr skyldighetsbaserad och inte rattighetsbaserad,
kommer till uttryck ocksa i den omstdndigheten att patientens
mojligheter till 6verprovning genom forvaltningsbesvér ar ytterst
begrdnsade. Vid besvir enligt bestimmelserna i forvaltningslagen
(1986:223) gor dverinstansen en allsidig provning, avseende saval
beslutets laglighet som dess lamplighet, och kan sitta ett nytt,
gynnande beslut 1 stillet for det Overklagade. Denna typ av
Overprovning dr det normala i frdga om beslut av statliga
myndigheter, men nér det giller beslut meddelade av kommuner
och landsting dr huvudregeln i stillet laglighetsprévning enligt 10
kap. kommunallagen, s.k. kommunalbesvédr. Vid denna slags
besvar gor domstolen emellertid inte nagon fullstdndig
omprovning av det Overklagade beslutet, utan provar endast
beslutets laglighet. Om besvéren bifalls far domstolen endast
upphédva beslutet och kan inte ersédtta det med ett nytt beslut.
Kommunalbesviar ar darfor inte nagot effektivt redskap for den
som vill krdva ut sin rdtt, utan har sin huvudsakliga och
ursprungliga funktion som en slags medborgartalan, genom vilken
kommunmedlemmarna utdvar kontroll 6ver de fortroendevalda.

Endast ndr det ar sarskilt foreskrivet far forvaltningsbesvéar
anforas mot beslut meddelade av kommuner och landsting. Inom
hilso- och sjukvérden forekommer denna besvarsform framst vid
olika slags tvangsvard, samt vid avslag pa begéran att fa ta del av
journalhandlingar. Avslag pd en begiran om viss vard eller
behandling kan ddremot inte 6verklagas pa detta sétt.

Genom att patienten ndstan helt saknar utkravbara réttigheter i
varden blir det sarskilt viktigt att det finns andra rittsliga garantier
for att sjukvardshuvudmédnnen och personalen fullgdr sin
lagstadgade skyldigheter. Har fyller Socialstyrelsens tillsyn en
viktig funktion, bade forebyggande och korrigerande. Denna
tillsyn omfattar sdvil den privata som den offentliga hdlso- och



SOU 1997:154 Patientens rdttsliga stdllning...

63

sjukvardsverksamheten, liksom all hilso- och sjukvardspersonal,
och bedrivs pa flera sitt, bl.a. genom inspektioner samt genom
olika typer av uppgiftsskyldighet for vardgivarna. Patienter och
andra som vill uppméirksamma Socialstyrelsen pd nagot
missforhallande i vérden kan ocksd anméila saken dit. Social-
styrelsen har genom den nya lagen om tillsyn Gver hédlso- och
sjukvarden fatt forbattrade mojligheter att med kraft ingripa mot
sddana brister som dr av betydelse for patientsdkerheten.

Inom den offentliga varden &ar vidare saval héalso- och
sjukvardspersonalen som andra befattningshavare underkastade
justiticombudsmannens och justitiekanslerns tillsyn, varfor
missforhallanden i vérden kan foranleda kritik dven frén dessa
organ.

Sasom tidigare ndmnts kan den patient som anser sig ha blivit
felaktigt behandlad vinda sig till landstingets eller kommunens
fortroendendmnd, for att fi hjélp att reda upp problemet.
Fortroendendmndens uppgift dr att frimja kontakterna mellan
patienterna och hilso- och sjukvardspersonalen samt att &t
patienterna formedla den hjdlp som forhédllandena kraver”, se 1 §
lagen (1992:563) om fortroendendmndsverksamhet inom hélso-
och sjukvarden m.m. Namnden har emellertid inte nagra sarskilda
befogenheter eller sanktioner att ta till, utan strdvar efter
samforstandslosningar.

Patienten kan ockséd vilja att anméla den berdrda personalen
till Halso- och sjukvéardens ansvarsnaimnd, HSAN, for eventuell
disciplinpafoljd enligt bestimmelserna i lagen (1994:954) om
disciplinpaféljd m.m. pa hilso- och sjukvardens omrade. Vid
handlaggningen hos HSAN har den anmélande patienten stéllning
av part och kan dverklaga ndmndens beslut till kammarritten, om
det gatt henne emot.

Har patienten blivit skadad i varden finns mojlighet till
ersittning fran patientforsdkringen, vilken numera regleras i den
nya patientskadelagen (1996:799). I de fall dér det endast ar fraga
om bristande information eller samtycke och det inte har begatts
nagra medicinska fel, giller inte patientférsdkringen. Da é&r
patienten hanvisad till att fora talan enligt vanliga regler om
skadestdnd. Aven ersittningsbestimmelser i produktansvarslagen
(1992:18) och den avtalsbaserade ldakemedelsforsiakringen kan
aktualiseras vid skador som uppkommit i samband med medicinsk
vard och behandling.

2.6 Slutsatser

Behover da den svenska patientens rittsliga stillning stirkas?
Rent allmént tycks det finnas ganska goda mojligheter for
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patienten att utova inflytande 6ver varden, atminstone teoretiskt.
Patienten skall erbjudas god vard, hon skall fa den information
hon behdver, ges mdjlighet att samrdda om varden, behandlas med
omtanke och respekt, samt ges sakkunnig och omsorgsfull vard.
Socialstyrelsen skall genom sin tillsynsverksamhet verka for att
vardgivare och personal fullgér sina aligganden 1 dessa
hanseenden. Skulle nagot trots allt ga fel har patienten mdjligheter
till viss ekonomisk erséttning och annan upprittelse.

Likvdl kan man konstatera att det finns brister. De be-
stimmelser som har betydelse for patientens stdllning i varden
finns utspridda i ett antal olika lagar, vilket gor regleringen otill-
ginglig och svaroverskadlig for savidl patienter som vardgivare
och personal (se bilaga 3).

Vissa av lagbestimmelserna dr dessutom oprecisa och allmént
formulerade, vilket kan gora det svart for de berorda parterna att
forstd vad som egentligen avses. Detta giller t.ex.
informationspliktens omfattning och det principiella kravet pa
samtycke. Manga patienter tycker sig fa for lite information och
upplever sig inte ha nagot reellt inflytande 6ver varden (se kapitel
3).

P4 en del omrdden saknas funktionella bestimmelser, med
forankring i hilso- och sjukvardens vardagsverklighet. Sa &r
exempelvis fallet vad giller stillforetrddare for icke besluts-
kompetenta vuxna patienter och mojligheterna att ge vard nar
giltigt samtycke saknas. Inte heller varden av barn och ungdomar
under 18 &r dr foremal for nagon sdrskild reglering. Detsamma
giller delar av den kliniska forskning som bedrivs pa manniskor
och ménskligt material.

Man kan vidare notera att patientens lagstadgade val-
mojligheter i varden ar relativt begridnsade och att det néstan inte
forekommer néagra utkrdvbara réttigheter, till skillnad fran vad
som &r fallet inom andra delar av socialrétten.

Vad giller mojligheterna att klaga och begidra ersittning kan
det vara svart for patienten att skaffa sig kunskap om vad som
giéller och vart man skall vinda sig.

Sammanfattningsvis kan det konstateras att patientens stillning
skulle kunna goras bade klarare och starkare pa ett flertal punkter,
genom forandringar i lagstiftningen.
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3 Patienternas krav och forvantningar

3.1 Upplevelser av virden

Under senare ar har patientens stdllning kommit att fokuseras i
den vardpolitiska diskussionen, och en av anledningarna &ar de
krav som allt oftare formuleras av brukare och medborgare, och i
bland dven av sjukvardspersonal. Den traditionellt passiva
patienten har i ménga avseenden eftertrdtts av en mer kriavande
och kompetent patient, en brukare som soker information och
dialog och som i1 oOkad utstrackning engagerar sig i den egna
vardprocessen. Det dr osdkert 1 vilken méan det har sin grund i
upplevt missndje med varden, eller om kraven pa okad delaktighet
bottnar i en allmin attitydfordndring bland befolkningen.
Formodligen dger bada forklaringarna viss riktighet; forvant-
ningarna ar storre i dag, och ddrmed ocksa risken for besvikelser.

Enligt den statliga maktutredningen var medborgarna i slutet
av 1980-talet mer missndjda med sin situation i varden &dn inom
andra omraden som exempelvis boende, barntillsyn och skola
(Petersson m.fl., 1989). Antalet initiativ for att utova inflytande
var ocksd ldgre inom varden, vilket enligt utredningen skulle
kunna bero pa att sjukvarden dr det omrade dar medborgarnas
forsok att utova inflytande lett till sdmst resultat (ibid). Statistik
fran Landstingsforbundet (1994) visar ett Okande missndje,
framfor allt bland patienter mellan 18 och 44 ar. Under en
femtonarsperiod har andelen som anser att de blivit felaktigt eller
orittvist behandlade Okat kontinuerligt och omfattade 1994 en
tredjedel av de svarande i denna aldersgrupp. Anmaélningarna till
hilso- och sjukvéardens ansvarsnamnd blir ocksa fler for varje ar.

En del stickprov bland landstingens fortroendendmnder visar
en stark okning av antalet patientdrenden under nittiotalet. Denna
Okning behover inte nédvandigtvis innebéra ett storre missndje,
utan kan bero pa forbéttrad marknadsforing fran ndmndernas sida
eller 4ndrade registreringsrutiner. Det pagér for ndrvarande arbete
for att samordna rutiner och sammanstilla statistik fran de olika
nimnderna, vilket kommer att mdojliggbra analys och
klassificering av olika drenden. Aven vad giller uppfoljning av
patienternas upplevelser av varden varierar forutsdttningarna i de
olika landstingen och de uppfdljningar som finns
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medger i regel inte jamforelser Over tiden. Ett fenomen som
annars aterkommer bade 1 Landstingsférbundets attityd-
undersokningar och i lokala patientenkéter dr den stora andelen
ndjda patienter, vilket ibland anfors som bevis pa att det mesta
inom hélso- och sjukvarden trots allt utfors till stérsta belatenhet.
En varning maste dock utfardas for att dvertolka dessa resultat,
inte minst dd vardgivaren stir som mottagare av svaren
(Rombach, 1990).

Aven om enkittekniken generellt sett utvecklats under senare
ar kvarstar en del besvérligheter da det géiller att uppskatta
patienters tillfredsstillelse med den vard som de erhallit. Patienter
kan kdnna obehag infor att kritisera vérdgivaren, eller kédnna
lojalitet pa grund av personalens anstringda arbetssituation etc.
En rikhaltig litteratur behandlar forhéllandet mellan forvéntningar
och tillfredsstillelse, och en ndrmast samstimmig uppfattning &r
att respondenternas forvintningar starkt péaverkar kvalitets-
upplevelsen. Kanske skall den stora andelen ndjda svar tolkas som
att "Sjukvard behovs" eller "Jag ar tacksam for att mina problem
gick att atgirda". Anledningen till att resultaten ifragasitts pa
detta sdtt dr att da fragorna konkretiseras och berdr enskilda
moment i vardprocessen, tenderar svaren att bli mer negativa.

Utredningen om bemdtande av kvinnor och mén inom hélso-
och sjukvarden (SOU 1996:133) presenterar en enkét-
unders6kning som visar att det inte dr ndgon skillnad mellan
konen ifrdga om synpunkter pa den behandling och det bemétande
man erhallit. Skillnaderna mellan &ldersgrupper, och andra
undergrupper, ar storre. Sdmst omdome far momenten inflytande
over behandling och information om behandlingsalternativ.
Samtidigt menar respondenterna, och da framst de yngre, att dessa
aspekter ar viktiga. Utredningen konstaterar darfor att patienternas
inflytande 6ver varden behover stirkas, framfor allt inom dessa
omraden. Kommunikationen &r starkt assymetrisk, och
vardgivaren har ett Overtag ndr det giller expertkunskap och
paverkansmojligheter. Bland de yngsta har 25 procent av
kvinnorna och 31 procent av médnnen blivit arga och besvikna mot
bara 6 procent i pensiondrsgruppen. Utredningen konstaterar: "I
vardens natur torde ligga att inte alla kan bli fullt ndjda och man
kan frdga sig vad som borde vara en optimal missndjesniva som
inte bor Gverstigas. Omkring 30 procent missndjda, som bland
vissa grupper i enkétstudien, dr dock for mycket, &ven om vi inte
vet om missnojet ar litet eller stort" (s. 244).

Det forhéllande som allmidnt bedoms vara bristfalligt &r
samordningen mellan olika huvudmain och vardgivare, och da inte
minst samarbetet mellan landsting och kommuner. Kritiken
omfattar ocksd bristande rutiner da ansvar forflyttas mellan
slutenvard och primdrvard, och 1 wvissa fall mellan
forsakringskassa och sjukvéard. Patientens, eller vardtagarens,
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intressen kan komma att asidoséttas i storre utstrickning da
forvecklingarna sker pa administrativ niva, jamfort med vad som
sker i motet med enskilda vardgivare. Upplevt missndje som har
sin grund i dessa forhéllanden ar naturligtvis ocksd svarare att
fanga i de utvdrderingsinstrument som riktar sig mot brukarna,
och ansvaret tenderar att forflyktigas.

3.2 Medborgarnas och patienternas
preferenser

De patientkarakteristika som péaverkar upplevelsen av hélso- och
sjukvarden &r framst alder och utbildningsniva, med betoning pa
det forstndimnda. Nistan undantagslost bekriftas detta av olika
studier kring patienters preferenser och vardupplevelser (Rosén,
1997). De yngre och de vilutbildade patienterna &r mer kritiska
till den medicinska behandlingen och bemdétandet 4n vad de dldre
och de lagutbildade ar. Dessa bakgrundsvariabler forklarar ocksa
skillnader i synen pa information, delaktighet i det medicinska
beslutsfattandet, val av vardgivare, kvalitetsbedomningar etc.
Yngre patienter drar sig heller inte for att klaga, och patienter med
langre utbildning stdller hogre krav pa de tjanster som erbjuds.
Attitydunders6kningar visar att tron pa auktoriteter dr svagare i
dessa grupper, och man ifragasitter saker som de &ldre
generationerna uppfattar som sjdlvklara. Man misstror kollektiva
16sningar, och for i stdllet fram vikten av att ta eget ansvar
(Pettersson & Geyer, 1992).

I en IHE-studie med drygt 1300 medborgare stilldes fragor
kring valfrihet och patientinflytande i varden (Anell & Rosén,
1996). De éldre generationerna visade sig vara mer positiva till
val av vardgivare, i synnerhet husldkare, och en forklaring kan
vara att de dldre oftare besoker ldkare, inte sdllan med diffusa
symptom och flera diagnoser. Kontinuiteten, och méjligheten att
vélja bort tillfdlliga vardgivare, kan darfor upplevas som viktigare
for de dldre. De yngre dr mer tveksamma till att Gverlata val av
behandlingsalternativ till ldkaren, och de uttrycker ocksa tydligare
onskemdl om att personalen lyssnar och informerar. Liksom de
hogutbildade ar de mer negativa till pastdendet att svenska
sjukhus, och sarskilt ldkare, skulle vara sa likvardiga i kompetens
att det inte spelar ndgon roll var eller av vem man blir behandlad.

Vid en genomgang av ett stort antal internationella studier
kring patientinflytande i varden bekriftas resultaten ovan (Rosén,
1997). De yngre, och de mer vélutbildade patienterna stéller hdgre
krav pd information, dialog och delaktighet i det medicinska
beslutsfattandet. Samtidigt finns en markbar tvekan infor att
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medverka vid val av behandlingsalternativ, &ven om de yngre och
de hogskoleutbildade visar storre intresse for att axla detta ansvar.
Fragan erbjuder metodologiska svarigheter eftersom den
medicinska beslutsprocessen dr en ganska komplex och svar-
definierad situation med olika delmoment som problemlésning,
genomgang av olika behandlingsalternativ och deras respektive
for- och nackdelar, beslutsfattande etc. Manga ganger sker
upprepade végval, och patientens kompetens och vilja att aktivt
medverka kan stéirkas efter hand som erfarenheten vixer. I IHE:s
enkatstudie bland allmdnheten framkommer ocksa att en majoritet
instdimmer delvis 1 att ldkaren bor vilja terapi, och en rimlig
tolkning dr att manga foredrar en fortroendefull dialog med
lakaren, och att man i samrad enas om bésta utvag.

3.3 Informationens betydelse

Det intryck som formedlas av de olika studierna i
litteraturoversikten &r att sd gott som alla patienter i alla
situationer vill veta sa mycket som méjligt om sin sjukdom och
behandling (ibid). Naturligtvis finns det undantag fran denna
regel, och bland undantagen finner man i vissa studier framst
dldre personer och svart sjuka patienter. Att den Overvildigande
andelen av patienterna foredrar information innebér dock inte att
man okritiskt accepterar varje form av upplysning. Denna slutsats
framkommer ocksd vid ett antal intervjustudier med patienter,
anhoriga, vardpersonal och friska medborgare (Spri, 1996).
Respondenterna reagerar mycket negativt pa den information som
formedlas av intervjuaren; ett antal tidningsartiklar med statistik
Over olika vardgivares resultat. Det som efterfragas dr i stéllet
relevant information, i rdtt form, given av ritt person, vid ratt
tillfdlle. Man vill veta hur man far kontakt med en bra institution,
vad  sjukdomen innebdr, alternativa  diagnoser  och
behandlingsformer etc. (ibid).

Mainniskan har ett behov av att fa delta i den process
varigenom kroppens tillfrisknande styrs, och en forutséttning for
detta ar tillgang till information. Kanske vill patienten veta den
aktuella prognosen eller vilken ldkare eller klinik som har bésta
behandlingsresultat, men forst och framst vill patienten veta
vilken diagnosen dr. Det psykiska och fysiska vilbefinnandet &r
beroende av patientens kédnsla av kontroll. Motsatsen ar att inte
veta, att kdnna osdkerhet och vara utsatt for krafter som inte gar
att paverka. Informationen kan ocksa upplevas som ett tecken pa
att den behandlande ldkaren eller sjukskdterskan visar respekt och
behandlar patienten som en sjalvstindig individ (Roter & Hall,
1993). Inte minst sjukhusmiljon verkar manga génger
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avpersonifierande, och patientbehoven faststdlls frimst med
utgangspunkt fran tillgédngliga resurser och ldkarnas beprovade
erfarenhet.

Vardgivarens avsikt med att formedla information ar kanske att
skapa samarbetsvilja eller uppmuntra till "compliance", foljsam-
het till ordination. Relevant information eller patientutbildning
kan leda till goda héalsoeffekter och ett béttre samtalsklimat
underldttar genomférandet av medicinsk terapi. Patientens
medverkan 1 processen motiveras ocksa av det faktum att allt fler
medicinska behandlingar leder till forhojd livskvalitet, och inte till
bot (SBU, 1995, JAMA, 1995). Inom omradet livskvalitet ar
patienten expert och besitter rimligen den bdsta kompetensen,
varfor informationen maste vara 6msesidig. Det hdvdas ibland att
patienten dr den storsta och mest outnyttjade resursen i varden,
och det &r viktigt att se den vixande betydelsen av psykosociala
faktorer inom medicinen. Inom psykiatrin ar det speciellt viktigt
att ta del av individens hela bakgrund och liv, och inte bara
angripa olika sjukdomssymptom med biokemiska
behandlingsmetoder (SOU 1992:73).

3.4 Informationsproblem

Det &r viktigt att man uppméarksammar de svarigheter som kan
forekomma, och da i forsta hand den tidsbrist personalen manga
ganger upplever inom varden. Det tar tid att informera och
kommunicera, och patienterna kan ocksa kdnna att de inte vill
belasta den pressade personalen med sina fragor och funderingar.
Problemet forvdarras da tilltagande resursbrist, och darmed
tidsbrist, vicker allt storre forhoppningar om att den medicinska
teknologin skall kunna erséatta eller forbattra en del av de insatser
som gors i dag. Risken for tilltagande avhumanisering och
begransning av det medicinska perspektivet framhalls ocksa fran
olika hall i sjukvardsdebatten (Werko, 1996; JAMA, 1996). Vi
maste darfor fordjupa var kunskap om nyttan med genomténkta
och anpassade informationsinsatser. Det finns i dag studier som
pekar pa effekter som kortare vardtider, mindre eller farre
behandlingar, bittre omsorg, storre patienttillfredsstillelse och
battre medicinska resultat (Padgett, 1988; Roter m.fl., 1988).
Olika informationsinsatser kan ocksd motiveras som
investeringar. Langsiktigt kan det medfora stora fordelar med
kompetenta patienter som i 6kad utstrackning véagar lita till de
egna krafterna, och som formér utfora en del av de uppgifter som
tidigare kravt sjukvardsresurser. En god véard pa lika villkor
forutsdtter dven att de socioekono miskt svagare grupperna far del
av nodvindig information. I en amerikansk studie analyserades
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336 primidrvardsbesok med utgangspunkt fran ldkarens
informationséverforing (Waitzkin, 1984). Varken utbildning eller
inkomst paverkade patienternas 6nskemal om information, men
danda erholl de vélutbildade mer upplysning. Léikarna tolkade de
lagutbildade som mindre intresserade eftersom de stdllde farre
fragor, men beteendet kanske snarare bor tolkas som utslag av en
storre auktoritetstro eller osdkerhet. Aven med tanke pa den
sociala ohilsan, och att de livsstilsrelaterade héilsoriskerna ofta &r
kopplade till social grupptillhdrighet, ar rattviseaspekten vird att
beakta (Socialstyrelsen, 1995; Vetenskap & Praxis, 1997).

En annan svérighet ar att den valinformerade och kompetente
patienten kan framsta som ett hot mot personalens professionella
auktoritet. Det hédvdas ibland att flertalet patienter saknar
kompetens for att kunna ta stdllning i de mycket komplexa fragor
som behandlas inom medicinen. Denna fackkunskap &ar dock i de
flesta fall mojlig att "Gversatta” till patienternas sprak, och dagens
patienter fOrvédntar sig en viss kommunikativ formaga hos
vardpersonalen. Stor variation rader mellan olika patienter,
diagnosgrupper och specialiteter, vilket stédller krav bade pa
vardpersonalens  pedagogik och kénsla for olika patienters
skiftande behov.

For manga sjukskoterskor har arbetsuppgifterna kommit att
fokuseras kring medicinska undersdkningar, rutinkontroller,
dokumentation etc., medan de mer diffusa, psykosociala
patientbehoven har marginaliserats (Mills m.fl., 1994). Detta torde
gilla fler personalkategorier i varden. Svarigheterna att mata bade
forekomst och eventuella effekter av informationsformedling och
patientinflytande kan dessutom innebdra att dessa dimensioner
nedprioriteras 1 forhallande till andra kvalitetsmél. Ménga
kvalitetssystem baseras pa standards med den underliggande
forutsdttningen att det som &r bra for majoriteten ocksa ar bra for
varje individ. Den enskilde patientens preferenser riskerar dirmed
naturligtvis att forsummas.

En omdiskuterad fraga dr ocksa vilka incitament personalen
har for att delge patienterna sin expertkunskap eller skapa
utrymme for patientmedverkan och delat beslutsfattande. Kdnns
det exempelvis motiverat att informera patienter om
behandlingsalternativ dd det samtidigt rader ett mer eller mindre
uttalat krav om aterhallsamhet med de gemensamma resurserna?
Varfor inte bara informera om det som dr mest kostnadseffektivt?
Finns det anledning att medverka till offentliggérande av
vardresultat och kanske forvandla en beroende patient till en
kritisk vardkonsument? (Haug & Lavin, 1981). Den medicinska
kunskapen utgér ocksa grunden for den professionella
auktoriteten, och att inviga patienterna i dessa spOrsmal &r
formodligen inte ndgon helt smartfri process (Rosén, 1997). Alla
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patienter dr heller inte mottagliga for den sortens Gvervidganden
som maste vagleda personalens handlande.

Svensk hélso- och sjukvéard har inte tidigare f6ljt efter den
amerikanska utvecklingen dar federala och delstatliga organ,
patientféreningar och konsumentorganisationer samlat data och
publicerat resultat i allt snabbare takt. Dessa data har hos oss i
stillet sammanstillts och anvénts internt inom véarden (Dahlgren,
1994). 1 dag pégar en omsvangning, och inte minst satsas pa
Oppna databaser och informationscentraler for allminheten.
Socialstyrelsens studie av dodlighet 1 hjartinfarkt vid olika
sjukhus, och framfor allt signalen om att man trots kritiken tidnker
gd vidare, dr ytterligare ett tidens tecken. Samtidigt dr det viktigt
att halla i atanke att information kan vara vilseledande, data kan
bli feltolkade, fakta kan upplevas som irrelevanta etc. Information
ar darfor 1 sig inte nagot magiskt elixir, utan forst och framst
maste hilso- och sjukvarden i1 Okad utstrickning formedla
budskapet om att det dr nyttigt att ta eget ansvar, att leva
hilsosamt och sjdlv ldra kdnna sina vardbehov. Darefter vécks
naturligt intresset for att ocksa ta reda pa vilka olika vardgivare
eller behandlingsalternativ som star till buds. Med denna
"patientkompetens” kan kraven pa resultatuppfoljning och
medicinsk utvdrdering komma att ges ytterligare skérpa.

3.5 Effekter av okat patientinflytande

Kunskapen om patientinformation och medinflytande och dess
effekter ar till stora delar dnnu bristfdllig. Forskningsomradet &r
omoget, och de flesta studierna dr amerikanska och utgér fran de
forhallanden som rader i USA. Det kan givetvis diskuteras i vilken
utstrackning dessa erfarenheter kan Overforas till svensk hélso-
och sjukvard, men skillnaderna skall formodligen inte Gverdrivas.
De priméra forskningsobjekten dr individers vdrderingar av olika
halsotillstdnd och behandlingsalternativ och deras reaktioner pa
vissa sjukvardsupplevelser. Dessa preferenser och erfarenheter &r
till stora delar av allmdnménsklig natur. Av storre betydelse &r
kanske det forhallande att de flesta studierna omfattar ett
begrdnsat antal patienter med kroniska besvdr. For manga
diagnosgrupper saknas empiriskt material, och det finns heller
inga studier kring skillnader och likheter mellan olika diagnos-
grupper. Det rader dven viss osdkerhet kring vilka former av
patientmedverkan som skapar bist resultat, eller vilka effekter
som olika atgérder ger.

Flera randomiserade och kontrollerade studier visar att
information och en god dialog med vérdgivaren korrelerar med en
positiv vardupplevelse (Stewart, 1995). Ett antal studier pekar
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dessutom pad medicinska effekter som sdnkt blodtryck eller
blodsockervirde, minskat antal varddagar eller att vissa patienter
helt enkelt viljer att avstd fran medicinsk behandling. Informa-
tionen kan gilla forvantat sjukdomsforlopp eller behandlings-
effekter och olika behandlingsalternativ, men kan ocksa utformas
pa olika sétt. I vissa fall ror det sig om bred patientutbildning
medan informationen i andra fall kan vara begrinsad till enstaka
sakupplysningar. Formodligen uppnas storst genomslag da
informationen ar bade muntlig och skriftlig. Ett allmént intryck &r
att bast effekter uppnas da patient och ldkare for en positiv dialog
och patienten upplever lyhordhet fran ldkarens sida. I en
kvantitativ &versikt med 34 kontrollerade studier visas att
tillfrisknande paskyndas bédst genom en kombination av
information och emotionellt stod (Mumford, 1982).

I en utredning, som utarbetats pad uppdrag av HSU 2000,
uppskattas att omkring en tredjedel av patienterna inte uppnar det
avsedda resultatet av behandlingen eftersom inte tillrdcklig
hansyn tagits till den enskilde patientens forutsédttningar (Weibull
& Troéng, 1996). Likarens kunskaper om enskilda patienters
specifika erfarenheter och preferenser har betydelse for det
medicinska resultatet. Informationsdverforingen bor alltsd inte
utformas som ett rutinméssigt 6verlamnande av fakta, utan istéllet
vara ett utbyte av upplysningar. Det fria samtalet ger upplysningar
till 1akaren som denne inte far fram vid strikta ja/nej-fragor: "Om
man fragar far man svar — men knappast ndgot annat" (Balint
1964, s. 142). En del studier visar ocksd att de besviar som
betonats av bade patient och ldkare vid forsta besoket visade sig
vid aterbesoket ha forbattrats mycket mer dn problem som endast
den ena parten lagt vikt vid.

Osikerheten ar storre da det giéller effekter av patientinflytande
pd behandlingsbeslut. Studier visar att exempelvis vid
prostataoperationer, brostcancerbehandling, forlossningsvard och
mattligt forhojt blodtryck véljer patienter ibland billigare
alternativ @n vad behandlande likare skulle valt. A andra sidan
ges ofta exempel pa det motsatta forhallandet, som vid patienters
efterfragan pd medicinskt omotiverad diagnostik. Fragan om
patienters och ldkares preferenser vid val av terapi dr av stort
forskningsintresse, och inte minst bor fragan kopplas till
utvirdering av medicinsk praxis, publicering av vardresultat och
prioriteringar i varden. Forskning kring kostnadsaspekterna ar
speciellt viktig eftersom arten och graden av patienters
medbestimmande kan komma att fa betydelse for hélso- och
sjukvardens framtida finansiering.

Den kunskap om patienters varderingar och 6nskemal som kan
nas pa gruppniva ar delvis begriansad eftersom de individuella
avvikelserna ofta dr stora, och patienters upplevelser till stor del
paverkas av skiftande varderfarenheter och férvantningar. Inom
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vissa specialiteter och diagnoser dr terapins medicinska effekter
avgorande, varfor grupperspektivet kan vara funktionellt (om &n
kraven pa dialog och lyhdrdhet kvarstar), och i andra avseenden
kan forklaringsfaktorer som alder eller utbildning vara mer
givande. Enstaka individer skiljer sig 4t pa manga sitt, och samma
sjukdomstillstand kan upplevas vildigt olika. Slutligen visar flera
studier att individers preferenser skiftar Over tiden, framst
beroende pa den vixande erfarenhet som erhalles genom
sjukdomsprocessen. Behovet av ytterligare kartldggning &r stort
aven i dessa avseenden.

3.6  Utvecklingstendenser

Haélso- och sjukvarden fordndras i rask takt, liksom medborgarnas
preferenser och konsumtionsmonster. Inom medicinen sker en stor
kunskapsexplosion, och sjukhusen kommer i framtiden att vara
mindre av fabriker, och mer av kunskapsforetag. Dessa high-tech-
tjdnster krdver mindre hierarki, mer teamwork och ett balanserat
informationsflode mellan patient och vardgivare (Andersson,
1996). Samtidigt kan naturligtvis fragan stéllas hur den enskilde
lakaren kommer att péaverkas av den Okade specialiseringen.
Kommer allménldkarna att kunna bibehélla sin breda kompetens,
eller blir de forbisprungna av allt fler paldsta och kunniga
patienter? Medfor den tekniska och vetenskapliga utvecklingen att
lakaren teknifieras och blir mer av ingenjor dn healer? Det finns
sddana tendenser redan i dag (Lakartidningen, 1997a), och den
okande specialiseringen talar for en fortsatt sddan utveckling.

Denna process forstarks dessutom av att andelen vard- och
omsorgspersonal inom hélso- och sjukvarden minskat under
senare ar. Kortare besoks- och vardtider i kombination med en allt
mer arbetstyngd vardpersonal kan leda till ett slags
avhumanisering av varden da utrymmet for ménskliga relationer
krymper. Allmédnheten har redan ganska laga férvantningar, och
44 procent svarar att de inom exempelvis langtidssjukvéarden
rdknar med att f& sina behov av omvéardnad och omtanke
tillgodosedda "i ganska liten eller mycket liten utstrdckning”". En
lika stor andel tror att sjukvardens kvalitet kommer att forsdmras
(Landstingsforbundet, 1994). Den form av medicinsk verksamhet
som Kkallas ldkekonst riskerar naturligtvis att fOrsvaras om
kortsiktig besparingsiver ensidigt drabbar dessa omraden.

En tredje faktor som kan komma att paverka patient-
inflytandets framtid dr den satsning pa vardprogram och nationella
riktlinjer for de stora grupperna kroniskt sjuka som sker i dag.
Syftet ar att den behandling som ges skall baseras péd starkare
vetenskapligt underlag och ddrmed minska variationerna i praxis
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samt utmonstra mindre effektiva och icke-dndamalsenliga
metoder. Inom ramen for dessa riktinjer bor det emellertid finnas
utrymme for individuella patienters prefererenser.

Slutligen sker en utveckling mot kortare vérdtider och 6kad
andel hemsjukvard. Sjukvarden kommer formodligen i storre
utstrackning att bedrivas hemma hos patienterna, och inte minst
forvintas patienterna bedriva egenvard i1 Okad omfattning.
Patientens inflytande Over vardprocessen stirks naturligtvis
dven om utvecklingen mot en Okad andel hemsjukvard och
egenvard inte alltid &r i Overensstimmelse med patientens
onskemal. Naturligtvis maste stor hdnsyn tas till de dldres och de
svart sjukas situation, men det dr ocksa virt att notera att okat
ansvarstagande  inte  nddvindigtvis  leder  till  6kad
patienttillfredsstillelse: "Participation probably has a positive
effect on balance, but it does not guarantee a satisfied patient"
(Deber, 1994; s. 173). 1 tva studier med magsarspatienter
respektive diabetiker, framkommer just att patienter som
uppmuntrats till att utdva stérre delaktighet uppvisade farre
funktionshinder, hade kortare sjukfrdnvaro och béttre
blodsockerkontroll, men de upplevde dédremot inte stdrre
tillfredsstillelse (Greenfield m.fl., 1985 och 1988).

Pé patientsidan sker ocksa en intressant utveckling. I manga
vardsituationer ar det i dag rimligare att tala om vardkonsumenter
an patienter. Utvecklingen vid manga sjukdomar har inte medfort
stora funktionella forbattringar eller forldngt liv, utan har framfor
allt lett till forbdttrad livskvalitet for manga patienter (SBU,
1995). Det 6kade antalet kroniskt sjuka &r givetvis en utmaning
for bade finansidrer och ldkare, inte minst eftersom den
medicinska utbildningen wvarit relativt teknik-orienterad. Den
vardsokande allménheten efterfragar ofta ocksa hellre en medicin-
teknisk 16sning for att slippa det betydligt mer krdvande
alternativet att dndra livsstil och kanske motionera, f6lja diet eller
sluta roka (Hastings Center Report, 1996). Behoven av véard och
omsorg beror inte enbart pa hélsa och funktionsforméaga i
befolkningen, utan medicinska framsteg och opinionsbildning om
nya medicinska mojligheter via massmedier och olika
intressegrupper skapar — som HSU konstaterat i ett tidigare
betdnkande (SOU 1996:163) — nya behov och 6kad efterfragan.

Den nya generationen patienter stdller inte bara krav pa
information och delaktighet. Man &r i allmdnhet battre utbildad
och vet var man kan finna ny kunskap och medicinsk information.
Fortroendet for auktoriteter d&r mindre, man misstror kollektiva
16sningar och fler dr beredda att ta ett storre ansvar for den egna
livssituationen (Pettersson & Geyer, 1992). Detta hindrar
naturligtvis inte att preferenserna hos enskilda individer, t.ex. pa
grund av sviktande hélsa eller allvarlig sjukdom, skiljer sig at. Vi
lever i en allt mer komplex virld med skilda kulturer och
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heterogena livsmonster och déar individuell kreativitet och
initiativkraft uppmuntras mer an lydighet och anpassnings-
forméaga. Framtidens patienter kommer att uppvisa en storre
variation i sina preferenser och stélla storre krav, varfor hilso- och
sjukvarden stélls infor utmaningar som man maste kunna hantera
om man vill bibehélla fortroendet for den solidariska
finansieringen.

3.7 Summering

Patienternas krav och forvintningar skapar ett fordndringstryck
som frimst begrdnsas av en tilltagande resursbrist och
svarigheterna att fordndra hélso- och sjukvardens traditionella
organisation. Onskemal om information, och allra helst en
fortroendefull och god dialog med vardgivaren, omfattas av de
allra flesta patienter. Flertalet studier visar att en lyssnande och
lyhord vardgivare inte endast bidrar till att skapa ndjda patienter,
men &dven att sdvdl medicinska resultat som kostnadseffektivitet
kan paverkas positivt. Intresset for delat beslutsfattande vid val av
behandlingsalternativ ar inte lika starkt, men hdnsyn maste tas till
de stora variationer som kan rdda mellan olika diagnos- och
patientgrupper. Flera studier visar att framfor allt yngre och mer
véilutbildade patienter stdller hogre krav pa delaktighet i
beslutsfattandet. Patienter med kroniska besvdr och lidngre
sjukvardserfarenhet kan ocksa formodas ha ett intresse av att vara
delaktiga, men dnnu saknas studier som entydigt visar detta.
Kortare vardtider pa sjukhusen och en 6kad andel egenvard och
hemsjukvard skapar ocksd forutsittningar for en helt ny syn pa
hilsa och patientmedverkan i behandlingen.

Enligt utredningar och attitydundersokningar, och de
anmilningar som allt oftare gors till ansvarsndgmnd och
fortroendendmnder, framkommer att patienterna framst ar kritiska
till det bemotande man upplever inom hélso- och sjukvéarden samt
bristen pa information. Kulturkrockarna mellan den hierarkiska
sjukvardsviarlden och det mangkulturella och moderna
informationssamhallets medborgare tycks 6ka i omfattning. Fran
sjukvarden stélls kraven pa ett 6kat egenansvar hos patienter och
anhoriga, och manga ganger vixer samtidigt brukarnas krav pa
service. Manga onddiga konflikter skulle kunna undvikas om man
i 0kad utstrdckning vdrnat om att uppritta en god dialog istéllet
for att ensidig fokusera de medicinteknologiska l0sning arna.
Relevant information och patientens kénsla av kontroll tycks leda
till goda halsoeffekter och ett bédttre samtalsklimat underléttar
genomforandet av medicinsk terapi. I en utredning konstateras att
i en tredjedel av alla behandlingar uppnés inte avsett resultat
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eftersom inte tillrdcklig hidnsyn tagits till individuella patienters
forutsattningar.

Personalen saknar ofta ocksé incitament for att forvandla den
beroende patienten till en kritisk vardkonsument som ifragasatter
och kanske stiller krav pa redovisning av vardresultat och
information om andra vardgivare. Varfor inte helt enkelt lata den
som har den storsta kunskapen och den ldngsta erfarenheten, dvs
vardgivaren, skota det hela? Svaren dr flera, men framfor allt
torde denna sortens expert bli allt mindre efterfragad i en framtida
hidlso- och sjukvéard ddr merparten av patienterna behandlas for
kroniska besviar och diar den huvudsakliga medicinska effekten &r
okad livskvalitet. I dessa avseenden &r patienten mer kompetent dn
i rent biomedicinska fragor, och den 0&kande mingden
behandlingsalternativ. = gor patientens medverkan &dn  mer
motiverad. De yngre patienterna dr ocksa béttre informerade och
kraver delaktighet i behandlingen.

Manga upplever tidsbristen som ett gissel inom dagens
sjukvard, och inte minst drar sig patienter for att ta upp
personalens tid med sina fragor och funderingar. Den minskade
andelen vardpersonal och effektivitetskraven inom varden gor det
svart att frigora den tid som krdvs for information och
patientsamtal, insatser som dessutom &r svara att mdta och
utviardera. Kanske &r det dnda kortsiktigt att negligera dessa
atgirder. En vilinformerad och kompetent patient som upplever
sig ha kontroll &ver sin situation dr en tillgang for hilso- och
sjukvarden. Dessutom ar det ett réttvisekrav att dven de svagare
grupperna erbjuds den kunskap som de vilinformerade patienterna
besitter, i synnerhet med tanke pa den sociala ohélsan och att de
livsstilsrelaterade hélsoriskerna ofta ar kopplade till social
grupptillhdrighet.

En fraga som infinner sig dr om utdkat patientinflytande endast
kan motiveras om det visar sig leda till forbattrade medicinska
resultat eller minskade kostnader, eller om patientens
vardupplevelse kan tillskrivas ett védrde i sig. Informationsinsatser
och patientfokusering kriaver resurser, och genomforda studier ger
inga entydiga besked om patienters val av behandlingsalternativ
leder till 6kade eller minskade kostnader (Rosén, 1997). For att
bibehalla allmidnhetens fortroende for den offentligt finansierade
sjukvarden krdvs inte bara reella mojligheter till delaktighet i
vardprocessen, utan dven en strategi for hur man skall hantera
situationen om patientinflytande och informationsinsatser visar
sig vara kostnadsdrivande.
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4  Nya vagar {or
patientinformation

4.1 Inledning

I kommitténs direktiv framhélls vikten av information i varden for
att stirka patientens stillning. Regeringen konstaterar ocksé att
ambitionen pé detta omrade har 6kat under senare ar. Information
i vérden innehaller olika aspekter. Det handlar bl.a. om den
information som formedlas av vérdpersonalen i den enskilda
vardkontakten och information om regler och bestimmelser
utifran lagstiftning och politiska beslut i landsting och kommuner.
Information i varden é&r inte heller endast en frdga om information
fran vérden fill patienten utan ocksd om information fidn
patienten till varden. Det handlar siledes manga génger om
kommunikation 1 véarden.

Flera initiativ har tagits som sitter fokus pa fragor som ror
information och kommunikation i varden. Till dessa initiativ hor
tillséttandet av Utredningen om bemdtande av kvinnor och mén i
vérden (dir. 1994:95) som avslutade sitt arbete hosten 1996
liksom de béda utredningarna om bemotande av &dldre (dir.
1995:159) respektive funktionshindrade (dir 1997:04) som &nnu
inte fullgjort sina uppdrag.

Spri arbetar sedan flera ar med att utveckla dialogen med
patienterna. Metodboken Dialogen med patienten (Spri rapport
391, 1995) dr ett konkret resultat av detta arbete. Ytterligare
metoder for kommunikation dokumenteras f{or nérvarande.
Bemdétandefragor och relationerna patient-vérdpersonal star ocksé
i fokus for flera av Spris aktiviteter inom kvalitetsomradet. En del
av dessa gir ut pd att prova metoder som fingar patienternas
bedomningar av vérdens resultat och hur den fungerar. Lika
viktigt &r emellertid att fa kunskap om hur sddana beddmningar
tas emot av vardens personal och péaverkar beteende och
arbetsmiljé. Sammantaget syftar Spris aktiviteter till att skapa
bittre kunskap och fOrstdelse for patienternas behov och
mdjligheter och forbéttra bade patienternas och personalens
kommunikationsférmaga.

Information till patienter i hélso- och sjukvérden berdrs ocksaé i
ett antal foreskrifter och allmidnna rdd frdn Socialstyrelsen. I
styrelsens foreskrift och allménna rdd (SOSFS 1996:24) om
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kvalitetssystem i hdlso- och sjukvarden anges att all hdlso- och
sjukvard skall omfattas av system for planering, utforande,
uppfoljning och utveckling av kvaliteten i verksamheten.
Vardgivaren skall via verksamhetschefen se till att ett sadant
kvalitetssystem bl.a. sdkerstdller att patienten och dennes
narstaende informeras och gors delaktiga i varden och att forslag
och klagomal fran patienter och nirstdende tas om hand och
beaktas.

Inom SBU péagar vidare ett arbete som ror patient-
lakarrelationen. Malet ar att ta fram kriterier for en god patient-
lakarrelation.

Olika delprojekt skall ge svar pa bl.a. foljande fragor:

— Vilken betydelse har den fysiska miljon for patient-
lakarrelationen?

— Kan patient-lakarrelationens kvalitet paverka sjukdomars
forlopp och utgéng?

— Kan en god patient-ldkarrelation befrdmja ett hogre inslag
av egen vard?

— Paverkar relationen patienters foljsamhet till ldkares
ordinationer?

— Vilka ckonomiska konsekvenser  har patient-
lakarrelationens kva litet?

— Vilka rekommendationer kan ges for sjukvard, utbildning
och forsk ning?

Landstingsforbundet har ocksd nyligen tagit initiativ till ett
projekt pd temat patient-lakarrelationen. Projektet drivs i sam-
arbete med Svenska ldkaresillskapet och Sveriges lakarférbund
och har kontakt med SBU:s patient-lakarprojekt. Det syftar bl.a.
till att belysa och diskutera fragan om forutséttningarna for det
"goda moétet" kan forbéttras. Arbetet inleddes bl.a. med en enkét
till alla vardcentraler men skall ocksé inriktas mot slutenvérden.
Enkiten till vardcentralerna fick ett starkt gensvar och visade att
det pagar ett aktivt utvecklingsarbete for att sdtta motet mellan
patient och ldkare i centrum. I floran av alla aktiviteter finns allt
fran kurser i sjdlvkdnnedom och samtalsmetodik till kontinuerliga
bemotandediskussioner och "etikforum" med hjdlp av bla.
videoinspelningar och konsultationer. En stor del av dessa
aktiviteter dr en del av ldkarnas 16pande fortbildning. P4 manga
hall involveras dven Ovrig personal.

Detta &r en viktig aspekt eftersom andra yrkesgrupper i varden
an ldkare 1 stor utstrdckning svarar for patientinformation. Detta
belyses i en inventering om patientinformation/patientutbildning
som Vardforbundet SHSTF gjorde pa uppdrag av HSU 2 000
varen 1996. Studien bygger pd en enkdt till forbundets
riksforeningar, dvs. frivilliga sammanslutningar av specialist-
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utbildade sjukskoterskor och biomedicinska analytiker. Svenska
kommunalarbetarforbundet har gjort motsvarande inventering
bland underskdterskor och barnskéterskor.

Vardforbundets enkét tyder pa att lakaren ger information om
sjukdomen och behandlingen; sjukskoterskan kompletterar
lakarens information samt foljer upp och svarar pa patientens
fragor. Till sjukskoterskans doméner hor ocksa information som
kan definieras som utbildning och undervisning; hur patienten
skall ta medicinen och hur eventuella biverkningar kan yttra sig
samt hur man kan lindra dessa. Likasa undervisar sjuk-
skoterskorna bl.a. om symtom, eftervard, forebyggande insatser,
och livsforing samt ger kostrad och hilsoupplysning. Hur sex och
samlevnad kan paverkas efter sjukdom och behandling &r ett annat
informationsomrade for sjukskoterskan/barnmorskan.  Sjuk-
skoterskorna  dr ocksa engagerade i utbildningar som ger
djupgéende kunskaper till patienter med kroniska eller ldngvariga
sjukdomar — astmaskolor, RA-skolor (reumatoid artrit), diabetes-
skolor osv. De handhar vidare demonstration och utprovning av
olika bandagematerial m.m.

Av enkiten framgar att dven andra yrkesgrupper har viktiga
uppgifter 1 fraga om patientinformation/patientutbildning.
Yrkesgrupper som ndmns ar kuratorer, dietister, sjukgymnaster,
underskoterskor och arbetsterapeuter.

Detta framgar ocksd av Svenska kommunalarbetarférbundets
unders6kning som visar att dven underskoterskor och barn-
skoterskor 1 stor utstrickning har arbetsuppgifter pd dessa
omraden. Av forbundets enkdtundersokning framgar t.ex. att
underskoterskor dr involverade 1 radgivning till och utbildning av
diabetiker, tar hand om stomipatienter vad giller stomitrdning
och bandagering, anordnar s.k. sarvardsutbildning och lar ut bl.a.
inhalationsteknik 1 s.k. astmaskolor. Vidare informerar och
utbildar underskoterskor nyblivna modrar i amningsteknik, leder
friskvardsgrupper och undervisar patienter med nutritionsproblem
om kost- och hygienrad samt hur de i hemmet skall sk&ta sonder.

En jamforelse 6ver tiden visar enligt Vardforbundets enkét att
undervisning och utbildning av patienter intar en alltmer
framtrddande plats i varden. Det blir ocksa allt vanligare att
specialistutbilda sjukskoterskor for vissa sjukdomstillstand och
funktionshinder. Viktiga uppgifter for dessa sjukskoterskor ar att
utbilda patienter om deras sjukdom och hur man kdnner igen
symtom samt att ge undervisning i egenvard.

Det pagar ocksa ett intensivt utvecklingsarbete for att finna nya
former for att 6ka patienternas kunskaper om hélsa och sjukdom.
Den moderna informationsteknologin har pa manga sitt
underldttat tillgangen till information, vilket gor att den
patientinformation som i dag produceras ar tillgdnglig pa ett helt
annat satt dn for nagra ar sedan. Pa nationell, regional och lokal
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niva utvecklas alltfler informationssystem for patientinformation.
Den okade tillgangen till information och den 6kande komplexi-
teten Okar emellertid ocksa behovet av hjilp att hitta den dnskade
informationen. For att informationen skall nd ut till patienter,
anhoriga, vardpersonal etc. behdvs organisatoriska enheter pa
lokal niva med kompetens att utnyttja systemen. Samhaéllet har
dessutom ett sdrskilt ansvar for att svaga grupper skall fa tillgang
till patientinformation. Framvéxten av patientinformations-
centraler etc. bor ses i detta sammanhang. Detta utvecklingsarbete
ar 1 fokus i detta kapitel. Framvéxten av informationssystem for
klinisk patientinformation belyses i avsnitt 4.2 och det pagaende
arbetet med att bygga upp patientinformationscentraler i avsnitt
4.3.

Kommittén anser dessutom att det finns ett sérskilt vdirde 1 att
beskriva handikapporganisationernas insatser nédr det giller
information och patientstod (avsnitt 4.4). Insatserna syftar dels till
att stodja medlemmarna i deras kontakter med varden, dels att
formedla erfarenheter som kan bidra till hdlso- och sjukvardens
kvalitetsutveckling.

4.2  Informationssystem for klinisk
patientinformation

4.2.1 Bakgrund

Informationssystem for klinisk patientinformation kan idag
indelas i:

— databaser
— multimediasystem (avsnitt 4.2.4)
— World Wide Web (avsnitt 4.2.5)

Multimediasystem innehéller text, ljud, bilder och video-
sekvenser.

Databaser kan i sin tur uppdelas i referensdatabaser (avsnitt
4.2.2), fulltextdatabaser och faktadatabaser (avsnitt 4.2.3).

Referensdatabaser refererar till dokument, t.ex. tidskrifts-
artiklar, bocker, broschyrer, organisationer och personer. Hit
riknas dven bibliotekskataloger online, dvs. onlinedatabaser dver
bestandet vid ett eller flera bibliotek. Idag refererar referens-
databaser bade till tryckta och elektroniska dokument.

Fulltextdatabaser innehaller hela dokument, dvs. texten till
artiklar, bocker, broschyrer osv. Exempel d4r New England Journal
of  Medicine  (http://www.nejm.org/),  Landstingsvirlden
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(http://www .landstingsvarlden.lf.se/) och Reumatikertidningen
(http://www.geocities.com/HotSprings/1630/index.html).

Faktadatabaser innehaller fakta t.ex. om olika sjukdomar,
halso upplysning, foretags- och personfakta, statistik osv.

4.2.2 Referensdatabaser

Referensdatabaser for patientinformation - utvecklingen i Sverige

I Sverige produceras idag referensdatabaser for patientinformation
pd nationell, regional och lokal niva. Avsikten med dessa
databaser dr ofta att registrera referenser till artiklar, bécker och
broschyrer om hélsa och sjukdom, samt adresser till och uppgifter
om patientféreningar, handikapporganisationer och stdd-
foreningar. Databaserna forutsétter inte medicinska kunskaper och
innehaller oftast material for alla &ldrar.

Databaserna vénder sig till patienter, anhdriga, vardpersonal i
deras roll som patientinformator, ménniskor som sjélva aktivt vill
varda sin hédlsa, minniskor infor/i en férdndrad livssituation och
ménniskor med funktionshinder.

Spris referensdatabas for patientinformation - Patrix

Den 1 januari 1996 startade Spri i samarbete med Handikapp-
institutet uppbyggnaden av referensdatabasen Patrix.

Patrix innehaller information om hélsa, sjukdomar, funktions-
hinder, behandlingsmetoder, ldkemedel, hjalpmedel, egenvard och
patientritt. Databasen innehéller ocksa information om alternativa
medicinska terapier och om ldror som inte gér att forklara med
etablerade biomedicinska begrepp.

Patrix omfattar material fran ett stort antal kéllor. Ambitionen
ar att vara neutrala dvs. att inte foretrdida en viss
vérdfilosofi/medicinsk praxis. Syftet med Patrix &r inte heller att
ge medicinska rdd. Vid urvalet tas sérskild hénsyn till material dér
texten kan forstds av personer som saknar medicinsk utbildning.
Materialet ska vara pa svenska eller invandrarsprak och huvud-
sakligen vara producerat/framstillt i Sverige.

Patrix innehéller dven adressuppgifter till nationella patient-
foreningar, handikapporganisationer och stodféreningar.

Varje referens innehaller en kort sammanfattning av dokumen-
tet, uppgift om mélgrupp, uppgift om vem (person eller institu-
tion) som har producerat dokumentet samt bestallningsadress for
ej forlagsutgivet material.
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Alla dokument i Patrix indexeras med svenska nyckelord fran
en sarskilt utvecklad nyckelordlista for patientinformation.

For att kunna garantera kvaliteten pa den information som
registreras i Patrix har Spri till databasen knutit ett expertrad med
bl.a. medicinsk personal, patientforetrddare, producenter av
patientinformation samt bibliotek.

Expertradet skall:

— Faststilla kriterier for vilket material som skall registreras i
Patrix.

— Faststélla kriterier for gallring av foraldrat material.
— Kontinuerligt félja upp hur kvalitetskriterierna fungerar i
praktiken och fortlopande revidera kvalitetskriterierna.
— Bistd Spri att i tveksamma fall bedoma om ett visst
dokument upp fyller kvalitetskriterierna.

Patrix ar tillgdnglig for onlinesokning via modem och via Internet
(telnet), pa cd-rom-skivan ArbSpriSwe, och via Spris WWW-
server (http:/www.spri.se/spriline.htm).

Alla dokument som refereras i Patrix kan lanas gratis fran
Spris bibliotek och utredningsbank eller fran Handikappinstitutet,
Infoteket.

Via Patrix sokformuldr och Patrix menysystem pa Spris
WWW-server gors varje manad ca 4 000 sokningar och ca 150 lan
eller kopior bestélls via Patrix bestillningsformular p4 WWW-
servern.

Patrix &dr en producentobunden referensdatabas  for
patientinforma tion, som har faststéllda kvalitetskriterier.

PION - Patientinformation online

Under 1993 paborjades ett samarbete mellan sjukhusbiblioteken i
Falun, Karlstad och Vistervik for att bygga upp en referens-
databas for patientinformation - PION.

PION innehaller referenser till broschyrer, foldrar, bocker,
artiklar, ljudkassetter, kassettbocker och videoband samt adresser
till patientforeningar. Som grund finns sjukhusbibliotekens
bestdnd av bocker och tidskrifter. Dessutom ingér material fran
patientféreningar, apotek, ldkemedelsforetag, kliniker m.m.
Arbetet med den gemensamma databasen var klart 1994 och
presenterades pd Medicinmdssan samma ar i anslutning till
Lakarstimman. 1995 kom PION ut pd en cd-rom-skiva med
SilverPlatters sokprogramvara SPIRS/ERL. Cd-rom-skivan kan
anviandas i MS-DOS-, Windows-, Macintosh- och UNIXmiljo.
PION ér tillgdnglig via World Wide Web.
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Lokala patientinformationsdatabaser

P& samma sétt som varje bibliotek har dven patientinformations-
centra ler behov av att forteckna det lokala bestandet av patient-
information i en lokal katalog/databas. Nedan redovisas nagra
exempel pa lokala refererensdatabaser for patientinformation.

Sahlgrenska universitetssjukhuset, Molndal

Sjukhusbiblioteket vid Sahlgrenska unversitetssjukhuset, Mdlndal
producerar en lokal patientinformationsdatabas over sitt lokala
bestdnd. Patientinformationsdatabasen ingar som en delméingd i
den datoriserade katalogen och omfattar 2 200 referenser, varav ca
1 000 bocker, 900 tidskriftsartiklar samt 300 broschyrer fran
lakemedelsforetag. Man har en separat databas med ca 120
adresser till patientforeningar, ca 500 broschyrer utgivna av
patientféreningar samt 50 broschyrer fran apotek, forsdkrings-
kassa och Ovriga. Databasen ar idag tillgdnglig lokalt pa
sjukhusbiblioteket men kommer i framtiden att goras tillgédnglig
via ett storre nitverk.

Universitetssjukhuset i Lund

Biblioteket vid Universitetssjukhuset i Lund producerar sedan
1995 en lokal patientinformationsdatabas. Databasen refererar till
broschyrer, bocker, kapitel 1 grundldggande larobocker,
ljudkassetter, videofilmer samt patientforeningar och omfattar ca
2 500 referenser. Varje referens innehaller forutom bibliografisk
information, dven nyckelord pd svenska. Varje ar tillkommer
mellan 500 och 1 000 referenser. Samtliga landstingsbibliotek i
Lund har ett gemensamt datasystem med en gemensam katalog.
Patientinformationsdatabasen ingar som en delmidngd i den
gemensamma katalogen. Databasen nas direkt av de fyra
landstingsbiblioteken i Lund och av Helsingborgs sjukhus-
bibliotek via modemuppringning. Databasen finns dven gratis pa
Internet (http://www.bibl.Itskane.se/). Allt material finns till-
gingligt vid biblioteket pa Universitetssjukhuset. Syftet med
databasen ir att ticka det lokala behovet. Hittar man inte informa-
tionen lokalt sa gar man vidare bl.a. till Patrix.

Inom ramen for patientinformationsprojektet har man &ven
sammanstillt en forteckning Gver patientforeningar, handikapp-
organisationer och stodforeningar i Skane. Forteckningen omfattar
uppgifter om 187 organisationer inklusive uppgift om eventuella
lansforeningar och lokalforeningar i Skéne. Forteckningen ar 1 sin
helhet sokbar i biblioteketskatalog péa Internet.
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Alva - Alvsborgs lins databas med handikappinformation

Liansbiblioteket Alvsborg driver under aren 1993-1997 ett
regionalt informationsprojekt i Alvsborg for att 6ka tillgdngen till
kultur- och fritidsutbudet for ménniskor med funktionshinder.
Inom projektets ram bygger man upp en regional databas med
handikappinformation - databasen ALVA.

Alva innehéller:

— Evenemangskalender med kultur- och fritidsutbudet i
kommunerna i Alvsborgs lin med uppgifter om lokalernas
handikappanpassning.

— Information om kurser och utbildningar for funktions-
hindrade med utbudet hos studieférbunden i Alvsborgs lin
samt folkhogskoleutbudet frdn hela landet vad géller
funktionshindrade och anhoriga.

— Informationsmaterial —  broschyrer, litteraturlistor,
rapporter, handi kapptidskrifter m.m.

— Adresser till handikapp- och patientforeningar i Alvsborgs
lan samt dvriga servicefunktioner pé lokal och regional niva.

— Adresser till centrala handikapporganisationer, myndigheter
och institutioner av intresse inom handikappomradet.

ALVA ir tillginglig pa biblioteken i Alvsborgs lin samt for ett
antal enskilda anvdndare inom varden och handikapprorelsen.
ALVA kommer snart att finns pa Internet.

4.2.3 Faktadatabaser
MARS - Medical Access and Result System

Ar 1993/94 paborjade Socialstyrelsen ett programarbete for
uppbyggnaden av en svensk medicinsk faktadatabas, MARS
(Medical Access & Result System), inom ramen for ett
regeringsuppdrag fran 1992/93.

MARS éar bade en elektronisk distributionsteknik och ett
kunskapsinnehall.
Innehallet bestar av:

— State of the Art-dokument och kompletterande dokument,
som be skriver kunskapsldget for effektiv behandling av
definierade sjukdomstillstdnd.
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— Statistikdokument som beskriver sjukvardsproduktionen
och underlag i form av befolkningsstatistik, patientstatistik och
historisk sjukvardskonsumtion.

— Kovalitetsdata som beskriver den enskilda vardinstitutionens
viarden pd Overenskomna kvalitetsindikatorer som ingar i
gemensamma kvalitetsdatabaser som t.ex. nationella kvalitets-
register.

— Patientinformation

MARS har hittills publicerats framforallt pa cd-rom. Huvudparten
av  texterna (inte statistik) finns ocksd pd Internet
(http://www.sos.se/mars). Inledande versioner av MARS-cd-rom
ar frimst avsedda for professionella anvdndare inom halso- och
sjukvarden.

Patientinformationen i MARS har utarbetats och granskats av
de medicinska experter som i dvrigt deltar i1 arbetet med faktadata-
basen MARS. Patientinformationen kommer att revideras i samma
takt som State of the Art-texterna. Patientinformationen har sin
tyngdpunkt i beskrivningen av de atgirder som dr dokumenterat
framgangsrika nar det géller att undersdka, behandla, forebygga
och rehabilitera.

Med vissa variationer ger patientinformationen svar pa
foljande fragor:

— Vad innebdr en viss diagnos?
— Hur utreds och faststélls den?
— Hur vanlig ar den?
— Vilka dr orsakerna till skadan eller sjukdomen?
— Hur kan skadan eller sjukdomen forebyggas?
— Hur kan skadan eller sjukdomen behandlas?
— Vilka former f6r rehabilitering finns det?

Patientinformation finns idag for foljande diagnoser:
— Blindtarmsinflammation

— Cancer i urinblasan

— Diabetes mellitus

— Diabetesretinopati

— Godartad prostataforstoring

— Hoftartros

— Hoftfraktur

— Khnaartros

—  Ljumskbrack

— Malignt hudmelanom

— Njursten

— Prostatacancer

— Andtarmscancer
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MARS éar en producentobunden faktadatabas for patient-
information, som har faststillda kvalitetskriterier.

4.2.4 Multimediasystem

Multimediasystem innehéller text, ljud, bilder och video-
sekvenser.

"Info Medica"

Info Medica ir ett nationellt multimedialt informationssystem for
konsumenter av hilso- och sjukvérd. Info Medica fOrvéntas
innebdra en okad trygghet for patienter/medborgare genom Okad
kunskap byggd pa kvalitetssékrad information. Enligt Info Medica
ar ca 90 procent av den efterfragade informationen gemensam for
landets vardgivare. Genom den nya IT-tekniken har Info Medica
ambitionen att samordna de enskilda informationsl&émnarnas
innehall sa att det for anvéndaren framstér som ett informations-
system. Det innebdr for informationslimnaren en reducering av
kostnaderna jidmfort med att ensam ta fram samma informations-
mingd. For anvindaren blir det en betydligt storre och darmed
attraktivare informationsméngd att soka i.

Etapp 1 av Info Medica startade i mars 1997. Under etapp 1
skall man:

— I liten skala bygga upp projektet i en form som motsvarar
en tdnkt framtida organisation.

— Etablera, testa och utvirdera det tinkta produktionssittet
for ett antal folksjukdomar och andra omriden av brett
intresse.

— Utvérdera nyttan av systemet fran anvindarnas synpunkt.
Utvirde ringskriterier och utvirderingsmetoder skall utformas
av nadgon oberoende part.

Projektet prioriterar i ett inledande skede arbetet med att sékra
(kvalitet och dkthet) ett nationellt och gemensamt informations-
innehall. Samtidigt paborjas projektforberedelser 1 lokala
tillimpningsprojekt hos négra av huvudménnen. Samverkan med
beslidktade projekt ér en viktig del i projektets inledning.

En huvudredaktion har etablerats med ansvariga for projekt-
ledning, nationellt informationsinnehéll och teknisk plattform. De
aktiviteter som behover genomforas dr informationsanalyser och
processanalyser, kombinerat med utveckling av allt som hor till
kraven pa form och funktion.
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Kostnaden for etapp 1 berdknas till 8-10 miljoner kronor och

omfattar ett ar.
Etapp 1 finansieras med Dagmarmedel, "&dgartillskott" fran
samtliga sjukvardshuvudmain, Apoteksbolaget samt Landstingens
fond for teknikupphandling och produktutveckling (LFTP).
"Agartillskottet" frin huvudminnen uppgér till 150 000 kronor
per huvudman.

Agarinflytandet #r sikerstillt via konsortiumavtal och via en
av konsortiet tillsatt styrelse. Konsortiet bestir av samtliga
sjukvardshuvudmén och Apoteksbolaget.

Info Medica dr ett producentobundet multimediasystem for
patient information, som har faststéllda kvalitetskriterier.

4.2.5 World Wide Web

Patientinformation pa World Wide Web

World Wide Web édr ett snabbt och effektivt sitt att sprida
patientinfor mation till allmédnheten. Alltfler patientféreningar,
handikapporganisationer och  stodforeningar, myndigheter,
organisationer, landsting, sjukhus, bibliotek/patientinformations-
centraler osv. sprider idag patientinformation via egna
webbplatser. Aven privatpersoner har egna webbplatser dir man
tillhandahaller patientinformation inklusive ldnkar till andra
webbplatser med patientinformation.

Idag har minst ett 20-tal patientféreningar och handikapp-
organisationer etablerat egna webbplatser. Dessa sidor 4r idag av
skiftande kvalitet och omféng. Nagra exempel:

— Afasiforbundet i Sverige (http://www.educate.se/afasi/)

— Ananke, manniskor med tvangssyndrom
(http://www.medical link.se/medlink/ananke/)

— CDG-foreningen  (Chronic  granulaomatous  disease)
(http://www. emu.lu.se/cdg/index.html)

De handikappades riksforbund

(http /Iwww.educate.se/ideella/dhr/)

Forbundet Blodarsjuka i Sverige (http://www.xpress.se/fbis/)

— Foreningen for el- och bildskdrmsskadade (http://www.feb.se/)
— Forildraforeningen Plétslig spadbarnsdod
(http://wwwS5.torget. se/ffpsd/)

— Horselskadades riksforbund (http://www.educate.se/hrf/)

— Neurologiskt handikappades riksforbund
(http://www.educate. se/ideella/nhr/welcome.html)
— Rett Center (Retts syndrom) (http://www.itz.se/rett//start.html)
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— Riksforbundet for rorelsehindrade barn och ungdomar
(http://www. rbu.se/infol.htm)

— Riksforeningen osteoporotiker (http://www.priocal.se/rop.html)

— Svenska celiakiférbundet (http://www.celiaki.se/)

— Svenska Handikappidrottsforbundet (http://www.shif.se/)

— Svenska Parkinsonstiftelsen (http://www.communique.se/parkins)
— Svenska  RP-foreningen  (6gonsjukdomen  Retinitis
Pigmentosa) (http://sanderson.ma.slu.se/srpf/srpf.phtml)

— Sveriges dovas riksforbund (http://www.sdrf.se)

— Svensk  Tourette  Forening (Tourettes  syndrom)
(http://www.medi callink.se/medlink/patientf/TS/ tourette.html)

— Tandvardsskadeforbundet (http://www.geocities.
com/hotsprings/7715)

— Overviktigas riksforbund (http://www.overvikt.se/)

Elektroniska frdagelador

Sveriges Tandlakareforbund erbjuder via sin webbplats
(http://homel. swipnet.se:80/~w-10817/stf/stf.html) allménheten
att konsultera en tandldkare via e-post. En konsulttandldkare ger
rdd och svarar pa fragor. Full sekretess och tystnadsplikt
garanteras.

Apoteket ger dig rdad om ...

Apoteket ger dig rad om ... (http://www.apoteket.se/) ger svar pa
frigor om enklare hélsoproblem. Tjansten, som drivs av
Apoteksbolaget, omfattar drygt 200 sidor och ger kortfattande
beskrivningar av ett 60-tal akommor, rdd om egenvard och nér det
ar dags att soka ldkare. Man skall i framtiden kunna testa sina
vanor ndr det géller Motion, Somn, Alkohol, Mat och
maltidsvanor, Fett, Fibrer, Socker, Salt, Inomhusmiljé och allergi,
Mat och allergi, Hud och allergi, R6kning under graviditet, Passiv
rokning och barn. Man kan ocksa stélla egna fragor om receptfria
mediciner. Fragorna besvaras av farmaceuter, senast pa
eftermiddagen narmast foljande vardag. Dessutom kan man lisa
andras fragor och apotekets svar i arkivet.
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Elektroniska konferens/sindlistor for patientinformation

Elektroniska konferenser eller sdndlistor dr ett nytt och effektivt
sétt att kommunicera pa 6ver Internet. En sdndlista dr en grupp e-
postadresser som samlats kring ett visst &mne. Syftet med listan
kan vara att utbyta erfarenheter kring en viss sjukdom, skapa
kontakter, ge tips och rad. Alla inldgg som skickas till listan
distribueras som e-post till samtliga medlemmar i listan.

CDG-foreningen  (Chronic granulaomatous disease),
Foreningen for el- och bildskdrmsskadade och Svensk Tourette
Forening informerar redan idag sina medlemmar om hur man blir
medlem i en internationell sdndlista. Riksféreningen for ME-
patienter (CFS, kroniskt trotthetssyndrom) planerar att starta en
egen sandlista.

Internationella utblickar

Det dr en omdjlig uppgift att gora ett réttvist urval av utlindska
webbplatser for patientinformation. Syftet med nedanstdende
urval dr bara att visa nagra intressanta exempel pa webbplatser for
patientinformation.

Helsetelefonen - HelseNett - Norge

HelseNett  (http://web.sol.no/helsenett/) kan liknas vid ett
hélsolexikon dir allminheten kan fi4 information om olika
sjukdomar, mediciner, rdd om sjdlvhjalp, ndr man bor soka lakare
och andra hilso- och sociala fragor. HelseNett drivs av
Helsetelefon as, som 4gs av Den norske legeforening (40%),
Norges Apotekerforening (25%) och MedNet as (35%). Den
norske tannlegeforening har bidragit med ett lanekapital.
Helsetelefon as far inga bidrag utan verksamheten drivs med
intdkter fran annonser. HelseNett ger svar pa 20 000 olika fragor
inom 2 000 olika &mnen och omfattar idag motsvarande 2 000 A4-
sidor text. Informationen uppdateras kontinuerligt och nya &mnen
tillkommer hela tiden. Informationen &r producerad direkt for
HelseNett av ca 100 olika forfattare, de flesta ldkare, och ett tiotal
organisationer och institutioner. Att utveckla HelseNett har tagit 8
000-10 000 arbetstimmar for forfattarna av texterna och ca 15
arsarbeten  for  redaktionen, fackradet, styrelsen och
administrationen.

Direkt ndr HelseNett 6ppnade tittade anvéndarna pa 20-25 000
sidor varje vecka. Nu har det stabiliserat sig pa 10-15 000 sidor
per vecka. HelseNett ligger pa nionde plats pa "Web-toppen" i
Norge.
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I samarbete med Tobakksskaderddet har HelseNett drivit en
interaktiv rokavvinjningskurs med ca 600 deltagare. Upp-
foljningen har skett med hjdlp av e-post. Man har dven en
elektronisk konferens for gruppen.

HelseNett omfattar dven alternativ medicin. Man har valt
forfattare som ar accepterade bland norska ldkare. Man forsoker
undvika kontroversiella &mnen inom alternativmedicin. Motivet
till att ta med alternativmedicin dr att man inte vill undanhélla
information om behandlingar som allmédnheten anvander.

Norges hélsominister har 1 en utredning om IT
(http://odin.dep.no/shd/publ/itplan/) lyft fram HelseNett som ett
gott exempel pa hur patientinformation kan minska avstandet
mellan brukarna och hélso- och sjukvarden.

Dr. Online - Norge

Doktor Online (http://www.doktoronline.no/doktoronline/) ar en
informationstjanst for de som vill veta mer om hélsa och sjukdom.
Tjansten drivs av tidskriften Hjemmet, som dgs av Hjemmet
Mortensen AS. Dr Online innehaller bl.a. 1 000 olika fragor med
korta svar, kortfattad information om ldkemedel, och Forum, en
elektronisk konferens dar allménheten kan dela med sig av egna
erfarenheter och delta i diskussioner med andra brukare.

MedAccess - USA

MedAccess (http://www.medaccess.com/) har ambitionen att vara
den ledande informationstjansten pa Internet om hélsa och
véalbefinnande. MedAccess erbjuder ett stort antal informations-
tjanster. Bl.a. ingar:

— Health Care Locator som ger information om hélso- och
sjukvard 1 USA. Syftet ar att underldtta valet av ldkare,
sjukhus, sjukforsiakring osv.
— Better Information som innehaller tusentals sidor
information om hélsa, sjukdom och vilbefinnande
— Databank som innehéller statistiska data, federala
informationsre surser inom halso- och sjukvardsomradet
— Healthcare Bulletin Board som ér ett elektronisk konferens-
system
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Health Explorer™ - USA

The Health Explorer™ (http://www.healthexplorer.com/) ir en
sOktjanst for patientinformation pa World Web Wide. Soktjansten
omfattar mer dn 3 000 webbplatser med patientinformation. Man
bedomer olika webbplatser och utndmner "Best Site". Man har
dven en lista 6ver reckommenderade webbplatser.

The Health Explorer drivs av Creative Multimedia som bl.a.
producerar cd-rom-skivorna The Family Doctor och Dr. Ruth's
Encylopedia of Sex. Creative Multimedia grundades 1997 och har
ambitionen att vara ledande ndr det giller interaktiva
multimediasystem for patientinformation.

American Diabetes Associaton - USA

The American Diabetes Assocation (http://www.diabetes.org/default-
.htm) ar ett exempel pa en webbplats for en patientférening.
Webbsidorna ger information om riskfaktorer, symptom,
behandling, forskning och rad kring medicinering och kost. Man
kan dven testa sig sjalv for att se om man eventuellt har diabetes
genom en Diabetes Risk Test. En speciell sektion ger information
om bista mdjliga kop for diabetiker, information om férbundets
egna tidskrift - Diabetes forest magazine. ADA Online Bookstore
har information om kokbdcker, barnbocker etc.

Diabetes Homepage - USA

Diabetes Homepage (http://www.nd.edu/~hhowisen/diabetes.html)
produceras av Harry J. Howisen, sjdlv diabetiker. Diabetes
Homepage har ingen anknytning till nagot sjukhus,
forskningsorganisation eller patientférening utan ar ett forsok av
en diabetiker att hjilpa andra diabetiker. Health Explorer'™ ger
Diabetes Homepage hogsta betyg. Diabetes Homepage omfattar
bl.a. information om hur man skéter sin diabetes, allméin
information om diabetes, ett diabetestest och en elektronisk
konferens for informationsutbyte.
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4.2.6 Summering

Nationella system

I Sverige finns idag/planeras tre nationella informationssystem for
patientinformation - Patrix, MARS och Info Medica. Utgangs-
punkten for de tre systemen dr helt olika, dvs referensdatabas,
faktadatabas och multimediasystem. Inget av systemen kan
ersiattas med ndgot av de andra systemen, utan de bildar
tillsammans en helhet. Systemen kompletterar varandra. Alla tre
systemen dr nationella, har faststillda kvalitetskriterier och ar
producentobundna.

Patrix 4r en referensdatabas och refererar till andra kéllor
(tryckta och elektroniska). Patrix har till uppgift att, inom
faststdllda kvalitetskriterier, vara heltdckande nér det géller den i
Sverige producerade patientinformationen och att gora den
allmént tillgénglig. Patrix replierar p& befintlig information och
gor den atkomlig.

MARS ér en faktadatabas. Patientinformationen i MARS
bygger pa de State of the Art-dokument som tagits fram inom
MARS-projektet. Den patientinformation som finns i MARS é&r
specifikt skriven/framtagen for MARS. MARS innehaller
originaldokument.

Info Medica ett multimedialt informationssystem som skall
innehélla text, ljud, bilder och videosekvenser. Info Medica édgs
gemensamt av samtliga sjukvardshuvudmén och Apoteksbolaget.
Den information som skall finnas i Info Medica &r producerad av
Info Medica.

Kostnaden for de tre olika systemen péaverkas av systemets
kom plexitet och i vilken utstrickning informationssystemet sjalv
star for kostnaderna for att producera patientinformationen.

Regionala/lokala system

Aven pa regional och lokal nivd har man behov av att forteckna
det lokala bestandet av patientinformation inklusive uppgifter om
lokala patientféreningar. Detta gors med fordel i regionala/lokala
referensdatabaser. Den informationsteknologiska utvecklingen har
gjort det mojligt att géra dven dessa referensdatabaser tillgédngliga
over Internet. De lokala/regionala systemen utvecklas utifrén ett
lokalt/regionalt behov. Tillgdngen till en nationell referensdatabas
for patientinformation, Patrix, gor att man lokalt/regionalt har
mdjlighet att prioritera de lokala/regionala behoven och den
lokala/regionala  informationen.  Finns  inte  materialet
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lokalt/regionalt sd gar man vidare till den nationella referens-
databasen.

Elektronisk publicering

Alltfler  patientféreningar,  handikapporganisationer  och
stodfoéreningar, myndigheter, organisationer, landsting, sjukhus
osv. sprider idag patientinformation via egna webbplatser.
Elektronisk publicering dr ett komplement till traditionell
publicering. De elektroniska dokumenten finns refererade i Patrix
och blir dirigenom allmént tillgdngliga. Genom Patrix har man
mojlighet att soka fram de elektroniska dokumenten och genom
hypertextlankar koppla sig direkt fran en referens till det
elektroniska dokumentet.

Internationella system

De nationella, regionala och lokala patientinformationssystemen
kommer aldrig att kunna vara heltickande. Inom vissa omraden
maste man alltid komplettera den nationella informationen med
information frdn internationella patientinformationssystem och
internationella medicinska databaser.

4.3 Patientinformationscentraler

4.3.1 Den internationella utvecklingen

Utvecklingen av formerna for patientinformation har nétt olika
langt i olika ldnder. Savial USA, Kanada, Australien, Nya Zeeland,
Storbritannien, Holland, som véra grannlinder Danmark och
Norge har sedan ménga &r satsat pd att bygga upp patient-
informationscentraler dit patienter, anhoériga och allménhet kan
vénda sig for att f4 information om hélsa och sjukdom.

Nedan redovisas nagot om utvecklingen i Storbritannien och
Danmark, eftersom dessa ldnder har wvarit forebilder vid
uppbyggnaden av patientinformationscentraler i Sverige.
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Storbritannien

I Storbritannien etablerades den forsta patientinformations-
centralen for 6ver 20 ar sedan. Health Information Service, Lister
Hospital (Lister HIS) startade 1974 med att patienter och anhdriga
gavs mojlighet att vinda sig till biblioteket for att f4 information.
En bibliotekarie besvarade fragorna. LISTER HIS &r ett exempel
pd hur ett sjukhusbibliotek kan hjdlpa vardpersonal att forse
patienter med information, men ocksa pa hur ett sjukhusbibliotek
direkt kan forse patienter med information om hélsa och sjukdom.
Lister HIS fér varje ar ta emot ca 15 000 fragor fran allménheten
men ocksa fran vardpersonal.

Med Lister HIS som forebild etablerades under 1980-talet ett
stort antal patientinformationscentraler i Storbritannien. De
tillkom pa lokala initiativ snarare dn regionala eller nationella.
Den forsta nationella patientinformationskonferensen holls 1991 i
Storbritannien. Samma ar bildades Consumer Health Information
Consortium (CHIC), en frivilligorganisation foér personal och
organisationer som arbetar med patientinformation. Syftet med
CHIC ér att stodja sina medlemmar bl.a. genom att organisera
konferenser och utbildningar, uppritta en f{orteckning Gver
existerande  patientinformationstjanster och fungera som
patryckargrupp.

Patienternas ritt till information stirktes radikalt &r 1992 da
det brittiska hélsovardsdepartementet inférde patientgarantin,
"Patient's Charter". Dar foreskrivs att alla regionala sjukvards-
omraden skall ha centraler for patientinformation och 14 nya
sddana byggdes upp under sex manader ar 1992. Syftet ar att ge
allminheten tillgang till information om patientréttigheter,
tillganglighet till vard, véntetider, information om héilsa och
behandling av sjukdom samt information om forebyggande vérd
och hur man framfoér klagomal pd varden. Till flera patient-
informationscentraler knyts utbildningar av olika slag, t.ex. astma-
, diabetes- och infarktskolor. Patientinformationscentralerna
tillhandahéller bade klinisk och logistisk information.

Erfarenheterna fran de  patientinformationscentraler i
Storbritannien som varit igang liange &r mycket positiva. Fran
borjan rorde fragorna oftast specifika sjukdomar som kriavde
skriddarsydda svar. 1 dag vidnder man sig i mycket storre
utstriackning till dessa centraler for rad om att sluta roka, sidnka
hoga kolesterolvarden eller hantera stress. Centralerna har saledes
profilerat sig allt mer mot férebyggande hélsovard och besoks mer
och mer av olika professioner inom varden samt av studerande.
Centralerna ar dven viktiga ldnkar i sjukhusens kvalitetssakrings-
program genom att de kan finga upp vad patienter/allmidnheten
vill veta och éterfora hur patienter upplevt den information de fatt
fore, under och efter en sjukhusvistelse. Bestdllare av vard ar
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ocksa mycket intresserade av vilka fragor som stélls eftersom de
indikerar vilka behov av information om hilsa och sjukdom som
finns hos allmédnheten. Fragorna &r dven av intresse for forskning
och utvecklingsarbete ndr det giller t.ex. utvdrdering av
medicinska teknologier eller for att bedoma behovet av framtida
investeringar inom regionen.

Centralerna ar knutpunkter i ett ndtverk genom sitt samarbete,
inte bara med andra liknande centraler utan dven med bibliotek,
myndigheter och olika slags organisationer sdsom patient-
foreningar, sjdlvhjalpsgrupper m.fl. De arbetar med modern
informationsteknologi for att underldtta for patienten att delta i de
kliniska besluten. Syftet med detta &ar inte att ersdtta den
information som vardgivarna ger utan att komplettera den.

Erfarenheterna pekar pa positiva resultat av informationen till
patienter. Som exempel kan ndmnas att den 6kade kunskapen
minskar oro, nervositet och &ngest, Okar rorlighet, minskar
komplikationer, minskar medicinforbrukning, leder till mindre
smarta, okad sjdlvkdnsla och livskvalitet. Béttre kunskap kan
ocksa bidra till livsstilsfordndringar sisom rokstopp, viktminsk-
ning m m. For sjukhusen kan vinsterna uttryckas i form av t.ex.
kortare vardtider, fdarre aterbesék och farre aterinldggningar
(Sweetland 1994).

Danmark

Danmark har idag fem patientinformationscentraler. Den vid
Odense universitetssjukhus var den forsta i Skandinavien.
Patientinformationscentralen startade som en forsoksverksamhet
ar 1990 och permanentades efter att den utvérderats ar 1994. Som
en foljd av utvdrderingen omformulerades i viss utstrackning
malen for verksamheten. Centralens mal ar i dag att:

— Ge patienter och nirstdende information om hédlsa och
sjukdom.

— Verka som ett sedvanligt patientbibliotek med utlaning av
bocker, tidskrifter, musik, kassettband och hjdlpmedel savél pa
informationscentralen som pé vardavdelningarna.

— Anordna temadagar/aftnar och utstdllningar i syfte att 6ka
medbor garnas kunskap om hélsa och sjukdom.

— Bistd som radgivare at vardpersonalen om patientanpassad
litteratur géllande hélsa och sjukdom.

— Erbjuda patienter och nirstdiende mojlighet att ldsa
dagstidningar, tidskrifter m.m.

— Formedla nyheter och underhallning via sjukhusets interna
radio- och TV-nit.
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Patienter och deras nérstdende dr den primdra malgruppen for
informationscentralen. Merparten av besdken initieras av
patienterna sjdlva, men med tiden har alltfler patienter besokt
centralen pi rekommendation av vérdpersonal. Aven allminhet
och vardpersonal besoker patientinformationscentralen. Centralen
besoks dagligen av mer dn hundra personer.

Pa patientinformationscentralen far besdkarna svar pa
generella fragor. I individuella fragor hanvisar man till ldkare eller
annan sjukvardspersonal.

Av den statistik som fors 6ver hur manga som vander sig till
centralen och i vilka fragor kan utlédsas att patienterna ofta har fatt
information av vardpersonalen pa sjukhuset eller av husldkaren
innan de besoker centralen, men av olika anledningar inte kunnat
ta till sig informationen. Manga ganger vill man ocksd ha
kunskaper och hjdlp for att forbereda sig infér en undersdkning
och for att kunna stilla ratt fragor till vardgivaren. Inneliggande
patienter dr mest intresserade av litteratur som ger fordjupad
kunskap om den egna sjukdomen. Ibland hidnder det ocksa att de
véander sig till informationscentralen i1 kinsliga fragor som de inte
vill ndmna for personalen pa vardavdelningen. Anhoériga fragar
ofta om aktuell sjukdom, men ocksd om foreteelser av mer social
karaktdr. Det kan t.ex. gélla hjdlpmedel, hemsjukvérd, social
service, kostrad, testamente och begravning samt fragor av
ckonomisk art. Det hdnder dven att patienter eller deras anhoriga
vander sig till centralen med klagomal pa varden.

Den utvérdering som gjordes i Odense ar 1993 efter det att
patientinformationscentralen drivits som en forsoksverksamhet
under tre ar, visade att brukarna var mycket ndjda med
verksamheten. Det radde stor enighet bland besokarna om vikten
av en fran den Ovriga sjukvarden sjdlvstindig och oberoende
verksamhet. For de inneliggande patienterna hade nérheten till
informationscentralen stor betydelse. Av brukarna var trettioen
procent inneliggande patienter. Personal och studerande utgjorde
tjugofem procent. Exempel pad generella kommentarer ér:
"Personalen i informationscentralen har alltid tid"; "Personalen pa
vardavdelningarna &r ofta tidspressade".

Sjuttio procent av de patienter och anhdriga som deltog i
brukarundersdkningen hade besokt centralen mer &n en gang. Tre
av fyra ansdg att urvalet av informationsmaterial var bra och
resten av de tillfrigade ansdg att det var acceptabelt. Attioatta
procent ansdg sig ha fatt tillrdcklig information vid besdék pa
centralen. Sex av tio var intresserade av de offentliga temadagarna
och foreldsningarna. Bland dem som besokte centralen var
femtionio procent kvinnor och fyrtioen procent mian. Femtiofem
procent av besokarna var 30-49 ar.

Bland de forslag till forbattringar som framstilldes fanns
onskemal om fler bocker for hemlan, att informationslakare skulle
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knytas till centralen samt att centralen skulle hélla 6ppet pa helger
for anhoriga.

Patientinformationscentralen spelar, liksom sina brittiska
motsva righeter, en viktig roll i sjukhusets kvalitetsutveckling.
Man har bl.a. tillsatt en samarbetsgrupp for aterféring av de
forfragningar som centralen far. De ér, tillika med den kritik som
framfors, vardefulla i sjukhusets arbete med kvalitetsutveckling.

Patientinformationscentraler finns dven vid fyra Képenhamns-
sjukhus. Dessa dr emellertid inte integrerade 1 sjukhusens
patientinformation pa samma sdtt som i Odense. Arbetet
administreras och utfors uteslutande av bibliotekarier till skillnad
frain 1 Odense dar centralen leds av en sjukskdterska med
vardlararutbildning och personalen i Ovrigt bestdr av béade
bibliotekarier och sjukskdterskor.

4.3.2 Utvecklingen 1 Sverige

Sverige har en lang tradition med telefonservice till allmdnheten
om hélsa och sjukdom, t.ex:

— Sjukvérdsupplysningar
— Giftinformationscentralen — Allménna fragor om akuta
forgift ningar, dagtid
— Giftinformation — Akut forfragning (tftn 112)
— Dopingjouren, Huddinge sjukhus 020-nummer
— Apotekens likemedelsupplysning 020-nummer, dygnet runt
— Cancerupplysningen vid onkologiska kliniken vid
Karolinska sjukhuset
— Cancerupplysningen inom sjukvarden i Goteborg, Lund,
Umea och Uppsala.

Aven patient- och handikapporganisationer, stodféreningar m.fl.
bedriver sddan verksamhet. En del av dessa har som huvudsyfte
att ge stod till drabbade, andra att ge rdd och informera. Bland
exempel pa séddan telefonservice kan ndmnas:

— AIDS-Jouren 020-nummer

— Barnens hjilptelefon (BRIS) 020-nummer

— Cancerfondens informationstjénst 020-nummer

— EpiTel, Svenska Epilepsiforbundet 020-nummer

— Riksforbundet for trafik- och polioskadade 020-
jourtelefonnummer
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I en internationell jamforelse ligger Sverige emellertid efter
andra lander ndr det géller uppbyggnaden av patientinformations-
centraler etc. Sedan diskussionerna om att det skulle etableras en
nationell patientinformationsdatabas inleddes ar 1991 har dock
allt fler lokala patientinformationscentraler etablerats. Flertalet av
de patientinformationscentraler som finns i Sverige har utvecklats
inom ramen for sjukhusbiblioteken.

For att f4 en bild av ldget i landet har Spri vid ett antal
tillfallen gjort kartldggningar av patientinformationsaktiviteter. En
forsta kartlaggning gjordes ar 1994. Den visade att det da fanns
atta patientinformationscentraler i drift och lika ménga under
planering. En uppdatering av kartlaggningen gjordes hosten 1995.
Vid det tillfallet fanns det 14 centraler. En fornyad kartliggning
av antalet patientinformationscentraler gjordes under arsskiftet
1996-1997. Kartldggningen visade att det da fanns 17 patient-
informationscentraler i landet medan antalet planerade centraler
uppgick till 16.

Med patientinformationscentral avses i detta sammanhang en
plats dir patienter och allmédnhet kan séka information om hélsa
och sjukdom. En enhetlig beteckning saknas. Begreppet
patientinformationscentral ar inte helt adekvat dé informations-
centralen inte enbart vander sig till patienter, utan ocksa till andra
som soker information om hilsa och sjukdom for egen eller
annans rakning. Detta dr anledningen till att flera sjukhus anvént
sig av andra bendmningar, t.ex. "Avdelningen for hilsa och
sjukdom" vid Visterviks sjukhus, "Infoteket" vid Molndals
sjukhus, "Meditrina" vid Universitetssjukhuset i LinkOping,
"Informationsbanken" vid Centrallasarettet i Vaxjo och "Centrum
for hilsoinformation" vid sjukhuset i Lycksele.

I brist pa en battre definition har Spri i sina kartldggningar
utgatt fran orter vid vilka sjukhusen har avdelat ett sarskilt
utrymme for patientinformation med sérskild personal.
Kartlaggningen 1996-1997 visade att patientinformationscentraler
finns eller planeras vid f6ljande orter:
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Befintliga centraler

Planerade centraler

Boras Alingsas

Falun Finspang

Helsingborg Gévle

Huddinge Goteborg

Jonkdping Motala

Karlshamn Norrkdping

Karlskoga Norrtélje

Karlskrona Skene

Karlstad Stockholm, Sodersjukhuset
Lindesberg Stockholm, Karolinska sjukhuset
Linko6ping Sundsvall

Lund Umeé

Lycksele Uppsala

Modlndal Varberg

Vistervik Angelholm

Visteras Ostersund

Vixjo Enkoping!

Pa informationscentralerna finns personal som kan bistd
besdokarna med att finna den information de soker. Flertalet
patientinformations centraler 4 bemannade med enbart
bibliotekarier, framfor allt de som har utvecklats inom ramen for
sjukhusbiblioteken. Det forekommer dock att patientinformations-
centralerna bemannas av bade sjukskdterskor och bibliotekarier.

Centralerna 4r utrustade med bocker, tidskrifter, artiklar,
broschyrer, kassettband, videoprogram, informationsmaterial fran
apotek samt patient- och handikapporganisationer, litteraturlistor
inom olika dmnesomraden, referenser i databaser och i en vixande
utstrackning multimediaprogram. Adressregister till patient- och
handikapporganisationer samt stodforeningar med uppgift om
kontaktpersoner finns ocksa liksom mojlighet att soka i patient-
Fass.

Informationscentralernas verksamhet utgdr ett komplement till
den information som patienterna far av de olika professionerna
inom varden. Darfér &  samarbetet ~mellan  vard-
avdelningarna/klinikerna och informationscentralerna mycket
viktigt. Flertalet centraler har ett ndtverk av kontaktpersoner pa
sjukhusen som stod for sitt arbete. Ett formaliserat samarbete
finns ocksa ofta i form av biblioteksrad, referensgrupper eller
brukarrad som medverkar i beddmningen av aktualitet och kvalitet
av informationscentralernas material. Kontaktpersonerna pa
klinikerna spelar ocksd stor roll for inforskaffandet av nytt

IPlanen pa att inritta en central i Enkdping har tillkommit sedan Spri
gjorde sin kartldggning vid Aarsskiftet 1996/97. En motsvarande
utveckling kan ha skett pa andra platser.
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material. [ Viastervik ingar dven personal fran patientinformations
centralen i sjukhusets vardutvecklingsgrupp. Centralen har ocksa
ett aktivt samarbete med 150 s.k. patientutbildare vid sjukhuset.

Patientinformationscentralerna har vidare samarbete med
sjukhusapoteken, patient- och handikapporganisationerna,
fortroendendmnderna, forsakringskassorna och i manga fall dven
vardcentraler och folkbibliotek. Flertalet centraler anordnar
allmédnna foreldsningar, temadagar och utstéllningar i samrad med
sjukhusets kliniker och patienternas organisationer.

Som exempel kan ndmnas att Kronobergs ldan for nirvarande
driver projektet "Handikapprorelsens idé & kunskapscentrum
Kronoberg". Alla Kronobergs handikappforeningar deltar.
Projektet skall ta tillvara erfarenheter fran ménniskor med
funktionshinder med hjilp av den s.k. arbetsboksmetoden; ca 1
000 medlemmar i handikappforeningarna skall fa beritta om sina
erfarenheter vad géller t.ex. medicinsk vard och behandling, stod
och service, tillgdnglighet, kunskap och forskning m.m. Projekten
kommer att avslutas under 1997. Med hjilp av svaren skall man ta
fram en ny arbetsbok som medlemmarna far kommentera, darefter
en tredje arbetsbok i vilken ett slags konsensus skall ha uppnatts
om vad som behdver forbattras. Arbetsbockerna bygger pa FN:s
standardregler om delaktighet och jamlikhet for méanniskor med
funktionshinder.

Erfarenheter

Ingen av patientinformationscentralerna har dnnu varit foremal for
nagon utvirdering varfor det i dagsldget inte dr mojligt att dra
nagra entydiga slutsatser om hur verksamheten fungerar. Nagon
samlad dokumentation av erfarenheterna finns inte heller.
Erfarenheter fran enskilda centraler visar dock att antalet besdkare
standigt 6kar. Besokare ar patienter, anhoriga, allminhet och dven
vardpersonal och vérdstuderande.

Vidare kan som ett exempel ndmnas att det av verksamhets-
berittelsen fran patientinformationscentralen Meditrina 1
Link6ping framgar att besokarna dr mest intresserade av litteratur
som ger dem fordjupade kunskaper om olika sjukdomar. De vill
ocksa ldra sig mer om ldkemedel och deras effekter. Manga
onskar broschyrer om sjukdomar som de kan ta med sig hem.
Utover medicinska fragor forekommer dven forfragningar om
patienternas rdttigheter, t.ex. hur man gor for att fa ldsa sin
journal, om patientférsakringen, vardgarantin, vardavgifter samt
klagomal pé varden. Besokarnas alder varierar kraftigt, de flesta &r
dock yngre och medelalders.
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4.4 Handikapporganisationernas insatser

Nér det géller handikapporganisationernas insatser pd omradena
information och patientstdod kan man skilja mellan insatser som
riktas till organisationernas medlemmar samt deras nérstdende och
organisationernas utatriktade insatser till olika malgrupper bl.a.
hilso- och sjukvardspersonal.

4.4.1 Attstiarka den enskilde och anhoriga 1 motet
med véirden

Handikapporganisationeras insatser for att stirka den enskilde och
anhoriga 1 motet med varden ror i sin tur olika omraden. Det
handlar om psykosocialt stéd, kunskapsformedling och
informationsmaterial.

Psykosocialt std till den enskilde och hans/hennes nérstiende

Dessa insatsers syfte ar "hjélp till sjalvhjalp", dvs. ett medlems-
stod som stracker sig fran att informellt traffa andra i motsvarande
situation till ett mer formaliserat kunskapsutbyte. Hit hor ocksa
olika slag av uppsokande insatser och besoksverksamhet,
radgivar- och ombudsverksamhet, telefonjour samt diverse fritids-
aktiviteter med en blandning av rekreation och kunskaps-
formedling.

Stodinsatsernas syfte dr att visa att man inte dr ensam med sitt
funktionshinder eller sin sjukdom, nagot som i sig stiarker i en
utsatt situation. Det gemensamma for organisationernas kontakt-
eller stodpersoner, fordldraradgivare etc. (begreppen skiftar
mellan olika organisationer) &r:

— att det handlar om stéd fran medlemmar med egen
erfarenhet av funktionshinder/sjukdom

— att denna unika erfarenhet kompletteras genom utbildning
anordnad av respektive organisation

— att arbetssittet dr individuellt och okonventionellt och att
kvali tetskrav formuleras av respektive organisation.

Huvuduppgifterna dr att i en dialog med den enskilde ge
kanslomassigt stod, formedla praktiska tips och kunskaper samt
véagleda nar det géller att hitta rdtt 1 vardorganisationen, stilla krav

ZRedogoérelsen i detta avsnitt bygger i huvudsak pa dokumentet Patienten — Viirdefull for vdrden! som
Handikappforbundens samarbetsorgan har dverlamnat till kommittén.
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etc. Det senare krdver tillgang till god och aktuell samhalls-
information, Overblick och upparbetade kanaler bl.a. med
sjukvarden. Vid behov och efter egna 6nskemél kan den enskilde
bitrddas personligt vid direkta kontakter med sjukvarden, t.ex. nir
svara besked skall lamnas eller olika behandlingsalternativ
diskuteras.

En specialuppgift har sd kallade riattsombud som utbildats
inom olika organisationer i samband med handikappreformen. For
ndrvarande pagar dven enligt riksdagens beslut forsoksverksamhet
med sa kallade personliga ombud for personer med langvariga
psykiska funktionshinder. Riksférbundet for Social och Mental
Hélsa (RSMH) ar huvudman for ett av de tio forsoksprojekten och
har ocksé en aktiv roll i flera andra.

Psykosocialt stod ges dven genom gruppverksamhet. Sadan
verksambhet finns ofta for personer som precis fatt en diagnos som
kraver omfattande egenvard eller for anhoriga till personer med en
viss diagnos. Det finns ocksd grupper for rekreationsverksamhet
och kunskapsutbyte. Som exempel kan ndmnas astmaskolor och
lager for ungdomar med diabetes. Flera organisationer rapporterar
ett allt starkare intresse for olika gruppaktiviteter, t.ex. ndtverk for
sma och mindre kdnda grupper.

Kunskapsformedling till medlemmar — kunskapsutveckling

Formerna for organisationernas kunskapsformedling till sina
medlemmar varierar. Forutom den gruppverksamhet som berors
ovan spelar studiecirklar i samverkan med olika studieférbund
sedan ldnge en viktig roll for kunskapsutvecklingen. Darutover
anordnas konferenser, temadagar, utstdllningar och hearings i
specifika fragor. Hela forloppet fran diagnos-behandling-
eftervard-habilitering/rehabilitering- livskvalitet i vardagens olika
delar 4r &mnen som behandlas vid dessa tillfdllen. Andra teman &r
"handgripliga tips" och mer avancerade fragor som ny
forskning/erfarenhet om ldkemedel, behandlingsalternativ,
prognoser m.m. Anhorigutbildningar har motsvarande innehall.

For att systematisera och sprida erfarenheter har manga
organisationer initierat och deltar i1 olika utvecklings- och
forskningsprojekt.



SOU 1997:154 Nya vdgar for patientinformation

103

Informationsmaterial till medlemmar

Samtliga handikapporganisationer ger ut skriftlig information i
olika fragor genom bdcker, smaskrifter, faktablad och i sina
medlemstidningar. Darutover har man som beskrivs i1 avsnitt 4.2.5
paborjat informations- och upplysningsverksamhet genom ny
teknik.

I samband med utatriktade kampanjer pa nationell, regional
eller lokal niva utformas informationsmaterial ur ett patient-
perspektiv som utdver att bredda allmédnhetens och vardgivarnas
kunskaper ocksa ar ett stod till enskilda medlemmar.

4.4.2 Att paverka hélso- och sjukvardens innehll

Handikapporganisationernas arbete for att péverka hélso- och
sjukvérdens innehall sker pa olika sitt, bl.a. genom handlings- och
vérdprogram, utbildningsverksamhet, direkta vard- och
rehabiliteringsinsatser och genom informationsspridning.

Handlings- och vardprogram samt kravspecifikationer i det
utdtriktade arbetet

Organisationerna har formulerat kvalitetskrav som técker hela
vérdprogram, vérdkedjor, bemétande, omvérdnad och informa-
tion. Kvalitetskraven utgér fran kunskapen om patienternas behov
och poingterar patientens och nérstaendes inflytande. Dessa
kvalitetskrav som formuleras i handlings-, vard- rehabiliterings-
och habiliteringsprogram etc. syftar till;

— att upplysa enskilda om krav som hon eller han kan stélla pa
vérden

— att vara ett stod 1 det lokala/regionala/nationella
intressepolitiska arbetet for att véirna om kvaliteten i varden

— att vara ett instrument for uppf6ljning och utvirdering for
att utveckla vardkvalitet och utjamna skillnader 6ver landet

— att vara ett underlag for kvalitetsarbetet 1 vrden

P& ménga hall gors ocksd forsok med sé kallade brukarrdd dar
foretrddare for berord handikapporganisation har mojlighet att
formedla synpunkter pa en viss verksamhet. Brukarraden ar ocksa
en plattform for fordjupad samverkan.

I arbetet med att utveckla vardprogram pa nationell, regional
och lokal nivd deltar ocksa handikapporganisationerna i viss
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utstrackning. Svenska Diabetesforbundet har t.ex. varit en aktiv
part vid framtagandet av de nationella riktlinjerna for diabetes.

Riksforbundet for Trafik- och Polioskadade utreder for
ndrvarande ett ackrediteringssystem for medicinsk rehabilitering
enligt amerikansk modell. Modellen &r utvecklad av CARF (The
Rehabilition Accredition Comission) och &dr en modell for
granskning och ackreditering av varden. Kriterier faststills med
utgangspunkt fran vardtagarens behov.

Utbildningsverksamhet riktad till personal m.fl. inom hdlso- och
sjukvdrden

Handikapporganisationerna medverkar fortlopande i personal-
utbildning pé olika nivéer. De sprider kunskap om patientbehov,
organisationernas verksamhet samt stodresurser for medlemmar
m.m. Utbildningsmaterial stdlls ocksa till forfogande i dessa
sammanhang. Inom vissa organisationer finns sirskilda informa-
torer for utatriktad upplysnings- och informationsverksamhet.
Négra handikapporganisationer har tagit initiativ till mer
systematiska utbildningsinsatser ddr man ocksa varit delaktiga i
upplidggningen.

Reumatikerférbundet har t.ex. tagit initiativ till ett projekt med
specialutbildade interaktiva demonstrationspatienter (SID) i
primédrvarden. Projektet skall ses mot bakgrund av den
omstrukturering som sker inom hélso- och sjukvérden fran sluten
vard mot mer Oppna vardformer bl.a. i primérvarden. For att
reumatiker skall kunna fa god vard och rehabilitering i
primédrvarden dr syftet med projektet att hdja primérvardens
kompetens inom reumatologi. Modellen som har sitt ursprung i
USA bygger pa idén med patienten (SID-konsulten) som
utbildare. En SID-konsult dr en reumatiker som har utbildats for
att undervisa hdlso- och sjukvardspersonal. Utgangspunkten ar att
konsulten, som skall besitta klassiska fynd av sin speciella typ av
reumatisk sjukdom, 1dr personalen hur en ledundersdkning gér till.
Direfter foljer andra moment med utgangspunkt i den kompetens
och erfarenhet som konsulten byggt upp under sina ar med en
reumatisk sjukdom. Projektet genomfors i ndra samverkan med
reumatologklinikerna.

Direkta vdrd- och rehabiliteringsinsatser
Det forekommer ocksd att handikapporganisationerna bedriver

vard- och rehabiliteringsverksamhet, antingen i permanent form
eller som forsoksverksamhet, t.ex. driver avdelningar inom
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Svenska Psoriasisforbundet pad manga hall i landet egna
behandlingsanldggningar.

Ett projekt som har lyfts fram inom ramen for HSUs arbete &r
en forsoksverksamhet som drivs av Hjart- och lungsjukas
lansforening i Malmohus 1an. Forsoksverksamheten handlar om
ett fordjupat samarbete i eftervarden mellan Ystads lasarett och
Hjart- och Lungsjukas Forening i Ystad-Sjobo-Skurup. Malet for
verksamheten dr att lasarettet och lokalforeningen tillsammans
skall svara for en sa langt mojligt heltickande eftervardskedja. 1
lasarettets ansvar ingar den medicinska och behandlingstekniska
delen medan lokalféreningen svarar for langsiktig eftervard bl.a.
genom en hjért- och lungskola och stédkontakter.

Ovrigt

I sammanhanget kan ocksa ndmnas att handikapporganisationerna
paverkar hilso- och sjukvardens innehéll genom att pa olika sétt
sprida informationsmaterial till verksamheter inom hélso- och
sjukvarden. Patientinformationscentralerna som beskrivs i avsnitt
4.3 har stor betydelse nar det géller att sprida denna information
vidare.

Aven genom sitt intressepolitiska arbete paverkar handikapp-
organisationerna hilso- och sjukvéirdens innehall. Organisa-
tionerna ingar ofta i referensgrupper och utredningar samt deltar
som remissinstanser etc.
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5 Allménna utgangspunkter

5.1 Uppdraget

En grundldaggande utgangspunkt for utvecklings- och fornyelse-
arbetet inom svensk hélso- och sjukvard &r att patientens stdllning
skall stdrkas, ndgot som ocksa kommer till uttryck i kommitténs
direktiv. Detta var ocksd en av utgangspunkterna for den s.k.
Dagmardverenskommelsen for ar 1997 som slutits mellan
Socialdepartementet och Landstingsforbundet. Av  Overens-
kommelsen framgar bl.a. att det finns bred enighet om att svensk
halso- och sjukvard ocksé fortsattningsvis skall ligga i framkanten
av den medicinska utvecklingen samtidigt som man vill gynna en
utveckling som leder till att patientens stdllning stiarks. God
tillganglighet, valfrihet, god omvardnad och rétt till bra
information &r enligt Overenskommelsen viktiga delar i en
patientfokuserad utveckling.

Flera av dessa omraden ingar ocksa i kommitténs uppdrag,
namligen vardens tillgdnglighet och ratten att vélja vardgivare. 1
friga om rétten till information sidgs bl.a. att kommittén skall
redovisa forslag till forbattringar som gor det mojligt att na
patienten med balanserad information om sjukdomen och att
medverka 1 valet av behandling ndr det medicinska
beslutsfattandet erbjuder alternativ. Vidare bor provas hur
patienternas egna erfarenheter och resurser béttre kan tas till vara i
varden och rehabiliteringen. Allmént sett géiller for kommitténs
uppdrag i fraga om patientens stéllning att préva fragan om vilka
avvagningar som bor goras mellan statliga atgarder i form av t.ex.
lagstiftning och tillsyn och sddana atgdrder som sjukvards-
huvudmén och vardpersonal sjdlva kan vidta. Kommittén har
séledes ett brett uppdrag pa omradet.

Landstingsforbundets styrelse beslutade i maj 1997 om en
sarskilt rekommendation om landstingens och medlems-
kommunernas arbete med att starka patientens stédllning. I denna
behandlas bl.a. fragor om vardens tillgdnglighet, om valfrihet, om
bemotande samt om patientens inflytande och delaktighet i det
medicinska beslutsfattandet. Av beslutet framgér bl.a. att det 4r en
ambition — att med stdd av nuvarande hilso- och
sjukvardslagstiftning och 1997 ars Dagmar
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Ooverenskommelse —  fortsdtta ett landstingsgemensamt
utvecklingsarbete for att uppna en patientfokuserad och tillganglig
vard, som tillgodoser manniskors behov och mojliggdr ett okat
individuellt inflytande 6ver den egna varden.

Det finns saledes en bred politisk enighet om att
fornyelsearbetet 1 hélso- och sjukvarden skall inriktas pa att
patientens stillning skall starkas.

5.2 Utgangspunkter for kommitténs
overviaganden och forslag

En utgangspunkt for kommitténs dvervidganden och forslag ar att
de allra flesta patienter i alla situationer vill veta sa mycket om sin
sjukdom och behandling. De flesta patienter vill ocksa vara
delaktiga och utova inflytande. Bland undantagen fran denna
regel finner man i vissa studier framst dldre personer och svért
sjuka patienter. De yngre generationerna dr mer kritiska mot
hdlso- och sjukvarden dn de dldre, framfor allt nar det géller
inflytande 6ver behandlingen och information om behandlings-
alternativ. Yngre patienter liksom de mer vilutbildade stiller
ocksd hogre krav pa delaktighet och inflytande dn de dldre och
lagutbildade. Eftersom kraven pa inflytande har ett starkt samband
med befolkningens utbildningsniva dr det troligt att kommande
dldre generationer — som &ar mer vélutbildade dn dagens — kommer
att stélla betydligt storre krav pé inflytande 6ver sin egen situation
i kontakterna med hélso- och sjukvarden.

Utvecklingen av olika system for klinisk patientinformation
och den snabba utvecklingen inom informationsteknologin skapar
ocksd nya forutsdttningar. Dagens och morgondagens patienter
kommer att ha tillgédng till olika kanaler dir de sjdlva kan soka ny
kunskap och information. Enligt kommittén ar det av avgérande
betydelse for hilso- och sjukvardssystemets legitimitet hos stora
grupper i befolkningen att den kan méta de krav pa inflytande och
delaktighet som det moderna informationssamhillets medborgare
kommer att stélla.

En annan viktigt utgdngspunkt for kommitténs 6verviganden
och forslag ar hélso- och sjukvardslagens krav pa véard pa lika
villkor som krdver att d&ven de svagare grupperna tillforsdkras
ratten till valfrihet, information och delaktighet i varden. Det finns
annars en uppenbar risk att endast de valinformerade och
inflytelserika patienterna — som har béttre fOrutséttningar att
hdvda sina intressen — far mojligheter att vélja vardgivare och
utova inflytande 1 halso- och sjukvarden. Rattvisekravet
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forutsitter darfor att systemet utformas sa att ritten till inflytande
och delaktighet kommer alla patienter till del. Vikten av att hélso-
och sjukvarden formar leva upp till kravet pa lika behandling
starks ocksa av att de allra flesta patienter ger uttryck for
onskemadl om inflytande och delaktighet. Det dr sdledes angeldget
att sd langt mojligt motverka att socioekonomiska faktorer
paverkar graden av delaktighet och mojligheterna att utdva
inflytande Gver valet av vardgivare och behandling.

Det svenska hdlso- och sjukvdrdssystemet

I direktiven anges vidare i de allmdnna utgangspunkterna for vara
olika uppdrag att kommitténs Gvervdganden och forslag "skall
utgd fran dagens system med landsting och kommuner som
finansidrer och tillhandahéllare av hilso- och sjukvéard". Vidare
framgar att de systemldsningar som kommittén Overvager skall
vara forenliga med sjukvardshuvudménnens planeringsansvar for
hilso- och sjukvarden enligt hélso- och sjukvardslagen och ge
mojligheter att styra sjukvardens kostnadsutveckling.

Dessa uttalanden i direktiven anger sdledes de allmidnna
ramarna for kommitténs Overvdganden och forslag. Dessa skall
séledes ha sin utgangspunkt i att det demokratiska inflytandet 6ver
hilso- och sjukvarden till stor del utdvas av kommunala politiska
forsamlingar med  beskattningsrdtt och en  betydande
sjalvstandighet 1 forhallande till regering, riksdag och statliga
myndigheter. Det forhallandet att en stor del av de politiska
besluten flyttats fran staten till landsting och kommuner ar en
styrka eftersom det 6kar moéjligheterna till lokal anpassning. Det
ar samtidigt ofrankomligt att det finns en inbyggd motsittning
mellan sjukvardshuvudménnens ansvar for hélso- och sjukvéarden
och intresset av att ingripa fran nationell niva med instrument som
skall garantera effektivitet, aterhallsamhet i offentlig konsumtion
och tillférsdakra medborgarna en god véard pa lika villkor. Staten
foljer ocksa utvecklingen inom hilso- och sjukvarden genom
uppfoljning, utvdrdering och tillsyn genom Socialstyrelsen som
har mandat fran riksdagen att vidta korrigerande atgéarder.

Kénnetecknande for hidlso- och sjukvarden &ar ocksa att
verksamheten i hog grad styrs av hélso- och sjukvardspersonalen,
bl.a. som en f6ljd av att staten genom ett legtimeringsforfarande
har delegerat ritten till definierade yrkesgrupper att pa eget ansvar
tillimpa sina forvdrvade kunskaper. Dessa yrkesgrupper har
séledes en stor sjdlvstindighet men forvéntas i gengéld folja vissa
spelregler dar egenkontrollen intar en central plats. I fragor som
géller hdlso- och sjukvéardens organisation och resursanvandning
ar vardpersonalen understdlld landstingens och kommunernas
politiska organ. Detta &ar emellertid inte fallet i frdga om
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diagnostik eller vard och behandling av enskilda patienter i syfte
att garantera ectt sjalvstandigt medicinskt beslutsfattande. I stéllet
har hilso- och sjukvardspersonalen en direkt relation till staten i
medicinska fragor, dels i form av tillsynsmyndigheten Social-
styrelsen, dels i form av Hilso- och sjukvardens ansvarsnamnd
(HSAN) som har att ta stdllning till drenden som ror enskilda
patienter och legitimeringsfragor.

Det betyder saledes att det ar tva parter — sjukvardshuvudmén
och professioner— som kan bli foremal for statlig styrning i syfte
att stirka patientens stéllning.

Kommitténs strdvan har i det hdr sammanhanget varit att
forsoka finna en rimlig avvigning mellan statliga atgiarder och
sddana atgarder som sjukvardshuvudmén och vérdpersonal sjdlva
kan vidta. Det dr enligt kommittén av avgorande betydelse for den
lokala demokratin och grundvalen for det svenska
sjukvardssystemet att det finns ett betydande utrymme for politisk
styrning av hilso- och sjukvarden i landsting och kommuner.
Arbetet med att stdrka patientens stdllning maste darfér ha sin
framsta bas i de politiska férsamlingarna dar. Pa nagra punkter
har vi emellertid stannat for att lagstiftning dr det medel som bor
anvandas i1 syfte att tydliggora vilka krav patienten har ritt att
stilla pa hilso- och sjukvarden och vilka skyldigheter
sjukvardshuvudmén och vardpersonal har. En viktig utgdngspunkt
har darvid varit att ldgga forslag som &r  forenliga med
sjukvardshuvudménnens planeringsansvar och mojligheterna att
styra hilso- och sjukvardens kostnadsutveckling.

Ekonomiska restriktioner

Det finns saledes ocksa en ekonomisk dimension pa fragan om
okat patientinflytande i hélso- och sjukvarden. HSU skall enligt
sina direktiv beakta de beslut som riksdagen fattar om det
samhillsekonomiska utrymmet for offentlig verksamhet.
Kommittén gjorde i ett tidigare betdnkande Behov och resurser i
vdrden — en analys (SOU 1996:163) bedéomningen att vard- och
omsorgsbehoven framoéver kommer att vara storre dn tillgédngliga
resurser. Vidare konstaterades att det finns brister och
otillfredstédllda behov. Det gillde inte minst varden av de dldre
och de kroniskt sjuka. Kommittén gjorde bedomningen att det inte
ar realistiskt att forlita sig pd att resursproblemen skulle kunna
l6sas  enbart genom  organisatoriska  fordndringar  och
verksamhetsutveckling utan att det ocksd krdvdes att sektorn
tillférdes ytterligare resurser.

Regeringen foreslog bl.a. mot den bakgrunden i 1997 ars
ckonomiska varproposition (1996/97:150) att kommuner och
landsting skulle tillforas ytterligare medel genom en hojning av de
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allmédnna statsbidragen. For 1997 foreslogs en nivdhojning om 4
miljarder kronor och fér 1998 ytterligare en nivahdjning med 4
miljarder kronor. De dkade statsbidragen skulle enligt regeringen
leda till att antalet sysselsatta inom den kommunala sektorn 6kar
och att resurstillskottet tillférs varden, omsorgen och skolan.
Regeringen framholl vidare att  inriktningen bor vara att
resurstillskottet leder till att kommuner och landsting vidtar
atgarder sa att véntetiderna i varden blir kortare, kvaliteten i
dldreomsorgen blir hogre, de psykiskt storda ges en battre vard
och och varden i livets slutskede forbéttras. Problem kravstar dock
och regeringen aviserar mot den bakgrunden i 1998 ars
budgetproposition (1997/98:1, Utgiftsomrade 25, allmidnna bidrag
till kommuner) ett ytterligare tillskott till kommuner och landsting
om 4 miljarder kronor for &r 1999 och ytterligare 4 miljarder
kronor ar 2000 i syfte att Oka sysselsdttningen och forbattra
kvaliteten 1 varden, omsorgen och skolan. Regeringen har for
avsikt att aterkomma i varpropositionen 1998 om hur medlen skall
tillféras sektorn. Sammantaget innebar redan fattade och aviserade
beslut att statsbidraget till kommuner och landsting kommer att
ha hojts med 16 miljarder kronor ar 2000 jamfort med ar 1996.
Regering och riksdag har ddrmed angett ramarna for
statsbidragens utveckling under de kommande aren och darmed
ocksa restriktionerna for kommitténs dvervdganden och forslag i
enlighet med vad som sédgs i direktiven. En osédkerhet i det héar
sammanhanget dr att det ekonomiska utrymmet for hilso- och
sjukvarden i hog grad hidnger samman med den samhalls-
ckonomiska utvecklingen i sin helhet och bara delvis styrs av
statsbidragens utveckling. Den ekonomiska situationen i
kommuner och landsting adr emellertid fortsatt anstrangd. Mot den
bakgrunden &r det inte realistiskt att rdkna med att forslag som
leder till kraftiga kostnadsokningar for hélso- och sjukvarden i
kommuner och landsting kan finansieras inom ramen for de
resurser som landsting och kommuner kommer att forfoga Gver
under de ndrmaste aren. Detta manar enligt kommittén till
aterhallsamhet i fraga om nya kostnadskravande reformer.

Etiska principer for prioriereringar

En annan utgangspunkt dr att kommitténs forslag skall std i
Overensstimmelse med de allmédnna riktlinjer for prioriteringar
som riksdagen har lagt fast med anledning av propositionen
(1996/97:60) Prioriteringar inom hélso- och sjukvarden. Enligt
dessa riktlinjer bor prioriteringar baseras pa en etisk plattform
genom tre grundlaggande principer, namligen
manniskovérdesprincipen,  behovs-solidaritetsprincipen  och
kostnadseffektivitetsprincipen. Med dessa etiska principer som
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grund har dérefter lagts fast vissa riktlinjer for prioriteringar inom
hilso- och sjukvarden fordelade efter angeldgenhetsgrad pa fyra
prioriteringsgrupper som ocksa skall beaktas inom ramen for
sjukvardshuvudménnens planering av hilso- och sjukvarden.

Kommitténs direktiv bygger bl.a. pa forutsittningen att starka
den enskilde patientens inflytande Over den egna vérden.
Utgangspunkten maste emellertid vara att de forslag som laggs i
det syftet balanseras mot intresset av att kunna tillgodose andra
angeldgna behov. Detta skall ses mot bakgrund av att den
sammanlagda effekten av individuella val kan komma i konflikt
med behovs-solidaritetsprincipen, dvs. att resurserna bor satsas pa
de omraden (verksamheter, individer) dir behoven ir storst. Aven
om det séledes dr vdlmotiverat att den enskilde patienten far en
starkare stéllning i varden sa dr det ofrankomligt att det maste
finnas grénser for hur langt den enskildes inflytande kan stricka
sig. Annars riskerar man att konsekvenserna blir att individen
stirks pa bekostnad av patientkollektivet som helhet och att andra
och hogre prioriterade behov inte kan tillgodoses inom ramen for
de resurser som hilso- och sjukvérden forfogar Gver.

Kommittén har med detta angett de ramar som ges enligt
direktiven for vara 6vervdganden och forslag i detta betdnkande.

Tydliga regelverk och ett tydligt ledarskap

Ett genomgaende drag i kommitténs dvervdganden och forslag &r
att de regelverk som anger vilken ritt patienterna har skall vara
tydliga. Utgdngspunkten bor vara att det klart framgar séval vilka
krav man som patient kan stélla pa hélso- och sjukvarden som de
skyldigheter som sjukvardshuvudmén och vardpersonal har. Detta
giller bade bestammelserna i hilso- och sjukvardslagstiftningen
och huvudminnens egna regelverk.

Kommittén vill ocksa framhalla att sjukvardshuvudménnen har
ett ansvar for att de nationella och lokala regelverken
implementeras i sjukvardsorganisationen liksom for uppféljningen
av att reglerna tillimpas pa avsett sitt. Detta giller sjédlvfallet de
lagbestammelser som anger vilken rétt patienten har men ocksé de
beslut och riktlinjer som sjukvardshuvudménnen sjélva har lagt
fast 1 fraga om vérdens tillgdnglighet, valmgjligheter etc.

Virt att notera i sammanhanget &r att Landstingsférbundets
styrelse i sin rekommendation om arbetet med att stirka patientens
stillning framhéller att det dr en avgdrande trovardighetsfraga hur
patientens rattigheter och mdjligheter till inflytande hanteras av
landstingen. Kommittén delar forbundsstyrelsens uppfattning. For
att arbetet skall bli framgangsrikt krdvs — som forbundstyrelsen
ocksd framhéller — en tydlighet i organisationen och att de
overgripande malen och visionerna tydliggors. Detta stéller krav
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pa savil den politiska styrningen av hélso- och sjukvarden som pa
hdlso- och sjukvardens tjanstemannaledning. Ledningen maste
visa sitt intresse 1 konkret handling, stélla krav och stimulera till
ett aktivt utvecklingsarbete med syfte att langsiktigt stdrka
patienten stdllning. Savdl Landstingsférbundet som andra
nationella aktorer samt professionernas yrkesorganisationer har
ocksa tagit initiativ for att paskynda och stodja ett arbete med den
inriktningen.

Det handlar séledes om ledarskap i bred mening som banar vig
for ett arbetssitt 1 hdlso- och sjukvérden i vilket patienterna gors
delaktiga och ses som en resurs. Det handlar ocksd om att ta
initiativ och skapa fOrutsdttningar for personalen sa att de
véarderingar och synsitt som bor genomsyra arbetet med att stirka
patientens stéllning slar rot i organisationen.
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6 En patientfokuserad lagstiftning

Kommitténs overviaganden: Kommittén har Overvigt om det
finns an ledning att frangd dagens system med skyldighets-
lagstiftning till forman for en lagstiftning som bygger pa
rattighetsbaserade principer sé att patienten kan fa sin sak provad
av domstol om hon inte far ut sin rdtt. Svarigheterna att infora
rattigheter som kan Overprovas av domstol pd héalso- och
sjukvardsomradet dr emellertid betydande och bor inte under-
skattas nidr man Overvdger for- och nackdelar med olika lag-
stiftningstekniska 16sningar. Kommittén ser mot den bakgrunden
stora principiella svarigheter med att infora legala patient-
rattigheter inom alla de omrdden som i dag baseras pa
skyldigheter, dvs. pa aligganden och ansvar for sjukvards-
huvudméan och personal. Daértill kommer att den réttsliga
provningen av mal av detta slag skulle bli bade tidsddande och
resurskravande savél for rattsvdasendet som for hdlso- och sjuk-
varden och ta i ansprak resurser som drabbar den sjukvardande
verksamheten. Krav som den enskilde har ritt att stdlla pa halso-
och sjukvarden utifran en skyldighetslagstiftning maste sjalvfallet
respekteras. Det ar i det fallet ingen skillnad mellan en rattighets-
och en skyldighetslagstiftning. En grundforutséttning for att
patienten skall kunna krdva sin rétt och hédlso- och sjukvérds-
personalen leva upp till sina skyldigheter &dr emellertid att
lagstiftningen dr 6verskadlig och tydlig.

Lagstiftningen har i dag brister i detta avseende. Den tar inte
sin utgangspunkt i patientens perspektiv. Dartill kommer att de
bestammelser som har betydelse for patientens stillning i varden
ar utspridda i1 ett antal olika lagar, vilket gor regleringen
otillgénglig och svardverskadlig for savil patienter som hélso- och
sjukvardspersonal. Vissa av lagbestimmelserna dr dessutom
oprecisa och allmént formulerade, vilket kan gora det svart for de
berdrda parterna att forstd vad som egentligen avses. Detta géller
bl.a. informationspliktens omfattning och patientens lagstadgade
valmoéjligheter. Patientens mojligheter att utdva ett reellt
inflytande Over valet av behandling &r ocksd begransade.
Patientens stdllning kan saledes goras bade klarare och starkare pa
ett flertal punkter genom forandringar i lagstiftningen.
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Kommitténs forslag: Det finns ett behov av en Gversyn av
dagens hilso- och sjukvardslagstiftning. En utgangspunkt for den
Oversynen boOr vara att lagstiftningen utgar fran patientens
situation, dvs. att den réattsliga fokuseringen forskjuts fran
personalens och sjukvardshuvudménnens skyldigheter till vad
patienten bor kunna krdva av hilso- och sjukvarden. En sddan
fordandring innebdr emellertid inte att personalens och
sjukvardshuvudménnens ansvar minskar. Skyldigheterna for dessa
maste fortfarande framgéd av lagstiftningen. En annan utgéngs-
punkt bor vara att alla de bestimmelser som har betydelse for
patientens stdllning samlas i en lag i stillet for att de som nu &r
spridda pa flera lagar. Den uppenbara fordelen med detta &r att
bestimmelserna blir tillgdngliga och 0&verskadliga for savil
patienter och personal som for allménheten. Det blir dirmed ocksa
lattare att sprida kunskap om vad som faktiskt géller pa detta
omréde.

Lagtekniskt kan detta dstadkommas pa olika sitt, t.ex. genom
en patientlag eller i en hélso- och sjukvardsbalk. Oavsett vilken
vdg man véljer har fragan lagstiftningstekniska komplikationer
som faller utanfér kommitténs uppdrag. Det slutgiltiga stdllnings-
tagandet till vilken form av lagstiftning som ar mest lamplig maste
goras utifrdn en grundlig lagstiftningsteknisk analys av for- och
nackdelar med olika 16sningar. Kommittén foreslar att regeringen
tar initiativ till en samlad Oversyn av hédlso- och sjukvards-
lagstiftningen 1 syfte att skyndsamt astadkomma en patient-
fokuserad och tydlig reglering av patientens stéllning.

6.1 Uppdraget

Allmént sett géller for kommitténs uppdrag i fraga om patientens
stillning att prova fragan om vilka avvigningar som bor goras
mellan statliga atgédrder i form av t.ex. lagstiftning och tillsyn och
sddana atgirder som sjukvardhuvudmén och vardgivare sjdlva kan
vidta.

Prioriteringsutredningen foreslog i slutbetdnkandet Virdens
svdara val (SOU 1995:5) bl.a. att hilso- och sjukvardslagen skulle
bli foremal for en Gversyn. Prioriteringsutredningen Gvervigde
ocksd fragan om en rittighetslagstiftning pa hélso- och
sjukvardsomradet. Utredningen bedomde emellertid att skdlen mot
en rattighetslag inom hélso- och sjukvarden var starkare dn skélen
for. Regeringen tog inte stdllning till Prioriteringsutredningens
forslag 1 denna del 1 propositionen (prop. 1996/97:60)
Prioriteringar i hdlso- och sjukvdrden med hanvisning till att
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HSU 2000 har regeringens uppdrag att 6vervdga hur patientens
stillning kan stérkas i hédlso- och sjukvarden.

Mot den bakgrunden har kommittén kommit till slutsatsen att
det bl.a. ligger i vart uppdrag att prova for- och nackdelarna med
att infora rattighetslagstiftning pa hélso- och sjukvardsomradet.

En annan fraga kommittén har haft att ta stédllning till dr hur
uppdraget skall avgransas. Av den rattsvetenskapliga analys som
har utforts inom ramen for kommitténs arbete framgar att det
finns ett antal fragor som i dag &r oklart reglerade eller oreglerade
i lagstiftningen!. I detta sammanhang bor Europarddets konven-
tion om bioetik uppmarksammas. Konventionen syftar till att ge
skydd for den enskilde i samband med forskning och medicinsk
behandling. Konventionen &ppnades for undertecknande 1 april
1997. Sverige horde da till det 20-tal lander som undertecknade
konventionen. Avsikten &r att senare ratificera konventionen.

Konventionen innehéller bl.a. bestimmelser om informerat
samtycke vid forskning och medicinsk behandling samt sirskilda
bestammelser for individer som inte kan ldmna eget samtycke.
Saledes behandlas i konventionen flera av de problem som lyfts
fram i den rattsvetenskapliga analysen (p. 7-11). I samband med
ratificeringsarbetet maste det utronas i vilken utstrackning svensk
ritt motsvarar den standard som beskrivs i konventionen och vilka
eventuella fordndringar som behdver goras i lagstiftningen med
anledning av konventionen. Eftersom detta arbete pagar anser
kommittén att dessa fragor faller utanfor vart uppdrag.

6.2 Kommitténs 6verviganden och forslag

6.2.1 Skyldighets- eller rattighetslagstiftning

Dagens hélso- och sjukvardslagstiftning &r uppbyggd kring
sjukvérdshuvudménnens och personalens skyldigheter, vilka i
forsta hand regleras i hilso- och sjukvardslagen (1992:763) och
lagen (1994:953) om éaligganden for personal inom hélso- och
sjukvérden (&liggandelagen). Vad en patient kan forvénta sig av
varden kan indirekt utldsas ur dessa bestimmelser. Legala
rittigheter for patienterna forekommer endast undantagsvis i
lagstiftningen. Socialstyrelsen utovar tillsyn &ver hélso- och
sjukvérden och kontrollerar bl.a. att de lagstadgade skyldigheterna
avseende god vérd efterlevs. Genom lagen (1996:786) om tillsyn
over hilso- och sjukvarden som trddde i kraft den 1 januari 1997

IBilaga 2 "Patientens rittsliga stillning - en probleminventering".
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har tillsynen forstarkts och Socialstyrelsen fatt okade
befogenheter i sin tillsynsfunktion.

Kommittén har tidigare redovisat? vad som avses med en legal
rattighet inom svensk forvaltningsratt. For att en forman skall
betecknas som en legal rittighet fordras normalt for det forsta att
den &r preciserad i lagen, sa att man dels kan se vad féormanen
innefattar, dels forstar vilka forutsdttningar som skall vara
uppfyllda for att man skall vara berdttigad till formanen i fraga.
For det andra fordras av en rattighet att den skall vara utkrdvbar.
Det betyder i regel att man skall ha mgjlighet att dverklaga till
forvaltningsdomstol om man inte far ut sin ritt. Ibland uppstélls
ytterligare krav, t.ex. att det skall finnas statlig tillsyn och tillgang
till rattsliga sanktioner.

Den fraga som kommittén har haft anledning att ta stillning till
ar om det finns anledning att franga den nuvarande konstruktionen
med skyldighetslagstiftning pa hilso- och sjukvardsomradet och i
stillet gd mot en lagstiftning som i stor utstrackning bygger pa
rattighetsbaserade principer sa att patienten bl.a. tillférsdkras en
ratt till vard och behandling som kan bli foremal for rittslig
provning.

Ett motiv for att g& Over fran en skyldighets- till en
rattighetsbaserad lagstiftning &ar att det kan vara ett kraftfullt
styrinstrument for att tillforsdkra patienten t.ex. tillgdng till en
viss vard eller behandling. Ett sadan lagstiftning skulle ocksa
kunna ge den grundldggande principen om vard pa lika villkor i
hilso- och sjukvardslagen ett tydligare innehall.

Ett annat motiv for rattighetslagstiftning ar att flera andra
forméner inom vilfardssystemet i dag baseras pa legala och
sdledes ocksa Overprovningsbara rittigheter. Detta kan i sin tur
medfora att hdlso- och sjukvarden ges en lagre prioritet &n andra
vélfardsomraden i konkurrensen om de krympande resurserna i
kommuner och landsting. En réttighetsbaserad lagstiftning for
hilso- och sjukvarden skulle enligt det synséttet utgora en garanti
for att hélso- och sjukvardens resurser fredas.

Det finns samtidigt en rad svarigheter med att infGra
utkrdvbara rattigheter pa halso- och sjukvardsomradet. Till dessa
svarigheter hor framfor allt mojligheterna att precisera formanens
innehall och att gora den rdttsligt utkrdvbar.

Médjligheten att precisera
Hilso- och sjukvardsformaner later sig inte preciseras lika enkelt i

lag som ekonomiska formaner. Det dr en komplicerad friga att ta
stédllning till vilken medicinsk vard och behandling en viss patient

ZKapitel 2 avsnitt 2.2 samt bilaga 2 Patientens rdttsliga stillning - en
probleminventering avsnitt 2.
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behover och pa ett meningsfullt sétt definiera de rattigheter som
skall garanteras i lagen. En rittighetslagstiftning med vagt
formulerade bestdmmelser innebédr att lagstiftaren 1 princip
overldmnar till domstolarna att genom praxis ge lagen innehall.

Det forekommer visserligen mindre vél preciserade begrepp pa
omraden som 1 dag é&r rittighetsbaserade, t.ex betridffande
sjukdoms- och arbetsoforméagebegreppet 1 socialférsakrings-
lagstiftningen. Man torde dock kunna konstatera att svarigheterna
att definiera rittigheter pa hélso- och sjukvardens omrade &r
betydande, bl.a. for att sjukvéarden i stor utstrackning bygger pa
medicinska bedomningar parad med en snabb medicinsk-teknisk
utveckling.

I detta sammanhang bor for Ovrigt ndmnas att hélso- och
sjukvardslagstiftningen skiljer sig fran lagstiftningen exempelvis
inom socialtjdnsten. Detta dr en fullt naturlig konsekvens av den
skyldighetsinriktade grundvérdering som hélso- och sjukvards-
lagstiftningen bygger pa. Halso- och sjukvarden omfattas saledes
av olika regelverk som innebdr att den enskildes behov av
trygghet och sdkerhet skall tillgodoses. For det forsta finns tydligt
definierade kompetenskrav kopplade till den legitimering som
kravs for flertalet yrken inom omradet. For det andra omfattas
hilso- och sjukvarden av lagen (1996:786) om tillsyn dver hélso-
och sjukvarden. Vid misstanke om felbehandling eller liknande
kan hédlso- och sjukvardens personal anmélas till Hilso- och
sjukvardens ansvarsnamnd (HSAN).

Modjligheten att genom domstolsprévning krédva ut en rdttighet

Det andra kriteriet for en legal rattighet - att en forman skall vara
utkrdvbar genom att den enskilde har mdjlighet att overklaga ett
avslagsbeslut for att pa sa satt fa ut sin ratt - krdver kompetens att
bedoma savil rattsliga som medicinska fragor av det organ som
skall 6verprova beslut inom hélso- och sjukvardsomradet.

Ett problem i det sammanhanget dr ocksa att det ar svart att
utforma adekvata sanktioner som dr till nytta for den enskilda
patienten. Bl.a. dr tidsaspekten 1 allmdnhet viktig om
overprovningen skall ha nagot praktiskt vdarde for patienten. En
efterhandsprévning som ger patienten ratt till en viss véardinsats
medfor inte att patienten far den vard han eller hon behdver vid
den aktuella tidpunkten. Detta problem &r sérskilt patagligt vid
akut vard, men torde dven géilla i manga andra vérdsituationer.

Aven i detta hinseende finns det stora skillnader mellan legala
rattigheter for hélso- och sjukvard jamfort med rittigheter av
ckonomisk karaktdr. Om en overprovning i1 friga om ekonomiska
forméner utfaller till den enskildes fordel kan ersattningen betalas
ut retroaktivt. Nar det géller hélso- och sjukvard &r ett utvidgat
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skadestandsansvar ett tdnkbart alternativ. om sjukvards-
huvudmannen inte fullgdr sina &taganden enligt lagen. Ett
skadestand innebar dock inte att patienten far den vardinsats han
eller hon behéver, om inte patienten omgéende kan finna en privat
vardgivare och sjdlv dr beredd att ta den ekonomiska risken att
betala for varden i avvaktan pa ett eventuellt skadestand.

Det demokratiska utrymmet

Svarigheter att precisera rattigheter och definiera sanktioner pa
hdlso- och sjukvardsomradet var ocksd motiv for att
Prioriteringsutredningen i slutbetdnkandet Virdens svdra val
(SOU 1995:5) kom till slutsatsen att skdlen mot en rittighetslag
inom hilso- och sjukvarden var starkare &n skidlen for.
Utredningens bedéomning delades av flertalet remissinstanser vid
remissbehandlingen av slutbetdnkandet.

Prioriteringsutredningen lyfte emellertid dven fram andra
motiv mot en rattighetslagstiftning. Den konstaterade att en
rattighetslagstiftning innebér att det ytterst &r domstolarna som
bedomer olika vardbehov, avgér om atgarder blivit riktigt utforda
och viger behov i forhédllande till nytta och resursutnyttjande och
sliter tvister inom 1 hélso- och sjukvérden. I ett rattighetsbaserat
system inskridnks sdledes utrymmet for kommunalt fattade
demokratiska beslut om prioriteringar i varden i forhallande till
befintliga resurser. En Overgang fran ett system som bygger pa
skyldigheter for huvudmén och sjukvéardspersonal till ett system
som genomgdende bygger pa rittighetsbaserade principer blir
ddrmed svart att forena med sjukvardshuvudménnens lagstadgade
generella planeringsansvar for hélso- och sjukvard.

Slutsatser

De lagtekniska problemen med att infora rittigheter som kan
Overprovas av domstol 1 hilso- och sjukvarden &r saledes
betydande och bor inte underskattas ndr man Gvervager for- och
nackdelar med olika tdnkbara lagstiftningstekniska 16sningar.

Till saken hor ocksa som framgér av avsnitt 5.2 att kommitténs
overvidganden och forslag "skall utga fran dagens system med
landsting och kommuner som finansidrer och tillhandahéllare av
hilso- och sjukvard. Vidare framgar att de systemlOsningar som
kommittén Overvager skall vara forenliga med sjukvéardshuvud-
mannens planeringsansvar for hélso- och sjukvard enligt hilso-
och sjukvardslagen och ge mojligheter att styra sjukvardens
kostnadsutveckling. Kommitténs Gvervdganden och forslag skall
séledes ha sin utgangspunkt i att det demokratiska inflytandet 6ver
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hilso- och sjukvarden till stor del utdvas av kommunala politiska
forsamlingar med beskattningsrdatt och en betydande sjdlv-
standighet 1 forhallande till regering, riksdag och statliga
myndigheter.

Mot den bakgrunden ser kommittén stora principiella
svarigheter med att infora legala patientréttigheter inom alla de
omraden som i dag baseras pa skyldigheter, dvs. pa édligganden
och ansvar for sjukvardshuvudmén och personal. I f6ljande kapitel
provar vi fragan om rattigheter som kan Overprovas av domstol
kan inféras inom nagon eller ndgra delar av hilso- och
sjukvardslagstiftningen. Enligt kommittén gagnar emellertid en
rattighetslagstiftning inte en langsiktig, stabil ekonomisk
utveckling av hilso- och sjukvarden till nytta for patienten.
Domstolsprovningar av detta slag med mycket komplicerade
medicinska bedomningar skulle krdva omfattande expert-
medverkan och ddrmed bli bade tidsddande och resurskrivande
saval for rattsvdasendet som for hélso- och sjukvarden. Det &r
ofrankomligt att de resurser som skulle tas i ansprak for domstols-
provningarna skulle drabba den sjukvardande verksamheten.

Vi vill ocksé framhalla att krav som den enskilde har rtt att
stilla pa hilso- och sjukvarden utifran en skyldighetslagstiftning
sjalvfallet maste respekteras. Det dr i det fallet ingen skillnad
mellan en rattighets- och en skyldighetslagstiftning. Landsting och
kommuner har i bada fallen ansvar for att tillampa lagstiftningen
pa avsett sdtt. Det fortjdnar dven att framhallas att det forhéallandet
att en forman dr utformad som en legal utkrdvbar rattighet inte
alltid utgor en tillracklig garanti for att den enskilde skall fa ut sin
ratt. For att illustrera detta kan ndmnas att ndr det géiller ratt till
gruppboende, enligt den tidigare gidllande omsorgslagen och enligt
lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS), har
inte domstolsavgdranden varit tillrdckliga for att sidkerstdlla den
enskildes rdtt i praktiken ndr landstingen och kommunernas
resurser inte rackt till. I Socialstyrelsens utvirdering av
handikappreformen som redovisades for regeringen i april 1997
konstateras ocksa att drygt 30 procent av ldnsratternas, for den
enskilde gynnande domar, aren 1994 och 1995 inte har realiserats.

En grundforutséttning for att patienterna skall kunna kréva sin
ratt och hilso- och sjukvéardspersonalen leva upp till sina
skyldigheter dr emellertid att lagstiftningen dr Gverskadlig och
tydlig. Som framhaéllits i kapitel 2 och i den rittsliga analysen i
bilaga 2 ger den svenska hédlso- och sjukvardslagstiftningen redan
i dag teoretiskt patienten goda moéjligheter att utova inflytande
over varden. Patienten skall erbjudas god vard, f4 den information
hon behover, fa samrada om varden, behandlas med omtanke och
respekt samt ges sakkunnig och omsorgsfull vard. Socialstyrelsen
skall genom sin tillsynsverksamhet verka for att vardgivare och
personal fullgoér sina aligganden i dessa hdnseenden. Skulle négot
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trots allt ga fel har patienten mojlighet bade till viss ekonomisk
ersittning och annan uppréttelse.

Likvil kan man konstatera att det finns brister i lagstiftningen.
Den tar inte sin utgangspunkt i patientens perspektiv. Dartill
kommer att de bestimmelser som har betydelse for patientens
stillning i varden dr utspridda i ett antal olika lagar, vilket gor
regleringen otillgdnglig och svaréverskadlig for saval patienter
som halso- och sjukvardspersonal.

Vissa av lagbestimmelserna dr dessutom oprecisa och allmént
formulerade, vilket kan gora det svart for de berorda parterna att
forstd vad som egentligen avses. Detta giller t.ex. informations-
pliktens omfattning. Manga patienter tycker sig fa for lite
information och upplever sig inte ha néagot reellt inflytande 6ver
varden. Man kan vidare notera att patientens lagstadgade
valméjligheter i varden ar relativt begransade. Vad géller mojlig-
heterna att klaga och begidra ersdttning kan det vara svart for
patienten att skaffa kunskap om vad som géller och vart man skall
vinda sig.

Det kan séaledes konstateras att patientens stdllning kan goras
bade klarare och starkare pa ett flertal punkter genom forandringar
i lagstiftningen.

6.2.2 Samlad lagstiftning med patienten 1 fokus

Som beskrivs i avsnitt 6.2.13 bygger dagens hilso- och
sjukvardslag stiftning pa sjukvardshuvudméinnens och personalens
skyldigheter. Vad en patient kan forvénta sig av varden kan endast
indirekt utldsas ur lagtexten. Samtidigt som det framgéir av
innehallet i de aktuella lagarna att patienten skall ges mojlighet till
aktiv medverkan 1 varden har patienten i den lagtekniska
utformningen tilldelats en tillbakadragen position som objekt for
huvudménnens och personalens aktiviteter. Lagstiftningen tar
saledes inte sin utgangspunkt i patientens perspektiv.

Ett annat problem med dagens hélso- och sjukvardslagstiftning
ar att den &dr utspridd i ett antal olika lagar. Detta illustreras i
bilaga 3 dir befintliga bestimmelser i lagstiftningen av relevans
for patientens stillning exemplifieras. Att bestimmelserna &r
utspridda pé ett stort antal lagar far till f6ljd att det &r svart for
sévil patienter som personal och vardgivare att fa en Overblick
over gillande bestdmmelser och att orientera sig om vilka regler
som géller i varden.

Kommittén har mot den bakgrunden funnit att det finns ett
behov av en Oversyn av dagens hélso- och sjukvardslagstiftning.

3Se dven kapitel 2 patientens rittsliga stillning i dag.
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En utgangspunkt fér den Oversynen bor vara att lagstiftningen
utgar fran patientens situation, dvs. att den rittsliga fokuseringen
forskjuts  frdn  personalens och  sjukvardshuvudménnens
skyldigheter till vad patienten bor kunna krdva av hilso- ochs
sjukvarden. Genom denna forskjutning i lagstiftarens fokus riktas
uppméirksamheten mot patienten, vilket kan sdgas medféra en
psykologisk forstarkning av patientens stdllning. Det bor samtidigt
understrykas att en sddan fordndring inte innebér att personalens
och sjukvardshuvudméannens ansvar minskar. Skyldigheterna for
dessa maste fortfarande framga av lagstiftningen.

En annan utgangspunkt bor vara att alla de bestimmelser som
har betydelse for patientens stdllning samlas i en lag i stillet for
att de som nu ar utspridda pa flera lagar. Den uppenbara fordelen
med detta &r att bestimmelserna blir tillgdngliga och dverskadliga
for saval patienter och personal som for allminheten. Det blir
ddarmed ocksa lattare att sprida kunskap om vad som faktiskt gdller
pa detta omrdde. Kommittén anser dessutom att det ar viktigt for
rattssdkerheten med en klar och lattillgédnglig lagstiftning, sérskilt
pd omraden dir bestimmelserna i forsta hand skall tolkas och
tillimpas av personer utan juridisk utbildning.

Det ar inte bara i Sverige som denna fraga har aktualiserats. |
de nordiska ldnderna, som har en lagstiftning som bygger pa
liknande principer som var, har olika atgarder vidtagits utifran det
grundlaggande motivet att &astadkomma en tydligare mer
patientfokuserad lagstiftning®. Finland har sedan &r 1992 infort en
lag om patientens stdllning och rattigheter. I Norge och Danmark
pagar lagstiftningsarbete i motsvarande riktning.

Aven i Sverige har andra lagar omarbetats med denna
utgangspunkt. Vid tillkomsten av dliggandelagen betonades t.ex.
det onskvérda i att samla reglerna om personalens skyldigheter
och Socialstyrelsens tillsyn i1 en sérskild forfattning for att
astadkomma bittre Gverskadlighet. Regler om olika édligganden
fanns tidigare utspridda pa ett stort antal forfattningar, vilket
ansags gora det svart for den enskilde yrkesutdvaren att fa grepp
om sitt eget yrkesansvar. I detta sammanhang papekades ocksa att
dven patienterna kunde ha svart att fa klart for sig vilka
skyldigheter och vilket ansvar personalen hade. Ett liknande
resonemang rorande fordelarna med ett samlat regelverk fordes i
betdnkandet Ny behdrighetsreglering pd hdilso- och sjukvdrdens
omrdde m.m. (SOU 1996:138) dar Behorighetskommittén foreslog
en samlad lag om yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvardens
omréde.

Behorighetskommittén pekade ocksa pa en alternativ
mojlighet, ndmligen att skapa en hélso- och sjukvardsbalk. Enligt
Behorighetskommittén skulle en sddan balk kunna rymma "hélso-

“4Bilaga 2 "Patientens rittsliga stillning - en probleminventering" avsnitt 3.5.
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och sjukvardslagen, tandvardslagen, den nya tillsynslagen, den
foreslagna lagen om yrkesverksamhet pa hilso- och sjukvardens
omrade samt Gvrig lagstiftning pd omradet ", dvs. i princip all
lagstiftning som beror hilso- och sjukvardsverksamhet.

En samlad mer patientfokuserad lagstiftning kan saledes
astadkommas pa olika sétt. Som redovisas ovan har man t.ex. i
Finland valt att utarbeta en sérskild patientlag, Behorighets-
kommittén pekade pa mojligheten att skapa en hilso- och
sjukvardsbalk. I en hélso- och sjukvardsbalk skulle bestimmelser
rorande patienterna kunna samlas i ett eget kapitel. Ett annat
alternativ dr att omarbeta delar av hilso- och sjukvardslagen och
ddr samla regler som ror patienterna pa ett stille. Oavsett vilken
viag man viljer for att astadkomma en mer patientfokuserad lag-
stiftning ror det sig i princip om en redaktionell omstrukturering
av dagens lagstiftning. I sammanhanget far dock inte de
lagtekniska svarigheterna underskattas.

Som vi tidigare har konstaterat innebér tillkomsten av en mer
samlad patientlagstiftning inte att man kan avvara den lagstiftning
som vi har i dag. Vi maste t.ex. fortfarande ha en lagstiftning om
sjukvardshuvudménnens och personalens skyldigheter. Generellt
anses det 1 lagstiftningssammanhang vara oldmpligt att
bestammelser med samma innebord upprepas pa flera stillen. Det
forekommer redan i dag en viss dubblering i hélso- och
sjukvardslagstiftningen, t.ex. vid en jaimforelse mellan 2 a § HSL
och 2 - 3 §§ AL, som bl.a. reglerar hur patienten skall bemétas i
varden. En samlad patientlagstiftning skulle, beroende pa vilken
konstruktion som viljs, kunna komma att medféra en tredubbling
av vissa bestimmelser.

Omfattningen av en sadan upprepning skulle kunna minskas
genom hédnvisningar mellan olika lagar. Denna typ av hédnvis-
ningar bor dock anviandas med viss forsiktighet, eftersom de lagar
dér fullstindiga bestimmelser ersétts med saddana hénvisningar, i
sin tur forlorar i Overskddlighet och tillgdnglighet. Samtliga
berdrda lagar/bestimmelser maste ocksd samordnas pa ett sadant
sitt att det inte uppkommer motsdgelser eller oklarheter i
lagstiftningen.

Det dr saledes inte mdjligt att utarbeta en samlad patient-
lagstiftning utan hansyn till annan lagstiftning. Som framgar av
bilaga 3 dr det inte enbart lagstiftning pa hilso- och sjukvérds-
omradet som berdrs, utan dven annan lagstiftning, t.ex.
tryckfrihetsforordningen och sekretesslagen.

Kommittén kan séledes konstatera att det finns ett uttalat
behov av en Gversyn av dagens hélso- och sjukvardslagstiftning
for att astadkomma en patientfokuserad och tydligare lagstiftning
dér patientens ratt klart framgar. Samtidigt kan vi konstatera att
det finns olika tdnkbara vigar for att astadkomma detta. Oavsett
vilken vdg man viljer har fragan lagstiftningstekniska
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komplikationer som faller utanfér kommitténs uppdrag. Det
slutgiltiga stdllningstagandet till vilken form av lagstiftning som
ar mest lamplig maste goras utifran en grundlig lagstiftnings-
teknisk analys av for- och nackdelar med olika 16sningar.

Mot den bakgrunden foreslar kommittén att regeringen tar
initiativ till en samlad Gversyn av hélso- och sjukvardslag-
stiftningen 1 syfte att skyndsamt astadkomma en mer patient-
fokuserad och lattillgdnglig rédttslig reglering av patientens
stillning.

Det forhallandet att kommittén inte nu lagger nagot forslag pa
detta omrade utesluter inte att man vidtar andra dtgirder for att
forbéttra informationen till patienterna om den lagstiftning som i
dag finns. Som vi tidigare noterat ger dagens lagstiftning - dven
om den &r svartillginglig - patienten forhéllandevis goda
mojligheter att utova inflytande Over varden. Kommittén har
darfor med tillfredstéllelse noterat att Landstingsforbundet 1 sin
rekommendationen om patientens stdllning ocksa har tagit ett
sddant initiativ genom att landstingen bl.a. rekommenderas att
tydligt informera patienterna om de regler som i dag finns.

Vi har tidigare konstaterat (avsnitt 6.2.1) att det dven finns
andra brister i lagstiftningen. T.ex. &r vissa av lagbestimmelserna
oprecisa och allmént formulerade, vilket kan gora det svart for de
berdrda parterna att forstd vad som egentligen avses. Detta géller
bl.a. informationspliktens omfattning och patientens lagstadgade
valmoéjligheter. Patientens mojligheter att utdva ett reellt
inflytande Over valet av behandling &r ocksa begransade. Vad
giller mojligheterna att klaga och begéra erséttning kan det vara
svart for patienten att skaffa kunskap om vad som géller och vart
man skall vinda sig. Kommittén avser darfor att i kommande
kapitel 1amna forslag till forstarkningar av lagstiftningen pa dessa
omraden. De lagforslag som hér dr aktuella kan, enligt kommitténs
uppfattning, foras in 1 hilso- och sjukvéardslagen samt i
angransande lagstiftning for att sedan arbetas in i en ny
lagstiftning efter det att den foreslagna Gversynen genomforts.
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7 Vardens tillganglighet

Kommitténs forslag: Det utvecklingsarbete som har inletts med
att utarbeta nationella riktlinjer for en god medicinsk praxis i syfte
att fa en likvardig, kunskapsbaserad vard kan komma att fa stor
betydelse for hilso- och sjukvérdens utveckling framdver. Aven
inom landstingen pégar, vid sidan av detta arbete, en utveckling
mot ett mer systematiskt kunskapsbaserat beslutsfattande i halso-
och sjukvarden. Genom utarbetande av lokala vardprogram och
vardkedjor ar avsikten att tillvarata resurserna béittre samtidigt
som patientperspektivet skall stirkas. Detta torde sammantaget
bidra till forbattrade méjligheter for den enskilde patienten att fa
god vard inom rimlig tid.

Kommittén lyfter fram tre viktiga aspekter pa en
kunskapsbaserad hélso- och sjukvard.

— Det dr angelédget att skapa utrymme for ett individualiserat
omhéndertagande av patienterna inom ramen for nationella
riktlinjer, lokala vardprogram och véardkedjor av olika slag.

— Kommunerna och deras intresseorganisationer bor delta
aktivt 1 programarbetet. Detta stiller krav pd nytdnkande,
gemensam planering och ett strukturerat samarbete mellan
kommuner och landsting dér patienten/vardtagaren sétts i
fokus.

—  Patienterna och deras organisationer bor involveras i arbetet,
vilket krdver stor fordndringsvilja savdl fran patienterna,
deras organisationer och sjukvardssystemet. Arbetet maste
darfor ses som en process dir inblandade parter dr delaktiga
och far mojlighet att vixa med uppgiften.

Det finns starka skl for att avsta fran att ligga forslag om att

tillgangen till vard skall regleras genom tidsfrister i lag. I stéllet

bor man bygga vidare pa det system med Overenskommelser
mellan staten och landstingen som utvecklats inom ramen for

Dagmardverenskommelserna. Systemet &r flexibelt och kan

successivt kan anpassas till aktuella behov och resurser i hélso-

och sjukvarden. Det skapar ocksa forutsittning for en samsyn om
halso- och sjukvardspolitikens mal och inriktning mellan politiker
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pa nationell och lokal niva. Vardgarantin bor emellertid utvecklas
1 syfte att stirka patientens stillning.

Nu géllande vardgaranti som tar sikte pa alla patienters behov
av vard, men som inte anger ndr patienten skall fa behandling kan
upp fattas som otydlig. En generell behandlingsgaranti — som inte
enbart omfattar operationer utan ocksd andra atgirder av
medicinsk natur — och som tillforsédkrar patienterna behandling
inom tre manader har ett tydligt signalvirde och skulle onekligen
ge patienterna en starkare stédllning i varden. Kommittén foreslar
att arbetet inriktas pa att en utvidgad vérdgaranti bor inga i
Dagmardverenskommelsen for ar 1999. Arbetet med att forbereda
reformen bor paborjas snarast.

Det redan inledda arbetet med att precisera kraven pa uppgifter
for att folja koer och véntetider for olika diagnosgrupper bor
fortsétta infor Dagmardverenskommelsen for ar 1999 1 syfte att fa
fram uppgifter av hog kvalitet for redovisningen och uppfoljning-
en av tillgdngligheten i form av véintetider.

En meningsfull uppféljning av kder och véntetider for olika
diagnosgrupper forutsitter att man vet pa vilka grunder som
patienter sdtts upp pa vintelistan for en viss Aatgérd.
Socialstyrelsen bor fa i uppdrag att utforma allmdnna rdd om
indikationsstdllningar som motsvarar god hélso- och sjukvard.
Arbetet bor framst inriktas pd sjukdomsgrupper som ror méanga
och/eller ar resurskravande och omfatta savil kirurgiska atgarder
som andra atgirder av medicinsk natur. De allmédnna rdden bor
l6pande revideras med hdnsyn till utvecklingen inom vérden.
Socialstyrelsen skall darvid utgd fran de stdllningstaganden som
riksdagen gjort om prioriteringar i hélso- och sjukvarden.
Uppdragets ndrmare inriktning bor faststdllas 1 Dagmar-
overenskommelsen for 1998.

Vardgarantireformen bor vidare forberedas genom analyser av
de organisatoriska, logistiska och ekonomiska hinder som finns
for genomforandet. Staten och sjukvardshuvudménnen bor under
1998, genom kompletterande underlag, gbéra en gemensam
beddmning av situationen och komma 6verens om de initiativ som
kravs for att den foreslagna vardgarantin skall kunna trdda i kraft
den 1 januari 1999.

7.1  Uppdraget

Hilso- och sjukvardens tillgdnglighet kan framjas pa olika sitt.
Egenavgifterna i varden ar en viktig aspekt for tillgdngligheten. 1
HSUs uppdrag har bl.a. ingatt att géra en samlad Oversyn av
lakemedelsformanen inklusive hogkostnadsskyddet for sjukvard i
oppen vard och likemedel. Med anledning av detta uppdrag har




SOU 1997:154 Vdrdens tillgdnglighet

129

kommittén i ett tidigare delbetinkande Reform pd recept (SOU
1995:122) foreslagit att det nuvarande hogkostnadsskyddet for
sjukvard 1 Oppen vard och ldkemedel reformeras. En viktig
utgangspunkt for forslaget var att skydda personer med stora
behov av sjukvard och ldkemedel mot hoga kostnader genom den
utformning som foreslogs av subventionssystemet for lakemedel
och hogkostnadsskyddet. Forslaget innebdr att subventionerna i
hogre grad riktas till de grupper som har hdga kostnader for
lakemedel. Regeringen Overlimnade i september 1996 en
proposition (prop. 1996/97:27) Likemedelsformdner och ldikeme
delsforsorjning m.m. till riksdagen som i huvudsak bygger pa
forslagen 1 kommitténs delbetédnkande.

I kommitténs delbetdnkande Behov och resurser i vdarden — en
analys (SOU 1996:163) redovisar kommittén sina Overvdganden
och forslag i de delar av uppdaget som ror hélso- och sjukvardens
resursbehov. 1 betdnkandet gor kommittén bedomningen, nér
frigan om Okad avgiftsfinansiering Overvégs, att ytterligare
kostnadsoverforingar fran det offentliga till de enskilda
medborgarna skulle medfora allvarliga risker for att ménniskor
avstar fran sjukvard och ldkemedel av ekonomiska skal.
Kommittén har saledes i sina tidigare uppdrag behandlat fragan
om vardens tillgdnglighet ur ett ekonomiskt perspektiv.

Av budgetpropositionen for ar 1998 (1997/98:1, Utgiftsomrade
25) framgér att det under den senaste tiden har framkommit
uppgifter om att barnfamiljer i vissa fall avstar fran att soka véard
av ekonomiska skdl. Regeringen ser allvarligt pa dessa uppgifter
da framfor allt yngre barn dr infektionskédnsliga och kan ha ett
stort behov av hédlso- och sjukvard. For att inte barnfamiljer skall
avsta fran vard pa grund av att de inte anser sig ha rdd med
patientavgifterna har flera landsting tidigare beslutat att reducera
eller helt avskaffa patientavgifterna for barn. I syfte att alla barn 1
hela landet, utan hinsyn till familjens privata ekonomi, skall
kunna erbjudas en god véard kommer patientavgifterna att
avskaffas for samtliga barn och ungdomar upp till t.o.m. 19 ar
from. den 1 januari 1998. Regeringen delar landstingens
bedémning av vérdet av denna reform.

I kommitténs direktiv for det nu aktuella uppdraget om
patientens stdllning sdgs inte uttryckligen att HSU skall 6verviga
fragan om vardens tillgdnglighet. Daremot pekas i direktiven pa
vardgarantidtagandena som exempel pa atgarder som har vidtagits
for att starka patientens stéllning. I den s.k. vardgarantin, som
utgdr en del av Dagmardverenskommelsen mellan staten och
Landstingsforbundet, har nationella riktlinjer for 6kad tillganglig-
het i varden lagts fast genom att man 1 garantin anger tidsgranser
for vantetider i varden. Kommittén har mot den bakgrunden tolkat
uppdraget sa att vi bor prova frdgan om de riktlinjer som i dag
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finns pa detta omrade for att 6ka vérdens tillgdnglighet ar till-
rackliga.

7.2 Bakgrund

7.2.1 Gallande ratt

Hilso- och sjukvérdslagen (HSL) reglerar huvudménnens
skyldighet att erbjuda vérd. I den definition av god vérd som finns
i2 a § HSL nédmns bland andra utmérkande drag att varden skall
vara latt tillgdnglig. I hélso- och sjukvérdslagstiftningen nédmns
déremot inget om vilka véntetider som kan anses forenliga med
kravet pa god vard!. Enligt lagens forarbeten skall patienterna ges
tillgéng till god vard inom rimlig tid.

Prioriteringsutredningen foreslog i slutbetinkandet Virdens
svdara val (SOU 1995:5) dels att mélparagrafen i HSL skulle
kompletteras med formuleringar som bygger pd de etiska
principerna for prioriteringar, dels att kriterierna for god vérd
skulle preciseras bl.a. for att bidra till att prioriteringar gors pé ett
etiskt godtagbart sitt. Kompletteringarna av malparagrafen
innebar bl.a. att de patienter som har det storsta behovet av hélso-
och sjukvard skall ges foretrade till varden. Forslagen i den senare
delen om kriterierna for god véard handlade om att det i lagen
skulle inforas skyldighet for hilso- och sjukvarden att snarast
bedoma varje patient, att ge akut vard for livshotande eller
invalidiserande tillstdnd, att snarast ge lindring och omvérdnad
vid obotliga tillstdnd samt att ge palliativ vard i livets slutskede.

Regeringen instimde 1 propositionen (prop 1996/97:60)
Priorite  ringar  inom  hdlso-  och  sjukvarden i
Prioriteringsutredningens bedom ning att HSL bor kompletteras
med formuleringar som bygger pa de etiska principer som skall
ligga till grund for prioriteringar i varden. Forutom att regeringen
foreslog tillagg till mélparagrafen foreslog den ocksa att deti2 a §
HSL skulle skrivas in en skyldighet for hélso- och sjukvérden att
snarast bedoma vardbehovet for den som soker vird. Som motiv
for att foresld en lagéindring pé detta omradde anforde regeringen
bl.a. att en forutsdttning for ett adekvat omhéindertagande &r en
snar och kvalificerad bedomning av vardbehovet och vérdinsatsen.
Vidare framholls att det utan en bra forsta bedomning kan vara
svart att tillimpa de etiska principerna fOr prioriteringar.
Riksdagen har sedemera stillt sig bakom regeringens forslag
(1996/97:SoU 14, rskr. 186).

ISe kapitel 2 avsnitt 2.4.
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Detta tilldigg i 2 a § HSL kan sdgas innebédra ett visst
fortydligande av lagstiftningen ndr det géller frigan om vardens
tillgdnglighet genom att varje patient som vénder sig till hilso-
och sjukvérden snarast skall ges en medicinsk bedomning av sitt
halsotillstdand, om det inte dr uppenbart obehovligt.

I sammanhanget finns ocksé skél att ndmna att Socialstyrelsen
genom den nya tillsynslagen har fatt 6kade befogenheter i sin
tillsynsfunktion?. Socialstyrelsen har med stod av 14 — 18 §§
tillsynslagen fatt mojlighet att anvidnda vitesforlaggande och — i1
vissa allvarligare fall — forbud mot fortsatt verksamhet for att
komma till rdtta med missforhdllanden av betydelse for
patientsdkerheten. Socialstyrelsens mdjligheter enligt dessa
paragrafer torde dven kunna omfatta vissa fall dar véantetider i
varden medfor allvarliga risker eller svarare lidande for patienten.
I lagforarbetena (prop. 1995/96:176) anges bl.a. allvarlig
forsummelse av vérdtagarens behov av vard, behandling,
omvardnad eller tillsyn som exempel pa situationer didr en
vardgivares verksamhet kan anses avvika pa kraven pa god vard
pa ett sddant sétt att patientsdkerheten riskeras. Socialstyrelsens
beslut om foreldggande eller forbud mot fortsatt verksamhet far
overklagas hos allmédn forvaltningsdomstol. Tillimpningen &r
emellertid &dnnu inte provad 1 domstol eftersom nagot
foreldggande hittills inte har utfardats.

7.2.2 Vérdgarantins utveckling

Under mitten av 80-talet uppstod problem med att pa ett
tillfredsstéllande sétt tillgodose kraven pa en god tillgdnglighet i
hélso- och sjukvarden. For att forkorta och utjimna kderna inom
omraden med speciellt omfattande problem kom regeringen och
Landstingsforbundet i april 1991 Gverens om att infora en
vérdgaranti. Vérdgarantin trddde i kraft den 1 januari 1992 och
var avsedd att gilla i forsta hand ett &r. Vardgarantin som
omfattade tolv olika insatser, varav tio operativa ingrepp, gav
patienter som beddmts av lédkare och placerats pa véntelista rétt
till behandling inom tre maéanader. Kunde inte det sjukhus
patienten vénde sig till klara denna véntetid hade de skyldighet att
om patienten s& Onskade hjélpa honom eller henne till vard hos
annan vérdgivare. Det landsting? dér patienten var bosatt fick
svara for kostnaderna om varden maste ges utanfor landstinget.
Samtliga landsting beslot att folja vardgarantirekommendationen
och fick darmed ta del av de 500 miljoner kronor som avsattes for

Z¢ kapitel 2 avsnitt 2.2 samt 2.4.1

3Med landsting avses i detta kapitel iven de landstingsfria kommunerna.
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dndamalet ar 1992. Mot bakgrund av att bl.a. kderna inom
vardgarantiomradena minskade under 1992 kom regeringen och
Landstingsforbundet i de s.k. Dagmarforhandlingarna for ar 1993
Overens om att rekommendera landstingen att forldnga garantin
ytterligare ett ar. Négra centrala medel utgick inte for detta ar.
Samma G&verenskommelse triffades for &ren 1994 och 1995.
Landstingen fortsatte utan undantag att folja vardgaranti-
rekommendationen. Under aren har nagra landsting beslutat att
utvidga vérdgarantin till att gélla andra omrdden 4n de som
omfattas av dverenskommelsen.

Av den utvdrdering som har gjorts av vardgarantin
(Socialstyrelsen 1997) kan utldsas att vardgarantin kortade koer
och véntetider, men att effekten var kortvarig. Nar garantin varit i
kraft ett &r fanns det endast ett fatal kliniker som inte kunde leva
upp till garantins malséttning om en véantetid under tre manader.
Under vardgarantins andra ar, dvs. ar 1993, var kberna i stort sett
ofordndrade. Koproblemen 6kade under dren 1994 och 1995. Av
de analyser som gjorts i anslutning till uppféljningen synes de
okade koproblemen huvudsakligen vara en foljd av:

— minskade resurser i kombination med oforidndrad eller 6kad
efter fragan

— minskat utrymme for rationaliseringar

— vardkonflikten i slutet av 1995

— forsvagade incitament i kombination med
prioriteringsdiskussioner.

I Dagmaroverenskommelsen for &r 1996 kom parterna dverens om
att den centralt rekommenderade vardgarantin successivt skulle
utvidgas och forindras. Overenskommelsen for ar 1996 kom
darfor att innehélla dels en vardgaranti pa samma sitt som tidigare
for de tolv insatserna och dels regler om tillgdnglighet — oavsett
sjukdom- till primérvéarden och specialistvarden.

I Dagmardverenskommelsen for ar 1997 fortsatte fordndrings-
arbetet. 1 Overenskommelsen konstateras att vardgarantin i sin
ursprungliga utformning pa manga sétt har spelat ut sin roll. Den
nya vardgarantin skall i stillet ta sikte pa att 6ka tillgdngligheten
for alla patienter pa foljande satt:

Primdrvdrden som &r ansvarig for de forsta kontakterna skall
erbjuda hjélp samma dag antingen per telefon eller genom besok.
Léakarbesok skall erbjudas inom dtta dagar. Nér sa erfordras skall
primédrvarden bitrdda med hénvisning till specialistvard for
patientbe sok inom tre mdnader. For patienter med oklar diagnos
skall besoket hos specialist ske inom en mdnad. Utifran de
beddomningar som gjorts i primérvarden eller av specialistldkare
skall behandling péborjas utan drojsmél enligt vigledande
principer for urval och prioriteringar. Om inte det egna landstinget
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kan erbjuda vard inom ovan ndmnda tidsramar har patienten ratt
att soka vard hos annat landsting.

Vdardprogramsarbete

For att stirka kroniskt sjuka patienters stdllning i varden ingick
ocksd 1 Dagmaroverenskommelsen for ar 1996 utarbetande av
nationella vardprogram och vardkontrakt, varav det forsta skulle
gilla for diabetes. Nationella riktlinjer (tidigare bendmnda
vardprogram) for diabetes fardigstdlldes i1 december 1996.
Riktlinjerna skall ligga till grund for regionala och lokala
vardprogram och individuella Overenskommelser (tidigare
bendmnda véardkontrakt). I Dagmardverenskommelsen for ar 1997
ar parterna Overens om att detta utvecklingsarbete skall fortsitta
och ges hog prioritet for ytterligare diagnoser eller
sjukdomstillstdind dér det finns konsensus om adekvata metoder
for diagnostik och behandlingsétgarder.

Kommittén har erfarit att Socialstyrelsen har for avsikt att
utarbeta nationella riktlinjer for ischemisk hjartsjukdom (arbetet
har pébdrjats), stroke, hoftfraktur, ledgangsreumatism och for
varden av patienter som &r nyinsjuknade i psykos. Till skillnad
mot vad som gillde ndr de nationella riktlinjerna for diabetes
utarbetades kommer ockséd Svenska Kommunférbundet att delta i
arbetet sd att den kommunala hédlso- och sjukvarden omfattande
insatser for dessa patientgrupper beaktas. I Landstingsférbundets
inrktningsdokument Patientens méte med hdlso- sjukvdrden anges
att de vill presentera nationella riktlinjer for de tre forstndmnda
diagnoserna under 1997/98.

De nu framtagna nationella riktlinjerna for vard och
behandling av patienter med diabetes mellitus baseras pa aktuell
forskning och den kunskap och samsyn som rader for sjukdomen
och innehéller slutsatser och rekommendationer om adekvata och
effektiva vérdinsatser. Tyngdpunkten har lagts pa forebyggande
atgarder for att hindra utvecklingen av senkomplikationer.
Riktlinjerna &r uppdelade i tre dokument som &r avsedda for olika
malgrupper; ett sammanfattande dokument for beslutsfattare, ett
med kliniska riktlinjer med forslag till innehall i individuella
overenskommelser for praktisk tillimpning samt ett dokument for
information till patienter.

De nationella riktlinjerna har utarbetats av Socialstyrelsen.
Samrdd har skett med en sédrskild referensgrupp med
representanter for berdrda professioner, Svenska
Diabetesforbundet, Landstingsférbundet och Socialdepartementet.

Huvudmalet &r att samtliga landsting utformar vardprogram for
diabetesvard omfattande priméarvard-, specialistvard- och privat
sjukvard, och att fordelningen av ansvaret for vard av olika
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kategorier diabetespatienter mellan primérvard och specialistvard
faststélls i1 lokala vardprogram. Vérdprogram ar saledes en lokal
anpassning av nationella riktlinjer dar hansyn tas till landstingens
(vardgivarens) resursmdssiga och organisatoriska fOrutsdttningar
att uppfylla en viss vardstandard. Vérdprogram skall ocksa ligga
till grund for individuella Gverenskommelser mellan enskilda
patienter och patientansvarig ldkare eller motsvarande fast
lakarkontakt i primérvéarden. I denna 6verenskommelse skall bland
annat patientens ritt till information om sin sjukdom framga,
liksom vilka vardinsatser som é&r tillgdngliga och inom vilka
tidsintervaller detta sker. Overenskommelsen skall dessutom
innehalla information om patientens eget ansvar och vad patienten
sjilv kan gora for att hantera sin sjukdom.

Arbetet med att implementera riktlinjerna enligt ovanstdende
pagar for narvarande. Vilken status som de nationella riktlinjerna
har 1 det sammanhanget behandlas dock inte utforligt i
Dagmardverenskommelsen.

7.2.3 Landstingsforbundets rekommendation

Landstingsforbundet har som tidigare redovisats arbetat fram
inriktningsdokumentet ~ Patientens mote med  hdilso- och
sjukvdrden. Forbundsstyrelsen har beslutat att rekommendera
landstingen och medlemskommunerna att ansluta sig till dessa
riktlinjer.

I dokumentet redovisas ett antal atgérder for att 6ka vardens
tillgénglighet. Ambitionen é&r att alla landsting innan &r 2000 skall
ha nétt upp till mélséttningarna i dokumentet.

I inriktningsdokumentet understryks vikten av att hilso- och
sjukvérden préiglas av god tillgéinglighet. Landstingen skall darfor
under det ndrmaste aret arbeta for att reducera véntetiderna och i
det arbetet soka en fordjupad samverkan med privata vardgivare
for att tillvarata den totala kapaciteten pa ett béttre sétt. Férutom
de tidsgrianser for véntetider i varden som framgér av den nya
vérdgarantin enligt 1997 é&rs Dagmardverenskommelse, &r
ambitionen att patienten alltid skall ha rétt att {4 en tid angiven for
nédr behandlingen skall pébdrjas eller nédr operationen &r tdnkt att
genomforas.

Landstingen atar sig vidare att stimulera
verksamhetsutvecklingsarbete som medfor att vardenheter med
vintetider successivt forbattrar sin verksamhet, sa att ocksa
véntetider reduceras. Aven frigor som sammanhinger med den
ekonomiska tillgdngligheten beroérs i dokumen tet. I detta
sammanhang understryks vikten av att vardavgifter inte sétts pé
ett sddant sétt sd att de hindrar ménniskor frén att soka vérd. I
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dokumenten konstateras ocksa att hélso- och sjukvarden har ett
stort ansvar for grupper som inte kan formulera sina egna krav och
uttala sina behov. Landstingen skall darfor i alla verksamheter
uppmérksamma och forsoka tillgodose de svagaste gruppernas
behov.

7.3 Kommitténs  Overvdganden och
forslag

Det utvecklingsarbete som nu har inletts med att utarbeta
nationella riktlinjer for en god medicinsk praxis i syfte att f4 en
likvardig, kunskapsbaserad vard kan komma att fa stor betydelse
for hdlso- och sjukvardens utveckling framover. En fortjanst med
arbetet d4r den samsyn mellan staten och landstingen som har
praglat arbetet. En annan fortjdnst &r att patienterna har
involverats pa ett for svensk hédlso- och sjukvard nytt satt.
Patientorganisationen — Svenska Diabetesforbundet — har varit en
aktiv samarbetspart i det gemensamma arbetet med att utarbeta
riktlinjerna. Detta har bl.a. resulterat i att patienternas kunskaper
och erfarenheter har kunnat tillvaratas pa ett strukturerat sitt.
Forbundet kommer ocksa att medverka i granskningen och den
lopande  uppdateringen av  de nationella  riktlinjernas
patientinformationsdel i samarbete med medicinska experter.

Sett fran Svenska Diabetesforbundets sida har arbetet med de
nationella riktlinjerna inneburit att organisationen fatt en delvis ny
roll. Fran att tidigare i huvudsak forsokt paverka hélso- och
sjukvarden "utifran" har organsationen 1 stéllet blivit en medaktor
som tillsammans med myndigheter och professioner i hélso- och
sjukvarden paverkar vardens utformning. De erfarenheter som kan
dras av arbetet ar att samtliga inblandade parter anser att det ligger
ett stort vdrde i att involvera och tillvarata patienternas kompetens
pa detta sétt.

De nationella riktlinjerna skall nu implementeras i landstingen
genom utarbetande av lokala vardprogram. 1 riktlinjerna
konstateras att ett starkt samarbete med foretrddare for patienterna
dd bor etableras som ett viktigt medel for att oOka
patientinflytandet i diabetesvarden. Kommittén vill understryka
vikten av att det lokala arbetet prdglas av samma Oppenhet
gentemot patienterna som vid framtagandet av de nationella
riktlinjerna och att patienterna och deras organisationer involveras
i arbetet.

Samtidigt pagér som tidigare redovisats arbete med att utarbeta
nationella riktlinjer for fler sjukdomsgrupper. Detta innebédr att
nationella riktlinjer kan komma att utarbetas for flertalet av de



136

Vardens tillgdnglighet SOU 1997:154

sjukdomar som kommittén i betdnkandet Behov och resurser i
varden — en analys (SOU 1996:163) identifierade som de mest
kostnadskrdavande sjukdomarna och som Prioriteringsutredningen
lyft fram som de mest utsatta sjukdomsgrupperna.

En slutsats som torde kunna dras &r att de nationella
riktlinjerna f6r god medicinsk praxis bade bidrar till att stirka
berdrda  patientgruppers mojligheter att fa  likvérdig,
kunskapsbaserad vard i hela landet och till att patienten lattare kan
bedoma vilka krav han eller hon kan stdlla pa vardgivarna. I det
nyss namnda betdnkandet konstaterade vi emellertid ocksa att ett
Okat antal typ 2 diabetiker — 1 kombination med den
resursknapphet som rader — gor det nédvéandigt att utveckla en mer
kostnadseffektiv vardstruktur for diabetesvarden i den riktning
som nu pagar.

Det dr dock vért att papeka att langt 1 fran alla patientgrupper
kommer att omfattas av nationella riktlinjer. I det sammanhanget
bor emellertid uppméarksammas att det dven inom landstingen
pagar en utveckling mot ett mer systematiskt kunskapsbaserat
beslutsfattande i hdlso- och sjukvarden. Genom utarbetande av
lokala vardprogram och vardkedjor dr avsikten att tillvarata
resurserna battre samtidigt som patientperspektivet skall stirkas.
Malséttningen dr att patienter och anhoriga skall erbjudas
sammanhdngande vard och stod, med tillgang till all nédvéandig
kompetens, utan problem med organisatoriska eller andra granser.
Samordningen kan avse savél sjukhusvard och primirvard som
vard av privatpraktiserande specialister, liksom vard och stod fran
den kommunala sektorn. Syftet &r att i programmen och kedjorna
tydliggora och precisera vardansvaret pa de skilda vardnivéerna.
Vardprogramsarbetet sker ofta med utgédngspunkt fran ett
diagnosperspektiv.

Som framkommit tidigare hade patientorganisationen en
betydelsefull roll vid utarbetandet av de nationella riktlinjerna for
diabetes. Detta synsitt genomsyrar av allt att doma inte arbetet
med de lokala véardprogrammen och vardkedjorna trots det
uttalade syftet att stidrka patienternas stdllning. Den studie som
gjorts inom ramen for HSUs arbete visar att patientforetrddare
involveras i mycket liten utstridckning i programarbetet. Undantag
finns dock pa sina hall. Kommittén har t.ex. erfarit att
Ostergdtlands lins landsting har stora ambitioner att &ka
patienternas, deras ndrstdendes och allmédnhetens delaktighet i
arbetet och att landstinget aktivt soker former for att dstadkomma
detta. I detta arbete deltar ocksa kommunerna.

Generellt torde dock slutsatsen kunna dras att strévan efter en
kostnadseffektiv vard har varit det dominerande skélet for att
utarbeta lokala vardprogram och vardkedjor. Dessa verkar for att
patienterna skall tas om hand pd ldgsta effektiva
omhédndertagandenivd och sdledes ocksa till ldgsta mojliga
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kostnad. Detta dr enligt kommitténs uppfatt ning en konstruktiv
och nédvandig utveckling. Vi vill emellertid samtidigt understryka
vikten av att man i arbetet inte asidosatter kvalitet, sdkerhet och
patientfokus. Kommittén vill sérskilt framhalla risken for att
samordningsstrdvandena drivs sa langt att det brister 1
omhéndertagandet av enskilda patienter, t.ex. genom att patienter
som &r i behov av sjukhusens specialistvard inte far tillgang till
sadan vard.

Tre viktiga aspekter pd en kunskapsbaserad hdlso- och sjukvdrd

Allméant géller for arbetet med nationella riktlinjer, lokala
vardprogram och vardkedjor att det finns en fara for likriktning;
att alla patienter tas om hand pd samma sitt enligt de faststéllda
programmen. Enligt kommittén ar det angeldget att det skapas
utrymme for ett individualiserat omhéndertagande av patienterna
inom ramen for programmen.

Kommittén framholl i delbetdnkandet Behov och resurser i
vdrden — en analys (SOU 1996:163) att hdlso- och sjukvarden i
landstingen och den kommunala varden dr kommunicerande kérl.
Den pagdende omstruktureringen inom den sjukvard som
landstingen finansierar stdller Okade krav pa kvalificerade
medicinska insatser och omvérdnad i den kommunala sjukvarden.
Kommittén menade att en vil avvdgd resursfordelning och en
forbattrad samverkan mellan landsting och kommuner &r viktiga
forutsittningar sdavdl for att de samlade resurser na for vard och
omsorg skall kunna anvindas optimalt som for att varden och
omsorgen i friga om den Okande andelen dldre med kroniska
sjukdomar skall kunna ges kvalificerad medicinsk vard och
omvardnad. Det dr darfor gladjande att nu kunna konstatera att
arbeten med att utforma samarbetsavtal mellan kommuner och
landsting har kommit i gdng pa flera hall i landet och ockséd gett
konkreta resultat bl.a. i Skane.

Det dr sdledes nodvandigt att dven kommunerna och deras
intresseorganisationer aktivt deltar vid utarbetandet av nationella
riktlinjer, lokala vardprogram och vardkedjor av olika slag. Detta
stiller krav pd nytidnkande, gemensam planering och ett
strukturerat samarbete mellan kommuner och landsting déar
patienten/vardtagaren sitts i fokus. T.ex. maste vardkedjan
fungera for den enskilde 1 6vergangen mellan olika vardgivare och
sjukvardshuvudmén. I sammanhanget dr det vért att notera att
kommunerna inte bara dr sjukvardshuvudmén for dldre personer
utan dven for yngre i de sédrskilda boendeformerna och for
personer som vistas 1 dagverksamhet enligt 10 § socialtjanstlagen.
Aven ansvaret for 6vrig hemsjukvard kan dvertas av kommunen
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om dverenskommelse har triffats om detta mellan kommunen och
landstinget, vilket har skett i cirka hélften av landets kommuner.

En intressant men samtidigt komplicerad fraga dr att finna
metoder for hur patienterna och deras organisationer kan
involveras i arbetet. Har finns flera svarigheter. For det forsta
stills det ocksda hdr krav pad nytdnkande nér det géller
organisationernas arbetssétt. Ett saddant fordndringsarbete har
ocksa paborjats. Fordandringsarbetet dr emellertid inte alldeles 1att,
sarskilt lokalt ddr organisationerna i dag ofta antingen dr svaga
eller saknas helt. Ett annat problem &r att langt i fran alla patienter
ar foretrddda av en organisation. Det finns enligt kommittén en
risk for felaktiga prioriteringar om endast patienter som &r
foretrddda av en organisation blir delaktiga i processen. Det stiller
sarskilda krav pa vardgivaren att finna metoder for samspelet med
patienter eller patientgrupper som saknar organisations-
representanter. For det tredje fordras det fran vardens foretrddare
ett annat synsdtt — att man béttre tar till sig patienternas
kunskaper. Det kriavs séledes stor fordndringsvilja bade fran
patienterna, deras organisationer och sjukvardssystemet for att
astadkomma en fordndring. Arbetet maste darfor ses som en
process dir inblandade parter dr delaktiga och far mdjlighet att
viaxa med uppgiften.

I sammanhanget bor ocksd ndmnas att denna inriktning star i
Overensstimmelse med FN:s standardregler for att tillforsdikra
mdnniskor med funktionsnedsdttning delaktighet och jdimlikhet.
Standardreglerna &r ett moraliskt och politiskt atagande som
medlemsstaterma tar pa sig. De ér inte juridiskt bindande. Alla
samhillets omraden tdcks i de 22 reglerna. I den andra regeln
behandlas medicinsk vard och behandling. Dér foreskrivs att
"staterna bor arbeta for att skapa handlingsprogram dar
specialister fran olika kompetensgrupper ingar med uppgift att
upptdcka, bedoma och behandla skador eller sjukdomar pa ett
tidigt stadium. Detta kan forebygga, minska eller undanréja
orsaker till att en funktionsnedséttning uppstar. Program av detta
slag bor kunna garantera att manniskor med funktionsnedsattning
och deras familjer kan delta. Handikapporganisationerna bor delta
i planeringen och utvérderingen."

I promemorian Patienten — Virdefull for varden! Medel for att
starka  patientens  inflytande  stillning  och roll som
Handikappforbun dens samarbetsorgan har &verldmnat till
kommittén behandlas ocksa detta omrdde. Samarbetsorganet
konstaterar att handikapprorelsen vill medverka till att utveckla en
konstruktiv patientroll. Med det menas "att den skall vara
konstruktiv  utifrdn den enskildes behov men &dven ur
sjukvardssystemets perspektiv. Konstruktiva patienter och
offensiva handikapporganisationer kan bli viktiga medarbetare i
kampen for att ge mer livskvalitet till dem som &ar sjuka och
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funktionshindrade och 4stadkomma en effektivare och
kvalitetsméssigt battre fungerande hilso- och sjukvard."

Vardkoer

Kommittén har ovan konstaterat att langt i fran alla patientgrupper
kommer att omfattas av nationella riktlinjer. Alla patienter
kommer inte heller att omfattas av landstingens och kommunernas
arbete med lokala vardprogram och vardkedjor utan de inriktas
fraimst mot patientgrupper med kroniska eller ladngvariga
sjukdomar. Samtidigt som vi séledes kan konstatera att manga
patienter inte kommer att beréras av dessa programarbeten kan vi
notera att det i dag finns problem med okande véintetider inom
varden. Signaler kommer ocksd om att landstingen har svart att
klara tidsfristerna i vardgarantin. I budgetpropositionen for &r
1998 (1997/98:1 utgiftsomrade 9) redovisas en uppfdljning av
véantetiderna som har genomforts vid ett 25-tal sjukhus i1 hela
landet under en vecka i april. Uppfoljningen visar att drygt hilften
av patienterna med oklar diagnos far triffa en specialist inom en
manad, medan cirka 90 procent av patienterna med en faststédlld
diagnos far traffa en specialist inom vardgarantins tre manader.
Det konstateras ocksd att vintetiderna varierar stort mellan och
inom sjukhus. Dartill kommer att det i manga landsting dr langa
véntetider till vissa operationer, t.ex. starr, hoft- och knéleder samt
operationer vid framfall.

Problem med okande véntetider inom varden &r i och for sig
inte anmarkningsvdrda mot bakgrund av att utvecklingen inom
hdlso- och sjukvarden under 1990-talet har varit mycket
omdanande. Den priglas av kraftiga besparingar och
omstruktureringar inom sjukhussektorn, en kraftig omférdelning
fran sluten vérd till 6ppna vardformer och hemsjukvard liksom
stora omfordelningar av ansvaret for varden och omsorgen av de
dldre och inom psykiatrin. Den demografiska utvecklingen med en
okad andel &ldre har ocksa spelat en viktig roll liksom den
teknologiska utvecklingen som bl.a. gjort det mojligt att erbjuda
allt dldre patienter aktiv behandling. Brister i vardens organisation
och felaktiga prioriteringar dr andra forklaringar till att kder
uppstar.

Aven om detta kan bidra till att forklara landstingens
svarigheter aktualiseras under alla forhédllanden fragan om hur
vardens tillgdnglighet skall kunna sékras for de patienter som inte
berdrs av de nationella riktlinjerna och véardprogrammen eller
omfattas av  landstingens och  kommunernas lokala
vardprogramsarbete.
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Overenskommelse eller lag?

Det finns tva olika védgar att gd om man ndrmare vill reglera
tillgangen till vard. Antingen kan man bygga vidare pa modellen
med 6verenskommelser mellan staten och landstingen eller sa kan
man vilja att i lag stdlla upp vissa granser for vintetider i varden.
Den grundldaggande fragan ar saledes om tidsfrister for tillgang till
vard skall faststdllas av staten och landstingen tillsammans eller
ensidigt av staten.

Enligt kommittén finns det starka skdl mot en lagreglering av
vilka véntetider som far forekomma i varden. For det forsta finns
det vissa praktiska svérigheter med en lagreglering. Systemet
skulle riskera att bli oflexibelt och osmidigt, eftersom det skulle
fordras en nytt riksdagsbeslut varje géng man vill dndra en
tidsgrans. Enligt vad komittén har erfarit ar det ndmligen inte en
framkomlig vég att i lagen endast stdlla upp krav pa att vard skall
ges inom den tid som anges i ndrmare riktlinjer som meddelas av
regeringen eller Socialstyrelsen.

Till detta kommer att det finns risk for att tidsgranser som
uttrycks 1 lagstiftningen kan komma att tolkas som miniminivéer;
om lagen anger att varden skall ges inom é&tta dagar kan det
uppfattas som att detta skall vara ambitionsnivan och att det inte
finns nagon anledning att erbjuda patienten vérd tidigare dven om
det skulle vara praktiskt mojligt.

Det finns emellertid ocksd mer principiella invdndningar mot
att lagreglera tidsfrister i varden. Dessa sammanhinger med att
vardens tillgdnglighet har ett starkt samband med resurserna for
hilso- och sjukvard. En lagreglering pa det hiar omradet skulle
enligt kommittén bli ett alltfor stort ingrepp i den kommunala
sjalvstyrelsen, eftersom det far stora konsekvenser for hélso- och
sjukvardens resursanvandning. Det torde under alla férhallanden
vara svart att skapa legitimitet for en ordning som innebédr att
staten ensidigt lagger fast tidsfrister for tillgangen till hélso- och
sjukvard om staten inte samtidigt dr beredd att skjuta till
ytterligare medel om det kravs resurstillskott for att varden skall
kunna svara upp mot dessa forpliktelser. Om sjukvards-
huvudménnen inte har ekonomiska forutsattningar att leva upp till
tidsfristerna i lagen finns en uppenbar risk for att lagstiftningen
blir meningslos.

Kommittén har mot den bakgrunden stannat for att det finns
starka skal for att avsta fran att 1dgga forslag om att tillgangen till
vard skall regleras genom tidsfrister i lag. I stéllet bor man bygga
vidare pa det system med Overenskommelser mellan staten och
landstingen som utvecklats inom ramen for
Dagmardverenskommelserna. Det systemet har den uppenbara
fordelen att det dr flexibelt och successivt kan anpassas till
aktuella problem i hédlso- och sjukvarden bade i forhallande till
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otillfredsstdllda behov och tillgédngliga resurser. En annan fordel
ar att systemet skapar forutséttningar for en samsyn om hélso- och
sjukvardspolitikens mal och inriktning mellan politiker pa
nationell och lokal niva. Enligt kommittén finns det ddremot skal
att utveckla vardgarantin i syfte att stirka patientens stédllning,
vilket vi dterkommer till nedan.

Innan vi behandlar den fragan ar det emellertid vart att notera
att det sedan den 1 januari 1997 finns legala mojligheter for staten
att vidta korrigande atgirder mot oacceptabla véntetider i hélso-
och  sjukvarden. Som redovisades inledningsvis  har
Socialstyrelsen fatt forstarkta tillsynsmojligheter. En forutsittning
for att Socialstyrelsen skall kunna ingripa i form av ett
foreldggande mot en vardgivare enligt 14 § tillsynslagen ar att
missforhallandet &r av betydelse for patientsdkerheten.
Socialstyrelsen kan saledes inte anvédnda sig av den mdjligheten i
alla de fall d& brister i varden konstateras. Didremot kan ett
foreldggande enligt tillsynslagen tillgripas da kder inom varden
utgdr en fara for patientsdkerheten. Var grdnsen gar for
Socialstyrelsens ritt att ingripa ar inte klarlagt i lagstiftningen.
Tillampningen av den nya lagen ar inte heller provad i domstol
eftersom inget foreldggande hittills har utfdardats. Vid de fall
fragan har aktualiserats har huvudméinnen — enligt vad kommittén
har erfarit — sjdlva vidtagit nodvandiga atgiarder utan att avvakta
ett eventuellt foreldiggande. Det antyder att det storsta viardet med
tillsynsmyndighetens nya befogenheter ligger i dess preventiva
effekter.

Socialstyrelsen har saledes med den nya lagstiftningen fatt en
tydligare tillsynsroll och kraftfulla sanktionsméjligheter om man
med stéd av vetenskap och beprévad erfarenhet kan visa att en
viss atgdrd — eller utebliven vard — innebar avsteg fran kravet pa
god vard i HSL och dr en fara for patientsdkerheten. Det
forhéallandet att riksdagen inte bor ldgga fast tidsfrister for
tillgangen till vard i lag innebér sdledes inte att staten franhdnder
sig mojligheten att vidta atgdrder mot oacceptabla véntetider i
hilso- och sjukvarden.

Vardgarantin bor forstéirkas

Dagens vardgaranti skiljer sig fran den tidigare pa sd sitt att
malsitt ningen &r att oka tillgdngligheten for alla patienter genom
att erbjuda patienter hjélp samma dag i primdrvarden, antingen per
telefon eller genom besok. Lakarbesok skall erbjudas inom dtta
dagar. Nar sa erfordras skall primirvarden bitrdda med
hanvisning till specialistvdrd for patientbesok inom tre mdnader.
For patienter med oklar diagnos skall besoket hos specialist ske
inom en mdnad. Utifrain de beddmning ar som gjorts i
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primérvarden eller av specialistldkare skall behandling pabdrjas
utan drojsmal enligt vidgledande principer for wurval och
prioriteringar.

Vardgarantin anger saledes inte néagra tidsfrister for hur lange
en patient skall behova védnta pa den behandling som ldkaren
bedomt att hon har behov av. Det kan sjdlvfallet uppfattas som en
brist, sérskilt mot bakgrund av att véantetider och kéer pa vissa hall
ar oacceptabelt langa och att patienter som lider av t.ex. starr eller
har svara smartor i sina hoftleder kan fa vénta i manga manader pa
operation.

Det &r bl.a. mot den bakgrunden mycket tillfredsstéllande att
kommuner och landsting tillfors ytterligare resurser genom
hojningar av statsbidragen under aren 1997 - 2000. Sammantaget
innebér redan fattade och aviserade beslut att statsbidragen till
kommuner och landsting kommer att ha hojts med 16 miljarder
kronor ar 2000 jamfort med ar 1996. Avsikten &r att
resursforstarkningarna  bl.a.  bor leda till att sjukvards-
huvudménnen vidtar atgérder sd att véntetiderna i varden blir
kortare (avsnitt 5.2).

Kommittén kan ocksa konstatera att det har paborjats ett
intensivt arbete for att komma tillrdtta med problemen med de
viaxande koerna savil pa initiativ av Landstingsforbundet som av
landstingen sjdlva. Det ror sig om breda insatser; fran atgarder for
att komma till rdtta med brister i vardorganisationen och belysa
och synliggbéra variationerna i tillgdngligheten inom olika
omraden  till att sédrskilda medel avsitts for att forkorta
véntetiderna. Den sammantagna effekten &r att antalet operationer
okar och att tillgdngligheten successivt forbattras.

I ndgra landsting pagar ocksa ett arbete med att utarbeta lokala
vardgarantier som dr mer langtgdende dn den vardgaranti som
parterna enades om 1 Dagmardverenskommelsen for 1997.
Jonkopings ldns landsting antog i borjan av oktober 1997 en
handlingsplan for de nirmaste arens utveckling av hilso- och
sjukvarden. Innehéllet i planen 6verenstimmer till stora delar med
Dagmardverenskommelsen och den rekommendation om lands-
tingens arbete med att stirka patientens stdllning som
Landstingsforundets styrelse beslutade om i maj 1997. Virt att
notera ar emellertid att den innehaller en generell behandlings
garanti. Av beslutet framgér namligen under rubriken sjukhusvdrd
att "de dtgdrder som behandlande likare i samrdd med patienten
beslutat om ska inledas inom 3 manader, om inte annat
overenskommits med patienten". Kan inte landstinget erbjuda
sjukhusvérd inom ndmnda tid har patienten ratt att soka vard hos
annan  sjukvardshuvudman eller privat vardgivare med
landstingsavtal. Den remitterande ldkaren skall upplysa patienten
om vilka mojligheter som finns att f& vard pa sjukhus eller
mottagningar i eller utanfor det egna landstinget. Patienten har
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ocksd ritt att fa information om ungefdrliga véantetider for
konsultation och behandling/operation inom landstinget. Den
delen av vardgarantin skall enligt beslutet gélla fran den 1 januari
1999. Den del av garantin som géller besok hos ldkare och annan
vardpersonal i primdrvarden — och som Overensstimmer med
vardgarantin i Dagmardverenskommelsen — trdder i1 kraft ett ar
tidigare, dvs. den 1 januari 1998.

Beslutet om vardgarantin har enligt vad kommittén erfarit
forberetts genom kartliggningar av de olika sjukhus-
specialiteterna i1 syfte att klarligga fOrutsdttningarna att klara
atagandet 1 garantin infor ikrafttrddandet. De specialiteter som
bedomdes ha problem att klara tids fristerna i garantin kommer att
tillféras ytterligare resurser. Jonkopings lans landstings exempel
foljs nu av andra landsting.

Kommittén ser mycket positivt pa de initiativ som har tagits i
dessa landsting och skulle vialkomna om fler landsting véljer att ga
samma vig. Den vardgaranti som géllde fore 1997 och som var
knuten till vissa sdrskilt angivna medicinska insatser hade — trots
att den har kritiserats ur andra aspekter — den fordelen att den
tydligt angav vilken ritt patienten hade. Aven for sjukvérds-
personalen var garantin tydlig. Det var ocksd en uppskattad
reform. Nu géllande vardgaranti som tar sikte pa alla patienters
behov av vard innebédr visserligen normalt att patienten far vard
och behandling inom de tidsgranser som anges i garantin och inte
enbart en medicinsk bedomning. Den uppfattas emellertid inte
som lika tydlig som den tidigare vardgarantin eftersom den inte
anger ndr patienten har ratt att krdva att fa behandling. Enligt
kommittén ar det en uppenbar svaghet att dagens vardgaranti &r
otydlig pa denna punkt. En generell behandlingsgaranti — som inte
enbart omfattar operationer utan ocksd andra atgirder av
medicinsk natur — och som tillforsédkrar patienterna behandling
inom tre manader har ett tydligt signalvirde och skulle onekligen
ge patienterna en starkare stédllning i varden.

Kommittén har mot den bakgrunden Overvigt att foresla att
Dagmardverenskommelsen for ar 1998 bor innehalla en sadan
utvidgad vardgaranti. Erfarenheterna fran JonkOpings léns
landsting visar emellertid att en sddan reform maste forberedas vil
om det skall finnas forutsdttningar att ge den ett reellt innehall.
Som framgétt ovan har landstinget ocksa gjort bedomningen att
vardgarantin i den del som ror rdtten till behandling kréaver
ytterligare forberedelser under ar 1998 och darfor skall gilla forst
fr.o.m.den 1 januari 1999. Kommittén har stor respekt for detta.

Enligt kommittén gagnar det inte patienterna att landstingen
stéller ut 16ften till befolkningen som man sedan inte formar leva
upp till i praktiken. En vardgaranti skall i den meningen ha stor
tyngd och ge patienten tydliga besked om vilka krav hon har réitt
att stdlla pa hilso- och sjukvarden — och dess personal skall har
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rimliga forutsittningar att tillgodose patientens ratt till vard och
behandling inom angivna tidsramar. En vardgaranti som inte har
nagot reellt innehall skapar bara frustration hos vardpersonalen
och missndjda patienter.

Vi har mot den bakgrunden stannat for att det dr mer realistiskt
att inrikta arbetet pa att en utvidgad vardgaranti bor ingéd i
Dagmardverenskommelsen for ar 1999. Arbetet med att forbereda
reformen bor emellertid paborjas snarast sd att de underlag som
behovs for att dverenskommelsen skall kunna triffas infor 1999
finns tillingliga for parterna under 1998. Detta bor enligt
kommittén komma till uttryck i den Dagmardverenskommelse
som skall gilla infér 1998. Av Dagmar &verenskommelsen for
1998 bor ocksa framga vilka underlag som skall tas fram och hur
reformen skall foljas upp.

I nu gillande Dagmardéverenskommelse kom parterna Gverens
om att arbetet med att belysa och synliggéra variationerna i
tillgdngligheten inom olika omrdden maste intensifieras.
Landstingsforbundet har, i samarbete med Samverkansndmnden i
den s6dra regionen och landstingen i denna region, bedrivit ett
projekt som syftat till att precisera kraven pa uppgifter for att folja
kder och vintetider for olika diagnosgrupper. Dessa uppgifter
skall ingd som en del av uppféljningen och styrningen savil pa
den lokala nivdn som pa mer 6vergripande nivdaer. En modell for
regional uppfoljning av véantetider har ocksa provats i projektet.
Avsikten dr att detta och liknande projekt skall leda till att olika
intressenter, inklusive patienterna, far tillgang till information om
kder och vintetider i landet.

Enligt vad kommittén erfarit &r projektet i sodra regionen
avslutat och ett motsvarande arbete har paborjats 1 vistra
regionen. Enligt kommittén bor ett fortsatt arbete med den
inriktningen bedrivas infor Dagmaréverenskommelsen for ar 1999
i syfte att f4 fram uppgifter av hog kvalitet for redovisningen och
uppfoljningen av tillgdngligheten i form av véntetider. Parterna
bor enligt kommittén reglera formerna for detta i nésta
Dagmardverenskommelse.

En forutsittning for en meningsfull uppf6ljning av kéer och
véntetider for olika diagnosgrupper mellan olika vardenheter inom
ett landsting och mellan olika landsting dr ocksa att man vet pa
vilka grunder som patienter sitts upp pa vintelistan for en viss
atgird. Hur en enskild vardenhet hanterar detta har namligen stor
betydelse for hur korta respektive langa koer man far for en viss
atgird. En vardenhet kan skapa mycket langa kéer genom att sétta
upp patienter for operation pa mycket vida indikationsstallningar
medan en enhet som sitter granserna sndvt far korta vardkoer.
Socialstyrelsen arbetar med dessa fragor inom ramen med arbetet
med den medicinska faktadatabasen (MARS) som innehéller
aktuell information om kunskapsldget for vissa diagnoser och
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sjukdomar och bl.a. skall ge information om det medicinska
handlandet och dess praxis.

Kommittén foreslar att Socialstyrelsen far i uppdrag att — med
hjdlp av expertgrupper — utforma allminna rad om indikations-
stillningar som motsvarar god hélso- och sjukvard. Arbetet bor
framst inriktas pa sjukdomsgrupper som rér manga och/eller &r
allmént resurskrdvande och bor omfatta saval kirurgiska atgarder
som andra dtgirder av medicinsk natur. Dessa allmédnna rad bor av
Socialstyrelsen fortlopande revideras med hansyn till utvecklingen
inom varden. Styrelsen skall darvid utgd fran de stédllnings-
taganden som riksdagen gjort om prioriteringar i hilso- och
sjukvarden. Uppdragets ndrmare in riktning bor faststdllas av
parterna i Dagmardverenskommelsen for ar 1998.

Vardgarantireformen bor vidare forberedas genom analyser av
de organisatoriska, logistiska och ekonomiska hinder som finns
for genomforandet. I det sammanhanget bor sdrskilt uppmark-
sammas att de ekonomiska fOrutsdttningarna varierar relativt
kraftigt mellan huvudménnen. Vissa landsting kan mot den bak-
grunden ha sdmre fOrutsdttningar dn andra att folja en
rekommendation om en behandlingsgaranti. Staten och
sjukvardshuvudménnen bor under 1998 genom kompletterande
underlag gora en gemensam bedomning av situationen och komma
overens om de initiativ som krévs for att den av kommittén
foreslagna vardgarantin skall kunna trdda i kraft den 1 januari
1999.
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8 Val av vardgivare

Kommitténs forslag: Enligt HSU har ett system som innebar att
man blir tilldelad en viss ldkare pa en viss véardcentral med
hanvisning till primédrvardens omradesansvar inte acceptans hos
befolkningen. Halso- och sjukvardslagen bor darfor fortydligas sa
att det framgar infe bara att landstinget skall organisera
primérvarden sé att alla som ar bosatta dar skall kunna vélja en
fast lakarkontakt wutan ocksd att den enskildes val inte fér
begrinsas till ett visst geografiskt omrade inom landstinget. De
frimsta motiven for lagidndringen dr att klargéra dels vilka krav
som den enskilde har ritt att stidlla pa hdlso- och sjukvarden i
frdga om val av ldkare 1 primarvarden, dels vilka skyldigheter som
sjukvards huvudmén och sjukvardspersonal har. Patienter med
kroniska sjukdomar bor kunna fa vélja att ha sin fasta lakarkontakt
med andra specialister dn ldkare i1 allmdnmedicin. Det bor i
princip vara moéjligt att vdlja en ldkare pa en primdrvardsenhet
utanfér det egna landstingsomradet. For att tillgodose sadana
onskemal bor landstingen — liksom var fallet nar husldkarlagen var
i kraft — triffa overenskommelser som tillater val av ldkare dver
landstingsgransen. Vidare bor landstingen — med storre kraft dn
som hittills varit fallet — verka for att rétten att védlja lakare i
primérvarden implementeras i sjukvardsorganisationen och folja
upp att reglerna tilldmpas pa avsett sitt. Befolkningen maste ocksa
fa battre information bade om rétten att védlja och hur man gor nér
man vill utnyttja sin ratt.

I dag finns ingen lagstadgad rdtt att vélja sjukhus och
specialistmottagning. Landstingen ger emellertid patienterna
relativt stora mojligheter att vélja vardgivare bade inom det egna
landstinget och i1 angransande landsting — 1 flertalet landsting utan
krav pa remiss. Rétten att vilja sjukhus och specialistldkare lyfts
ocksa fram som en viktig frdga av Landstingsforbundets styrelse i
en rekommendation till landstingen. Déarfor har HSU — som anser
att rétten att vdlja sjukhus och specialistmottagning &r av stor
betydelse for patientens stillning i hidlso- och sjukvarden — stannat
for att det inte finns ndgot behov av att ritten att vilja sjukhus och
specialistmottagning far ett uttryckligt lagstod.
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Det &r emellertid en avgorande trovardighetsfraga for
landstingen att det inte ar diskrepans mellan formella och reella
valmoéjligheter. I dag dr de remissregler som tillimpas ofta
otydliga och de ekonomiska styrsystemen hindrar i viss man
patienten att utnyttja sina valmojligheter.

Atta landsting kriver remiss for specialistvard. 1 Ovriga
landsting finns inga formella beslut om remisskrav till sddan vard.
Aven i dessa landsting tillimpas i praktiken krav pa remiss for att
patienten skall fd tillgang till vard pa sjukhusens specialist-
mottagningar. En sddan tillimpning av remissforfarandet har inte
stod av géllande lagstiftning pa omradet. Det blir ocksa otydligt
for patienterna vilka regler som faktiskt géller.

HSU har en mycket skeptisk instdllning till generella
remisskrav bade av legitimitets- och kostnadseffektivitetsskil. Det
ar emellertid inte lampligt att i lag generellt forbjuda landstingen
att stdlla krav pa remisser for specialistvird. Remisser kan
behdvas som professionella instrument i syfte att kunna prioritera
de patienter som har storst behov av sjukhusets specialiserade
resurser och att hushélla med knappa resurser. Remisskrav for
vard pd specialistmottagningar utanfor sjukhusen ar svérare att
forsvara. Detta skall ses mot bakgrund av att det haller pa att vixa
fram en ny och mer kostnadseffektiv rollférdelning mellan
sjukhusens  specialistmottagningar ~ och  offentliga/privata
mottagningar utanfor sjukhusen. Patienter som inte krédver
sjukhusens specialiserade resurser styrs i okad utstrackning till
Oppna specialistmottagningar utanfor sjukhusen. De nuvarande
remissreglerna bor darfor dndras 1 syfte att Oppna en mojlighet for
landstingen att stdlla krav pa remisser till sjukhusens
specialistmottagningar utan att ha remisskrav for motsvarande
specialistmottagningar utanfor sjukhusen. Darmed kan patienterna
tillforsdkras ratt att vilja specialistvard utanfor sjukhusen utan
krav pa remiss vilket Okar tillgangen till specialistvard liksom
mojligheterna att vilja mellan offentliga och privata mottagningar.

Det dr inte acceptabelt att tillimpa system som innebdr att
landstingen pé central niva beslutar att fritt val av sjukhus och
annan specialistvard skall géilla och samtidigt tilldmpar styr- och
ersittningssystem som medfor att befolkningen i praktiken inte
kan utnyttja sina valmojligheter. Politiker och administratorer
maste ta ansvar for att de beslut som fattas implementeras i
sjukvardsorganisationen och folja upp att de tillimpas pa avsett
sétt. Befolkningen maste ocksd ges Oppen och arlig information
om de begriansningar som giller, t.ex. om valmdjligheterna i
praktiken begrénsas till de vardgivare som bestdllaren har avtal
med och om det stdlls krav pa remiss for att fa tillgang till viss
vard. Patienten bor ocksa f& information om koer och véntetider
hos olika vardgivare; information om vardprogram och
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vardinnehdll for olika diagnoser bor utvecklas och goras
tillgdnglig.

Den kommunala hédlso- och sjukvarden ges som regel i
kombination med socialtjanstinsatser. Det dr ofta beslutet om
bistand enligt 6 § SoL som avgor att den enskilde skall fa del av
savil socialtjanst som den hilso- och sjukvard som ges i sérskilt
boende eller dagverksamhet. Nagon lagstadgad ratt att vélja
boendeform eller andra insatser finns inte. HSU understryker
behovet av att ta hénsyn till den enskildes val av boendeform
liksom att mojligheterna att vélja vardgivare i den kommunala
hdlso- och sjukvardens behandlande, rehabiliterande och
habiliterande verksamhet bor tillgodoses. Vidare framhalls vikten
av att sa langt mojligt ta hansyn till den enskildes dnskemal om
val av vardform sédrskilt om det ar frdga om allvarliga
sjukdomstillstand eller vard i livets slutskede.

8.1 Uppdraget

I direktiven till HSU 2000 framhélls att ett centralt mal for
reformstravandena i den svenska hédlso- och sjukvarden under
senare ar har varit att starka patientens stillning, bl.a. genom att
ge individen 6kade mojligheter att vélja vardgivare inom t.ex.
primédrvard och olika typer av specialistvard liksom att vélja
sjukhus vid sluten vard. Regeringen framhaller att den utveck-
lingen bl.a. skall ses mot bakgrund av den vérderingsfoérskjutning
som skett, framfor allt bland efterkrigstidens generationer som
stéller storre krav pa inflytande och mojligheter att paverka sin
situation dn vad som hittills varit vanligt. Méjligheten att vilja
vardgivare dr enligt direktiven en viktig aspekt av patient-
inflytandet. Samtidigt konstateras att en vil sa viktig — men hittills
inte lika uppmarksammad — aspekt pa patientinflytandet 4r mojlig-
heterna for patienten att sjalv medverka i val av behandlingsmetod
da det medicinska beslutsfattandet erbjuder alternativ.

Fragan om patientens valmojligheter aktualiseras saledes bade
ndar det giller valet av vardgivare samt vid val mellan olika
behandlingsmetoder. I detta kapitel 6verviager kommittén fragan
om patientens mojligheter att vélja vardgivare. Fragan om
patienternas mojlighet att medverka i valet mellan olika
behandlingsmetoder behandlas i kapitel 9.

Under 1970- och 1980-talen innebar den organisatoriska
grunden savdl inom primirvarden som for sjukhusen oftast att
vardcentralen och sjukhuset hade ett angivet geografiskt
upptagningsomrade. Som patient kunde man inte utan stora
svarigheter vélja att ga till en véardcentral eller soka sig till ett
sjukhus utanfor dessa upptagningsomraden.



150

Val av vdrdgivare SOU 1997:154

Utvecklingen mot oOkade mojligheter att vélja vérdgivare
paborjades pa landstingens initiativ i slutet av 1980-talet. Redan
1988 hade Landstingsforbundets styrelse rekommenderat
medlemmarna att 6ka valméjligheterna for de langvarigt sjuka i
syfte att patienter med behov av langvarig vard skulle ha
mojligheten att flytta till sjukhem eller sjukhusanknuten langvard
ndra anhoriga. I slutet av 1989 utdokades rekommendationerna till
att gilla hdlso- och sjukvard mera allméint. Frdn och med 1989
skulle hela befolkningen ha mojligheter att védlja vardcentral, och
vid remiss, dven sjukhus. Enligt en undersékning av
Landstingsférbundet i borjan av 1989 var det 17 av 26 huvudmén
som tillat fritt val av vardcentral, 16 hade fritt val (inom
landstinget) av sjukhus (Landstingsforbundet, 1990). Manga
landsting trdffade ocksa regionala 6verenskommelser som medgav
fritt val inom samma véardniva over landstingsgranserna. Nagra ar
senare, namligen 1993, tilldt — enligt en studie som gjordes pa
uppdrag av HSU 2000 — samliga huvudman fritt vardsokande av
vardcentral. Vad giller sjukhusen tilldt 17 landsting fritt val av
lanssjukhus utan remiss, och resterande landsting med remiss. De
okade valmojligheterna géllde generellt sett dven grann-
landstingen. Begrinsningar fanns framfor allt nar det gillde den
hogspecialiserade varden vid regionsjukhusen (Anell & Svarvar,
1994). Ménga landsting hade ocksa tagit initiativ till att infora
nagon form av husldkarsystem. 17 landsting hade vid &rsskiftet
1992/93 infort eller fattat beslut om att inféra en huslikar- eller
familjeldkarverksamhet enligt riktlinjer som de sjdlva angav
(prop. 1994:95:195). Ritten av vélja ldkare i primdrvarden har
varit lagfast sedan den 1 januari 1994, forst genom lagen om
husldkare, och efter den 1 januari 1996 — nir husldkarlagen
upphort att gédlla — genom en bestimmelse 1 HSL.

Fragan om rétten att vélja lakare och sjukhus behandlas ocksa i
Landstingsforbundets styrelses rekommendation om landstingens
och medlemskommunernas arbete med att stirka patientens
stillning som lades fast i maj 1997. Av denna framgar bl.a. att
patienten har rétt att vélja vilken offentlig vardcentral och lakare,
privat ldkare med landstingsavtal eller sjukhus (landstingségt eller
med landstingsavtal) som han/hon vill sdka inom sitt landsting.
Vidare sdgs att patienten bor uppmanas att utnyttja sin ratt att
vilja en fast ldkare i primérvarden.

I direktiven sdgs inte uttryckligen att HSU 2000 skall 6verviga
frigan om patientens ratt att vilja vardgivare. Ddremot
konstateras som ndmnts ovan att mojligheten av vélja vardgivare
ar en viktig aspekt av patientinflytandet. Kommittén har tolkat
direktiven sa att en viktig utgangspunkt for vara 6verviaganden och
forslag bor vara att patientens ritt att vélja vardgivare skall
viarnas. Mot den bakgrunden har vi sett det som var uppgift att
folja upp hur landstingen utformat mojligheterna att vilja lakare 1
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primérvarden och vardgivare pa specialistnivd samt dverviga om
det finns behov av dndrad lagstiftning eller andra atgérder for att
tillforsdkra patienten ratt att vélja vardgivare.

I kommitténs arbete har mot den bakgrunden genomforts en
studie i syfte att belysa hur patienternas moéjligheter att vilja
vardgivare har utformats sett till dagens situation. Det empiriska
materialet baseras pd en enkdt till samtliga landsting (och
landstingsfria kommuner) angdende de formella beslut som géller
i frdga om patienternas val av vérdgivare, dels en intervju-
undersokning i fem landsting! i syfte att belysa den faktiska
tillimpningen av valmojligheterna?.

Fragan om rétten att vélja en fast likarkontakt i primérvarden
behandlas i avsnitt 8.2. I avsnitt 8.3 belyses hur de regler for val
av specialistmottagning och sjukhus som landstingen sjdlva
beslutat om har utformats och tillimpas. Valmgjligheterna i den
kommunala hélso- och sjukvarden behandlas i avsnitt 8.4.

8.2  Ratten att vélja en fast lakarkontakt
1 primérvéarden

8.2.1 Bakgrund

Genom lagen (1993:58) om huslékare som riksdagen beslutade
om varen 1993 lades ritten av vélja ldkare 1 primdrvarden fast i
lag. Riksdagsbeslutet innebar att ett husldkarsystem skulle inforas
i hela landet fr.o.m. den 1 januari 1994 for att vara fullt utbyggt
vid utgéngen av ar 1995. Enligt husldkarlagen skulle landstingen
organisera den Oppna varden sé& att alla som &r bosatta dér far
tillgéng till och kan vélja en huslékare. I huslékarlagen fanns bl.a.
bestimmelser om hur den enskilde kan vélja och byta huslékare,
huslékarens uppgifter, behorighetskrav, verksamhetens omfatt-
ning, ersittningssystemets konstruktion och etablerings-
bestimmelser. Husldkarlagen upphévdes vid utgangen av ar 1995.
Riksdagens och regeringens motiv for att upphéva huslékarlagen
var framfor allt att den var onddigt detaljerad och att varje
landsting méste ges rétt att organisera primérvarden efter lokala
forutséttningar utan centrala pabud. Daremot anségs att det fanns

! Landstingen i Malmohus, Stockholms, Virmlands, Visterbottens och
Vistman lands lan.

2 Den fordjupade studien har genomforts i form av breda samtal efter det
att intervjumall har sints ut till sjukvardsdirektorer, sjukhusdirektdrer och
chefldkare i de fem landstingen.
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skdl att sld vakt om den enskildes ratt att vidlja ldkare i
primérvarden.

Mot den bakgrunden har riksdagen — efter forslag fran
regeringen (prop. 1994/95:195) — lagt fast i HSL (5 § 2 st) att alla
som &r bosatta inom landstinget skall ges mgjlighet att vdlja en
fast ldkarkontakt i primdrvarden. I propositionen betonas att det
for patienten finns ett virde i att kunna vélja vem man vill ha
kontakt med inom hélso- och sjukvéarden. Dar sdgs ocksa att en
fortroendefull relation mellan ldkare och patient forutsitter att den
enskilde sjdlv fritt kan vélja sin ldkare i primérvarden, samt att
patientens valfrihet 6kar om det finns mojligheter att vdlja mellan
primérvardsenheter med skilda driftsformer, sasom offentliga
vardinrattningar, personalkooperativ och privatpraktiker (s. 42).
Det framgér emellertid inte klart vilket urval som skall erbjudas
den enskilde patienten. Av lagforarbetena framgar att landstinget
har ett ansvar for att "det finns mojlighet att genom val fa en fast
lakarkontakt" men att det dr landstingets sak att besluta om
organisationens narmare utformning samt hur valet av ldkare skall
ske (s. 81). Det betonas vidare att "valmojligheten rent faktiskt
kan vara begrdnsad pa olika sitt, t.ex. i glesare bebyggda delar av
landet eller for den som vill ha en ldkarkontakt nira hemmet".
Landstingen far ocksd sjdlva bestimma bendmningen pa dessa
lakare, som kan kallas primédrvardsldkare, huslédkare,
familjeldkare, distriktsldkare eller nagot annat.

Nu géllande regler ger saledes ett stort utrymme for de
enskilda landstingen att vélja hur man vill utforma systemet for
val av fast ldkare i primarvarden jamfort med den tidigare
huslakarlagen.

8.2.2 Befolkningens upplevelser och erfarenheter
av tillganglighet och kontinuitet 1 primérvarden

En sérskild delegation — Husldkardelegationen — hade under en
period i uppdrag att folja utvecklingen och effekterna av
huslékarreformen. 1 delbetdnkandet Husldkarreformens forsta
halvar (SOU 1994:126) framgick att en stor andel av befolkningen
tog fasta pa erbjudandet att vilja husldkare. I genomsnitt hade 75
procent av befolkningen hérsammat erbjudandet. Forvanansvart
fa, omkring 1 procent, valde att std utanfor systemet och
genomgaende var andelen som valt att lista sig hos en husldkare
hogre an forvintat.

Husldkarlagen byggde som tidigare redovisats pa principen att
ratten att vélja inte skulle begrdnsas till ett visst geografiskt
omrade. Husldkardelegationens uppfoljning visade emellertid att
det pa flera héll i landet fanns begransningar i det geografiska
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omrade som utgjorde underlag for valet. Detta tog sig bl.a.uttryck
1 att invanarna endast fick sig tillsdnt information om husldkare
som verkar 1 vissa omrdden; pa den nirmaste
vardcentralen/huslakarmottagningen (5 huvudmén), i kommunen
(12 huvudmén) eller i sjukvardsdistriktet (1 huvudman). Endast 3
sjukvardshuvudmén informerade om samtliga husldkare inom
landstingsomradet. I de 6vriga landstingen fick de som Onskade
information om samtliga verksamma husldkare rekvirera sadan
information fran landstinget.

Socialstyrelsen har ocksd haft regeringens uppdrag att folja
upp och utvdrdera husldkarreformen. Efter det att lagen upphdrde
att gilla breddades uppf6ljningen och kom att omfatta hela
primérvérden.

En av de rapporter som publicerats inom ramen f{or
primérvardsuppfoljningen beskriver befolkningens upplevelser
och erfarenheter av tillgdnglighet och kontinuitet i primérvarden
(Socialstyrelsen, 1996). Det empiriska underlaget bestir av en
postenkdt som tillstéllts ett slumpmassigt urval av befolkningen
(20-84 ar) i nio omraden varen 1995, dvs. under en period da
huslakarlagen fortfarande var i kraft. Totalt omfattade urvalet 9
018 personer, varav 83 procent deltog.

Resultatet visar att 63 procent uppger sig ha en bestimd ldkare
som de brukar vidnda sig till. Detta kan jamforas med resultatet i
SCB:s undersékning om levnadsforhallanden (ULF) 1988-89 da
andelen som uppgav sig ha en bestimd ldkare var 42 procent. Det
forefaller saledes ha skett en markant 6kning av andelen personer
som uppfattar sig ha en bestimd ldkare att vinda sig till under
1990-talets forsta hélft. Slutsatsen i rapporten ar att det ligger néra
till hands att tro att diskussionerna om husldkare och
huslakarsystemets listningsforfarande har bidragit till denna
okning. For de flesta som uppgett sig ha en bestdmd ldkare giller
att denne ar verksam som huslékare.

Undersokningen visar vidare att det flesta tycker att det &r
viktigt med ldkarkontinuitet bade vid dterkommande kontroller
(96 procent) och déa det géller att fa trdffa samma ldkare oavsett
anledning till besok (76 procent). Manga anser ocksa att det &r
viktigt att fa trdffa samma distriktsskoterska vid upprepade
kontakter och kontroller, men inte lika manga som ansag det
viktigt med ldkarkontinuitet. Allmént géller att kontinuitet
uppfattas som viktigare hos kvinnor, personer dldre dn 64 ar och
personer med langvarig sjukdom.

En slutsats som dras i rapporten ar att undersékningen visar att
befolkningens instdllning till primdrvarden i grunden ar positiv.
Samtidigt konstateras att befolkningens relativt stora bendgenhet
att etablera en fast lakarkontakt inom primérvarden &nnu inte natt
upp till de politiska visioner som fanns vid husldkarsystemets
inférande. Resultaten visar enligt rapporten att det finns utrymme
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for primérvar den att ytterligare stdrka sin stdllning och darmed
astadkomma att fler ser primarvarden som ett forstahandsval vid
basala sjukvardsbehov.

8.2.3 Valfrihetens utformning efter huslidkarlagen

Den enkitundersokning till landstingen som ingér i den studie om
patienternas mojligheter att vélja vardgivare som genomforts inom
ramen for HSU:s arbete med detta betidnkande, visar att
befolkningen som regel har formella mdjligheter att vélja en fast
lakarkontakt pa samtliga vardcentraler/huslékarmottagningar i
landstinget. I manga landsting har befolkningen ocksé mdjligheter
att vdlja ldkare pad en mottagning utanféor det egna
landstingsomrédet. Av enkéterna framgér att patienterna i fyra
landsting rekommenderas att vilja sin fasta ldkarkontakt vid
ndrmaste mottagning i forhéllande till den egna bostaden. Det
finns séledes — i likhet med vad som var fallet nir huslikarlagen
var i kraft — tendenser till att det geografiska urvalet for
patienternas val av lékare begrinsas pé sina hall.

Intervjuer med ansvariga tjdnstemén i de fem landsting som
studerades ndrmare tyder péd att landstingen tillimpar liknande
system for val av fast ldkare i primirvdrden som de som
tillimpades nér husldkarlagen var i kraft i respektive landsting.
Skillnaden é&r att inget av landstingen numera tillimpar
huslékarlagens system med s.k. passiv listning, dvs. listning hos
en huslikare av dem som inte aktivt avstatt fran att lista sig och
inte sjélv valt husldkare. En liknande bild tecknas i ett betdnkande
(SOU 1996:175) frén Delegationen for samverkan mellan
offentlig och privat hélso- och sjukvard (S 1995:10). Den passiva
listningen har i princip upphort hos alla sjukvardshuvudmén.

Tre av de nérmare studerade landstingen har &terinfort ett
formellt omradesansvar for primédrvarden, dvs. att vardcentralen
har ett ansvar for befolkningen inom ett faststéllt geografiskt
omréde. Det samma giéller i de flesta sjukvardsomréden i landet
enligt det nyss ndmnda betinkandet fran Delegationen for
samverkan mellan offentlig och privat hilso- och sjukvard. Pa de
flesta hall forsoker man kombinera omréddesansvar med ett fritt
lakarval. I samtliga fem landsting i HSU:s studie géller att de
patienter som inte har gjort ett aktivt val av priméarvardslakare
hianvisas till nédrmaste vardcentral/huslikarmottagning. Av
intervjuerna framgar att ambitionerna i ett av landstingen —
Visterbotten — &r att styra patienterna till den nérmaste
vérdcentralen. | ett annat av landstingen — Véarmland — har det
forekommit att vardcentraler nekat patienter att vilja en viss
lakare/vardcentral med hénvisning till omrédesansvaret. Négra
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motsvarande begrinsningar av patienternas mdjligheter att vilja
lakare 1 primdrvarden uppges enligt respondenterna inte
forekomma 1 de Ovriga studerade landstingen. Andra uppgifter
tyder emellertid pa att det 1 andra sjukvardsomraden i Stockholms
lans landsting forekommer bade att patienter inte far behalla sin
husldkare ndr man flyttar utanfér vardcentralens geografiska
omrade och att patienter nekas mojligheten att fritt vélja allmén-
lakare och mottagning med hanvisning till omradesansvaret.

Sammanfattningsvis visar studien att samtliga landsting har
infort generdsa regler for val av fast ldkarkontakt i primérvarden i
formell mening. Samtidigt tyder erfarenheterna pa att vardcen-
traler/husldkarmottagningar pa sina hall har svart att kombinera
patienternas valfrihet med omradesansvar. 1 tre av de fem
landsting som ndrmare studerats finns det mer eller mindre
uttalade ambitioner fran vérdcentralernas/huslakarmottagning-
arnas sida att styra patienternas val av ldkare till ndrmaste
mottagning. Det forekommer ockséd att patienter av samma skal
nekas mojligheten att fa vélja ldkare och mottagning med hanvis-
ning till omradesansvaret. Dessa inskrdnkningar av valmojlig-
heterna har inget stéd av de formella politiska beslut som fattats i
de studerade landstingen.

8.2.4 Kommitténs overviganden och forslag

Kommittén kan inledningsvis konstatera att det under lang tid ratt
bred politisk enighet nationellt och lokalt om vérdet i att patienten
skall kunna vélja lékare i primérvarden. Den enskildes mdjligheter
att fritt vélja sin ldkare var ocksé en grundlédggande utgangspunkt
nér det nationella huslédkarsystemet utformades. Nér huslékarlagen
upphévdes lades ritten att viélja lédkare fast genom en sirskild
bestimmelse 1 HSL.

Valméjligheterna skapar  forutsdttningar for kontinuitet i
kontakten mellan likare och patient

Som patient befinner man sig alltid 1 ett utsatt och kénsligt ldge.
Det ligger darfor ett stort varde i att kunna vélja vem man vill ha
kontakt med i primérvarden. Inte minst viktigt 4r det att patienten
kan vilja en annan ldkare om hon inte har fortroende f6r den hon
méter eller om den ldkare hon valt inte lingre ir tillginglig. Aven
lakaren kan uppleva det positivt att bli vald av patienten i stéllet
for att "bli tilldelad" patienter med traditionella metoder. Den
enskildes frihet att sjdlv vélja ldkare tillsammans med ldkarens
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vetskap om att vara vald bidrar till att skapa ett gott férhallande
som ger trygghet och kontinuitet i behandlingen.

De uppféljningar som har gjorts under den period da
huslakarsystemet successivt infordes visar ocksa att en stor del av
befolkningen har utnyttjat mojligheten att fa en fast lakarkontakt i
primérvarden. Variationerna ar emellertid relativt stora mellan
olika landsting. Som framhalls i Socialstyrelsens primarvards-
uppfoljning har man &nnu inte natt upp till de visioner som fanns
vid huslékarsystemets inférande. Uppfoljningen tyder emellertid
pa att en véasentligt hogre andel av befolkningen numera har en
bestimd ldkare som de brukar védnda sig till jamfort med
forhallandena i slutet av 1980-talet. Generella tendenser som
framkommit &r att kvinnor i nagot stérre utstrickning dn mén
utnyttjar méjligheten att vélja. Det finns ocksa ett tydligt samband
mellan dlder och bendgenhet att vilja. Bland de yngre &r intresset
mindre. En forklaring ar troligen att de dldre oftare besoker ldkare
dn yngre och att kvinnor har nagot hogre sjukvardskonsumtion &n
min. Mojligheten till kontinuitet inom ramen for en fast
lakarkontakt som man sjélv valt kan darfor upplevas som sérskilt
viktig for dldre patienter liksom for andra patientgrupper med
aterkommande kontakter med sjukvérden.

Den slutsatsen far stod av Socialstyrelsens priméarvards-
uppfoljning som visar att dldre tillsammans med kvinnor och
personer med langvariga sjukdomar ldgger sdrskilt stor vikt vid
personkontinuitet i kontakten med primarvarden. Vidare tyder
erfarenheterna av husldkarverksamheten pa att savdl personal
inom ldns- och regionsjukvarden som distriktsskoterskor ocksa
kan finna det vardefullt att veta vilken ldkare inom primérvarden
som har ansvaret for en viss patient. Det underldttar informations-
bytet och har ddrmed positiva effekter vid behandlingen i fraga,
nagot som ocksa framholls av regeringen i propositionen (prop.
1994/95:195) Primarvard, privata vardgivare m.m.

Flera uppfoljningar av valfrihetens effekter visar att geografisk
ndrhet har spelat en viktig roll for patienternas ldkarval. De allra
flesta valjer en husldkare pa den vardcentral/huslikarmottagning
som ligger ndrmast bostaden. Sérskilt i storstadsomradena
forekommer det emellertid att relativt manga viljer en annan
mottagning. Geografisk narhet har spelat en viktig roll for
patienternas vardsokande; ndr det blev mojligt att vélja lakare fritt
utnyttjar en del av praktiska skdl mojligheten att vélja en ldkare pa
en mottagning i ndrheten av den egna arbetsplatsen. Daremot
forefaller det atminstone hittills ha varit relativt ovanligt att
patienterna har valt mottagning pa andra grunder. Det forefaller
emellertid vara vanligt att patienter véljer att byta ldkare inom en
och samma mottagning.
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Viktigt att sla vakt om det fria valet av ldkare och vardcentral/hus
ldkarmottagning

Enligt kommitténs bedomning talar erfarenheterna for att det finns
starka skdl att sld vakt om sdvdl ritten av vilja en fast
ldkarkontakt 1 priméarvarden som rdtten att vilja ldkare pd en
annan mottagning dn den som ligger ndrmast den egna bostaden.
Detta ar enligt kommittén grundldggande forutsittningar for
fortroendet for primarvarden och darmed ockséd for mojligheterna
att verka for att befolkningen skall acceptera primérvarden som ett
forstahandsval vid basala sjukvardsbehov. Det dr ocksa angeldget
att befolkningen informeras om sina valmojligheter och
rekommenderas att utnyttja rdtten att vélja en fast ldkarkontakt.
Detta giller sdrskilt dldre patienter liksom andra patientgrupper
med aterkommande kontakter med hélso- och sjukvarden som
ddarmed far en fast replipunkt i hdlso- och sjukvarden som helhet.
Primérvardsldkaren kan bade se till att dessa patienters basala
sjukvardsbehov tillgodoses inom primérvarden och medverka till
att de vid behov far tillgadng till annan specialistvard.

Réttten att vélja ldkare i primérvarden géller dven personer
som bor i de sirskilda boendeformerna i kommunerna. Enligt
kommittén finns det skil att sla vakt om detta. Vi vill samtidigt
framhalla att den Okade vardtyngden i de sérskilda boende-
formerna fOrutsitter att det finns en ldkare som kan ta ett
overgripande medicinskt ansvar for de boende och stddja den
personal som arbetar dar. Pa flera hall i landet har landsting och
kommuner valt en organisation som innebdr att en sdrskild
primérvardsldkare knyts till ett visst sjukhem och andra sarskilda
boendeformer med ansvar for dem som bor didr och stddet till
personalen. Kommittén védlkomnar den utvecklingen men har
samtidigt erfarit att problem kvarstair pa manga hall. Enligt
kommittén &dr det mycket angeldget att landstingen, som har
ansvaret for lakarinsatserna i de sdrskilda boendeformerna, traffar
overenskommelser med kommunerna om hur problemen kan
16sas.

Kommittén vill ockséd framhalla att patienter med kroniska och
langvariga sjukdomar ofta behdver en mer regelbunden och
langvarig kontakt med andra specialister 4n allménldkare. Enligt
kommittén &ar det darfor angeldget att hilso- och sjukvéarden
medverkar till att patienter som har behov av det kan vélja att ha
sin fasta ldkarkontakt med andra specialister &n ldkare i
allménmedicin.

Det fria valet har tonats ned

Kommittén kan konstatera att informationen om valmojligheterna
har tonats ned i manga landsting efter det att husldkarreformen
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upphorde att gilla. En naturlig forklaring kan naturligtvis vara att
omfattande resurser satsades pa information bdde pé nationell
nivd och i manga landsting i samband med genomférandet av
huslakarreformen. Det kan dérfor ligga néra till hands att gora
beddmningen att informationen om valmdjligheterna redan nétt ut
till befolkningen och att det inte krdvs nagra nya sirskilda
initiativ; 1 synnerhet som de flesta landsting tillimpar liknande
system for val av fast ldkare i primdrvarden som de som
tillimpades nér husldkarlagen var i kraft.

Den studie som genomforts inom kommittén tyder emellertid
pa att befolkningen i ménga landsting numera inte har tillracklig
information om vad som giller. P& manga hall tycks det ha
uppstatt nagot av ett tomrum efter det att husldkarlagen
avskaffades och ersattes med en mdjlighet att vidlja en fast
lakarkontakt 1 primédrvarden.

Lokala regelverk

Virt att notera dr ocksa att det forekommer att patienternas val av
lakare inte respekteras om patienten véljer en ldkare utanfér den
"egna" vardcentralens/husldakarmottagningens upptagningsomrade
trots att detta inte har stod av av de formella politiska beslut som
fattats i de berérda landstingen. Det ligger i sakens natur att det
inte dr mojligt att beldgga hur ofta detta forekommer och att
problemet inte far éverdrivas. Likval forekommer det, vilket kan
ses som ett uttryck for att vissa vardgivare skapar lokala regelverk
som bryter mot de politiska intentionerna i landstingen. Det
forefaller som om det finns en bristande forstéelse for virdet av
det fria ldkarvalet hos en del allminldkare. Detta kan bl.a.
illustreras med ett aktuellt debattinldgg fran en ldkare av vilket
framgar att "lakarna pa varje enhet sjdlva ar de som bést kan 16sa
hur patienterna skall férdelas mellan dem — efter listning, efter
omrade, efter nationalitet eller vad det nu kan vara som passar just
pd denna vardenhet. Fordelningssittet skall inte styras genom
lagstiftning eller pabud uppifran!" (Lakartidningen, 1997)

Det forhallandet att det vixer fram lokala regelverk kan ocksa
ses som ett uttryck for att landstingen inte med tillrdcklig kraft
har sett till att de politiska beslut som har fattats ocksa
genomsyrar organisationen. Enligt kommittén &r det en
legitimitetsfraga i forhéllande till befolkningen att de beslut och
riktlinjer som har lagts fast i fraiga om patientens rétt att vélja
lakare Overenstimmer med de regler som enskilda vérdgivare
tillimpar.
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Det fria likarvalet och omrddesansvaret

Det forhallandet att det utvecklas lokala regelverk som begransar
patientens val av ldkare till vissa geografiska omraden har delvis
sin forklaring i att det pa sina hall anses vara svart att kombinera
patienternas valfrihet med det s.k. omradesansvaret. Det kan
darfor finnas skal att sarskilt beréra den fragan.

Det sdgs ofta att husldkarreformen kom att bryta en lang
tradition av omradesansvar inom primarvarden, nagot som ocksa
blev ett inslag i kritiken mot husldkarsystemet. Innebdrden i
omradesansvaret borjade emellertid Iuckras upp redan i slutet av
1980-talet genom Landstingsforbundets rekommendation om det
fria vardsokandet.

Kommittén har i flera sammanhang haft anledning att
konstatera att begreppet omradesansvar leder till oklarheter nér
primédrvardens arbete och uppbyggnad diskuteras. Termen
anvands savdl om den sjukvardande som den forebyggande delen
av verksamheten. HSU har i delbetdnkandet (SOU 1997:119) En
tydligare roll for hdlso- och sjuk vdrden i folkhdlsoarbetet
kommit till slutsatsen att primdrvarden bor fa ett tydligare
uppdrag i det forebyggande arbetet. I betdnkandet foreslas att
primérvardens huvuduppdrag inom det forebyggande arbetet bor
vara att utveckla det individinriktade arbetet. Ansvaret innefattar
enligt kommitténs forslag en skyldighet att systematiskt utnyttja
mojligheten att 1 de direkta patientkontakterna genomfora
forebyggande insatser. Dessa insatser bor redovisas och foljas upp
pa ett battre sétt dn i dag. Gruppinriktade forebyggande insatser
bor falla inom ansvarsomradet i den mén arbetet kraver hilso- och
sjukvardens speciella kompetens. 1 det befolkningsinriktade
arbetet bor primarvar den delta genom att formedla kunskaper,
men inte ses som en huvudaktor i genomférandet av olika
aktiviteter. Sadana insatser krdver manga ganger en kompetens av
annat slag 4n den som primérvarden besitter. Dartill kommer att
ansvaret for atgdrderna oftast ligger pa andra samhaillssektorer.
Vidare forslas att Oppenvardsstatistiken bor forbéttras genom
registrering av diagnos och atgird for att ge underlag till
folkhélsoarbetet och for att mojliggdra badttre uppfoljningar av
verksamheten.

Kommittén menar att en konsekvens av att primirvarden inte
bor éldaggas ett direkt ansvar for det befolkningsinriktade arbetet
ar att begreppet omradesansvar bor reserveras for diskussionen
om  primdrvardens  individinriktade  sjukvardande  och
forebyggande arbete.

Enligt kommittén dr det mot den bakgrunden rimligt att se
primérvardens omradesansvar som en skyldighet att ta ansvar for
de individer inom ett geografiskt avgridnsat omrade som inte har
valt sin fasta lakarkontakt pad ndgon annan vardcentral/huslikar-
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mottagning. I detta ansvar ligger dels individinriktade hilso- och
sjukvardsinsatser, dels att erbjuda héalsokontroller och andra
forebyggande atgdrder. I omradesansvaret ligger ocksa att ta ett
ansvar for de manniskor som av olika anledningar inte har
forméga att efterfraga den vard de behdver, t.ex. dldre, psykiskt
sjuka och missbrukare och att ha kunskaper om hélsoldget i
omréadet.

Kommittén vill ocksa framhalla att patientens val av ldkare
inte far begrdnsa hennes valmdjligheter ndr det géller andra
yrkesgrupper i primarvarden. De patienter som s& dnskar bor t.ex.
kunna ha vardkontakter med en distriktsskoterska pa den
mottagning som ligger narmast den egna bostaden dven om hon
har valt sin fasta ldkarkontakt pa en annan mottagning. Pa
motsvarande sitt maste patientens val av sjukgymnast respekteras
dven om denne dr verksam pa en annan mottagning dn den dér
patientens ldkare finns.

Enligt kommittén bedomning &r det bade mojligt och
nodvandigt att forena patienternas valfrihet med ett omrades-
ansvar for primarvarden i det individinriktade arbetet; mdjligt
eftersom de allra flesta patienter dr "trogna sin vardcentral” och fa
som véljer en ldkare utanfor "sitt" omrade; nodvindigt av det
sjalvklara skélet att det maste finnas en mdjlighet for de patienter
som Onskar det att vdlja en ldkare pad en mottagning néra
arbetsplatsen eller behalla sin ldkare ndr man flyttar till ett annat
omrade. Enligt kommitténs beddmning gar det inte ldngre att fa
befolkningen att acceptera ett system som bygger pa att man blir
tilldelad en viss ldkare pa en viss vardcentral. Kommittén &r
medveten om att det kan medfora problem for dimensioneringen
av en viss vardcentral/husldkarmottagning om ménga patienter
véljer en ldkare pa en annan mottagning &n den som ligger
niarmast den egna bostaden. Sddana problem bor enligt var mening
i forsta hand losas genom omfordelningar av resurser som tar
hansyn till befolkningens val. Detta kan ocksa uttryckas som att
politiker och administratorer far ta befolkningen till hjélp i
sjukvardsplaneringen.

Déaremot ligger det i sakens natur att valet av ldkare begrdnsas
av praktiska skdl i vissa hdnseenden. Det sdger sig sjdlvt att
enskilda ldkares arbetsbelastning i vissa fall sétter granser for
lakarvalet. 1 glest befolkade delar av landet torde dessutom
mojligheterna att vélja mellan flera olika ldkare inom rimligt
geografiskt avstand vara begrdansade. Landstingen maste ocksa —
liksom var fallet ndr husldkarlagen var i kraft — kunna begrénsa
riatten till hembesok i de fall patienter som har andra alternativ
véljer en ldkare ldngt fran bostadsorten eller krdva att patienten
sjilv svarar for resekostnaderna till mottagningen.
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Lagen bor fortydligas

Kommittén kan som tidigare nidmnts konstatera att
Landstingsforbundets styrelse nyligen har tagit initiativ i syfte att
verka for att befolkningen ges mojligheter att vélja ldkare i
primdrvarden inom landstingsomradet. Den fraga HSU 2000 har
att ta stdllning till 4 om dessa initiativ &r tillrdckliga eller om det
ocksa finns behov av att fortydliga patientens ritt att valja lakare 1
HSL.

I sammanhanget bor framhallas att motivet for att upphidva
husldkarlagen inte var att begrdnsa den enskildes mojligheter att
vilja ldkare och vardcentral/husldkarmottagning. Tvértom
anfordes att det fanns skil att vdrna om den enskildes rétt att vilja
lakare 1 primédrvarden samt att patientens valfrihet okar om det
finns mojligheter att vélja mellan olika primérvardsenheter. Det
framgar emellertid inte vare sig av lagtexten eller forarbetena
vilket urval som skall erbjudas patienten, dvs. om man skall fa
vélja bland landstingets samtliga primérvardsldkare eller ur en
mer begransad grupp. Trots att det saledes talas om ett "fritt val"
far det antas att vissa begriansningar av patientens valmojligheter
kan forekomma. Vilka allmdnna begrinsningar av valfriheten
genom organisatoriska beslut som kan anses godtagbara ar svart
att ange mera preciserat (se bil. 2, avsnitt 5.1). Det torde sédledes
finnas utrymme for varierande tolkningar av hur valmdjligheterna
skall utformas.

Enligt kommittén bor hilso- och sjukvardslagen fortydligas sa
att det framgar infe bara att landstinget skall organisera
primérvarden sé att alla som ar bosatta dar skall kunna vélja en
fast lakarkontakt wutan ocksd att den enskildes val inte fér
begrénsas till ett visst geografiskt omrade inom landstinget. Ett
sadant fortydligande ligger i sak i linje med den rekommendation
som Landstingsforbundets styrelse nyligen ldmnade till sina
medlemmar. De framsta motiven for lagdndringen ar att klargora
dels vilka krav som den enskilde har rétt att stdlla pa hélso- och
sjukvarden i frdga om val av ldkare i primarvarden, dels vilka
skyldigheter som sjukvéardshuvudmaén och véardpersonal har.

Enligt kommittén bor det i princip vara mdjligt att vélja en
lakare som ar verksam i ett annat landsting. Det kan t.ex. handla
om att f& mojlighet att vidlja sin fasta ldkarkontakt i ett
grannlandsting eller att kunna fa behalla sin fasta ldkarkontakt nér
man studerar pa annan ort. Sddana mojligheter finns ocksa i de
flesta landsting genom frivilliga 6verenskommelser som medger
fritt val inom samma vardniva 6ver landstingsgranserna.

Virt att notera dr att sddana system tillimpades dven da
huslakarlagen var i kraft. Visserligen fanns inte nagra geografiska
begrdnsningar i bestimmelsen om val av huslidkare (3 §). Det var
déarfor i princip mojligt att vdlja en husldkare var som helst i
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landet. Av specialmoti veringen framgick emellertid att detta
forutsatte 6verenskommelser mellan landstingen med stod av 4 §
HSL, som anger att ett landsting far erbjuda hélso- och sjukvard at
den som &r bosatt i ett annat landsting om landstingen kommer
Overens om det. "Om nagra sddana overenskommelser inte ingas
ar en husldkare anstdlld av ett annat landsting dn det didr den
enskilde dr bosatt i princip forhindrad och i vart fall inte skyldig
att ta emot denne" (prop. 1992/93, s. 113).

Kommittén anser att det dr angeldget att landstingen sa langt
mojligt forsoker tillgodose dnskemal om val av ldkare i primér-
varden dven i de fa fall den enskilde viljer en ldkare som é&r
verksam i ett annat landsting. For att underlitta sadana val bor
landstingen — liksom var fallet ndr husldkarlagen var i kraft —
triffa Overenskommelser som tilliter val av ldkare &ver
landstingsgranserna.

Rdtten att vilja ldkare bor inte kunna 6verprévas av domstol

Kommittén har séledes kommit till slutsatsen att HSL bor
preciseras sa att det klart framgar att landstinget skall organisera
primérvarden sé att alla som &r bosatta inom landstinget kan vélja
en fast lakarkontakt. Den enskildes val far inte begrinsas till ett
visst geografiskt omrade inom landstinget

Vi har ocksa Overvdgt frdgan om rdtten att vdlja en fast
lakarkontakt i primdrvarden bor utformas som en skyldighet for
huvudmannen eller som en rittighet som kan Overprovas av
domstol genom s.k. forvaltningsbesvar.

Som wvi tidigare redovisat finns det starka principiella
invindningar mot att infora rittigheter som kan Overprovas av
domstol i hélso- och sjukvarden. Till svarigheterna hor bl.a. att
precisera innehallet i réttigheter som i sd hdg grad bygger pa
medicinska bedémningar. Det giller i synnerhet i fraga om
tillgangen till vard och i fraga om rétten till viss behandling. Till
bilden hor ocksé att en overprovning i allménhet maste ske inom
mycket kort tid om patienten inte far vard inom stipulerad tid eller
forvdgras en viss behandling. Dartill kommer att inférandet av
sddana rdttigheter kan fa langtgdende ekonomiska konsekvenser.
Kommitténs principiella instdllning ar darfor, som vi tidigare
framhallit, att det normalt finns tungt vdgande sakliga skal for att
avsta fran att inféra bestimmelser som kan bli féremal for rattslig
provning.

Detta behdver emellertid inte utesluta att man avstar fran att
inféra sadana rattigheter i friga om alla typer av hélso- och
sjukvardstjanster och forméner. Problemet med att precisera
innebdrden av rétten att véilja lakare i primarvarden kan synas vara
betydligt mer éverkomligt d4n nér det giller t.ex. rdtten till vard
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eller att vdlja mellan olika behandlingsalternativ. Fragan om rétten
att fa vilja en viss ldkare pd en viss vardcentral/husldkar-
mottagning dr ndmligen 1 grunden en administrativ och organisa-
torisk fraga som inte krdver medicinska stdllningstaganden.

Det finns motiv som kan tala for att man bor Gverviga att
ratten att vélja ldkare i primdrvarden bor kunna Gverprovas av
domstol.

Det grundldggande syftet med att ge patienten valmojligheter i
hdlso- och sjukvarden &r att skapa fOrutsdttningar for en vil
fungerande patient — ldkarrelation. Detta ar sarskilt viktigt for dem
som dr gamla och langvarigt sjuka och som darfor ofta behover
det stdd och den hjdlp som hédlso- och sjukvarden skall ge. Att
inféra en mojlighet till réttslig provning om man inte far sina
onskemal om val av ldkare tillgodosedda skulle vara en kraftfull
markering av vikten att respektera den enskildes 6nskemal. Till
bilden hor ocksa att en sadan lagdndring skulle ha en stark
signalfunktion och minimera risken for att det utvecklas lokala
regelverk som bryter mot rétten till ett fritt ldkarval. Lagregelns
viktigaste funktion skulle sdledes vara preventiv.

Det finns emellertid ocksd motiv som kan anféras mot att
bestimmelsen om ratten att vdlja ldkare skall kunna bli foremal
for domstolsprovning. Ett motiv &r att det krdver en precisering av
vilka fOrutsittningar som skall vara uppfyllda for att domstolen
skall kunna aldgga hilso- och sjukvarden att tillgodose den
enskildes 6nskemal om val av en viss ldkare. Det ligger i sakens
natur att valfriheten i vissa fall begriansas av att varje allméanlékare
endast kan ha ett visst antal personer anslutna till sig. Den
enskilde kan darfor inte ges ratt att vdlja en ldkare som &r
"fulltecknad" utan maste i sddana situationer ndja sig med att bli
hanvisad till ldkare som har ledig kapacitet. Mot den bakgrunden
kravs att lagstiftaren anger nadgra hallpunkter for den réttsliga
provningen, t.ex. genom att ange normer for hur manga patienter
som en ldkare i primédrvarden normalt skall ha. Annars riskerar
man att domstolen fattar beslut som bidrar till att
arbetsbelastningen blir mycket ojamn for de ldkare som &r
verksamma 1 primédrvarden. Enligt kommittén ar det varken
mojligt eller lampligt att ange sddana normer i1 lag eller
lagforarbeten. Tillgdngen till allmédnlékare varierar relativt kraftigt
mellan olika delar av landet. Demografiska forhallanden och
ohdlsopanorama varierar ocksd. Avvigningen mellan olika
specialiteter, inte minst mellan primérvard och geriatrik skiftar
over landet. Planeringen av primérvarden maste darfér ha sin
utgangspunkt i de forhallanden som rader lokalt och kan inte
styras genom nationellt faststidllda normer for varje ldkares
atagande. Det ar séledes svart att utforma meningsfulla rekvisit for
domstolsprévningen av ratten att vélja lakare i primérvarden.
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Diartill kommer att den rittsliga provningen medfor vissa
kostnadsokningar for staten som ansvarar for domstolsvdsendet
och vissa administrativa merkostnader for landstingen. Aven om
det forhédllandet att lagstiftningen i forsta hand skulle fylla en
preventiv funktion torde medfora att kostnaderna kan begrénsas,
sd ar det anda ofrdnkomligt att inforandet av en mojlighet till
domstolsprovning av rétten att vilja ldkare kommer att ta i
ansprak resurser som drabbar den sjukvardande verksamheten.

Kommittén har mot den bakgrunden kommit till slutsatsen att
det "signalvdrde" som kan uppnds genom att bestimmelsen om
riatten att vélja ldkare kan bli féoremal for domstolsprévning inte
kan forsvara de merkostnader och administrativa problem, bl.a.
kraven pa en likartad vérdorganisation i1 hela landet, som
uppkommer. Som tidigare framhallits dr de frimsta motiven for
lagéndringen att klargora dels vilka krav som den enskilde har ratt
att stdlla pa hidlso- och sjukvarden i1 fraga om val av ldkare i
primérvarden, dels vilka skyldigheter som sjukvardshuvudmén
och sjukvardspersonal har. Enligt kommittén dr det forhallandet
att det klart framgar av lagen att den enskildes val av
primérvardsldkare inte far begrédnsas till ett visst geografiskt
omrade inom landstinget en kraftfull markering bade av den
enskildes rdtt och hélso- och sjukvardens skyldigheter, &ven om
ritten att vélja ldkare inte kan bli féremal for rattslig provning.

Kommittén vill samtidigt inskdrpa vikten av att
sjukvardshuvudménnen, med storre kraft &n som varit fallet efter
det att husldkarlagen upphorde, verkar for att ritten att vilja
lakare 1 primdrvarden implementeras i sjukvardsorganisationen
och foljer upp att reglerna tillimpas pa avsett sitt. Befolkningen
maste ocksa fa béttre information bade om rétten att vilja och hur
man gor nar man vill utnyttja sin ratt.

8.3  Val av sjukhus och
specialistmottagning

8.3.1 Bakgrund

I dag finns ingen lagstadgad ritt for patienten att vilja sjukhus och
specialistmottagning. Landstingen ger emellertid patienterna rela-
tivt stora mojligheter att vélja sjukhus och specialistmottagning
bade inom det egna landstinget och i angrdansande landsting. P4 de

3 Med specialistmottagning avses hir sjuhusanslutna specialist-
mottagningar och dvrig dppenvard som har sin grund i den specialiserade
sjukvarden med insatser av ldakare med andra specialistkompetenser &dn de
i allménmedicin.
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flesta hall ar avgifterna differentierade i syfte att styra patienter-
nas val. De flesta landsting har remisskrav for vard hos sjuk-
gymnast. Atta landsting har krav pa remiss for specialistlikarvard.

Om landstinget beslutar att remiss skall krdvas for viss
vard/behandling inom landstinget skall enligt nu géillande
lagstiftning samma krav gilla for motsvarande vérd/behandling
som utfors av vardgivare med ersittning enligt lagen om ldkar-
vardsersdttning alternativt lagen om erséttning for sjukgymnastik.
En anledning till att de bestimmelserna infordes var att regeringen
ansag att samma fOrutsittningar skulle gilla for all offentligt
finansierad vard.

Regeringen foreslog véaren 1997 1 propositionen (prop.
1996/97:123) om privata vardgivare att den vard som ges av
privata gynekologer, psykiatriker och barnmedicinare bor
undantas vad avser krav pa remiss. Den foreslagna lagdndringen
innebdr att dven om landstinget krdver remiss till dessa
specialiteter inom den offentligt bedrivna varden sa kan de inte
inféra remisskrav for motsvarande specialiteter med ersdttning
enligt lagen om ldkarvardserséttning. Riksdagen har beslutat i
enlighet med forslaget 1 propositionen.

8.3.2 Kommitténs dverviganden och forslag

Enligt kommittén &r det av stor betydelse for patientens stéllning i
hélso- och sjukvarden att patienterna har mojligheter att vélja
sjukhus och specialistmottagning. Det &r ocksd angeldget att
patienten har mojligheten att vélja mellan offentliga och privata
vérdenheter eftersom det okar valmojligheterna. Kommittén kan
ocksa konstatera att mdjligheterna for patienten att vdlja sjukhus
och specialistmottagning 4dr generdsa i formell mening i alla
landsting. P& de flesta hall finns mojligheter att vilja sjukhus och
offentligt och privat drivna specialistmottagningar bade inom det
egna landstinget och i angrédnsande landsting. Rétten att vilja
sjukhus och specialistmottagning lyfts ocksa fram som en viktig
frga av Landstingsforbundets styrelse i den tidigare ndmnda
rekommendationen om landstingens och medlemskommunernas
arbete med att stirka patientens stillning. Det finns dérfor inte
heller skil att anta att landstingen kommer att begrénsa patienter-
nas valmgjligheter. HSU har mot den bakgrunden stannat for att
det inte finns nigot behov av att ritten att vélja sjukhus och
specialistmottagning far ett uttryckligt lagstdd.

Kommittén vill samtidigt — i likhet med forbundsstyrelsen —
framhélla att det 4r en avgorande trovirdighetsfraga for lands-
tingen att de regler som man har beslutat skall gélla i friga om
mdjligheterna att vélja sjukhus och specialistmottagning ocksé
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tillampas 1 praktiken. Skélet till att vi lyfter fram den fragan ar att
vi har kunnat konstatera att det dr diskrepans mellan formella och
reella valmoéjligheter i ménga landsting. De remissregler som
tillimpas &r ofta otydliga och de ekonomiska styrsystemen hindrar
1 viss man patienten att utnyttja sina valmojligheter. Vi
aterkommer i det foljande till dessa fragor.

Remissreglerna

I atta landsting kravs remiss for specialistvard. Av dessa landsting
har fyra sédrskilda regler for ldngremisser for patienter med
kronisk sjukdom*; Visterbotten och Jamtland har langremisser
som &r giltiga i fem ar medan langremisserna i Gévleborg och
Halland &r giltiga i ett ar. I de 6vriga fyra landstingen (Dalarna,
Orebro, Sérmland och Alvsborg) finns inga sirskilda regler utan
varden pa specialistnivd far ta s lang tid som krdvs for att
uppdraget skall fullféljas.

I 6vriga landsting finns inga formella beslut om remisskrav till
specialistvird. Aven i dessa landsting tillimpas emellertid i
praktiken krav pd remiss for att patienten skall fa tillgang till vard
pa sjukhusens specialistmottagningar. Den vanligaste vigen till
ett nybesok vid sjukhusens specialistmottagningar gar via remiss.
Sjukhusmottagningarna har ett tryck pa sig att sa langt mojligt
begrdnsa antalet besok i Oppen vard totalt sett och darfér vara
restriktiva ocksd med nybesdk och i huvudsak ta emot patienter
endast pd remiss. I praktiken dr det i det ndrmaste omdjligt for
patienter som inte har remiss att f8 komma pa nybesok pa en
sddan mottagning. Remissen &r i detta sammanhang den medi-
cinska professionens prioriteringsinstrument for att fora patienten
till rdtt specialist och rétt vardniva i syfte att sdkra varden for de
patienter som har behov av sjukhusens specialiserade resurser.
Det dr daremot mycket vanligt att specialistmottagningar utanfor
sjukhusen tar emot nybesdok utan remiss."Trosklarna" till
sjukhusens specialistmottagningar &ar saledes normalt mycket
hogre 4n till motsvarande lakarmottagningar utanfor sjukhusen.

Att det numera i praktiken dr vanligt att det krdvs remiss till
sjukhusens specialistmottagningar bekréftas ocksd i Landstings-
forbundets styrelses rekommendation for arbetet med att stdrka
patienternas stdllning. Dar sdgs ndmligen att "patienten bor
upplysas om att de flesta sjukhusanknutna specialister krdver
remittering (remiss) fran annan ldkare. Detta for att kunna gora

4Uppgifterna 4r himtade frin en studie som har gjorts av Delegationen
for samverkan mellan offentlig och privat hélso- och sjukvéard (S
1995:10).
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ratt medicinska prioriteringar och utnyttja resurserna optimalt" (s.
6).

Det betyder saledes att skillnaderna — sett ur patienternas
perspektiv — inte &r sa stora i de landsting som beslutat att inféra
remisskrav och i de landsting som inte infort sddana krav i formell
mening. | samtliga landsting krdvs i praktiken oftast remiss for
nybesok pa sjukhusens mottagningar.  Skillnaden bestar i
huvudsak 1 att det krdvs remiss for nybesok hos de icke-sjukhus-
anslutna specialistmottagningarna i de atta "remisslandstingen"
fransett for den vard som ges av privata gynekologer, psykiatriker
och barnmedicinare som undantas fran krav pa remiss fr.o.m. den
1 januari 1998. I 6vriga landsting kan patienterna vanda sig direkt
till samtliga specialistmottagningar utanfor sjukhusen.

Kommittén har tidigare i detta kapitel foreslagit att hdlso- och
sjukvardslagen bor fortydligas sa att det klart framgar att den
enskildes val av primérvardsldkare inte far begrinsas till ett visst
geografiskt omradde inom landstinget. Vi har vidare framhallit
vikten av att befolkningen informeras om sina valmojligheter och
rekommenderas att utnyttja rétten att vdlja en fast lakarkontakt i
primérvarden. Detta dr sdrskilt viktigt for dldre patienter liksom
for andra patientgrupper med aterkommande kontakter med hélso-
och sjukvarden. Kommittén vill emellertid inte férorda ett system
som innebdr att det generellt krdvs remiss fran primérvarden for
besok hos annan specialist i 6ppen vard. System som bygger pa att
primérvarden har en "grindvaktsfunktion" &r fraimmande for det
svenska sjukvérdssystemet och har enligt kommitténs bedomning
inte legitimitet hos stora delar av befolkningen. Sddana system
riskerar ddrmed att direkt motverka strdvandena att fa befolk-
ningen att acceptera primdrvarden som ett forstahandsval vid
basala sjukvardsbehov. Primdrvarden madste enligt kommitténs
beddmning skapa fortroende for sin verksamhet pa egna meriter.

Enligt kommittén maste systemet bygga pa att patienten kan
véanda sig direkt till en specialistmottagning i situationer dar det ar
uppenbart att det dr fraga om behandling som skall utforas av en
viss specialist utan att ga "omvégen" via primdrvarden. Hilso- och
sjukvarden maste ocksd — som vi tidigare framhallit — kunna
medverka till att patienter med kroniska och langvariga sjukdomar
skall kunna vilja att ha en fast lakarkontakt med andra specialister
an allménlékare.

Generella remisskrav for vard hos andra specialister &n
allmédnldkare har séledes inte legitimitet hos befolkningen, vilket
ar ett starkt skdl att avrada fran att bygga systemet pa att
allménldkarna har en grindvaktsfunktion i forhallande till Gvrig
specialistvard. Dartill kommer att det inte finns nagra belagg for
att system som bygger pa generella remisskrav &dr kostnads-
effektiva. Det finns en uppenbar risk att antalet ldkarbesok Okar
totalt sett och ddrmed ocksé kostnaderna.
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Kommittén har sdledes en mycket skeptisk instdllning till
generella remisskrav i hélso- och sjukvéarden bade av legitimitets-
och kostnadseffektivitetsskdl. Vi har mot den bakgrunden
Overvagt att helt utmodnstra mojligheten att tillimpa krav pa
remisser for specialistvard.

Vi har emellertid kommit till slutsatsen att det inte dr lampligt
att 1 lag generellt forbjuda landstingen att stdlla krav pa remisser
for specialistvard. Remisser maste kunna anvdndas som ett
instrument for att kunna gora réatt medicinska prioriteringar bade i
syfte att garantera att de patienter som har stérst behov av
specialistvard far tillgdng till sddan och att kunna utnyttja de
samlade resurserna i landstingen optimalt. Den ekonomiska
situationen i hdlso- och sjukvarden medger inte att patienter helt
utan restriktioner fritt kan soka sig till sjukhus och andra
specialistmottagningar. Vi har ddremot haft anledning att
Overvdga om det finns skl att reglerna om remissforfarande bor
behandlas pa olika sétt for sjukhusens specialistmottagningar och
specialistmottagningar utanfor sjukhusen.

Detta skall ses mot bakgrund av att sjukhusens specialist-
mottagningar i O0kad utstrdckning far andra roller i hédlso- och
sjukvarden dn de icke-sjukhusanslutna specialistmottagningarna,
som oftast dr privata. Den utvecklingen &r resultatet av en
forandringsprocess som pagétt sedan nagra ar, dir de offentliga
sjukhusmottagningarna reducerat sin verksamhet och koncentrerat
den till patienter och tillstind som krdver sjukhusens
specialiserade resurser, exempelvis utredning och uppféljning i
anslutning till kirurgisk behandling. Patienter som inte krdver
sjukhusets kompetens och resurser styrs i 6kad utstrackning till
specialistmottagningar utanfor sjukhusen, t.ex. till vardcen-
traler/husldkarmottagningar som knutit till sig ldkare med andra
specialiteter dn allmdnmedicin for att bredda sitt vardutbud och
oka tillgdngligheten till specialistvard. Utvecklingen gar ocksa
mot att privata specialistlikare och andra legitimerade
yrkesgrupper i varden i hogre grad an tidigare ses som en resurs i
det totala vardutbudet; det finns ett Okat intresse fran bade
huvudmaén och privata vardgivare att utdka samarbetet bl.a. i syfte
att patienterna skall tas om hand pa ldgsta effektiva omhénder-
tagandeniva. Till bilden hor ocksa att privata specialistmottag-
ningar 1 6kad utstrackning tas i ansprak for planerade operationer
som ett led i att 16sa kdoproblemen i hédlso- och sjukvérden.

Utvecklingen synes saledes kunna g& mot en ny och mer
kostnadseffektiv rollférdelning mellan sjukhusens specialist-
mottagningar och offentliga/privata specialistmottagningar utanfor
sjukhusen. Vard som inte krdver sjukhusens mer specialiserade
resurser — med dess mer komplexa och kostnadskrdvande struktur
— kan renodlas i offentligt eller privat drivna specialist-
mottagningar utanfor sjukhusen. Att detta kan vara en mer
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kostnadseffektiv vardstruktur ar belagt i flera studier; dels i en
studie som ror forhéllandena inom Stockholms ldns landsting som
utarbetats pad uppdrag av Landstingsforbundet (Svalander m.fl.,
1997), dels i en studie som ror sex landsting> som utarbetats pa
uppdrag av Delegationen for samverkan mellan offentlig och
privat hdlso- och sjukvard (Olsson, 1997). Resultatet i dessa
studier kan tas till intdkt for att landstingen bor Gverviga att i
okad utrackning flytta ut planerad specialistvard till offentliga och
privata mottagningar utanfor sjukhusen och koncentrera
sjukhusens verksamhet pd de patienter som har behov av
sjukhusens specialiserade resurser. En sadan utveckling har som
redan ndmnts paborjats i manga landsting i syfte att anvénda de
samlade resurserna effektivare. Det kan, bl.a. mot den
bakgrunden, finnas skil att se annorlunda pa remisskrav till de
sjukhusanknutna specialistmottagningarna &n pa remisskrav till
motsvarande specialistmottagningar utanfor sjukhusen.
Kommittén anser saledes att det remissforfarande som i dag
tillimpas i1 praktiken i manga landsting kan forsvaras, dvs. att det
kravs remisser till sjukhusen men inte till mottagningar utanfor
sjukhusen. Problemen i dessa landsting &r i dag av tva slag.

For det forsta har inte det remissforfarande som tillimpas stod
av de politiska beslut som har fattats i landstingen. Kommittén har
tidigare understrukit vikten av att regelsystemet ar tydligt sa att
befolkningen vet vad som faktiskt giller. Det &dr svart att hdvda att
ett system som bygger pa remissfrihet i teorin samtidigt som
sjukhusen i praktiken inte tar emot patienter utan remiss uppfyller
detta krav. Mot den bakgrunden blir systemet sjalvfallet mer 6ppet
och arligt om befolkningen informeras om att det oftast krivs
remiss for att fa tillgang till vard hos en sjukhusansluten ldkare
om det i praktiken dr detta som giller. En sddan tillimning av
remissforfarandet har emellertid inte stod av géllande lagstiftning
pa omrédet.

Den nuvarande lagstiftningen tvingar ndmligen de landsting
som tillimpar remisskrav till offentlig specialistvard att stélla krav
pa remisser for motsvarande privat specialistvard med ersittning
enligt lagen om ldkarvardsersittning alternativt lagen om ersétt-
ning for sjukgymnastik — med undantag av den nyss beslutade
andringen nédr det géller privatldkare inom specialiteterna
gynekologi, barnmedicin och psykiatri.

Kommittén har stannat for att de nuvarande remissreglerna inte
ar dandamalsenliga. De motiv som anfordes nér reglerna infordes
har inte langre giltighet. Det dr inte ldngre dndamalsenligt att ha
regler som har sin grund i att samma forutsittningar skulle gilla
for all offentligt finansierad vard. Sjukhusens specialist-
mottagningar och de privata specialistmottagningarna har olika

SUppsala, Halland, Skaraborg, Virmland, Vistmanland och Dalarna.
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roller i hdlso- och sjukvarden. Remissreglerna méste anpassas till
den utvecklingen.

Kommittén har darfor stannat for att 6ppna en mojlighet for
landstingen att stdlla krav pa remisser till sjukhusens
specialistmottagningar utan att ha motsvarande krav for vard pa
specialistmottagningar utanfor sjukhusen. Med en sadan
lagédndring kan flera vinster goras.

— Landstingen far en mojlighet att inféra remisskrav till
sjukhusens specialistmottagningar utan att tillimpa remisskrav
till motsvarande offentliga och privata specialistmottagningar
utanfor sjukhusen som ett prioriteringsinstrument och i syfte
att astadkomma ett &andamalsenligt resursutnyttjande.

— Regelverket kan goras tydligt for befolkningen/patienterna,
dvs. landstingen kan informera befolkningen om vad som
redan géller i praktiken pa de flesta hall, ndmligen att det oftast
kravs remiss till sjukhusanknuten specialistvard och motiven
for detta.

— Patienterna kan tillforsdkras ratt att vélja specialistvard
utanfér sjukhusen utan remiss, vilket Okar tillgangen till
specialistvard och méjligheterna att vélja mellan offentliga och
privata mottagningar.

Kommitténs forslag

Kommittén anser séledes att remissreglerna bor dndras for att
Oppna en mojlighet for landstinget att tillimpa differentierade
regler for remisser mellan sjukhusanknuten specialistvard och
specialistmottagningar utanfoér sjukhusen. Lagtekniskt &stad-
komms detta genom att bestimmelsen i 3 § lagen (1993:1651) om
lakarvardsersittning dndras sa att det framgar att ett landsting far
krdava remiss for vard hos specialistkompetent ldkare med privat
verksamhet enligt denna lag under forutsittning att remisskrav
géller for motsvarande vard hos specialist inom landstinget.
Lagéandringen innebér att landstingen far tillimpa remisskrav for
den egna verksamheten utan att tillimpa remisskrav for privata
vardgivare vid mottagningar utanfor sjukhus som omfattas av
lagen. Omvént géller emellertid att landstingen inte kan tillimpa
remisskrav enbart for privata vardgivare utanfor sjukhus.
Lagéndringen innebér att landstingen far storre frihet 4n i1 dag att
utforma egna regler pa omradet.

Kommittén foreslar ingen &andring av den nyss beslutade
lagdndringen i frdga om privatldkare inom specialiteterna
barnmedicin, gynekologi och psykiatri. Remiss kan saledes inte
krdavas inom dessa specialiteter &ven om ett landsting infor sddana
remisskrav for motsvarande specialistmottagningar i den egna
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verksamheten. Motiven for att undanta dessa specialiteter var att
system som bygger pa att det generellt krdvs remiss fran
allmédnldkare for att fd vardkontakt med barnldkare, gynekologer
och psykiatriker har svag legitimitet hos smabarnsfordldrar och
kvinnor. Respekten for den enskildes integritet har spelat en viktig
roll i sammanhanget i synnerhet i friga om ritten att soka
psykiatrisk vard utan krav pa remiss. Enligt kommittén dr detta
ocksa motiv for att landsting som har fi privatpraktiserande ldkare
inom dessa specialiteter bor vara sérskilt restriktiva med att inféra
remisskrav till motsvarande offentligt drivna mottagningar.

Vi har ockséa 6vervidgt om det finns skil att undanta fler privata
specialiteter fran remisskrav, bl.a. mot bakgrund av att vi &r
skeptiska till generella remisskrav i hilso- och sjukvarden bade av
legitimitets- och kostnadseffektivitetsskdl. Var principiella
hallning dr emellertid att det dr landstingen som sjédlva bést kan
gora avvagningarna mellan de for- och nackdelar som finns med
ett remissforfarande efter de forutsédttningar som finns i respektive
sjukvardsomrade. Ar det brist pa ldkare av en viss specialitet i ett
landsting maste remisser kunna anvdndas som ett instrument i
syfte att prioritera de patienter som har de storsta behoven av viss
vard. Landstingen bor dérfor inte vara bundna av bestimmelser
som giller generellt over landet. Enligt kommittén finns det
emellertid skdl for de landsting som nu tillimpar generella
remisskrav att prova om systemet dr dndamalsenligt. 1 det
sammanhanget bor bl.a. 6vervdgas om det finns motiv for att géra
undantag for andra specialiteter 4n barnmedicin, gynekologi och
psykiatri.

Kommittén vill ocksa anyo understryka att det dr angeldget att
de remissregler som landstinget Dbeslutar skall gilla
overenstimmer med de regler som tillimpas i praktiken sa att
befolkningen vet vilka begransningar som géller. Det dr vidare
angeldget att de patienter som far en remiss till specialistvard far
relevant information om de vardgivare som finns och motiven for
att ldkaren remitterar till en viss vardgivare. Uttrycker patienten
onskemal om att i ga till en annan vardgivare pa samma vardniva
bor detta sjdlvfallet respekteras.

Kommitténs rekommendation skall bl.a. ses mot bakgrund av
resultaten av en undersokning som SIFO utfort pa uppdrag av
HSU 2000 och Delegationen for samverkan mellan offentlig
privat vard. Syftet med undersokningen, som gjordes varen 1997 i
fyra landsting® som infort generella remisskrav, var bla. att
undersoka vilket inflytande patienten hade i remissforfarandet.
Undersokningen visade att i de fall patienten har synpunkter eller
onskemdl om vem hon vill ga till sa tar remitterande ldkare i
mycket stor utstrickning tar hansyn till detta. I de fall patienten

6S3dermanland, Dalarna, Orebro och Visterbotten.
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inte gav uttryck for egna oOnskemal fick tre av fyra ingen
information om de olika specialistldkare/sjukgymnaster som de
kunde vélja mellan; knappt hélften fick information om varfor de
remitterades till en viss specialistlakare/sjukgymnast.

Kommitténs forslag innebdr sammanfattningsvis att lands-
tingen ges lagstod for att kunna stdlla krav pa remisser for
specialistvard pa sjukhusanknutna mottagningar utan att ha
remisskrav for motsvarande specialistmottagningar utanfor sjuk-
husen. Lagidndringen innebar att landstingen far stérre mojligheter
an i dag att utforma egna regler pa omradet.

De ekonomiska styrsystemen och valméjligheterna

Kommittén har vidare noterat att de ekonomiska styrsystemen i
landstingen inte sédllan motverkar strdvandena att tillférsdkra
patienten mojlighet att védlja vardgivare pa samma vérdniva.
Problem kan t.ex. uppsta om patienten viljer ett sjukhus eller en
Oppen specialistmottagning som bestéllaren eller motsvarande inte
har avtal med eftersom de da riskerar att inte far ersdttning for
varden. P& motsvarande sitt kan det bli det problem om
landstinget tilldmpar faststdllda "tak" som begrdnsar sjukvards-
utbudet pa enskilda sjukhus. Nyligen uppmérksammades t.ex. att
hoftledspatienter i ett sjukvardsomrade i Stockholms 1dn som valt
att bli opererade pa ett visst sjukhus far redan inbokade
operationer instédllda och i stéllet hdnvisas till operationskon pa ett
annat sjukhus. Forklaringen var att sjukhuset utfort de
hoftledsoperationer som sjukvardsomradets bestillarstyrelse valt;
sjukhuset far darfor inte betalt for operationerna.

I det har redovisade fallet, som inte ar unikt, 4r det en uppenbar
diskrepans mellan vad landstinget har beslutat skall gilla i1 fraga
om valmojligheter och den verklighet som den enskilde patienten
moter nar hon vill utnyttja sina valmajligheter.

Kommittén vill starkt understryka att det inte dr acceptabelt att
tillimpa system som innebdr att landstinget pa central niva
beslutar att fritt val av sjukhus och annan specialistvard skall gélla
och samtidigt tillampar styr- och erséttningssystem som medfor att
befolkningen i praktiken inte kan ta till vara de mojligheter att
védlja vardgivare som landstinget beslutat skall gilla. Enligt
kommittén kan det inte anses ligga i linje med strdvandena att
starka patientens stdllning att ldgga fast riktlinjer som ger
patienterna mojligheter att fritt vdlja vardgivare om styr- och
ersittningssystemen i praktiken begridnsar valmoéjligheterna till
nagra fa vardgivare, t.ex. de som bestillaren har avtal med. I sa
fall ar det enligt kommitténs bedomning att foredra att patienterna
informeras om de begransningar som géller och att ansvar far
utkrdvas 1 allmdnna val. Vidare krdvs att politiker och
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administratorer tar ansvaret for att de beslut som har fattats
implementeras i sjukvéardsorganisationen och foljer upp att de
tillimpas pa avsett sétt.

Utvecklad patientinformation

Landstingen maste ocksa ta ansvar for att befolkningen informeras
om de valmdéjligheter och de restriktioner som finns t.ex. i fraga
om krav pa remisser. Det dr vidare inte tillrackligt att patienterna
informeras om ratten att vdlja utan ocksa far tillgang till annan
information som kan ligga till grund for valet av sjukhus och
specialistmottagning. I det sammanhanget har det sjilvfallet stor
betydelse att patienten far information om kéer och véintetider hos
olika vardgivare och att information om vardprogram och
vardinnehall for olika diagnoser utvecklas och blir tillgédnglig. Ett
arbete med den inriktningen har péborjats inom ramen for
Dagmardverenskommelsen.  Malséttningen  dr  vidare  att
jamforbara data fran olika vardgivare, inom landstingsomradet
och inom sjukvardsregionerna skall finnas tillgdngliga som
underlag for patienternas stdllningstaganden i olika fragor.

8.4 Valmojligheter i den kommunala
hilso- och sjukvarden

Den hélso- och sjukvard som kommunen primért skall ansvara for
enligt 18 § HSL &r den vard som skall erbjudas personer bosatta i
de sarskilda boendeformerna i kommunerna samt personer som
vistas i dagverksamhet enligt 10 § socialtjinstlagen. Aven
ansvaret for 6vrig hemsjukvard kan Overtas av kommunen om
overenskommelse har triffats om detta mellan kommunen och
landstinget, vilket har skett i cirka hilften av landets kommuner.
Den kommunala hélso- och sjukvarden omfattar dock inte
lakarvard, som landstinget ansvarar for. Personer som far sina
behov av vard och omsorg tillgodosedda i den kommunala hélso-
och sjukvérden har sdledes samma ritt som andra medborgare att
vélja en fast ldkarkontakt i primarvarden.

Ett grundliggande syfte med Adelreformen var att ge de
enskilda okade mdjligheter till valfrihet och sjdlvbestimmande.
Det betonades att sdvidl hidlso- och sjukvardslagen som social-
tjdnstlagen bygger pa att insatserna skall utformas i samverkan
med den enskilde (se vidare bil. 2, avsnitt 5.1). Nagon lagstadgad
ratt att vélja insats finns emellertid inte. De handikappades och
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dldres behov av att kunna vélja boendeformer i andra kommuner
dn den egna framholls i lagforarbetena, men ansags i forsta hand
fa losas pa frivillig vdg genom Overenskommelser mellan
huvudménnen i enlighet med den rekommendation som Svenska
Kommunforbundet utfardat.

I delbetidnkandet Rétt att flytta — en friga om bemoétande av
dldre (SOU 1996:161) foreslog utredningen om bemoétande av
aldre en rattslig reglering for att stirka mdjligheterna att flytta for
dldre med omfattande vard- och omsorgsbehov. Bakgrunden var
att frivillighetens vég visat sig fungera mindre bra. Utredningens
forslag har lett till att en utkrdavbar rétt till bistdnd i samband med
flyttning till annan kommun har inférts i 6 § socialtjanslagen
(prop. 1996/97:124).

Kommittén kan konstatera att patienter/vardtagare som far del
av den kommunala hidlso- och sjukvarden som regel ar starkt
beroende av varden och darfor ar en mycket utsatt grupp. Det
finns darfor skél att sdrskilt 6vervdga mdjligheterna att stirka
deras stéllning.

Den kommunala hédlso- och sjukvarden ges som regel i
kombination med socialtjanstinsatser. Det dr ofta beslutet om
bistand enligt 6 § SoL som avgor att den enskilde skall fa del av
savil socialtjanst som de hilso- och sjukvardsinsatser som ges i
sarskilt boende eller i en dagverksamhet. Bistandsbeslutet enligt 6
§ SoL &r en utkrdvbar rittighet, ddr en enskilde kan anféra
forvaltningsbesvdar, men ndgon lagstagdag ritt att vilja
boendeform eller andra insatser finns inte fransett den ovan
nidmnda rétten att flytta till en annan kommun. Det generella
kravet pa samrad géller naturligtvis dven i detta sammanhang men
i praktiken begransas ofta mdjligheten att vélja alternativa insatser
i ett akut skede. I andra fall ges emellertid mojlighet att vilja saval
mellan insatser i eget eller sérskilt boende som mellan olika
sdrskilda boendeformer.

Fragan om valet av vardgivare i den kommunala hilso- och
sjukvarden handlar saledes normalt om val av boendeform, som &r
bistand enligt socialtjanstlagen. Fragan om behovet av att stirka
den enskildes inflytande Over valet av boendeform &dr darfor inte
en fraga som omfattas av HSU:s uppdrag utan ligger i forsta hand
inom ramen for uppdraget till Utredningen om bemoétandet av
dldre. Den utredningen avser i sitt slutbetdnkande Overvdga och
foresla atgarder for att stirka den enskildes och anhorigas
stdllning inom socialtjdnstens verksamheter for dldre. HSU vill for
sin del starkt understryka behovet av att ta hédnsyn till den
enskildes 6nskemal vid valet av boendeform. Kommittén vill &ven
framhalla att mojligheterna att vélja vardgivare inom den
kommunala hidlso- och sjukvardens behandlande, rehabiliterande
och habiliterande verksamhet bor tillgodoses. Kommunerna bor i
sin organisation och utformning av sin hilso- och sjukvard ta
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hansyn till att manniskor s& langt mojligt skall ges mojlighet att
paverka vem som skall utfora insatserna.

Den enskildes mojligheter att paverka sin situation &r
emellertid minst lika viktig i1 sjdlva verkstélligheten av bistandet
respektive utférandet av hilso- och sjukvardsuppgifter. Sa ar t.ex.
den enskildes mojligheter att paverka nar man skall stiga upp, hur
man vill ha sin morgonhygien utford, vilka kldder man skall ha,
hur dagen skall disponeras och vilken mat man vill ha av stor
betydelse for den enskilde patienten/vardtagaren. Dessa fragor
behandlas ocksa av den ovan nimnda Utredningen om bemd&tande
av aldre. Kommittén utgir frén att den utredningen beaktar
behovet av att stiarka den enskildes stdllning dven i dessa delar.

Kommittén vill ocksd framhalla vikten av att minniskor som
far sin 16pande héilso- och sjukvard tillgodosedda i en sarskild
boendeform skall ha samma mdjligheter som andra invanare att fa
del av landstingets hilso- och sjukvard i 6vrigt. Det kan, férutom
lakarinsatserna, vara fraga om rehabiliterande insatser eller
mottagningsverksamhet 1 Ovrigt inom landstingets primédrvard
eller den vard som den psykiatriska varden kan erbjuda. Det giller
sjalvfallet dven den sjukhusbaserade varden. Den enskilde
patienten och dennes néirstdende bor informas om de mojligheter
som finns att fa hilso- och sjukvard inom kommunens verksamhet
men ocksd om mojligheterna att fa del av landstingets insatser.

HSU vill ocksa framhalla att det dr angeldget att sa langt som
mojligt ta hansyn till patientens 6nskemal om val av vardform
sarskilt om det ar fraga om allvarliga sjukdomstillstand eller vard i
livets slutskede.

I sammanhanget vill kommittén erinra om den uppfattning som
Socialstyrelsen ger uttryck for i sina foreskrifter och allménna rad
om informationséverforing och samordnad véardplanering (SOSFS
1996-32) som giller fr.o.m. den 1 januari 1997. Dér framhélls
bl.a. i fraga om varden i livets slutskede att en patient som Onskar
det bor fa kunna fa stanna kvar pa sjukhuset om det kan ge en
okad livskvalitet d4ven om patienten beddomts som medicinskt
fardigbehandlad. Om patienten Onskar att fa vardas i det egna
hemmet eller i det sdrskilda boendet bor hilso- och sjukvarden
och socialtjansten kunna bistd denna Onskan. Vidare framgar att
flyttningar fran det egna hemmet eller det sdrskilda boendet till
sjukhus endast bor erbjudas om sjukhusvarden bedéoms medfora
en Okad livskvalitet for patienten.
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9 Information till patienten och
val mellan
behandlingsalternativ

Kommitténs forslag: Bestimmelserna om informations-
skyldigheten i HSL och aliggandelagen lyfts fram och fortydligas.
Patienten skall fd individuellt anpassad information om sitt
halsotillstind och om de metoder fér undersékning, vard och
behandling som finns sa att patienten 1 storsta mojliga
utstrackning skall kunna ta tillvara sina intressen. Forslaget ar ett
fortydligande av det informationskrav som redan géller i dag och
inskédrper betydelsen av kommunikation och att informationen
skall ldmnas i former som stdrker patientens mojligheter till
delaktighet och sjdlvbestimmande.

En ny bestdammelse infors i HSL. Av den nya bestimmelsen
framgar att patientens val skall vara avgérande nér det finns flera
behandlingsalternativ som bedéms vara till nytta for patienten
med hénsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan. Patienten
kan inte gora ansprak pa behandlingsmetoder som inte anses sté i
Overensstimmelse med vetenskap och beprovad erfarenhet.
Patienten kan normalt inte heller krdva att fa tillgang till
behandling péa annat hall om landstinget kan erbjuda ett eller flera
behandlingsalternativ som uppfyller dessa krav med hénsyn till
den aktuella sjukdomen eller skadan. Proportionerna mellan
kostnader och forvintad nytta maste vara rimliga ndr det finns
flera alternativ. Den forviantade nyttan far inte vara ringa eller
forsumbar 1 forhdllande till de merkostnader ett wvisst
behandlingsalternativ kan medfora. Toleransen for kostnads-
Okningar bor vara storre vid allvarlig sjukdom eller skada &n vid
mindre allvarliga tillstind. Diskussionen om toleransen for
kostnadsokningar skall ses mot bakgrund av att den sammanlagda
kostnadseffekten av individuella val kan komma i konflikt med
behovs-solidaritetsprincipen. Aven om den enskilde patienten bor
fa ett okat inflytande 6ver valet av behandling sa maste det finnas
granser for hur stora kostnadsékningar som kan godtas. Annars
riskerar man att konsekvensen blir att andra och hdgre prioriterade
behov inte kan tillgodoses.
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Av den nya bestimmelsen framgéar vidare att hilso- och
sjukvarden i vissa situationer dr skyldig att medverka till att
patienten far mojlighet att diskutera sin sjukdom och behandling
med ytterligare en ldkare (s.k. second opionion). Skyldigheten att
medverka till att patienten far en sddan bedomning intrdder nar det
ar fraga om livshotande eller mycket allvarlig sjukdom eller skada
och hon star infor valet att utsétta sig for sérskilt riskfyllda
behandlingar eller om valet har stor betydelse for framtida
livskvalitet. Patienten bor 1 sddana situationer bade ha rétt att fa
triaffa en ldkare pad en vardenhet var som helst i landet och fa
avgora var behandlingen skall utforas ndr hon tillsammans med
sin ldkare har tagit stdllning till de behandlingsalternativ som
finns.

I patientjournallagen bor inforas ett stadgande om att 1dmnad
information, val av behandlingsalternativ samt stidllningstaganden
angaende en fornyad medicinsk beddmning skall dokumenteras i
journalen.

Rétten for patienter med allvarliga och mycket ovanliga
sjukdomar och skador att soka specialistvard utanfoér det egna
landstinget bor behandlas av Socialdepartementet och Landstings-
forbundet infor ndsta Dagmaroverenskommelse. Inriktningen bor
dérvid vara att fragan om dessa patienters behov av specialistvard
far en tillfredsstillande 16sning.

9.1 Uppdraget

Enligt direktiven bor kommittén bl.a. 6verviga vilka dtgiarder som
kan vidtas for att brygga Gver det underlige som patienten
naturligen befinner sig i gentemot hélso- och sjukvarden.
Kommittén skall bl.a. redovisa forslag till forbattringar som gor
det mojligt att na patienten med balanserad information om
sjukdomen och att medverka i valet av behandling nér det
medicinska beslutsfattandet erbjuder alternativ. Vidare bor
Overviagas om det finns skl att vidta sdrskilda atgirder for att ge
stod till patienter for vilka valet av behandling har stor betydelse
for framtida livskvalitet. Det kan t.ex. gilla valet att utsitta sig for
sarskilt riskfyllda behandlingar och dar vetenskap och beprévad
erfarenhet inte ger precisa svar. Vidare bor provas hur
patienternas egna erfarenheter och resurser béttre kan tas till vara i
varden och rehabiliteringen.

Allméant sett giller for kommitténs uppdrag i fraga om
patientens stdllning att prova fragan om vilka avviagningar som
bor goras mellan statliga atgérder i form av t.ex. lagstiftning och
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tillsyn och sadana atgarder som sjukvardshuvudmén och
vardgivare sjdlva kan vidta.

I sammanhanget bor noteras att regeringen — efter det att HSU
2000 fick sina direktiv — foreslog i primérvardspropositionen
(prop. 1994/95:195) att den nuvarande bestdmmelsen i hilso- och
sjukvardslagen om att vard och behandling skall utformas och
genomforas i samrad med patienten skulle kompletteras med
foljande tillagg: Ndr flera behandlingsalternativ dr mdjliga skall
patientens val vara avgérande. Syftet var att det klart skulle
framgd att det i alla situatio ner dar det finns alternativa
behandlingsmetoder och ingen av dem é&r sjalvklar fran rent
medicinska stillningstaganden, patienten skall informeras om dem
och sjélv ta stdllning till vilken behandling han eller hon skall ges.
I forfattningskommentaren angavs bl.a. att dessa alternativ maste
std 1 Overensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet
och vara ekonomiskt forsvarbara med hdnsyn till den sjukdom
eller skada som é&r i fraga.

Vid  Socialutskottets  behandling av  propositionen
(1994/95:S0U24) delade utskottet regeringens uppfattning att det
ar angeldget att starka patientens stdllning inte bara nér det géller
val av vardgivare utan ocksd ndr det giller mojligheterna for
patienten att sjdlv vilja behandlingsmetod. Socialutskottet
konstaterade emellertid att det i propositionen framgick att flera
omstandigheter maste beaktas vid val av behandlingsmetod men
att detta framgick mindre vil av det foreslagna tillagget till hélso-
och sjukvardslagen. Bl.a ansidg man att det forhallande att
behandlingsmetoder maste vara savél ekonomiskt férsvarbara som
forenliga med vetenskap och beprévad erfarenhet inte framgick av
regeringens forslag till lagtext. Utskottet menade att fragan om att
formulera en bestdmmelse i1 hélso- och sjukvardslagen om
patientens inflytande Over varden &ar komplicerad och bor
Overviagas ytterligare av HSU 2000 och avstyrkte darfor forslaget i
propositionen i denna del.

9.2 Kommitténs Overvdganden och
forslag

9.2.1 Inledande 6verviaganden

Fragan om patientens rétt till information och mojlighet att vélja
behandlingsalternativ &r av grundlidggande betydelse om maélet ar
att stirka patientens stillning i hélso- och sjukvarden. Tillgdngen
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till information &r en avgorande fOrutsdttning for patientens
mojligheter att utdva sjdlvbestimmande i varden. Patienten
behover information och maste ha mojlighet att diskutera de
tankbara behandlingsalternativen och fa sina synpunkter och
onskemal respekterade. Detta dr ocksd krav som hélso- och
sjukvardslagstiftningen stiller upp: information, samrad och
respekt.

Den nuvarande lagstiftningen ger som tidigare konstaterats
(kap. 2) rent teoretiskt patienten relativt stort inflytande Over
varden. Patienten skall erbjudas god vard och fa den information
hon behdver avseende béade sitt hilsotillstind och de olika
behandlingsméjligheter som finns. Personalen skall samrada med
patienten om varden och behandlingen samt behandla henne med
omtanke och respekt. Patienten skall i princip ha obegridnsad
mojlighet att avboja den behandling som erbjuds.

Samtidigt visar olika studier och attitydundersokningar samt
anmilningar och klagomal till HSAN, Socialstyrelsen och
landstingens fortroendendmnder att patienter och anhdriga inte
sillan ar kritiska till det bemétande de upplever i hélso- och
sjukvarden. Detta forhallande avspeglas ocksa i Utredningen om
bemdtande av mén och kvinnor i varden som i sitt huvud-
betinkande (SOU  1996:33) konstaterar att brister i
kommunikation och information 4r en av de vanligast
foreckommande anledningarna till klagomal pa vérden.
Utredningens studier visade vidare vad patienter forvéntar sig i
kontakten med sjukvarden. Forutom att fa en riktig diagnos och
basta mojliga behandling, ansag savdl mian som kvinnor att det
som var viktigast var att bli bemdtta med respekt, bli tagna pa
allvar och fa drliga svar. Man fann ocksd att 32 procent av
kvinnorna och 27 procent av ménnen ansag sig ha blivit negativt
bemotta. I negativt bemdtande inkluderades nonchalant eller
otrevligt bemétande, att inte bli trodd, lyssnad till eller tagen pa
allvar (s. 236). Aven Utredningen om bemétande av éldre visar i
ett delbetdnkande (SOU 1997:51) att det finns allvarliga brister i
bemotandet som bl.a. tar sig uttryck i en brist pa Oppenhet for
enskildas synpunkter hos foretrddare for varden och omsorgen.

Omfattningen av antalet klagomal i informations- och
bemotande fragor ar svart att berdkna eftersom det bl.a. finns olika
kanaler for sddana reaktioner pa varden. Klagomal kan ofta vara
en del i missnéjet med den medicinska behandlingen. Processuella
krav kan medfora att fragor av detta slag i vissa fall inte provas.
Vidare diariefors inte alltid klagomal som framfors per telefon.
Patienters negativa asikter formedlas inte heller alltid vidare.

Det finns, som bl.a. framgar av bilaga 5, atskilliga exempel pa
brister 1 informationen. Méanga anmaélningar och klagomal till
Socialstyrelsen om pastdenden om felbehandling visar sig efter
utredning bottna i1 bristande information och kommunikation



SOU 1997:154 Information till patienten...

181

mellan vardpersonal och patienter eller anhoriga. Klagomalen
handlar till stor del om bristande anpassning till den situation
patienten befann sig i vid det aktuella vardtillféllet. Information
har helt enkelt inte ldmnats pa patientens villkor. Ett
aterkommande problem é&r att informationen har givits utan att
anpassas efter mottagarens behov och forutsittningar och utan
uppfoljning av hur den uppfattats. Vardpersonalen har inte
forvissat sig om att den givna informationen har uppfattats
korrekt. Personalen kan ocksa ha anvint ord som patienten inte
forstar eller beskrivit en behandling utan att ge svar pa fragor om
hur denna kommer att paverka patientens dagliga liv. Mer
renodlade fragor om information om hélsotillstaind, behandlings-
alternativ och risker forekommer ocksa i anmaélningarna och
klagomalen. I en del fall handlar det om att patienten eller den
anhorige inte tycker sig ha fatt tillrdcklig information for att kunna
gora ett eget val. I andra fall handlar det om att vardpersonalen
har lagt ett orimligt stor vardansvar pa den enskilde, t.ex. genom
att informera om olika behandlingsalternativ utan att vigleda
patienten i valet genom att virdera alternativen.

Virt att notera dr ocksa att manga patienter upplever att de inte
har nagot inflytande 6ver varden. Flera svenska studier visar att
missndjet med hélso- och sjukvirden &r storst ndr det géller
information om behandlingsalternativ. och inflytande Over
behandling. De yngre och de mer vélutbildade patienterna dr mer
kritiska till den medicinska behandlingen och bemé&tandet dn de
aldre och de lagutbildade (Kap. 3).

I forhallande till omfattningen av hélso- och sjukvardens totala
verksamhet dr antalet klagomal sdkerligen av mindre omfattning.
Trots detta maste det missndje som kommer till uttryck i klagomal
pa information och bemé&tande enligt kommitténs uppfattning tas
pa stort allvar.

Kommittén kan vidare konstatera att den genomgang av ett
stort antal studier kring patientinflytande i varden som redovisats
tidigare (kap. 3) entydigt visar att de allra flesta patienter vill veta
sd mycket som mdjligt om sin sjukdom och behandling. Lika
entydigt visas att de allra flesta patienter uttrycker dnskemal om
en fortroendefull och god dialog med vardpersonalen. De yngre,
och de mer vélutbildade patienterna dr som nyss ndmnts oftare
kritiska mot hédlso- och sjukvarden &n andra grupper. Mot den
bakgrunden syns det logiskt att tillgdngliga studier visar att de
ocksa stiller hogre krav pa information, dialog och delaktighet i
det medicinska beslutsfattandet. Patienter med kroniska sjuk-
domar och langre sjukvardserfarenhet torde ha liknande intressen
dven om detta inte &r lika vdl empiriskt belagt. Intresset for att
direkt ta ansvaret for de medicinska besluten tycks inte vara lika
stort som intresset for information och att fa mojlighet att
diskutera behandlingsalternativ. De allra flesta patienter varjer sig
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emot att sjilva ta det fulla ansvaret for beslut om behandlings-
alternativ. Det forefaller &4 andra sidan ocksa vara mycket vanligt
att patienter vérjer sig mot att ldkaren ensidigt fattar beslutet. Den
slutsats som kan dras dr att de allra flesta patienter foredrar att
man efter en fortroendefull dialog om de behandlingsalternativ
som stér till buds 1 samrad kan enas om bésta terapival. Intresset
for att medverka i den medicinska beslutsprocessen kan ocksa
skifta 6ver tid under ett langt sjukdomsforlopp. Framfor allt for
manga kroniskt sjuka dr den medicinska behandlingen en
kontinuerlig process; patienten kan t.ex. till en bérjan Onska att
lakaren fattar beslut om behandlingsalternativ for att langre fram
sjilv spela en mer aktiv roll.

Motiv for 6kat patientinflytande

Ett motiv for 6kat patientinflytande ar sdledes att manga patienter
onskar mer information och ett storre matt av deltagande i den
kliniska beslutsprocessen. Den klassiska bilden av patient-
lakarrelationen, dér ldkaren fattar beslut med patientens basta for
Ogonen har inte méanga foresprakare bland dagens patienter. Till
bilden hor ocksa att det har skett och sker varderings-
forskjutningar ocksd bland ldkare, sjukskoterskor och annan
vardpersonal: patientutbildning och information ses 1 &kad
utstrackning som investeringar. Det finns en insikt om att god
information dr en nddvéandig forutsittning for att patienten skall
kdnna tillfredsstdllelse med véarden och att det skapar
forutsattningar for goda behandlingsresultat.

Ett annat motiv for att ge patienten ett okat inflytande Over
varden och behandlingen &r att kraven pa information och
delaktighet i det kliniska beslutsfattandet okar till f6ljd av den
snabba medicinska utvecklingen. Antalet behandlingsalternativ
vid olika sjukdomstillstind har blivit fler. Manga behandlings-
beslut foregas dessutom av en vigning av mattliga forbattringar i
vélbefinnande mot sma men inte obetydliga risker for patienten.
Hénsyn maste ocksa tas till att patienter ofta gor vitt skilda
bedomningar av riskerna och nyttan med olika behandlings-
alternativ. Till bilden hor ocksa att en allt storre del av vard-
insatserna syftar till att forbattra patienternas livskvalitet. Be
domningar av livskvalitet varierar ocksd mellan individer. I dessa
fradgor dr patienten expert och rimligen i de flesta fall battre
skickad an ldkaren att bedoma effekterna av de behandlings-
alternativ som finns om hon féar tillgang till relevant information.

Ytterligare ett skdl for oOkat inflytande &ar den pagdende
strukturomvandlingen inom hélso- och sjukvarden med kortare
vardtider och en 6kad andel hemsjukvard som bl.a. forutsitter en
okad andel egenvard och insatser fran anhdriga. Ocksa detta
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stiller nya krav pa information, delaktighet och mdojligheter till
inflytande. Det ligger i sakens natur att patienter och anhoriga
som forvéntas ta ett storre ansvar for varden och behandlingen
maste ges rimliga forutséttningar att ta detta ansvar.

Sammanfattningsvis kan konstateras att i modern sjukvard
kraver behandlingsbeslut och resultatmétning en 6kad medverkan
fran patienten. Vilken behandling som dr den bésta for patienten
kan bara avgoras genom samrad mellan véardpersonal och patient
dir personalen bidrar med den medicinska sakkunskapen och
patienten far mojlighet att géra en egen vérdering och bedomning
av de behandlingsalternativ som finns bl.a. med héansyn till
livskvalitet och risker. Att stdrka patientens stdllning i dessa
hianseenden ar ett virde i sig, men dessutom dr véilinformerade
patienter, som ges mdjligheter att utéva inflytande i det kliniska
beslutsfattandet, en tillgang for hilso- och sjukvarden.

Kommittén kan, som tidigare redovisats, konstatera att det
sker en snabb utveckling i syfte att ge patienterna ett Okat
inflytande 6ver vard och behandling. Inte minst patienterna sjélva
stéller 1 okad utstrackning sadana krav. Handikapp- och patient-
organisationerna ar starkt padrivande bade genom att aktivt folja
den medicinska utvecklingen inom sina respektive omraden och
genom att utbilda och informera sina medlemmar. De politiska
kraven péd jamlikhet och lika behandling forutsdtter vidare att
mojligheterna till inflytande och delaktighet inte enbart skall vara
forbehallet de valutbildade och resurstarka patienterna utan ocksa
komma de svagare grupperna till del. Det finns ocksa en bred
politisk uppslutning bakom utvecklingen mot en mer patient-
fokuserad hilso- och sjukvard. Hélso- och sjukvardspersonalens
yrkesorganisationer spelar vidare en viktig roll i arbetet med att
skapa bittre forutsittningar for kommunikation mellan vard-
personal och patienter. Utvecklingen av olika system for klinisk
patientinformation liksom uppbyggnaden av patientinformations-
centraler och den snabba utvecklingen inom informations-
teknologin som beskrivits tidigare (kap. 4) kan likaledes fa stor
betydelse framover. Dagens och morgondagens patienter stiller
sdledes inte bara krav pa information och delaktighet utan &r
ocksa vilutbildade och kommer att ha tillgang till olika kanaler
dér de kan soka ny kunskap och medicinsk information. Det finns
darfor, som vi tidigare konstaterat, anledning att anta att
kulturkrockarna mellan den hierarkiska sjukvardsvérlden och det
moderna informationssamhéllets medborgare kommer att 6ka i
omfattning.

Savil den teknologiska utvecklingen som krav fran enskilda,
patientorganisationer och politiker stéller alltsad nya krav pa hélso-
och sjukvarden. Denna maste anpassas till dessa nya forutsitt-
ningar.
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Ekonomiska effekter

Det finns ocksd en ekonomisk dimension pd fragan om
patientinflytande.

Tidsatgangen for information varierar mellan olika patient-
grupper och ar storst i friga om aldre patienter och vid svara
sjukdomar. Flertalet studier tyder emellertid pa att god informa-
tion och kommunikation bidrar till att savdl medicinska resultat
som kostnadseffektivitet paverkas positivt. Det finns i dag studier
som pekar pa effekter som kortare vardtider, mindre eller farre
behandlingar, bittre omsorg, storre patienttillfredsstillelse och
bittre medicinska resultat. Aven om inga omedelbara resultat
noteras kan &ndd den ofrankomliga tidsatgangen och Ovriga
insatser for informationen motiveras som en investering.
Langsiktigt kan det medfora stora fordelar med kompetenta
patienter som i 6kad utstrackning vagar lita till de egna krafterna
och som formar utféra en del av de uppgifter som tidigare kravt
sjukvardsresurser.

Osikerheten om de ekonomiska effekterna &ar storre dé det
giller effekter av patientinflytande pa behandlingsbeslut &n nér
det géller information och kommunikation. Genomforda studier
ger inga entydiga besked om patienters val av behandlings-
alternativ leder till 6kade eller minskade kostnader. Flera studier
visar, som framgatt (kap. 3), att vélinformerade patienter ofta
véljer billigare alternativ d4n vad den behandlande ldkaren skulle
ha wvalt exempelvis vid prostataoperationer, brdstcancer-
behandling, forlossningsvard och mattligt forhdjt blodtryck. En
del patienter véljer ocksa att avstd fran behandling — eller att véinta
och se — om de ges inflytande 6ver det kliniska beslutet. Exempel
finns dock pa det motsatta forhallandet, som vid patienters
efterfragan pa medicinskt omotiverad diagnostik. Budskapet i
flera studier dr emellertid att man ofta kan lita pd patientens
fornuft. Erfarenheterna tyder ocksd pa att patienter faster stort
avseende vid ldkarens rekommendationer; om ldkaren forordar en
viss terapi, sa accepterar de flesta patienter ldkarens rad. Det har i
detta sammanhang sjélvfallet betydelse att patienten far relevant
information om risker, biverkningar, effekter etc. som underlag
for vilgrundade kliniska stidllningstaganden. Annars finns en risk
att patienten tror att det behandlingsalternativ som ar dyrast alltid
ar det bésta.

Flertalet studier omfattar emellertid ett begrinsat antal
patienter med kroniska sjukdomar, varfor det dr svért att dra
generella slutsatser. For ménga diagnosgrupper saknas dessutom
empiriskt material. Flera studier visar ocksa att det finns stora
individuella skillnader inom samma diagnosgrupper. Néagra en-
tydiga slutsatser om de ckonomiska effekterna av ett Okat
patientinflytande kan dérfor inte dras.



SOU 1997:154 Information till patienten...

185

Den ekonomiska dimensionen pa patientinflytandet hénger
ocksd samman med hur man bedomer att 6kad information kan
komma att paverka efterfragan pa vard.

Kommittén har i ett tidigare betdnkande (SOU 1996:163)
konstaterat att morgondagens patienter har hogre utbildningsniva
an dagens och dérfor torde ha béttre forutsittningar att ta till sig
information. Detta talar for att insatser som kan stodja egenvard
och som dven i Ovrigt ger patienten ett dkat ansvar for sin egen
behandling, kan minska behovet av hidlso- och sjukvard.

Samtidigt framholls att andra krafter verkar i motsatt riktning.
Den medicinska utvecklingen dr mycket snabb. Ofta knyts starka
forhoppningar till de mojligheter till bot och 6kad livskvalitet som
nya ldkemedel och behandlingsmetoder skapar. Héar spelar
opinionsbildning via massmedier och olika intressegrupper en stor
roll. Detta géller i synnherhet medicinska framsteg som det finns
starka kommersiella intressen att marknadsfora. Teknologiska
genombrott inom medicinen skapar saledes ofta nya behov och en
okad efterfragan pa hilso- och sjukvardens insatser. Kommittén
gjorde mot den bakgrunden beddmningen att den tilltagande
resursknappheten under kommande ar kommer att medféra en
okad spanning mellan medborgarnas krav och samhaéllets forméga
att tillgodose dessa.

Kommittén kan dock konstatera att de ekonomiska
forutsdttningarna i hilso- och sjukvarden dérefter har forbattrats
genom de Gkningar av statsbidragen till landsting och kommuner
som riksdagen beslutade om varen 1997 for aren 1997 och 1998.
Regeringen uttalade i det sammanhanget att inriktningen bor vara
att resurstillskottet leder till att landsting och kommuner vidtar
atgarder sa att vintetiderna i sjukvarden blir kortare, kvaliteten i
dldreomsorgen blir hogre, de psykiskt storda ges en battre vard
och vérden i livets slutskede forbéttras. Problem kvarstar dock och
regeringen aviserar mot den bakgrunden i 1998 ars budget-
proposition att landsting och kommuner skall tillféras ytterligare
resurser aren 1999 och 2000. Sammantaget innebéar redan fattade
och aviserade beslut att statsbidragen till kommuner och landsting
kommer att ha hojts med 16 miljarder kronor ar 2000 jamfort med
ar 1996. Hailso- och sjukvardens mojligheter att tillgodose
befolkningens behov av hélso- och sjukvard har ddrmed okat och
man tvingas inte tillgripa lika hardhénta prioriteringar som annars
skulle ha blivit fallet.

Etiska principer for prioriteringar
Riksdagens beslut med anledning av prop. 1996/97:60

Prioriteringar inom hélso- och sjukvarden innebdr, som tidigare
redovisats (avsnitt 5.2), att det numera finns vissa centralt
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fastlagda allmdnna riktlinjer som bor vara vigledande nér
prioriteringar maste goras. Enligt dessa bor prioriteringar inom
varden baseras pa en etisk plattform genom tre grundldggande
principer, ndmligen ménniskovardesprincipen, behovssolidaritets-
principen och kostnadseffektivitetsprincipen. Med dessa etiska
principer som grund har direfter lagts fast vissa riktlinjer for
prioriteringar inom hélso- och sjukvarden fordelade efter
angeldgenhetsgrad pa fyra prioriteringsgrupper som ocksa skall
beaktas inom ramen for sjukvardshuvudméinnens planering av
hilso- och sjukvarden.

Mainniskovardesprincipen och behovs-solidaritetsprincipen har
lagfasts genom ett tilldgg till 2 § HSL. Kostnadseffektivitets-
principen, som dr underordnad de bada andra principerna, kan
sdgas komma till legalt uttryck genom bestdammelsen i 28 § som
anger att ledningen av all hédlso- och sjukvard skall vara
organiserad sa att den bl.a. frimjar kostnadseffektivitet.

Kravet att ledningen av varje verksamhet skall organiseras sa
att den framjar kostnadseffektivitet har tillkommit for att sérskilt
understryka betydelsen av att tillgdngliga medel anvinds sa
effektivt som mojligt. Motivet &dr bla. att forhindra att
nedskarningar skall behdva goras eller ytterligare medel behova
tillféras endast pa grund av att verksamheten inte bedrivs pa ett
ckonomiskt &ndamalsenligt sétt.

Huvudméinnen har saledes en skyldighet att utforma
verksamheten pé ett sadant sdtt att dessa principer foljs och att
varden kommer hela befolkningen till godo.

En tydlig trend i dagens hélso- och sjukvard ar som tidigare
framgatt en strdvan att sammanstdlla och genom synteser gora
tillgdnglig vetenskaplig kunskap som skall ligga till grund for
beslut om basta mdjliga vard (kunskapsbaserad hilso- och
sjukvard). Motivet &r bl.a. den stora variationen i medicinsk
praxis som betraktas som otillfredsstdllande bade mot bakgrund
av malet att tillhandahalla god vard pa lika villkor och intresset av
att varden skall bedrivas kostnadseffektivt. De medel som anvinds
ar bl.a. state-of-the-art dokument, kliniska riktlinjer, nationella
riktlinjer samt syntesstudier och rekommendationer. Ocksa
lakemedelskommittéerna skall ses som ett uttryck for denna
strdvan; deras uppgift dr bl.a. att medverka till en tillforlitlig och
rationell ldkemedelsanviandning 1 landstingen, baserad pa
vetenskap och beprovad erfarenhet. Framvéxten av regionala och
lokala vardprogram, som baseras pa basta tillgdngliga kunskap
liksom arbetet med vardkedjor dr andra inslag i den utvecklingen.
En konsekvens kan bli att savil patienternas valmojligheter som
den Kkliniska friheten begrinsas i viss utstrackning. Samtidigt
maste det framhallas att utvecklingen &r till gagn for patienterna
genom att metoder som inte dr i samklang med aktuell kunskap
utmdnstras och att samordningen av varden forbattras.
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Sammanfattningsvis kan sdgas att det finns starka krav pa okat
patientinflytande fran bade enskilda och grupper samtidigt som
det finns utvecklingstendenser som kan komma i konflikt med
strdvandena att stirka patientens delaktighet och valmdjligheter.
Att det finns en konflikt mellan 6nskemél och férmagan att
tillgodose dessa ar i och for sig inget nytt; hur detta spannings-
forhéllande utvecklas i framtiden beror ytterst av den ekonomiska
utvecklingen. I en ekonomisk situation dar huvudménnen tvingas
tillgripa mycket hérdhdnta prioriteringar begrinsas givetvis
valméjligheterna mer dn vad som foljer av dagens utveckling. Det
ar dock enligt kommitténs mening av central betydelse att
sikerstilla patienternas ritt inom de ramar som ges.

Den fraga som HSU har att ta stdllning till i detta kapitel &r,
mot bakgrund av ovanstdende resonemang, om det finns behov av
en rattslig reglering i fraga om information och val mellan
behandlingsalternativ som béttre dn dagens hélso- och sjukvérds-
lagstiftning klargér patientens rattigheter och hilso- och
sjukvardens skyldigheter pd omradet.

9.2.2 Informationsskyldighetens utformning

Gdllande rdtt

Informationsplikten regleras kortfattat i HSL och aliggandelagen.
Av HSL framgar att patienten skall ges upplysningar om sitt
hilsotillstdnd och om de behandlingsmetoder som stér till buds.
Bestdmmelsen i HSL innebaér att vardgivaren har en skyldighet att
organisera varden sd att informationsskyldigheten kan uppritt-
hallas. Det anges ocksa hur information skall 1dmnas i de fall
uppgifterna av ndgon anledning inte kan ldmnas till patienten
sjalv. Hélso- och sjukvardspersonalens skyldighet att Idimna denna
information regleras i aliggandelagen (1994:953). Dir anges att
den som har ansvaret for varden skall se till att patienten far
upplysningar om sitt hilsotillstdnd och om de behandlingsmetoder
som finns.

Sjdlva lagtexten sdger sdledes inte mycket om informationens
ndrmare innehall, omfattning och utformning. Av lagférarbetena
framgér dock att informationen skall tillgodose den enskilde
patientens behov. Normalt skall patienten fa veta allt hon behdver
om sitt hélsotillstdnd, dvs. resultatet av provtagningar och
undersokningar, den diagnos som stidlls — kanske t.o.m. den
misstdnkta diagnosen — och den forvintade utvecklingen av
sjukdomen eller skadan. Vad giller behandlingsmetoderna skall
hon i regel f& veta syftet med den foreslagna étgérden, vilka
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alternativ som finns, hur det praktiska genomférande skall gé till,
vilket resultat som kan forvantas, eventuella bieffekter och risker,
om atgirden dr féorenad med smarta eller obehag liksom uppgifter
om eventuellt behov av eftervard. Patienten maste ocksé ha klart
for sig att behandlingen ar frivillig (se vidare kap. 2 och bil. 2).

Information till patienter i hédlso- och sjukvéarden berérs ocksa i
ett antal foreskrifter och allmidnna rad fran Socialstyrelsen. I
styrelsens foreskrifter och allmdnna rad (SOSFS 1996:24) om
kvalitetssystem i hdlso- och sjukvarden anges att all hdlso- och
sjukvard skall omfattas av system for planering, utférande, upp-
foljning och utveckling av kvaliteten i verksamheten. Vardgivaren
skall via verksamhetschefen se till att ett sddant kvalitetssystem
bl.a. sékerstiller att patienten och dennes néirstdende informeras
och gors delaktiga i varden och att forslag och klagomal fran
patienter och nirstdende tas om hand och beaktas. Regleringen pa
denna niva utvecklas ndrmare i bilaga 5.

Informationsskyldigheten &r ibland lokalt reglerad i interna
foreskrifter och rutiner pa vardgivarniva. Det kan da t.ex. gilla
krav pa att informationen maste innehalla vissa moment i nagra
sarskilt viktiga vardsituationer. Normalt dr det verksamhetschefen
som utifran patientsdkerhetsaspekter ytterst svarar for att sddana
instruktioner skrivs och beaktas.

Kommitténs overviganden och forslag

Rétten till information och inflytande 4r som framhallits av
avgorande betydelse for patientens mdjlighet att utdva sjilv-
bestimmande och vara delaktig i varden och bor darfér genomsyra
hela hélso- och sjukvarden.

Mot den bakgrunden dr det otillfredsstidllande att manga
patienter inte tycker sig fa tillrdcklig information; bristande
kommunikation och information dr ocksa den vanligaste anled-
ning till klagomal pa varden. Detta ar enligt kommittén ett starkt
motiv for att lyfta fram och fortydliga informationsskyldigheten i
lagstiftningen.

Beskrivningarna av informationsskyldigheten i lagférarbetena
ar utforliga och har fortfarande aktualitet. Lagtexten dr emellertid
enligt kommittén allt for knapphindig och det finns behov av
tydligare bestimmelser. Hilso- och sjukvardslagstiftningens krav
pa att patienten skall ges "upplysningar om sitt hilsotillstand och
om de behandlingsmetoder som finns" tdcker enligt kommitténs
beddmning inte dagens krav pa information och kommunikation
mellan patient och vardpersonal. Nu géillande regler adr séledes
daligt anpassade till de krav pa information och kommunikation
som patienten bor ha ratt att stilla pa hilso- och sjukvarden.
Lagteknisk losning
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I dag &r informationsskyldigheten reglerad bade i dliggandelagen
och HSL. Detta bor gilla dven i1 fortsdttningen. For att lyfta fram
patientens rétt till information samt sjukvardshuvudménnens och
privata vardgivares ansvar for att organisera sin hilso- och
sjukvard sa att personalen ges mojlighet att uppfylla sin
informationsplikt bor informationsskyldigheten regleras i en egen
bestimmelse i HSL.

Enligt kommittén boér det komma till uttryck i lagtexten att
patienten skall fa individuellt anpassad information om sitt
halsotillstind och om de metoder fér undersékning, vard och
behandling som finns sa att patienten i storsta mojliga utstrack-
ning skall kunna ta tillvara sina intressen. Kommitténs forslag
innebar ett fortydligande av det informationskrav som redan géller
i dag och inskdrper darutover kravet pa kommunikation och att
informationen bor ldmnas i former som stirker patientens
mojligheter till delaktighet och sjdlvbestimmande. Den informa-
tion patienten har ritt att fi och personalen skyldighet att lamna
bor avse — forutom patientens hélsotillstand — de metoder for
undersokning, vard och behandling som finns, vilket bl.a.
inkluderar atgdrder som kan vidtas av andra &n ldkare, t.ex.
omvéardnadsatgdrder. Darmed framgér av lagtexten vad som redan
i dag anses gilla enligt lagforarbetena, ndmligen att varje medlem
av hélso- och sjukvardspersonalen har ett eget yrkesansvar for att
patienten dr informerad om de atgdrder vederborande beddomer
behover vidtas.

Formuleringen inskdrper vidare vikten av att informationen
inte far ges slentrianméssigt utan maste anpassas efter den
aktuella patientens forutsidttningar och behov. Omstidndigheter
som maste beaktas dr patientens alder, mognad och erfarenhet,
eventuell funktionsnedsittning samt kulturell och spraklig
bakgrund. I detta ligger ocksa att informationen skall ges pa ett
hansynsfullt sdtt av den behandlingsansvariga personalen, som
ocksd maste forvissa sig om att patienten har forstatt innehallet 1
och innebodrden av den information som ldmnats.

9.2.3 Val mellan behandlingsalternativ

Kommittén har i avsnitt 9.2.2 om informationsskyldighetens
utform ning stannat for att det bor komma till uttryck i lagtexten
att patienten skall f4 information om de metoder for undersokning,
vard och behandling som finns. Motivet &r att tydliggora att varje
medlem av hédlso- och sjukvardspersonalen har ett eget ansvar for
att patienten ar informerad om de atgérder vederborande bedomer
behover vidtas.
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Kommittén har ocksa i uppdrag att Gverviga mojligheterna for
patienten att sjdlv medverka i val av behandlingsalternativ da det
medicinska beslutsfattandet erbjuder alternativ. Det &dr den fragan
som skall behandlas i detta avsnitt. Vi vill for tydlighets skull
ndmna att vi med begreppet behandlingsalternativ avser atgarder
med medicinskt innehdll som dven ges av andra legitimerade
yrkesgrupper dn ldkare. Som exempel kan ndmnas kirurgiska
ingrepp, ldkemedelsbehandling, sjukgymnastisk behandling,
rehabiliteringsmetoder, specifik omvardnad, olika forlossnings-
metoder och psykoterapeutiska insatser. Undersokning och
diagnostik faller ddremot utanfor vart uppdrag i det hdar samman-
hanget liksom val av vardform om det inte foljer av valet av
behandlingsmetod.

I dag géller att varden och behandlingen sé langt det dr mojligt
skall utformas och genomforas i samrad med patienten, men det
finns ingen formell skyldighet att lata en patient bestimma vilken
vard som skall ges. Patienten har rétt att avsta fran en behandling,
men kan inte kréva att fa en annan behandling i stéllet.

Som tidigare framgatt visar tillgdngliga studier entydigt att fa —
om ens nagra — patienter sjélva vill ta det fulla ansvaret vid val av
undersoknings- eller behandlingsalternativ, man vill se ldkaren
som en fortroendeingivande, lyhord och kompetent partner och i
samrad komma fram till ett beslut. D4 den behandlande lékaren
motsvarar dessa krav ges patienten mojligheter att medverka i
valet av behandlingsalternativ om hon vill ta det ansvaret.
Liknande forutséttningar torde gdlla 4ven om det dr andra yrkes-
grupper dn ldakare som har ansvaret for behandlingen. Detta skulle
kunna tala for att det skulle vara tillrdckligt att lyfta fram och
fortydliga inneborden av informationsskyldigheten och inskédrpa
vikten av att patientens egen uppfattning tillmits betydelse.

Enligt kommittén framstar det samtidigt som inkonsekvent att
inféra en regel i syfte att patienten skall fa information om
behandlingsalternativ om ldkare och annan vardpersonal i
praktiken inte behdver fdsta nagot avseende vid patientens
onskemal. Enligt kommittén dr det mot den bakgrunden logiskt att
Overvidga att inféra en uttrycklig lagstadgad skyldighet att ta
hansyn till patienternas val i situationer dar tva eller flera
behandlingsalternativ dr mojliga i likhet med regeringens forslag i
primérvardspropositionen (prop. 1994/95:195). Kommittén har
ocksa uppfattat det forhallandet att regeringen efter det att HSU
fick sina nya direktiv har lagt ett forslag med den inneborden —
och socialutskottets behandling av forslaget — sé att det finns
starka onskemal om att kommittén bor 6verviga mojligheterna att
lagga forslag som ger patienten ett reellt inflytande 6ver valet av
behandling. Enligt kommittén skulle det fraimsta motivet for att
fororda en sédan forstarkning vara att inskdrpa betydelsen av att
gora patienten delaktig i den kliniska beslutsprocessen.



SOU 1997:154 Information till patienten...

191

Socialutskottets behandling av forslaget visar samtidigt att det
inte 4r okomplicerat att precisera innebdérden av en sadan
skyldighet.

En forsta forutsdttning maste enligt kommittén vara att den
16sning som viljs &r forenlig med landstingens lagstadgade
generella planeringsansvar for hélso- och sjukvarden enligt 7 §
HSL. Utgangspunkten for planeringen skall vara befolkningens
samlade behov av hilso- och sjukvard och statsmakternas over-
gripande prioriteringar (prop. 1981/82:97, s. 61 f). Riksdagens
beslut med anledning av propositio nen (prop. 1996/97:60)
Prioriteringar inom hélso- och sjukvarden innebér att det numera
finns vissa centralt fastlagda allmdnna riktlinjer som bor vara
vigledande nér prioriteringar maste goras.

Nu géllande lagstiftning innebér vidare att varje landsting skall
erbjuda en god hilso- och sjukvard at dem som &ar bosatta inom
landstinget, vilket i sak har samma innebdrd som att varden skall
anses std 1 Overensstimmelse med vetenskap och beprovad
erfarenhet. Kommunerna har samma ansvar som landstingen vad
géller den hilso- och sjukvard som de har ansvar for. Patientens
medverkan kan eller far aldrig innebéra att kraven pa vetenskap
och beprovad erfarenhet eftersétts (prop. 1981/82:97 s. 50). Det
forhdllande att patientens val bor vara avgorande nér flera
behandlingsalternativ dr moéjliga far séledes inte innebdra att
patienten skall kunna gora ansprak pa behandlingsmetoder som
inte anses std i Overensstimmelse med vetenskap och beprovad
erfarenhet. I detta ligger ocksa att de behandlingsalternativ som
patienten erbjuds och kan vilja mellan dr medicinskt motiverade
och forvintas vara till nytta for patienten med hénsyn till den
aktuella sjukdomen eller skadan. Begreppet nytta ses hér fran
individens utgangspunkt.

Som konstateras i Prioriteringsutredningens slutbetdnkande
Virdens svdra val (SOU 1995:5) ar nyttan av vard i princip
mojlig att gradera dven om det kan erbjuda metodproblem. "I
forhallande till hélsorelaterade behov kan den avldsas i form av
bot eller forbattring av hidlsan och 1 forhallande till
livskvalitetsrelaterade behov i form av minskat lidande, forbattrad
social funktion och andra matt som av den berérde patienten
bedoms ge en forhojd livskvalitet. ---Nyttoaspekten finns inbyggd
i behovsbegreppet. Det innebér att man har behov av det man har
nytta av eller omvént att man inte har behov av det man inte har
nytta av. En patient med utbredd cancer som inte hjilps av
behandling med cellgifter har givetvis inte behov av cellgifter. Att
tillféra sddana under aberopande av t.ex. psykologiska skél &r inte
dndamalsenligt, s& mycket mer som patienten kan asamkas
biverkningar pa kortare eller langre sikt" (s. 111 f) .

Begreppet nytta skall sdledes ses fran individens utgangspunkt
och innefatta savél hélsa som livskvalitet.
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En annan utgdngspunkt bor — ocksa 1 likhet med vad som géller
i dag — vara att patienten hédnvisas till en vardgivare som finns
inom det egna landstinget och inom den hélso- och sjukvards-
region som landstinget tillhor om det inte ar fraga om hog-
specialiserad vard. Patienten kan saledes inte krdva att fa tillgang
till behandling pa annat hall om landstinget kan erbjuda ett eller
flera behandlingsalternativ for den aktuella sjukdomen eller
skadan som uppfyller kraven pa vetenskap och beprovad
erfarenhet. Motsvarande begrinsningar géller om det ar fraga om
hilso- och sjukvard som kommunen har ansvar for.

En ytterligare inskrdnkning i patientens ritt att vara med och
bestdmma som det finns starka skal att sla vakt om géiller eutanasi
(aktiv dodshjalp). Aktningen for patientens sjdlvbestimmanderatt
kan enligt klara uttalanden i forarbetena till HSL aldrig stricka sig
s langt att nagon som tillhor hilso- och sjukvardspersonalen skall
behova tillgodose en begéran fran en svart sjuk patient att hjilpa
henne att berova sig livet.

En delvis annan problematik i det sammanhanget &r att smart-
och angestlindring vid véard av patienter i livets slutskede i vissa
fall kan leda till att doendet forkortas ndgot. Om sadan behandling
sétts in efter en noggrann avvigning och star i overensstimmelse
med vetenskap och beprévad erfarenhet, kan den beskrivna
effekten i allmédnhet inte anses vara ett hinder for att genomfora
atgirderna. I dessa sammanhang, liksom i andra, maste patienten
ges sadana insatser som tillstandet kraver.

Enligt kommittén bor dessa principer ange de allmidnna
ramarna for patientens mojligheter att utéva inflytande 6ver valet
av behandlingsalternativ. Patienten kan saledes inte gora ansprak
pad behandlingsmetoder som inte anses std i Gverensstimmelse
med vetenskap och beprévad erfarenhet. Patienten bor normalt
inte ha rétt att krdva att fa tillgang till behandling pa annat hall om
landstinget kan erbjuda ett eller flera behandlingsalternativ for
den aktuella sjukdomen eller skadan som uppfyller dessa krav. Vi
aterkommer i avsnitt 9.2.4 till frigan om det i vissa situationer
finns behov av att infora en rétt till annan behandling &n den som
det egna landstinget erbjuder.

Enligt kommittén ar det sjalvklart att patienten aldrig far nekas
den goda vard hon har behov av med hénsyn till kostnaderna. En
annan frdga &r ddremot vilka kostnadsokningar som kan
accepteras om det finns tva eller flera behandlingsalternativ som
ar medicinskt motiverade med hinsyn till den sjukdom eller skada
det dr frdga om och det ena dr visentligt dyrare &n det andra.
Enligt kommittén maste patienten ha rdtt att vidlja ett visst
behandlingsalternativ 4ven om det dr dyrare dn de andra alternativ
som kan finnas for att behandla en viss sjukdom eller skada.
Annars skulle riatten for patienten att vélja behandling i praktiken
vara skenbar i ménga situationer. Samtidigt méste det finnas vissa
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granser for hur stora kostnadsokningar som kan accepteras med
hansyn till den forvdntade nyttan for patienten. Problem kan
uppstd om en marginell forbattring uppnas till en mycket hogre
kostnad med ett visst behandlingsalternativ jamfort med de andra
alternativ som finns. Proportionerna mellan kostnader och
forvintad nytta maste emellertid vara rimliga nir det finns flera
alternativ. Enligt kommitténs bedom ning far det anses godtagbart
att den forvdntade nyttan inte far vara ringa eller forsumbar i
forhédllande till de merkostnader ett visst behandlingsalternativ
kan medfora.

Det finns ocksd anledning att se annorlunda pa kostnads-
Okningar for ett visst behandlingsalternativ vid allvarlig sjukdom
eller skada &n vid mindre allvarlig sjukdom och bagatellartade
akommor. I detta sammanhang bor understrykas att det inte &r
givet att ldkaren och patienten virderar de icke-medicinska
effekterna av olika behandlingsalternativ pd samma satt. Hartill
kommer att de individuella variationerna ar stora; patienter gor
inte sdllan vitt skilda bedomningar av vad som ar 6kad livskvalitet
och virderar ocksd risker pa olika sitt. Enligt kommittén bor
patientens egen virdering i dessa hdnseenden tillmédtas stor
betydelse om det ror sig om allvarlig sjukdom eller skada dven om
det medfor kostnadsokningar. I dessa fall bor ocksa toleransen for
kostnadsokningar vara betydligt stérre &n om det rér sig om
mindre allvarliga tillstind. Ar det friga om en bagatellartad
akomma far det & andra sidan anses godtagbart att inte acceptera
nagra kostnadsskillnader alls.

Diskussionen om toleransen for kostnadsokningar skall ses mot
bakgrund av att den sammanlagda kostnadseffekten av individu-
ella val kan komma i konflikt med behovs-solidaritetsprincipen,
dvs. att resurserna bor satsas pa de omrdaden (verksamheter,
individer) dir behoven ir storst. Aven om den enskilde patienten
bor fa ett okat inflytande Gver valet av behandling sa maste det
sdledes finnas grinser for hur stora kostnadsokningar som kan
godtas. Annars riskerar man att konsekvensen blir att andra och
hogre prioriterade behov inte kan tillgodoses.

Kommittén vill ocksa starkt understryka vikten av att hilso-
och sjukvardspersonalen &r Iyhord ndr det giller vilken
information och vilket inflytande patienten Onskar. Patienten
maste alltid ha mdjlighet att overlamna beslutsfattandet till den
som dr medicinskt ansvarig. Patienter som gor detta val maste
motas med lika stor respekt som patienter som vill medverka
aktivt i det kliniska beslutsfattandet.

Delaktighet och medverkan i den medicinska beslutsprocessen
far inte heller utformas pa ett sadant sétt att patienter riskerar att
hamna 1 en konfliktfylld situation med bristande kompetens och
stort beslutsansvar. Det &r inte tillrdackligt att patienten informeras
om de olika behandlingsalternativ som finns for en viss sjukdom
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eller skada. Vardpersonalen maste ocksd hjdlpa patienten att
vérdera de olika alternativen, ge aktiv vdgledning och forsédkra sig
om att patienten har ett tillrdckligt underlag for att kunna utdva
sitt sjalvbestimmande.

Om det finns flera medicinskt mdjliga behandlingsalternativ,
och patienten — t.ex. av radsla for risken med atgdrden — véljer ett
alternativ som medfor en smérre forbattring av halsotillstandet i
stéllet for ett annat som skulle medféra en visentlig forbéttring,
maste den som har det medicinska ansvaret forsdkra sig om att
patienten fattar ett vidlgrundat beslut. Att patienten uttrycker
tvekan inf6r en viss behandling far inte tas till intdkt for att avsta
fran att genomféra den. Den som har ansvaret for behandlingen
maste se till att patienten har klart for sig allvaret i sjukdomen
eller skadan innan man avstar fran att sétta in viss behandling pa
patientens initiativ. Det forhallande att patientens val i1 vissa
situationer blir avgorande nar det finns behandlingsalternativ
stéller saledes hogre krav pa den som har det medicinska ansvaret
dn dagens system.

Lagteknisk losning

En ny bestdammelse bor inforas i HSL. Av den nya bestimmelsen
bor framga att patientens val skall vara avgorande ndr det finns
flera behandlingsalternativ som star i Overensstimmelse med
beprovad erfarenhet och bedéms vara till nytta for patienten med
hansyn till den aktuella sjukdomen eller skadan. Vidare bor en
hanvisning till den nya bestimmelsen inforas i dliggandelagen.

Socialstyrelsen har mdjlighet att utifrin bemyndigande-
forordningen utfarda foreskrifter och allmdnna rdd som
komplement till lagtext och lagférarbeten. Enligt kommittén bor
Socialstyrelsen ta ett saddant initiativ. Savdl arbetet med dessa
foreskrifter och allmidnna rad som den fardiga forfattningen &r
verksamma medel for att implementera bestimmelserna i hilso-
och sjukvarden.

Kommittén har ocksa overvdgt fragan om den foreslagna
skyldigheten att ta hinsyn till patientens val av behandlings-
alternativ bor kunna 6verprévas genom s.k. forvaltningsbesvar.

Som vi tidigare redovisat finns det i det flesta fall mycket
starka principiella invindningar mot att infora réttigheter som kan
Overprovas av domstol i hélso- och sjukvarden. Det giller i
synnerhet i fraga om tillgdngen till vard och i fraga om rétten till
viss behandling. Till bilden hor ocksa som redan ndmnts att en
Overprovning i allmidnhet maste ske snabbt om prévningen skall
ha nagon praktisk betydelse for patienten. Kommittén principiella
instdllning dr darfor att det oftast finns tungt vigande skil mot att



SOU 1997:154 Information till patienten...

195

inféra bestimmelser som kan provas rittsligt 1 hélso- och
sjukvardslagstiftningen.

Kommittén anser att detta géller i hog grad i fraga om den nu
aktuella bestimmelsen. Det ror sig om mycket komplicerade
medicinska bedomningar; mal av denna typ skulle krdva om-
fattande expertmedverkan av olika slag och ddrmed bli bade tids-
O0dande och resurskrivande savdl for staten som sjukvards-
huvudménnen.

Vi vill ocksa framhaélla att det forhallandet att rétten att vilja
behandling inte kan Overprovas av domstol — utan i stillet
utformas som en skyldighet for sjukvardshuvudmén och
vardpersonal — inte dr liktydigt med att patientens val av
behandlingsmetod inte behdver respekteras. Av bestimmelsen
framgar vilka krav patienten har rdtt att stdlla och vilka
skyldigheter hélso- och sjukvarden har. Det innebér onekligen att
patienten far en starkare stdllning och kan hdvda sin rdtt i
kontakterna med vérdens foretrddare. Sjukvardshuvudméannen har
sjalvfallet ocksa ett ansvar for att regelverket implementeras i
sjukvardsorganisation liksom for uppfoljningen av att reglerna
tillimpas pa avsett sitt. Landstingens fortroendendmnder kan
spela en viktig roll i sammanhanget genom att stddja och hjélpa
patienterna i kontakterna med sjukvarden. Det ligger vidare i
sakens natur att Socialstyrelsen har ett ansvar for att lag-
stiftningens efterlevnad uppratthalls genom tillsyn.

9.2.4 Mojlighet till en andra bedomning, s.k.
second opinion

Kommittén har som framgatt av avsnitt 9.2.3 foreslagit att
patientens eget val — med vissa begrdnsningar — skall vara
avgorande om det finns flera behandlingsalternativ som beddms
vara till nytta for patienten med hédnsyn till den aktuella
sjukdomen eller skadan. Patienten kan — i likhet med vad som
giller i dag — inte gora ansprak pa behandlingsmetoder som inte
anses std 1 Overensstimmelse med vetenskap och beprovad
erfarenhet. Vidare hédnvisas patienten normalt till en vardgivare
som finns inom det egna landstinget och inom den hélso- och
sjukvardsregion som landstinget tillhor. Patienten kan séledes inte
krava att fa tillgang till behandling pa annat hall om landstinget
kan erbjuda ett eller flera behandlingsalternativ for den aktuella
sjukdomen eller skadan som uppfyller kraven pd vetenskap och
beprévad erfarenhet .

Av direktiven framgar att kommittén bor Gvervdga om det
finns skal att vidta sérskilda atgirder for att ge stod till patienter
for vilka valet av behandling har stor betydelse for framtida
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livskvalitet. Det kan enligt direktiven t.ex. gdlla valet att utsitta
sig for sarskilt riskfyllda behandlingar och dér vetenskap och
beprovad erfarenhet inte ger precisa svar. Enligt kommittén kan
ett sdtt att stodja sddana patienter vara att inféra en rétt till en
fornyad medicinsk bedomning, s.k. second opinion. Konkret
skulle detta innebéra att sjukvardshuvudmannen och vardgivaren
skulle vara skyldiga att i vissa situationer medverka till att en
patient som s& Onskar far mojligheter att diskutera sin sjukdom
och behandling med ytterligare en ldkare innan hon tar stdllning
till de behandlingsalternativ som finns och var hon vill att
behandlingen skall ske. I vissa fall kan denna férnyade bedomning
ske hos en ldkare pa en vardenhet inom landstinget eller
sjukvardsregionen; i andra fall kan det vara motiverat att patienten
bereds mojlighet att konsultera en ldkare pa en vardenhet utanfor
landstinget/sjukvardsregionen.

Kommittén kan konstatera att forslagen om fortydligandet av
patientens ratt till information liksom rétten att utova ett direkt
inflytande 6ver valet av behandling innebér att patienter som star
infér svara medicinska stdllningstaganden far ett starkare stod.
Forslagen ger emellertid inte dessa patienter rétt till en fornyad
medicinsk bedomning och inte heller ritt att vdnda sig till en
lakare utanfor landstinget/sjukvardsregionen.

Kommittén kan samtidigt notera att det redan 1 dag
forekommer att patienter far tillgang till en fornyad medicinsk
bedomning, framfor allt nidr det gdller oklara diagnoser och
svartolkade sjukdomssymptom. Lékare savdl som all annan hélso-
och sjukvardspersonal har en lagstadgad skyldighet att arbeta
enligt vetenskap och beprovad erfarenhet. Grunden for att i vissa
situationer inhdmta ytterligare en beddmning ligger 1 detta
lagreglerade krav. Saknar en ldkare egen kunskap om en viss
patients sjukdomstillstdnd eller symtom maéste vederbérande
hamta den kunskapen fran annat hall, t.ex genom att konsultera en
kollega, eller remittera patienten till en annan vardinstans. Det
forekommer ocksa relativt ofta att ldkaren tar initiativ till en
fornyad bedomning i situationer dir denne bedémer att det inte
finns nagon terapi som kan bota patienten eller om en mycket
ingripande riskfylld behandling foreslas. I vissa situationer ar det
fraimsta motivet for att ldkaren medverkar till en fornyad
medicinsk bedéomning att patienten uttryckt onskemal om att fa
diskutera sin sjukdom och behandling med en annan lékare.

Det ar saledes relativt vanligt att patienter far tillgang till en
fornyad medicinsk beddmning — oftast pa den behandlande
lakarens initiativ. Den fraga kommittén har haft anledning att
Overviga dr om det i vissa situationer bor finnas en skyldighet for
halso- och sjukvarden att medverka till att patienten far mojlighet
att konsultera en annan ldkare och fa tillgdng till annan
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behandling d4n den som det egna landstinget kan erbjuda pd
patientens initiativ.

Enligt kommittén bor det vara sjalvklart att hilso- och
sjukvarden 1 vissa situationer medverkar till att patienten far
mojlighet att diskutera sin sjukdom och behandling med
ytterligare en ldkare som underlag for stdllningstagandet till de
behandlingsalternativ som finns. Relationen mellan ldkaren och
patienten géller ofta sa viktiga fragor for patienten att det stélls
sarskilda krav pa tillit och samarbete. Ibland uppstar situationer
som gor att patienten mister tilltron till ldkaren. Orsakerna till
detta kan vara vara manga, fran klara fel eller brister i bemétandet
fran lakarens sida till missforstand eller orimliga krav fran
patientens sida. Det kan ocksd handla om att patienten har svart
att forsona sig med en allvarlig diagnos. Nar sddana situationer
intraffar kan patienten ha ett starkt behov av att fa sin sjukdom
eller skada bedémd av en annan ldkare som hon kéinner tillit till —
och i vissa fall ocksd av att denne tar Over ansvaret for den
fortsatta behandlingen. Om hélso- och sjukvarden medverkar till
detta kan patienten kdnna sig tryggare med att diagnosen och den
foreslagna behandlingen ar riktig.

Kommittén kan konstatera att flera initiativ har tagits for att
tillgodose att patienter skall kunna fa tillgang till en fornyad
medicinsk bedomning. Lakarforbundet har rekommenderat sina
medlemmar att en patients begdran om en oberoende bedomning
av annan ldkare skall respekteras. Fragan om ratten till en férnyad
bedomning behandlas ocksd av Landstingsforbundets styrelse i
rekommendationen om landstingens arbete med att stirka
patientens  stdllning.  Forbundsstyrelsen ldmnar  f6ljande
rekommendation: " Om patienten av nagon anledning vill ha ett
andra stdllningstagande till diagnos eller behandling skall
sjukvardshuvudménnen i mojligaste man bidra till att det blir
fallet" (s.6).

Kommittén védlkomnar att bade Lakarforbundet och
Landstingsforbundet har rekommenderat sina medlemmar att
verka for att patienternas onskemal om en fornyad medicinsk
beddmning skall respekteras.

Den fraga som HSU har haft anledning att dvervdga dr om
ratten till en fornyad medicinsk bedomning bor fa sarskilt lagstod
eller om det ar tillrdckligt med de atgdrder som sjukvards-
huvudmaén och vardpersonal sjdlva kan vidta.

Enligt kommittén finns det inte skdl att omvandla
rekommendationer av den generella karaktir som de bade
forbunden avser i sina rekommendationer till lagfédsta skyldigheter
for huvudmén och vardgivare. Det skulle i praktiken innebéra att
man infér en allmédn lagstadgad ratt till en féornyad medicinsk
bedomning i svensk hédlso- och sjukvard. Om bestimmelsen
dessutom skulle innebéra att patienten har ratt att soka ldkare pa
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en vardenhet utanfor den egna landstingsgrdnsen skulle man i
praktiken inf6ra ett system som ger rétt till fritt vardsokande i hela
landet. Ett sddant system &r inte forenligt med landstingens
planeringsansvar for hdlso- och sjukvarden och skulle dessutom
riskera att bli mycket kostnadsdrivande.

Det torde dessutom inte vara forenligt med véra direktiv att
lagga forslag som ger en sa langtgdende rétt till en fornyad
medicinsk bedémning. Kommittén har emellertid stannat for att
intresset av att ge sédrskilt stod till patienter som star infor de
mycket svdra medicinska stdllningstaganden som beskrivs i
direktiven motiverar att skyldigheten att medverka till en férnyad
bedomning far ett uttryckligt lagstod. Darmed klargors 1 vilka
situationer som patienten har ritt att begéra att fa diskutera sin
sjukdom eller skada med ytterligare en ldkare och vilka
skyldigheter som huvudmain och vardpersonal har.

Enligt kommittén bor skyldigheten att medverka till att
patienten far en férnyad medicinsk bedomning intrdda nar det ar
fraga om livshotande eller mycket allvarlig sjukdom eller skada
och patienten star infor valet att utsitta sig for sdrskilt riskfyllda
behandlingar — eller om valet av behandling har stor betydelse for
framtida livskvalitet. 1 s&dana situationer bor hilso- och
sjukvarden medverka till att patienten far tillgang till en sddan
beddmning hos en vérdgivare var som helst i landet om patienten
sjalv vill det — eller om den behandlande ldkaren bedomer att det
ar den bédsta losningen. Lakaren bor ocksd medverka till att
journalhandlingar m.m. stélls till forfogande sa att den ldkare som
skall géra den fornyade bedéomningen har de underlag som behévs
for att ta stdllning till diagnos och behandling. Patienten maste
sjalvfallet ocksd ha ett avgorande inflytande Gver vid vilken
vardenhet som behandlingen skall utféras niar hon tillsammans
med sin ldkare har tagit stéllning till de behandlingsalternativ som
finns.

Det ligger i sakens natur att det landsting dir patienten &r
bosatt bor svara for kostnaderna for behandlingen om patienten
vill att den utfoérs pa en vardenhet i ett annat landsting. Enligt
kommittén bor sjukvardshuvudmannen i de mycket speciella
situationer det hdr ror sig om ocksd svara for patientens res-
kostnader; annars dr risken att patientens ekonomiska for-
hallanden kan péaverka bendgenheten att utnyttja mojligheten att fa
en fornyad medicinsk bedomning. Kommittén har inga erinringar
mot att patienten normalt sjalv far svara for kostnaden for resan
om hon viljer att soka sig till ett sjukhus i ett annat landsting eller
véljer en ldkare i primdrvarden pd en annan ort. Det finns
emellertid anledning att géra undantag fran denna huvudregel for
de patienter det hidr ar fraga om eftersom det handlar om
livshotande eller annars sarskilt allvarlig sjukdom eller skada och
svara medicinska bedomningar.
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Lagteknisk losning

Kommittén har i avsnitt 9.2.3 foreslagit att en ny bestimmelse
skall inféras i HSL som reglerar i vilka situationer patienten skall
ha ritt att vidlja behandling nir det finns alternativ. Av den
bestammelsen bor ocksa framga att hilso- och sjukvarden i vissa
situationer ar skyldig att medverka till att patienten far mojlighet
att diskutera sin sjukdom och behandling med ytterligare en
lakare. Skyldigheten att medverka till att patienten far en sadan
beddomning bor, som framgatt ovan, intrdda nar det dr fraga om
livshotande eller mycket allvarlig sjukdom eller skada och hon
star infor valet att utsidtta sig for sarskilt riskfyllda behandlingar
eller om valet har stor betydelse for framtida livskvalitet.
Patienten bor i1 sddana situationer bade ha ritt att fa triffa en
lakare pa en vardenhet var som helst i landet och fa avgora var
behandlingen skall utféras nir hon tillsammans med sin ldkare har
tagit stdllning till de behandlingsalternativ som finns.

Bestimmelsens rackvidd bor vara begrdnsad till vard som kan
ges 1 Sverige. Sjukvardshuvudmannen ar saledes inte skyldig att
medverka till att patienten far tillgang till sjukvard i andra lander.
I de speciella situationer detta kan bli aktuellt ar det ett frivilligt
atagande fran sjukvardshuvudmannens sida och inte néagon
lagstadgad skyldighet.

Ritten till en férnyad medicinsk bedémning bor inte kunna
Overprovas genom s.k. forvaltningsbesvdr. Det rér sig om
komplicerade medicinska bedomningar. Forvaltningsdomstolen
skulle behdva ta stéillning till inte bara om det ar frdga om
sjukdom eller skada som &r livshotande eller sarskilt allvarlig utan
ocksd om om det medicinska stdllningstagandet kan innebéara
sarskilda risker for patienten eller har stor betydelse for framtida
livskvalitet. Liksom i fraga om forslaget néar det géller patientens
medverkan i valet av behandlingsalternativ skulle mal av detta
slag krdva omfattande expertmedverkan av olika slag och darmed
bli bade tidsddande och resurskrivande.

Det forhallandet att bestimmelsen utformas som en skyldighet
for sjukvardshuvudmén och vardpersonal &r sjélvfallet inte lik-
tydigt med att patientens ratt till en fornyad medicinsk bedomning
inte behdver respekteras. Av bestimmelsen framgar mycket klart
vilka forutséttningar som skall vara uppfyllda for att patienten
skall kunna krdva en fornyad medicinsk bedomning och vilka
skyldigheter vardpersonalen har. Vidare framgér att patienten har
ratt att traffa en ldkare pa en vardenhet var som helst i landet och
fa avgora var behandlingen skall utféras nar hon har tagit stallning
till de behandlingsalternativ som finns. Detta ger sammantaget
patienten stora mdjligheter att hédvda sin rétt i kontakterna med
vardens foretrddare. Dartill kommer att sjukvardshuvudménnen
sjalvfallet har ett ansvar for att sjukvarden respekterar patientens
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ratt till en fornyad medicinsk bedomning liksom for uppf6ljningen
av att reglerna tillimpas pé avsett sitt. Landstingens fortroende-
niamnder kan hjdlpa patienten att utkrdva sin ritt i kontakterna
med varden. Vidare bor lagstiftningens efterlevnad upprétthallas
genom tillsyn.

9.2.5 Kravet pd dokumentation

Det finns idag inget lagfiast krav pd dokumentation i patient-
journalen av att viss information lamnats till patienten eller att
patienten valt ett visst behandlingsalternativ. I 3 § patient-
journallagen (1985:562) anges dock att journalen skall innehalla
de uppgifter som krivs for en god och sdker vard. Varken for-
arbetena till patientjournallagen eller Socialstyrelsens foreskrifter
och allménna réad till lagen (SOSFS 1993:20) beror denna fréga
sérskilt. Den legala aspekten betonas dock. Med det menas bl.a.
att det i vissa fall &r vésentligt att i journalen fora in vilken
information patienten faktiskt fatt del av.

Den 6versikt som Socialstyrelsen utarbetat p& uppdrag av HSU
2000 (se bil. 5) visar att det inte sdllan framkommer brister i
dokumentationen i patientjournalen vid utredningar av anmél-
ningar och klagomal fran patienter. Bristerna gor det svért att
rekonstruera skeendet och faststdlla om det begétts nagot fel och
vem som i sé fall var ansvarig. Traffade dverenskommelser doku-
menteras séllan i journalen. Detsamma géller huruvida informa-
tion om behandlingsalternativ har ldmnats och skélen till att
onskemal fran patienten inte har kunnat tillgodoses.

Kraven pé att sddan information dokumenteras skéirps enligt
kommitténs beddomning till f6ljd av forslagen om patientens
medverkan i val av behandlingsalternativ och skyldigheten for
hélso- och sjukvéarden att i vissa situationer medverka till att
patienten fér tillgang till en fornyad medicinsk beddmning.

Kommittén har mot den bakgrunden stannat for att det finns ett
behov av att patientjournallagen kompletteras med en bestimmel-
se av vilken bor framgér att den information som har ldmnats till
patienten samt hennes stéllningstaganden med anledning av denna
information skall dokumenteras.

9.2.6 Svara och mycket ovanliga
sjukdomstillstdnd och skador

Kommittén har ocksé haft anledning att Gvervdga om det finns
behov av att vidta sérskilda atgérder for att patienter med svéra
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och mycket ovanliga sjukdomstillstind och skador skall kunna
sOka specialistvard utanfor det egna landstinget. Bakgrunden ér att
kommittén i sina kontakter med foretrddare for patienter med
sddana sjukdomstillstaind och skador har erfarit att det inte &r
ovanligt att dessa patienter nekas mdjligheten att soka
specialistvard dér de sjdlva anser att de basta kunskaperna om den
aktuella sjukdomen eller skadan finns. Oftast dr problemet att de
system for avtal, remisser och erséttningssystem som enskilda
landsting tilldmpar hindrar patienten att séka vard hos en viss
lakare eller vardenhet som har utvecklat specifik kompetens i
frdga om en viss svar och mycket ovanlig sjukdom eller skada,
t.ex. tack vare en specialintresserad ldkare.

Kommittén kan konstatera att den nyss (avsnitt 9.2.4)
foreslagna mojligheten till en fornyad bedémning och att fa
behandlingen utférd pa en véardenhet utanfoér landstinget i vissa
situationer kan bidra till att I6sa problemet om patienten star infor
ett val mellan olika behandlingsalternativ. Patienter med svara och
mycket ovanliga sjukdomar eller skador har emellertid behov som
ar vidare dn sa. I det hiar sammanhanget handlar det inte om en
enstaka vardepisod utan om att f& mojlighet till en kontinuerlig
behandlingskontakt med en viss ldkare pa en viss vardenhet.

Enligt kommittén &r det mycket angeldget att hilso- och
sjukvarden kan mota dessa patienters behov av specialistvard dven
om det innebér att virden maste ges hos en vardgivare i ett annat
landsting. Samtidigt dr vi medvetna om att detta inte enkelt later
sig goras; hindren kan vara bade organisatoriska och ekonomiska.
Dartill kommer att det &r svart att avgrdnsa vid vilka
sjukdomstillstand en patient skall ha rétt att soka vard utanfor det
egna landstinget. Detta ar ocksd ett skal till att fragan inte lampar
sig for lagreglering. Kommittén fOreslar i stdllet att fragan
behandlas i1 6verldggningarna mellan Socialdepartementet och
Landstingsforbundet  infér ndsta Dagmardverenskommelse.
Inriktningen bor ddrvid vara att fragan om dessa patienters behov
av specialistvard far en tillfredsstillande 16sning.
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