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Sammanfattning

Patientmaktsutredningen har i uppdrag att foresli hur patientens
stillning inom och inflytande &ver hilso- och sjukvirden kan
stirkas. 1 detta delbevinkande f&resldr utredningen i enligher med
direktiven en ny patientlagstiftning, hur patientens valméjlighezer i
virden kan stirkas ytrerligare, hur patientens behov av stéd, rid
och information bér hanteras inom ramen for virdgarantin och det
fria virdvalet samt hur berérda myndigheter bor arbera for att
stirka patientens stillning.

En patientlag

Utredningen féreslir en ny patientlag dir bestimmelser frin hilso-
och sjukvirdslagen (HSL) som tydliggdr patienters méjligheter till
inflyrande i hilso- och sjukvirden eller har direkt betydelse for
virdens utformning samias. Som framgir i det foljande forestir
utredningen ocksi nya eller utvecklade lagbestdmmelser pd flera
omriden.

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

I uppdraget ligger att gdra lagstiftningen lauillginglig, pedago-
gisk och verskidlig. Den nya patientlagen har dirfér med nddvin-
dighet avgrinsats till sivil omfing som innehill. Utredningens
mdlsittning har varit aw i lagen fora in dvergripande och centrala
bestimmelser av vikt fér en majoritet av patienterna och allmin-
heten. Lagstiftning som reglerar sirskilda, avgrinsade frigor, sdsom
t.ex. smittskydd, aborter och transplantationer, har i huvudsak
limnats orérd och utanfdr patientlagen.

Patientlagen innehdller bestimmelser om
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« information,
e samtycke,
s delaktigher,
« val av behandlingsalternativ,
o férnyad medicinsk bedémning,
e fast virdkontakt och individuell planering,
» ullgingligher,
e val av utférare,
e personuppgifter och intyg,
» synpunkter, klagomal och patientsikerhet.
Ovriga bestimmelser om landstingens och kommunernas planering
och organisering av hilso- och sjukvird, personal, forskning, sam-
verkan etc. kommer tills vidare att finnas kvar 1 HSL. I nigra fall
har bestimmelser som beddmts ha betydelse for bida lagarnas ul-
Hmpning dubblerats.

Enligt tilliggsdirektiv den 15 november 2012 har utredningen
farr 1 uppdrag ate se Sver de bestimmelser som finns kvar 1 HSL

och féresld en ny lag om hilso- och sjukvirdens organisation.
Utredningens férslag | denna del ska limnas senast den 30 jun: 2013.

Information

Information behdvs f6r att patienten ska kunna utéva sitt sjilvbe-
stimmande och ta stillning till om han eller hon vill acceprera den
vird som erbjuds, men den underlittar ocksd f6r pauenten aw
kinna &kad kontroll &ver sin tillvaro genom att undanrdja eller
minska ovisshet och mdjliggéra planering.

Enligt utredningens bedémning behéver informationspliktens
omfattning och innehll fértydligas i lagstiftningen. Utredningen
foresldr att det av patientlagen ska framgd att patienten ska fi
information om

o sitt hilsotillstind,
» de metoder fér undersdkning, vird och behandling som finns,

« vid vilken tidpunkt patienten kan férvinta sig act 1 vérd,
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e det forvintade vird- och behandlingsférlopper, visentliga risker
for komplikationer och biverkningar, samt

e eventuell eftervird.

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

e mojligheten att vilja virdgivare och utférare av offentige
finansierad hilso- och sjukvard,

o virdgarantun,
o Hvrige innehdll 1 patientlagen, samt

o mojligheten att hos Forsikringskassan ansoka om ersittning
fér vird 1 annat EES-fand.

Informationen ska anpassas tll mottagarens lder, mognad, erfa-
renhet, sprikliga bakgrund och andra individuella férutsiteningar.
Mottagarens énskan att avst frin information ska respekreras.

Den som ger informationen ska s lingt det dr méjlige forsikra
sig om att mottagaren har {6rstdrt innehillet i och betydelsen av den
limnade informationen. Informationen ska limnas skrifdigt om
mottagaren ber om det.

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

Samtycke

At hilso- och sjukvérd inte f3r ges utan patientens samtycke fram-
gir endast indirekt av hilso- och sjukvardslagen (HSL) och pati-
entsikerhetslagen. Av férarbetena till HSL framgir att patienten 1
princip har en obegrinsad ritt atr avstd frin behandling och att han
eller hon dirmed kan kriva att en 4tgird genast avbryts eller aldrig
vidtas. Enligt utredningens mening 4r det viktigt att dessa funda-
mentala rittigheter dr kinda f6r sivil patienter som fér nirstiende
och hilso- och sjukvirdspersonal.

Utredningen féresldr dirfor att detv i pauentlagen tydliggdrs
ast hilso- och sjukvird inte fir ges utan patientens samtycke om
inte annat fljer av annan lagstifrning. Innan samtycke inhimeas
ska patienten f& information enligt bestimmelserna 1 patientlagen.
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Patienten kan nir som helst ta tillbaka sitt samtycke. Om en pati-
ent inte samtycker till viss hilso- och sjukvird ska patienten fi
information om vilka konsekvenser detta kan medféra.

Patienten kan om inte annat sirskile f6ljer av annan lagstiftning
Jimna sitt samtycke skriftligen, muntiigen eller genom att pi annat
sitt visa att han eller hon samuycker tll den akruella dtgérden.

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

Hilso- och sjukvard till vuxna beslutsoformégna

Inom hilso- och sjukvirden uppkommer ofta situationer d perso-
ner — som normalt sett ir fullt beslutskapabla - av olika anledningar
ullfilligt saknar mdjlighet att ge samtycke till nédvindiga virdin-
satser. Det handlar framfér allt om akuta situarioner d4 en person
exempelvis dr medvetslds och sjukvirdsinsatser mdiste vidtas ome-
delbart f6r att ridda personens liv eller 1 vrigt fér att undvika svéra
konsekvenser f6r den enskildes hilsa. Det legala stdd som i dag kan
8beropas vid dylika situationer dr méjligen de allminna reglerna om
ansvarsfrihet vid handlande 1 n6d som finns i brotesbalken.

Enligt utredningens uppfattning bdr hilso- och sjukvirdens
insatser i den hir typen av situationer ha stéd 1 den lagstiftning som
reglerar patientens stillning och inte 1 uttolkning av allminna regler
i brottsbalken. Utredningen foreslir ddrfér att det av patientlagen
ska framgi att en patient ska beredas den hilso- och sjukvird som
behdvs for avvirjande av fara som akut hotar pauentens liv eller
hilsa dven om hans eller hennes vilja, pi grund av medvetsléshet
eller av annan orsak, inte kan utredas.

Det finns ocks3 personer som inte endast uillfilligt saknar fér-
miga att ge sitt samtycke till vird eller fatta beslut om sin vird.
Regeringen har utsett en sirskild utredare med uppdrag att limna
forslag till en enkel och andamélsenlig reglering avseende personer
som, pi grund av att de dr beslutsoférmaogna, helt eller delvis sak-
nar mdjlighet att fullt ut vara delaktiga eller p annat site utdva site
sidlvbestimmande 1 situationer di detta férutsitts inom hilso- och
sjukvird, tandvird eller forskning (S 2012:06). Utredningen ska
redovisa sitt uppdrag senast den 1 apn] 2014,

Patientmaktsutredningen foreslir, som tidigare nimnts, art det
av den nya patientlagen tydligt ska framg att hilso- och sjukvérd
inte fir ges utan patientens samtycke. Mot denna bakgrund finner
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utredningen att det finns skil att, i vintan p3 f6rslag frn Utred-
ningen om beslutsoférmégna personers stillning 1 hilso- och sjuk-
vard, socialtjinst och forskning, reglera vad som i dag fir anses
utgdra praxis 1 hilso- och sjukvirden av dessa patienter.

Enligr utredningens forslag ska hilso- och sjukvirdsinsatser {4
ges till personer som inte endast tillfillige saknar f6rmdga att ge sitt
samtycke tll vird eller fatta besiut om sin vard, utifrdn en bedém-
ning om vad som 4r bist fér patienten i det enskilda fallet. Bedém-
ningen ska goras [opande. Vid bedémningen ska patientens instill-
ning till den aktueila dtgirden s langt det dr mojlige klarliggas och
beaktas samt nirstiende horas.

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

Barns inflytande &ver sin vard

Utredningen féreslr att principen om barnets bista férs in 1 pati-
entlagen genom att det av patientlagen ska framga att barnets bista
ska beaktas dir hilso- och sjukvard ges till barn. Vidare ska virdgi-
vare och personal ~ nir det inte dr olimpligt — strdva efter att sam-
verka med barnets virdnadshavare.

I hilso- och sjukvirdslagen finns inte nigra uttryckliga bestim-
melser som giller barn och deras inflytande &ver sin egen vird. I
flera av vira nordiska grannlinder har man slagit fast att barnet har
en beslutanderitt 1 medicinska frigor frin en viss ilder. Aven i
svensk rite finns ldersgrinser i viss speciallagstiftning. Utred-
ningen har évervigt att inféra sirskilda dldersgrinser vad giller
barns inflytande och information 1 medicinska frigor. Enligt utred-
ningens mening medfér emellertid fasta 8ldersgrinser en risk for
att vissa barn fir ett stérre ansvar dn de #r mogna att bira medan
andra kan forvigras sjilvbestimmande 1 frigor de skulle vara
kapabla att sjilva besluta om. Fasta dldersgrinser medfor dven svi-
righeter di hinsyn bor tas tll arten och angeligenhetsgraden av
den aktuella sjukvirdsitgirden. Att ménga barn kan vara mogna
nog att samtycka till enklare sjukvirdsdtgirder lingt tidigare dn
exempelvis vid 15 &rs dlder behéver inte innebira att de dr mogna
att samtycka till mer omfattande ingrepp vid samma dlder.
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Utredningen féreslir mot den bakgrunden att det av patient-
lagen ska framgd ate barnets instillning till den aktuella dtgirden s
Iingt det ir mojligt ska klarliggas. Barnets 4sike ska tllmitas bety-
delse i férhillande till hans eller hennes dlder och mognad.

I de regler om information som utredningen féreslr finns det
inget undantag frin skyldigheten att limna information enbart {ér
att patienten dr underirig. Informationen maste emellertid anpassas
till barnets &lder och mognad samt de andra férutsitningar som
uterycks 1 patientlagen.

Hilso- och sjukvirdspersonalen bor givetvis ansvara {or att ge
dven barnets virdnadshavare information enligt lagen om inte sek-
retess giller gentemot vdrdnadshavaren. Enligt f6rildrabalken har
virdnadshavarna ritt och skyldighet att bestdmma 1 frigor som ror
barnets personliga angeligenheter.

Frigan dr emellerud vid vilken adpunkt som virdpersonalen bor
respektera att en ung patient motsitter sig att information limmnas
tiHl virdnadshavarna, dvs. nir information till enbart barnet ir till-
ricklig for att hillso- och sjukvirdens personal ska anses ha uppfyllt
sin informationsplikt.

Utredningen foreslér att det av patientlagen ska framgd att nir
patienten dr ett barn ska iven barnets virdnadshavare fi informa-
tion enligt patientlagen sdvida inte

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

e det kan antas att den underfrige lider betydande men om
uppgiften réjs for virdnadshavaren, eller

e det annars anges i offentlighets- och sekretesslagen.

Delaktighet och medverkan

Det pigir — sdvil 1 Sverige som 1 andra [inder — en rérelse mot att
bittre utnyttja den resurs som pauienten sjilv kan sigas utgora,
Mycket pekar pd att en sddan urveckling kan ge positiva effekter
fér bide patienter och hilso- och sjukvirdens verksamheter. Det
finns emellertid en risk fér att patienter och deras nirstdende tar pd
sig krivande uppgifter som de har mindre goda férutsittningar ate
hantera.
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Mot den bakgrunden féresldr utredningen att det 1 patientlagen
inférs en bestimmelse som tydliggdr att en patients medverkan i
den egna virden ska utgd frin patientens 6nskemil och individuella
férutsiteningar.

Vidare ska det av patientlagen framgi att nirstiende fir delta i
utformningen och genomfrandet av virden om det 4r ldmpligr och
patienten inte motsitter sig det.

Férnyad medicinsk beddmning (second opinion)

Mbéjligheten att f8 en férnyad medicinsk bedémning (second
opinion) mom eller utom det egna landstinget inférdes 1 hilso- och
sjukvdrdslagen den 1 januari 1999.

Utredningens bedémning dr att bestdmmelsen inte har slagit
igenom 1 hilso- och sjukvirden pi det sitt som det var tinke nir
lagstiftningen inférdes. Det kan bero pd att méjligheten ate {3 en
fornyad bedémning ursprungligen villkorades av flera kriterier.

Att f3 en second opinion kan bidra till att skapa trygghet for
patienter 1 sirskilt svara situationer, t.ex. di patienten har forlorat
tilltro tifl sin likare eller di patienten fitt besked om en sirskilt
svir diagnos som han eller hon har svirt att f6rlika sig med. Om
hilso- och sjukvirden medverkar till att en patient fir en {6rnyad
medicinsk bedémning kan patienten kinna en stérre ullit ull att
den diagnos som stillts eller den behandling som féreslis ir
korrekt.

Utredningen anser att dagens regelverk dr onédigt begrinsande.
Utredningen foreslir darfér att mojligheten att f3 en f6rnyad medi-
cinsk bedémning (second opinion) enbart ska villkoras av ate det
ska handla om en livshotande eller sirskilt allvarlig sjukdom eller
skada. Utredningens férslag innebir ocksd ate sjilva begreppet
second opinion” {&rs in 1 lagstiftningen.

Om den férnyade medicinska bedomningen leder wll are pati-
enten Onskar ett annat behandlingsalternativ fir detta dnskemail
provas utifrin de férutsittningar som anges i bestimmelserna om
val av behandlingsalternativ i patientlagen.
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Tandvard

Utredningen har 6vervigt om patientlagen ska omfatta verksam-
heter inom savil hilso- och sjukvird som tandvird. Fér detta talar
att det i bide hilso- och sjukvirden och tandvérden finns patienter.

Det finns emellertid skil som talar mot att inkludera tandvérd i
den nya patientlagen. De brister som finns p3 tandvirdsomridet
avhjilps enligt utredningens mening inte genom att tydliggéra vad
patienter har f&r mojligheter till valfrihet eller férnyad medicinsk
beddmning. Sivil finansiering som organisering och styrning av
tandvirden skiljer sig avsevirt frin vad som giller inom hilso- och
sjukvirden. Utredningen anser dirfér att patientlagen tills vidare
inte ska omfarta tandvérd.

Utredningen foéreslir emellertid att utredningens férslag ull
bestirmmelser om barns stillning 1 hilso- och sjukvirden 4ven ska
gilla inom tandvirden. Dessa bestimmelser férs in 1 tandvirds-
lagen.

Okad valfrihet

Utredningen {6reslfr att patienter ska ges mojlighet atr vilja
offentligt finansierad primirvird och 8ppen specialistvird inom
hela landet.

I patientlagen inférs en bestimmelse med denna innebdrd. 1
hilso- och sjukvirdslagen (HSL) fastslis att varje landsting ska
erbjuda patienter som omfattas av etr annat landstings ansvar for
hilso- och sjukvird dppen vird. Virden ska ges p4 samma villkor
som de som giller fér de egna invinarna. Hemlandstinget svarar for
kostnaderna for den vird som patienten fr 1 ett annat landsting.
Detta giller under férutsitening att hemlandstingets remissregler
foljs.

Utredningen gér beddmningen att landstinget inte ska vara
skyldigt att bekosta patientens merkostnader i form av resor och
uppehille 1 samband med vird 1 annat landsting som sker inom
ramen for patientens fria virdval.

Det #r vidare angeléget att landsungens remissregler pd sikt
harmoniseras s3 att de inte utgdr hinder for patientens méiligheter
att vilja sin vird.
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Den nationella vardgarantin

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

Enligt utredningens uppfatining bor virdgarantin vidareutveck-
las. Det dr sirskilt angeliget att prioritera att diagnostiska dtgirder
omfattas av garantin. Utredningen anser ocksd att det 4r angeliget
att regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting 1 6verens-
kommelsen om kémiljarden stiller krav pd att dec utvecklas gemen-
samma metoder och definitioner som gor det méjligt ate f6lia pati-
entens vig genom virden och att man ocksi bygger in tgirder for
att forhindra undantringning av vissa patientgrupper.

Kinnedomen om virdgarantin férvintas komma att 8ka 1 och
med utredningens forslag till en ny patientlag och insatser fér att
stodja genomfdrandet av lagen. Utredningen foreslir ocksi — som
tidigare framgétt — att informationen om vérdgarantin ska anpassas
till mottagarens ilder, mognad, erfarenhet, sprikliga bakgrund och
andra individuelia férutsittningar.

Myndigheternas ansvar for information och
patientndmndernas roli

Fér att bla. stédja genomfdrandet av den nya patientlagen som
utredningen féreslar anser utredningen att det ligger ett stort virde
i att ge en myndigher i uppdrag act ansvara f6r nationella infor-
mationsinsatser bide nir det giller den nya lagen och andra frigor
som kan réra patientens stillning 1 hilso- och sjukvirden.

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

Nir det giller dvriga statliga myndigheter pd vird- och omsorgs-
omrédet bér regeringen fértydliga respektive myndighets informa-
tionsuppdrag il patienter och medborgare 1 myndighetens instruk-
tion, regleringsbrev eller pd annat limpligt site. Myndigheterna bor
i sin tur forstirka sina insatser f&r att gdra information om sin
verksamhet tillginglig fér minniskor med olika funktionsned-
sittningar och till dem som talar andra sprik 4n svenska.
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Utredningen féreslér vidare ast et fértydligande gérs 1 lagen om
patientnimndsverksamhet m.m. med inneb&rden att nimnderna
ska erbjuda patienter den information de behéver fér att kunna ta
till vara sina intressen 1 hilso- och sjukvirden. Det kan bl.a. handla
om frigor som ror den nya patientlagen

Motsvarande bestimmelse {6rs in i patientlagen.

Genomforandet av forslaget

Patientmaktsutredningen har 1 betinkandet ldmnat {6rslag ull en ny
patientlag med flera nya bestdimmelser som syftar till att stirka
patienternas stillning I hilso- och sjukvirden.

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

Utredningen vill dirfér framhdlla vikten av att reformer och ny
lagstiftning 8tf8l)s av ett antal insatser frin flera olika aktérer - bla.
kommuner och landsting, staten och Sveriges Kommuner och
Landsting — fér att de ska kunna genomfdras pd ett sitt som i
slutindan ger Snskad effekt. Pattentmaktsutredningens férslag till
patientlag mnehiller endast indirekea rictigheter och férméner for
patienterna vilka inte dr utkrévbara 1 domstol. Det 4r vikugt att
forsikra sig om att lagstiftningen {8ljs och att patienterna fir de
mojligheter till inflytande och den information som regleras i lagen.

En myndighet bor enligt utredningens forsiag snarast efter den
nya lagstiftningens ikrafttridande fi 1 uppdrag att noga félja refor-
mens genomfdrande ur ett patientperspektiv. Om uppf8ljningen
visar pd ett bristande genomfdérande dr det viktigt att orsakerna ull
detta klarliggs, vilket m&jliggdr f6r regeringen att antingen justera
systemet eller dverviga andra 4tgirder,

Utredningen foresldr att lagforslagen ska trida 1 kraft den
1 januari 2015. Usredningen foresidr vidare en Svergingsbestim-
melse som ir kopplad til f6rslaget om 8kad valfrihet i den &ppna
virden.
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