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Delbetankande av patientmaktsutredningen

Handikappforbunden

Handikappforbunden &r ett partipolitiskt och religitst obundet
samarbetsorgan for rikstackande handikappférbund. Var vision &r
ett samhalle for alla, ddr alla manniskor dr delaktiga pa lika villkor.
Ett samhalle ddr ménniskor mots med respekt oavsett
funktionsformaga. Ett samhélle som tillvaratar manniskors olikheter
och réttigheter, och darfor &r ett rikt samhalle.
Handikappforbunden representerar 38 medlemsforbund med
sammanlagt cirka 400 000 enskilda medlemmar.

Sammanfattning

Handikappforbunden valkomnar att frdgor som géller patientens
stdllning i varden samlas i en och samma lag. Det blir da ladttare dn
tidigare att aberopa och folja lagen. Bristen pa sanktionsmojligheter
gor det sarskilt viktigt att lagen foljs upp och utvérderas ur ett
brukarperspektiv. Har maste funktionshindersrorelsen ha en central
roll vilket behover tillforas i lagtexten. Barn och unga maste alltid
vara delaktiga i beslut som bertr dem.

Det behdvs omfattande informationsinsatser till befolkningen om
den nya lagen, om vardgarantin och vardval. All personal som
arbetar med behandling madste fa utbildning om den nya
patientlagen. Berérda myndigheters informationsuppdrag maste
tortydligas i instruktioner och regleringsbrev.

Handikappférbunden, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Telefon 08 546 404 00 vx, Texttelefon 08 546 40450. Org nr 802006-2108
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En grundfdrutséttning for att patientlagen ska ge 6kad delaktighet
och patientmakt dr att all information alltid &r tillganglig for
méanniskor med funktionsnedséattning.

Overgripande synpunkter pa utredningens forslag
Utredningens uppdrag har varit att foresld

-”en ny patientlagstiftning,

- hur patientens valmgijligheter i varden kan stérkas,

- hur patientens behov av stéd, rdd och information bor hanteras
inom ramen for vardgarantin och det fria vardvalet samt

- hur berérda myndigheter bor arbeta for att stirka patientens
stallning.”

I uppdragen ingar ocksa att forslaget till lagstiftning ska vara
lattillgangligt, pedagogiskt och 6verskadligt.

En ny patientlagstiftning,

God och jamlik vard dr en forutsdttning for att manniskor med
funktionsnedséttning ska kunna leva bra liv pa lika villkor som
andra. FN:s konvention om rittigheter f6r personer med
funktionsnedsattning sldr fast foljande:

”Konventionsstaterna erkdanner att personer med
funktionsnedsattning har ritt att atnjuta basta mojliga hélsa och utan
diskriminering pa grund av funktionsnedsattning.
Konventionsstaterna ska vidta alla &ndamalsenliga atgarder for att
sdkerstilla tillgang till hdlso- och sjukvardstjanster for personer med
funktionsnedsattning med beaktande av jamstilldhetsperspektivet,
dédribland hélsorelaterad rehabilitering.” (Artikel 25 Hélsa)

En grundldggande forutséttning for god och jamlik vard ar
méanniskors mojligheter till delaktighet och inflytande i vardens alla
led, frdn planering till genomférande och utvardering av
vardinsatser. Handikappforbunden valkomnar darfor att fragor som
géller patientens stéllning i varden samlas i en och samma lag. Det
gor det enklare och tydligare for alla berorda, patienter,
personalgrupper och beslutsfattare, att veta vilka riktlinjer som
galler. Rétten till delaktighet och god information kan 6ka
patientsdkerheten och bidra till forbéattrad hélsa.

Ambitionen att patientlagen ska vara “l4ttillganglig, pedagogisk och
overskadlig” avspeglas pa ett positivt satt i forslaget till lagtext.



Detta dr en viktig faktor eftersom texterna maste kunna forstas och
hanteras av “vanliga” madnniskor som inte har juridisk skolning.

Handikappforbunden patientlagen behover ocksd omfatta skyldighet
att informera om vilka hjdlpmedel som finns och hur de kan
tillhandahallas, forslagsvis genom en tillskrivning i 2 kap.
Information, 1§ punkt 3.

Hur patientens valmojligheter i varden kan starkas
Stora delar av den foreslagna lagtexten kommer fran redan befintliga
lagar. I en bemirkelse kan sdgas att patientens valmojligheter i
varden darmed stédrkts da texterna blir samlade i en sérskild lag och
pa s& sitt kan bli littare att dberopa och f6lja. A andra sidan méste
Handikappforbunden tyvarr konstatera att mojligheter till
sanktioner saknas i de fall lagen inte f6ljs. Sanktioner hade gjort att
patientmakten stérkts pd ett konkret sitt.

Bristen pa sanktionsméjligheter gor det extra viktigt att lagen foljs
upp och utvarderas pa ett kontinuerligt och effektivt satt ur ett
brukarperspektiv. I det arbetet behver funktionshindersrorelsen ha
en central roll. Aktiv och delaktig medverkan fran
funktionshindersrorelsen kommer att stérka processerna i
implementering och uppféljning av patientlagen.
Handikappforbunden anser darfor att lagtexten behover
kompletteras med ett avsnitt som - i enlighet med artikel 4. 3 i FN:s
konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning -
beskriver funktionshindersrorelsens roll i uppfoljnings- och
utvarderingsprocessen.

Funktionshindersrorelsen maste ocksa tillféras de ekonomiska
resurser som krévs for att pa ett fullvardigt satt kunna vara delaktig i
utvarderingsprocessen. Idag begransas manga
funktionshindersorganisationers mojligheter att medverka i olika
samrdd av bristande ekonomiska resurser.

Hur patientens behov av stdd, radd och information bor
hanteras inom ramen for vardgarantin och det fria
vardvalet

God kunskap om regelverken dr en forutsattning for att manniskor
ska kunna gora medvetna och informerade vardval och anvidnda de
mojligheter som vardgarantin ger. Av Socialstyrelsens arsrapport
frdn 2011 ”"Uppfoljning av den nationella vardgarantin och
komiljarden” (sid 7) framgar att befolkningens kdnnedom om
vardgarantin var lag och att kinnedomen varierade mellan
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befolkningsgrupper. Fa landsting hade utvirderat effekterna av sina
kommunikativa insatser och fa hade anpassad information om
vardgarantin. Vidare framgick att d&ven personal inom varden hade
sa liten kunskap om vardgarantin att det forsvarade mojligheterna
att vagleda patienterna.

Om intentionerna med den nya patientlagen ska kunna uppfyllas
behovs darfor omfattande informationsinsatser till befolkningen om
patientlagen, om vardgarantin och mojligheterna till vardval. Det
behovs ocksa sdrskild information om de uppdrag den nya
myndigheten “Inspektionen for vard och omsorg” kommer att ha,
daribland att det &r dit patienter kan vanda sig med klagomal, i
enlighet med 11 kap. 3§ i forslaget till patientlag. All information
maste alltid vara fullt tillganglig for alla personer med
funktionsnedsattning.

Hur berérda myndigheter bor arbeta for att starka
patientens stéllning

Utbildning for personalgrupper

En nodviandig forutsédttning for att en ny patientlag ska fa genomslag
dr att all personal som arbetar med behandling har kunskap om sina
skyldigheter enligt patientlagen. Darfor behovs utbildning om
patientlagens intentioner och innehall, generellt och i relation till de
egna arbetsomradena.

Alla berorda parter inom hela landet behdver fa samma utbildning.
Utbildningen blir da ett led i arbetet for att varden ska bli jamlik
oavsett var i landet den utfors. Socialdepartementet maste initiera att
Sveriges Kommuner och Landsting, SKL, tar fram en relevant
utbildning som med regelbundenhet kan genomféras for alla
berdrda personalgrupper i hela landet.

Tydliga direktiv

Berorda myndighetera informationsuppdrag till patienter och
medborgare maste fortydligas i myndigheters instruktioner och
regleringsbrev. Regeringen behover ocksa stilla krav pa
aterrapportering.

Synpunkter pa forslagen

7.3.1 Information om vard och behandling (sid 164)

I patientlagen beskrivs inom vilka omraden en patient ska fa
information, diribland om sitt hilsotillstand, metoder for
undersokning, vard och behandling och sa vidare. Vidare anges att
informationen ska anpassas till mottagarens alder, mognad,



erfarenhet, spraklig bakgrund och andra individuella
forutsattningar. Har méste uttrycket “andra individuella
forutsattningar” utvecklas sd att det konkret och tydligt framgar att
information alltid ska vara tillganglig for alla manniskor med
funktionsnedsittning.

7.3.2 Information om valfrihet, vardgaranti och maojlighet att
ansOka om ersattning for vard i annat EES-land m m (sid 170)
Av forslaget till lagstext, 2 kap. Information, 1§ punkt 2 framgdr att
patienten ska fa information om ”de metoder f6r undersokning, vard
och behandling som finns,”

Pa sid 171 fortydligas att “Med detta far dven avses t.ex.
behandlingsmetoder som finns i ett annat landsting eller kanske till
och med ett annat land inom EES-omradet, om dessa ér i enlighet
med internationell medicinsk vetenskap och beprovad erfarenhet
samt sd pass vedertagna att det dr rimligt att hélso- och
sjukvardspersonalen kdanner till dem.”

Lagtexten i 2 kap. Information, 2§ punkt 4 behover darfor
kompletteras sa att den fulla ordlydelsen blir: behandlingsmetoder i
annat landsting eller land inom EES-omradet om dessa &r i enlighet
med internationell medicinsk vetenskap och beprovad erfarenhet
samt mojligheten att hos Forsdkringskassan ansdka om ersdttning for
vard i annat EES-land.

7.4 Samtycke (sid 174)

I den foreslagna lagtextens 3 kap. 2§ star att:

“Halso- och sjukvard far inte ges utan patientens samtycke om inte
annat foljer av lag. Innan samtycke inhdmtas ska patienten fa
information enligt 2 kap.”

Fragan om att varden mdste bygga pa informerat samtycke ar
grundldggande for patientens ska kdnna sig delaktig och trygg.
Handikappforbunden vill dédrfor dn en gdng framhalla vikten av att
all information alltid maste vara tillgéanglig och anvandbar for alla
personer med funktionsnedsittning och att informationen alltid
maste formedlas utifrdn mottagarens egna behov och
forutsattningar. Den som férmedlar informationen maste ocksa
forsdkra sig om att mottagaren uppfattat och forstdtt informationen
korrekt. Forst da kan en informerat samtycke bli majligt.



7.5 Halso- och sjukvard till vuxna beslutsoférmégna (sid 179)
I denna fraga avvaktar Handikappférbunden den pagaende
utredningen ”Beslutsof6rmogna personers stillning i hélso- och
sjukvard, tandvard, socialtjanst och forskning”.

7.6.2 Barns installning till vard (sid 188),

7.6.3 Information till barn och vardnadshavare (sid 193) och
7.7 Delaktighet och medverkan (sid 199)

Handikappforbunden kan inte nog understryka vikten av att barn
och unga ar delaktiga i beslut som beror dem. Det innebér att barn
och ungdomar ska bli lyssnade pa, fa stod i att uttrycka tankar och
synpunkter och att deras asikter ska tas pa allvar. Barn och unga ska
delta i att fatta beslut - inte fatta beslut pa egen hand.
Handikappforbunden ser darfor positivt pa att barnets asikter
foreslas relateras till dlder och mognad och inte till en fast
aldersgrans.

7.8 Fornyad medicinsk beddémning (second opinion) (sid 204)
Det dr bra att mojligheterna till “second opinion” férst in i den nya
patientlagen da detta kan skapa storre trygghet for patienter.
Handikappforbunden instaimmer i att det tidigare rekvisitet for
fornyad medicinsk bedémning, som héanvisar till att det ska foreligga
”sdrskilda risker for patienten”, behover tas bort. Rekvisitet “det ska
handla om livshotande eller sdrskilt allvarlig sjukdom eller skada”
foreslds kvarsta.

Det dr viktigt att begreppet “livshotande eller sdrskilt allvarlig
sjukdom eller skada ” fortydligas sa att det framgar:

- vilka tillstdnd som omfattas, vad perspektivet
”livshotande” innebdr,

- vad som avses med ”sarskilt allvarlig sjukdom” (t ex om
det géller sjukdom i relation till tid, till forlorad
livskvalitet, begransningar i livsforing etc)

- vem som avgor/bedomer vad som dr “livshotande”
respektive ”sdrskilt allvarlig sjukdom”.

Patienten maste alltid kunna erbjudas den behandling som foreslas
genom en “second opinion” oavsett om behandlingen finns inom
eller utanfor det egna landstinget.

7.9 Tandvard (sid 209)
Handikappforbunden ser positivt pa forslaget att bestammelserna i
patientlagen som handlar om barns stillning i hélso- och sjukvarden



fors in i tandvardslagen. Det tryggar barn- och ungas stéllning och
ratt till delaktighet och inflytande inom tandvarden.

Inom funktionshindersrorelsen ser vi munnen som en del av
kroppen och menar déarfor att bestimmelserna i den blivande
patientlagen dven borde omfatta tandvard for vuxna.

8.1 Ett fritt val av utforare i dppen vard (sid 213)

Mojligheten att soka vdrd i annat landsting &r i sig positiv. Detta far
dock inte leda till att landsting nedrustar nodvéandiga
sjukvardsresurser darfor att motsvarande vard finns i andra
landsting.

Att patienten sjdlv ska sta for kostnader for resor och uppehiille i
samband med vard i annat landsting riskerar leda till att patienter
tvingas avsta fran denna mojlighet av ekonomiska skal.
Ersdttningssystemet behover utvecklas sd att &ven manniskor med
sma ekonomiska resurser kan soka vard utanfor hemlandstinget. 1
de fall sarskild kompetens samlats i form av regionala resurser (t ex
inom cancervdrd, for sillsynta diagnoser) maste hemlandstinget std
for res- och logikostnader i samband med vardinsatser.

9 Den nationella vardgarantin (sid 229)

Handikappforbunden instammer i utredaren bedomning att
vardgarantin behover utvecklas. Sé linge vardgarantin inte géiller
hela vardkedjan riskerar patienter med funktionsnedsittning
och/eller kroniska sjukdomar - i strid mot Hélso- och
sjukvardslagen - att rdka ut for att patienter med lindrigare
vardbehov prioriteras.

Vardgarantin behover utvecklas sd att undantrangningseffekter
ellimineras, bland annat genom att diagnostiska atgarder, arliga
uppfoljningar och behandlande insatser vid t ex kroniska sjukdomar
omfattas av garantin. Socialstyrelsens arsrapport for 2011
"Uppfoljning av den nationella vardgarantin och kémiljarden” visar
att det hittills varit svart att fullt ut bedéma de eventuella
undantrangningseffekterna. Darfor behover effekterna av
vardgarantin och komiljarden utredas sa att underlag finns for att
utveckla vdrdgarantin till att omfatta hela vardkedjan.

10.3 Patientndmndernas roll (sid243)

Kommuner och landsting har en lagstadgad skyldighet att ha en
patientndmnd (eller motsvarande) i sin ndmndorganisation.
Utredaren foreslar att lagstiftningen ska @ndras s att
patientndmnderna ska kunna erbjuda patienter den information de



behover for att kunna tillvarata sina intressen inom hélso- och
sjukvarden. Utredarens forslag dr bra da det starker och fortydligar
namndernas ansvar i relation till patienterna.

Med viénlig hélsning

Handikappforbunden

Ingrid Burman

Ordforande



