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Forord

En god vard ska bland annat kdnnetecknas av att den &ar individfokuserad,
jamlik och séker. Den ska genomf6ras 1 samrad och med respekt for patien-
tens sjalvbestimmande och integritet. Det stéller krav pa att det finns ett
ledningssystem for kvalitets- och patientsékerhetsarbetet som ocksa omfattar
mojligheterna till patientinflytande, dvs. bemd&tande, information, delaktig-
het, valmgjligheter och kontinuitet.

Med denna handbok ger Socialstyrelsen en samlad beskrivning av lagstift-
ningen, Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd samt andra regelverk
som géller patienters stdllning och ritten till sjdlvbestimmande, information,
delaktighet och kontinuitet. Syftet dr att underlétta tillimpningen s att den
blir mer enhetlig 6ver landet. En delaktig patient kan littare medverka till att
malen med véard och behandling uppnés och att sédkerhetsrisker kan férebyg-
gas. Handboken vénder sig till vardgivare, verksamhetschefer, hélso- och
sjukvérdspersonal och andra som ansvarar for och arbetar med information
och kommunikation till patienter och nérstdende. Férhoppningen ar att
handboken kan ge stod for savil ledningens styrning, planering och uppfolj-
ning som hélso- och sjukvérdspersonalens dagliga arbete. Socialstyrelsen
hoppas ocksa att referat fran lagstiftningens forarbeten, forskning och goda
exempel kan ge underlag till diskussioner och forbattringsarbete.

Den forsta upplagan av handboken publicerades 1 juli 2010. En reviderad
version publicerades nir patientsidkerhetslagen tradde i kraft den 1 januari
2011 och en tredje upplaga anpassad till Socialstyrelsens foreskrifter och
allménna rad (SOSFS 2011:9) om ledningssystem for systematiskt kvalitets-
arbete kom ut i februari 2012. I denna fjarde upplaga har &ndringar och
kompletteringar gjorts utifran det som nu géller enligt patientlagen
(2014:821) och i annan lagstiftning. Aven andra &ndringar har forts in, bland
annat i kapitlet Information vid vardskador och hantering av klagomal.

Handboken har tagits fram av en arbetsgrupp bestdende av Birgitta Eriks-
son (projektledare), Peder Carlsson, Birgitta Clarin, Lena Gabrielsson,
Anna-Karin Gullberg, Elisabet Svedberg och Maria Jacobsson. En extern
referensgrupp med representanter fran Sveriges Kommuner och Landsting,
Vardforetagarna, Sveriges lakarforbund, Vardférbundet, Sveriges Kommu-
nalarbetareférbund, Handikapporganisationernas samarbetsorgan, Sveriges
Pensiondrsforbund och Pensionédrernas Riksorganisation har gett viardefulla
synpunkter under arbetet.

Ansvariga for revideringarna i1 den andra och tredje upplagan har varit
Birgitta Eriksson (sakkunnig) och Emil Bergschold (jurist), Socialstyrelsen.
Ansvariga for den fjdrde upplagans revideringar dr Birgitta Eriksson (sak-
kunnig) och Cecilia Tornblom (jurist), Socialstyrelsen.

Stockholm i april 2015
Annemarie Danon
Avdelningschef

Avdelningen for kunskapsstod
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S& hdr &r handboken uppbyggd

Mdlgrupper och syfte

Handboken vénder sig till vardgivare, chefer, hilso- och sjukvardspersonal
och andra som ansvarar for och arbetar med information och kommunikation
till patienter och nirstdende. Forhoppningen ér att handboken kan ge stod for
savil ledningens styrning, planering och uppf6ljning som hélso- och sjuk-
vardspersonalens dagliga arbete. Socialstyrelsen hoppas ocksa att referat frdn
lagstiftningens forarbeten, forskning och goda exempel kan ge underlag till
och stimulera diskussioner och forbattringsarbete.

Underlag och metod

Underlag till handboken har bland annat hdamtats fran forarbeten till lagstift-
ningen, Socialstyrelsens uppfoljningar och utvirderingar av hur lagstiftning-
en om patientens stdllning tilldimpas [1], Socialstyrelsens tillsyn samt forsk-
ning och beprovad erfarenhet. Virdefulla synpunkter pé tolkning och
tillimpning av lagstiftningen har samlats in vid strukturerade och bandade
samtal med hilso- och sjukvardspersonal inom 6ppen och sluten specialist-
sjukvard (internmedicin, kirurgi, ortopedi, gynekologi, barnsjukvérd och
psykiatri), primérvard samt med kuratorer verksamma inom olika delar av
hélso- och sjukvérden. Handbokens inriktning har stdmts av vid hearings
med patientorganisationer och representanter for olika professioner och
forskare inom hélso- och sjukvard. Méten och intervjuer har genomforts med
patientndmnder, landstingsjurister samt personal vid centraler for information
och utbildning av patienter och nirstdende. En viktig avstimning har ocksa
varit mojlig inom ramen for arbetet med indikatorer for God vard inom
omradet patientfokuserad hilso- och sjukvard [2]. Vérdefulla synpunkter har
limnats av remissinstanserna '

Avgransning

Handboken beskriver i forsta hand lagregleringen av patientens stillning i
hélso- och sjukvardslagen (1982:763), forkortad HSL, patientlagen
(2014:821), héar forkortad PL, patientsdkerhetslagen (2010:659), forkortad
PSL, lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvingsvard, forkortad LPT, lagen
(1991:29) om rittspsykiatrisk vard, forkortad LRV, tandvardslagen
(1985:125), forkortad TL, patientdatalagen (2008:958), forkortad PDL, och
offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), forkortad OSL. De bestammel-
ser som finns med reglerar patientens ratt till ett jimlikt och respektfullt
bemétande, sjdlvbestdmmande och delaktighet samt landstingets/vérd-

! Synpunkter pa ett utkast av den forsta upplagan av handboken har i maj 2010 limnats av Sveriges Kommuner och
Landsting, Vardforetagarna, Statens beredning for medicinsk utvédrdering, Hilso- och sjukvérdens ansvarsnamnd,
Likemedelsverket, Inera AB, Landstingens Omsesidiga Forsikringsbolag, Sveriges Apoteksforening, personal- och
yrkesorganisationer, patientorganisationer, landsting, patientndmnder och nagra kommuner.

DIN SKYLDIGHET ATT INFORMERA OCH GORA PATIENTEN DELAKTIG
SOCIALSTYRELSEN



givarens och hélso- och sjukvédrdspersonalens olika skyldigheter att se till att
patienten far

« individuellt anpassad information?,

* mdjlighet att vélja mellan olika behandlingsalternativ och hjdlpmedel,
* mdjlighet att f4 en ny medicinsk beddmning,

* en fast vardkontakt,

* en individuell plan,

* mdjlighet att vélja en fast lakarkontakt inom primérvérden samt

» information om kostnaden (tandvard).

Bestimmelserna om vad av detta som ska dokumenteras i patientjournalen
samt patientens rittigheter enligt 8 kap. PDL behandlas sérskilt. Aven
bestammelsen om rétten till en fast vardkontakt (29 a § HSL och 6 kap. 2 §
PL) och en individuell plan behandlas eftersom kontinuitet och samordning
har avgorande betydelse for patientens delaktighet, trygghet och sdkerhet (3 f
§ HSL, 2 kap. 7 § SoL och 6 kap. 4 § PL ). Handboken refererar ocksa till
andra forfattningar nér de har en ndrmare koppling till bestimmelser som
reglerar patientens stéllning och vardens skyldigheter att informera och gora
patienten delaktig. Kopplingen till Socialstyrelsens foreskrifter och allminna
rad (SOSFS 2011:9) om ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete
redovisas bland annat i kapitlet Individuellt anpassad information.

De bestimmelser som behandlas i handboken géller all hélso- och sjukvard
och tandvard oberoende av huvudman om inget annat anges. Fragor om till
exempel ersattningar m.m. enligt lagen (2010:111) om inférande av social-
forsakringsbalken omfattas inte och inte heller de sérskilda 6verenskommel-
ser som gors mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting.

Patientlagens syfte och innehdll

I patientlagen samlas bestimmelser om hédlso- och sjukvardens skyldigheter
att informera och gora patienten delaktig och annat som paverkar patientens
stillning. Syftet ar att stirka och tydliggora patientens stdllning samt fradmja
patientens integritet, sjdlvbestimmande och delaktighet. Informationsplikten
gentemot patienten har utvidgats och fortydligats. Mgjligheterna for en
patient att fa en ny medicinsk bedémning har utvidgats. Enligt den nya lagen
ska patienten ocksa ges mojlighet att vilja utforare av offentligt finansierad
primérvard och 6ppen specialiserad vard 1 hela landet. Sdrskilda bestimmel-
ser om barns inflytande 6ver sin vard ingar ocksa i lagen.

Disposition och hdnvisningssystem

Handboken inleds med en allmén beskrivning av lagstiftningen om sjélvbe-
stimmande och informationens betydelse for delaktighet. De foljande
kapitlen behandlar de bestimmelser som mer specifikt reglerar patientens
stéllning, det vill sdga hélso- och sjukvardens skyldigheter att informera, ge

>’Individuellt anpassad information” anvinds i handboken som samlingsbegrepp for patientlagens krav pa att
informationen ska anpassas till mottagarens alder, mognad, erfarenhet, sprékliga bakgrund och andra individuella
forutsittningar.
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patienten mdjligheter att vdlja behandlingsalternativ och erbjuda ny medi-
cinsk bedomning. Lagregleringen av vardgaranti och val av vardgivare,
kontinuitet och samordning samt journalforing, sekretess och informations-
sdkerhet behandlas 1 sdrskilda kapitel. Handboken avslutas med kapitel om
hantering av klagomal och patientens delaktighet i patientsékerhetsarbete,
exempel pa etiska dilemman, internet som informationskélla samt kvalitets-
indikatorer och uppf6ljning.

I Bilaga 1 redovisas lagstiftning och internationella konventioner som
overgripande reglerar vardens viardegrund och patientens stéllning. Patientla-
gen och en del andra lagtexter aterges i sin exakta lydelse 1 Bilaga 2. Dér
finns ocksa en forteckning 6ver andra lagar och forfattningar som innehéller
sdrskilda krav pa information till patienter.

Vissa kapitel inleds med citat fran de samtalsgrupper och hearings Social-
styrelsen haft med hélso- och sjukvéardspersonal, patientorganisationer och
andra representanter fran hilso- och sjukvarden infor utgivningen av den
forsta upplagan av handboken.

Namn pa lagar skrivs ut forsta gdngen och déirefter med sin forkortning.
Héanvisningar till lagrum och propositioner stér i slutet pa respektive stycke
nér hela stycket refererar till samma lagrum eller proposition. Ovriga referen-
ser markeras med siffra enligt Vancouversystemet och finns med 1 referens-
listan pa sid. 83. Definitioner och forkortningar finns pa sid. 89.

I denna handbok finns manga hanvisningar till lagtext och forarbeten till
lagstiftning. Det &r endast lagar och andra foreskrifter som innehaller bin-
dande regler. Forarbeten, till exempel statliga utredningar och regeringens
propositioner, kan ibland ocksé innehalla formuleringar med “’ska” och
”maste”, men ar inte formellt bindande.
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Patientens sjdlvbestGmmande

Varje medborgare ar gentemot det allménna skyddad mot patvingat
kroppsligt ingrepp (2 kap. 6 § regeringsformen).

Halso- och sjukvéarden ska bygga pa respekt for patientens sjalvbe-
stimmande och integritet (2 a § 3 p. HSL).

Patientens sjalvbestimmande och integritet ska respekteras. (4 kap. 1 §
PL)

Halso- och sjukvard far inte ges utan patientens samtycke om inte
annat foljer av denna eller ndgon annan lag. (4 kap. 2 § PL).

Patienten far nédr som helst ta tillbaka sitt samtycke (4 kap. 2 § andra
stycket PL).

Varje medborgare har ett grundlagsskydd mot péatvingade kroppsliga ingrepp.
All hilso- och sjukvérd &r med nagra fa undantag frivillig for patienten. Det
ar den som har ett hdlsoproblem som avgor om och nér han eller hon vill
eller behover soka sjukvard. Orsaken till att man soker tandvard kan ocksa
vara att man vill fa en forebyggande behandling. Det dr den vérdsdokande som
avgor om behandlingen ska tas emot eller inte samt om en paborjad behand-
ling ska avslutas. Detta far under vissa villkor begransas i lag. Sddana
begransningar finns till exempel i smittskyddslagen (2004:168), forkortad
SML, LPT och LRV.

Hailso- och sjukvardslagens, patientlagens och tandvardslagens krav pa
sjalvbestimmande ar stark (2 a § HSL, 4 kap. 1 —4 §§ PL och 3 § TL).
Rétten till information och inflytande dr av avgdrande betydelse for patien-
tens mojlighet att utdva sitt sjdlvbestimmande och vara delaktig i varden.
Det finns ddremot ingen formell skyldighet for patienten att utdva sitt
sjalvbestimmande. Patienten kan dverldmna till hilso- och sjukvardspersona-
len att till exempel ta stéllning till valet av behandlingsalternativ i en viss
situation. Patienten har rétt att avsta fran en behandling. Om det finns flera
behandlingsalternativ som star i Overensstimmelse med vetenskap och
beprovad erfarenhet ska patienten f4 mojlighet att vélja det alternativ som
han eller hon foredrar. Patienten ska fa den valda behandlingen, om det med
hinsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna for
behandlingen framstar som befogat. (7 kap. 1 § PL). Detsamma géller om det
finns olika hjadlpmedel for personer med funktionsnedséttning tillgdngliga (7
kap.2 § PL).

Olika former av samtycke

Halso- och sjukvardslagstiftningen utgar fran frivillighet. Patientens sjélvbe-
stimmande och integritet ska respekteras (2 a § 3 p. HSL och 4 kap. 1 § PL).
Halso- och sjukvard far inte ges utan patientens samtycke om det inte
framgar nagot annat i lagstiftningen. Forst ska patienten fa den information
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som anges 1 kap. 3 PL. Samtycket kan ldmnas skriftligt, muntligt eller genom
att han eller hon pa annat sétt visar att han eller hon samtycker till den
aktuella atgarden. Patienten far ocksd nir som helst ta tillbaka sitt samtycke.
Om en patient avstar fran viss vérd eller behandling, ska han eller hon f&
information om vilka konsekvenser det kan medfora (4 kap. 2 § PL).

For att patienten 6verhuvudtaget ska kunna ta stéllning till ett erbjudande
om en behandlingsétgird ar det emellertid av central betydelse att han eller
hon har fatt god och anpassad information om varden och behandlingen samt
forstatt densamma. (Regeringens proposition Patientlag 2013/14:106 s. 57)

Vanligen ér det friga om muntliga samtycken, som ldmnas 1 anslutning till
att personalen samrader med patienten. Ett samtycke kan naturligtvis ocksa
vara skriftligt. Oftast ricker det med att personalen drar slutsatsen att det
finns ett samtycke eller att det 4r underforstétt. Patienten kan genom sitt
agerande visa att han eller hon samtycker till dtgdrden, till exempel genom att
underlitta att atgirden sétts in. Genom att i informationsmaterial eller pa
annat sitt informera patienten om olika former av samtycke kan onddiga
missforstand undvikas.

Presumerade samtycken bygger pa att personalen forutsitter att atgérden
ar forenlig med patientens vilja utan att samtycket har uttryckts muntligt eller
skriftligt [3]. Inom hilso- och sjukvéarden tillimpas ibland vad som kallas
hypotetiskt samtycke for att kunna sitta in behandlingsatgirder nir den
enskilde sjdlv dr oférmdgen att ge ett samtycke, till exempel pd grund av
medvetsloshet. Ett sadant antagande utgér fran hur en viss patient normalt
skulle stélla sig till atgérden.

Det ar viktigt att hdlso- och sjukvardspersonalen har fungerande rutiner for
hur informationen ska ldmnas, hur man forsidkrar sig om att patienten har
forstatt informationen samt hur man darefter ber om patientens stéllningsta-
gande. (Prop. 2013/14:106 s. 57)

Det finns ocksa tillfallen nér patienten ska ge ett aktivt samtycke. Sérskilda
krav pa information och samtycke géller bland annat om ett vivnadsprov fran
en patient, en provgivare eller ett foster ska sparas i en biobank (3 kap. lag
[2002:297] om biobanker i1 hédlso- och sjukvirden m.m. och Socialstyrelsens
foreskrifter och allméinna rad [4 kap. SOSFS 2002:11] om biobanker i hélso-
och sjukvirden m.m.). Om patienten inte kan 1dmna samtycke far materialet
bara sparas for vard och behandling. Sérskilda bestimmelser om information
till patienter giller dven for registrering 1 ett nationellt eller regionalt kvali-
tetsregister (7 kap. 2 och 2a §§ och 8 kap. 6 § PDL).

Om det dr aktuellt att en ldkarkandidat eller annan vardstuderande i studie-
syfte ska nérvara vid eller delta i varden av en patient, ar det viktigt att
patienten alltid tillfrdgas innan och ges mojlighet att séga nej till detta (2 a §
HSL och 3 § TL) [4, 5].

Avbrytande av livsuppehdllande behandling

I Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rad (SOSFS 2011:7) om livs-
uppehéllande behandling och tillhérande handbok finns regler och vigled-
ning som syftar till att sdkerstélla att patienter med livshotande tillstdnd far
en trygg, kontinuerlig och siker vard [6]. Patienten ska till exempel alltid ha
en fast vardkontakt, som &r legitimerad ldakare och som ansvarar for plane-
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ringen av varden (2 kap. 3 § SOSFS 2011:7). Foreskrifterna reglerar ocksd
vad den fasta vardkontakten maste forsdkra sig om innan han eller hon
tillgodoser en patients begéran om att inte ta emot livsuppehallande behand-
ling.

Halso- och sjukvardslagstiftningen betonar respekt for patientens sjélvbe-
stimmande och integritet samt att virden sa langt som mdjligt ska utformas
och genomforas i samrad med patienten. En ldkare far inte ge en behandling
eller fortsétta en behandling som patienten inte vill ha, med undantag for till
exempel vard enligt LPT (2 kap. 6 § RF samt 2 a § HSL och 6 kap. 1 § PSL).

Om patienten inte vill att en livsuppehéllande behandling ska fortsitta, ska
den fasta vardkontakten ta stéllning till hans eller hennes 6nskemél. Den
fasta vardkontakten ska dock forst

+ forsdkra sig om att patienten och nirstaende har fatt individuellt anpas-
sad information,

» gora en bedomning av patientens psykiska status, och

+ fOrvissa sig om att patienten forstar informationen, kan inse och éver-
blicka konsekvenserna av att behandlingen inte inleds eller fortsitter,
hatft tillrackligt med tid for sina 6verviganden samt stér fast vid sin in-
stéillning.

Det ar den fasta vardkontakten, eller om en fast vardkontakt dnnu inte ar
utsedd for patienten, ndgon annan legitimerad ldkare som deltar i patientens
vard, som ombesorjer att patientens onskemal om att en livsuppehallande
behandling inte sétts in eller inte ldngre fortsitter. (4 kap. SOSFS 2011:7)

Det ar sjukvardens uppgift att hjdlpa sjuka minniskor och att si langt som
det ar mojligt behandla och bota deras sjukdomar sé att de kan atervinna
hélsa och vilbefinnande. Nér detta mal inte kan nas dr det vardens uppgift att
ge palliativ vard. Om patienten inte ska fa eller fortsitta livsuppehallande
behandling ingér det i god palliativ vard att till exempel ge smértlindrande
och angestdimpande behandling (6).

Beslutskompetens

For att kunna ta stdllning till olika behandlingsalternativ och kunna ge giltiga
samtycken till vird méste patienten ha formaga att forstd den information
som ldmnas och 6verblicka konsekvenserna av sitt beslut. Denna formaga
brukar kallas beslutskompetens [7].

Hailso- och sjukvarden ska ge god och sédker vérd till alla patienter (2 a §
HSL). I god vard ligger att respektera patientens vilja. Det kan vara forhal-
landevis oproblematiskt ndr patienten klart kan visa att den information som
getts har nétt fram och kan uttrycka sin vilja. Men manga ganger, inte minst
ndr en patient befinner sig i en krissituation, kan formagan att ta in och
bearbeta information paverkas och viljan skifta. Det kan dé vara svért att
beddma patientens beslutskompetens.

Regler om stallféretradare

Det finns inga sirskilda regler om stéllforetradande beslutsfattare 1 hédlso- och
sjukvardslagstiftningen for en patient som inte ar beslutskompetent. Om en
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myndig person pd grund av sjukdom, psykisk storning, forsvagat hélsotill-
stand eller liknande forhallande mera varaktigt behover hjédlp med att bevaka
sin rétt, forvalta sin egendom eller sorja for sin person kan god man utses (11
kap. 4 § fordldrabalken [1949:381], forkortad FB) [8]. Det &r tingsratten som
beslutar om att en person ska ha god man och vad som ska ingé i uppdraget.
En person som har god man behaller sin rittshandlingsférméga. Den gode
mannen bitrdder den enskilde i den eller de delar som uppdraget omfattar och
fér bara foretrdda den enskilde inom ramen for sitt forordnande och om den
enskilde har samtyckt. Samtycke krévs dock till exempel inte om den enskil-
des tillstdnd hindrar att samtycke ldmnas eller nir det inte dr mojligt att hora
hans eller hennes mening av ndgon annan orsak. En réttshandling blir inte
bindande for den enskilde om den gode mannen inte har inhdmtat samtycke
ndr det varit mojligt (11 kap. 5 § FB).

Om detta inte ar tillrackligt kan tingsratten utse en forvaltare. Forvaltar-
uppdraget ska anpassas till den enskildes behov i varje sirskilt fall och far
begrinsas till att avse viss egendom eller angelidgenhet eller egendom
overstigande ett visst virde (11 kap. 7 § FB). Till skillnad mot vad som géller
for en god man har en forvaltare inom ramen for sitt uppdrag ensam rétt att
forfoga over den enskildes egendom och foretrdder ensam honom eller henne
i alla angeldgenheter som omfattas av uppdraget. Med forvaltarens samtycke
far dock den enskilde sjdlv utfora rattshandlingar i angeldgenheter som
omfattas av forvaltaruppdraget. Det dr dock oklart hur langt en god mans
eller forvaltares befogenheter formellt striacker sig nar det géller fragor om
medicinsk vard och behandling [9]. Socialstyrelsen har darfér under 2011
tillsammans med flera andra myndigheter och organisationer gemensamt
utarbetat en skrivelse till regeringen dér behovet av en sammanhallen regle-
ring avseende stillfortradare for patienter med bristande beslutsforméga
patalas [10]. Regeringen har tillsatt en sirskild utredare som ska ldmna
forslag till en enkel och andamalsenlig reglering for personer som pa grund
av att de dr beslutsoformogna helt eller delvis saknar mdjlighet att fullt ut
vara delaktiga eller pd annat sdtt utdva sitt sjdlvbestimmande i situationer da
detta forutsitts inom hélso- och sjukvard, tandvérd eller forskning. (Besluts-
oférmogna personers stillning 1 hélso- och sjukvérd, tandvérd, socialtjanst
och forskning, Dir. 2012:72) Utredningen ska vara klar den 30 september
2015.

Svara frdgor om hur en patients vilja i olika vardsituationer ska tolkas
lamnas ofta over till hdlso- och sjukvardspersonalen, inte minst vid akut
hélso- och sjukvard. Patienten ska dock f& den hélso- och sjukvard som
behovs for att avvirja fara som akut och allvarligt hotar liv eller hélsa, dven
om hans eller hennes vilja pa grund av medvetsloshet eller av ndgon annan
orsak inte kan utredas (4 kap. 4 § PL). For att ge en viss beredskap infor
sddana situationer kan ett sitt vara att diskutera olika patientfall och hand-
lingsalternativ vid till exempel personalmoéten. Om en patient ar medvetslos
eller vid medvetande, men dnda inte kan uttrycka en egen vilja, ar det
vardens uppgift att forsoka ta reda pa om patienten tidigare har uttalat sig for
eller emot viss behandling. Anhdriga, nérstdende och personal som skott
patienten under en ldngre tid kan tillfragas om de kénner till patientens
instéllning. For personer med kommunikationssvarigheter, till exempel afasi,
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kan ldngre samtal behovas, eventuellt med stdd av kroppssprak och bilder,
dér vardpersonal fortydligar, sdkerstéller och dterkopplar att patienten tagit in
informationen.

Det ar vardens uppgift att, med respekt for principen om méanniskors lika
virde, vilja det vardalternativ som savil ur medicinska som etiska syn-
punkter, bedoms vara det som bést tillgodoser individens behov av god vard
med bibehéllen integritet och vardighet. Uppfattningar eller eventuella
egenintressen som foretrdds av nirstdende, vardnadshavare, gode mén och
forvaltare far inte paverka beslutet.

VAardnadshavares ansvar

Huvudregeln ér att vardnadshavarna ansvarar for barnet enligt 6 kap. FB.
Barn har ritt till omvéardnad, trygghet och god fostran (6 kap. 1 § FB). De ska
behandlas med aktning for sin person och egenart och far inte utséttas for
kriankande behandling. Den som har vdrdnaden om ett barn har ansvar for
barnets personliga forhéllanden och ska se till att barnets behov blir tillgodo-
sedda (6 kap. 2 § FB). Vardnadshavaren har rétt och skyldighet att bestimma
1 frdgor som ror barnets personliga angeldgenheter (6 kap. 11 § FB). I takt
med barnets stigande &lder och utveckling ska vardnadshavaren ta allt storre
hinsyn till barnets synpunkter och 6nskemaél. Barnet ska siledes ha ett
medinflytande som med tiden tangerar eller, under vissa omstandigheter
overgar till ett sjdlvbestimmande. [11]

Om barnet har tva vardnadshavare ska de tillsammans bestimma barnets
personliga angelidgenheter, till exempel hélso- och sjukvérd (6 kap. 11 och 13
§§ FB). I mindre viktiga fragor, i akuta situationer och da det inte finns
anledning att anta att vardnadshavarna har olika &sikt kan det rdicka med
samtycke fran endast en vardnadshavare, forutsatt att den andre inte aktivt
motsitter sig beslutet [11, 12]. Grundprincipen ér dock att bdda vardnadsha-
varnas samtycke ska inhdmtas. Om ndgon av dem motsétter sig varden
saknas nodvindigt samtycke, forutsatt att barnet inte sjalv kan anses ha
beslutskompetens och darmed sjilv far bestimma i fragan. Har barnet tva
virdnadshavare och endast den ena samtycker till en dtgérd till stod for
barnet, far socialndimnden besluta att atgarden far vidtas utan den andra
virdnadshavarens samtycke om det kravs med hinsyn till barnets bésta och
atgirden géller psykiatrisk eller psykologisk utredning eller behandling som
omfattas av hélso- och sjukvérdslagen (1982:453). (6 kap. 13 a § FB).

Barnets ritt till hilso- och sjukvérd har foretrdde framfor vardnadshavar-
nas eventuella nekande, om risken bedoms vara pétaglig att barnets hélsa och
utveckling skadas. I denna situation kan det, forutsatt att barnet inte kan
anses vara beslutskompetent, bli aktuellt att gora ett ingripande med stod av
lagen (1990:52) med sdrskilda bestimmelser om vard av unga. Bestimman-
deritten flyttas da dver frdn vardnadshavarna till socialndmnden. I akuta
situationer kan i vissa fall &ven nddregeln i 24 kap. 4 § brottsbalken
(1962:700) eventuellt bli tillimplig. Halso- och sjukvardspersonalen har
dessutom en skyldighet att, i enlighet med 14 kap. 1 § andra stycket social-
tjanstlagen (2001:453), forkortad SoL, genast anméila till socialndmnden om
de i sin verksamhet far kinnedom om nagot som kan innebdira att social-
ndmnden behdver ingripa till ett barns skydd (se nedan).
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Anmdlan av vdld eller andra missférhdllanden

I hdlso- och sjukvardens kontakter med barn och unga ér det ocksé viktigt att
uppmérksamma symtom eller andra signaler som kan tyda pa vald eller andra
missforhallanden som ska anmalas till socialndmnden enligt 14 kap. 1 § SoL.
I fragor som ror barn som far illa eller riskerar att fara illa ska hélso- och
sjukvarden ocksd samverka med samhéllsorgan, organisationer och andra
som berors (2 £§ HSL).

Barns r&att aft bestdmma

Det dr viktigt att det finns ett barnperspektiv i frdgor som ror barn. Med barn
menas aldersgruppen 0 — 18 ar, dvs. d&ven ungdomar. Vardnadshavaren har
ratt och skyldighet att bestimma i fragor som géller barnets personliga
angelidgenheter, till exempel hélso- och sjukvard. I takt med barnets stigande
alder och utveckling ska vardnadshavaren dock ta allt storre hénsyn till
barnets synpunkter och dnskemal (6 kap. 11 § FB). Vikten av att lyssna pd
och ta hiansyn till barns vilja framhalls i Barnkonventionen [13]:

+ ”Konventionsstaterna skall tillforsékra det barn som ér i stand att bilda
egna asikter rétten att fritt uttrycka dessa i alla frdgor som ror barnet, var-
vid barnets asikter skall tillmétas betydelse i1 forhallande till barnets dlder
och mognad.” (Artikel 12)

+ ”Konventionsstaterna dtar sig att genom ldmpliga och aktiva dtgérder gora
konventionens bestimmelser och principer allmint kidnda bland savél
vuxna som barn.” (Artikel 42)

I december 2010 antog riksdagen en strategi for att stirka barnets rittigheter i
Sverige i1 enlighet med regeringens proposition Strategi for att stdrka barnets
rittigheter (prop. 2009/10:232). I strategin framhalls bland annat att ”Besluts-
fattare och relevanta yrkesgrupper ska ha kunskap om barnets réttigheter och
omsitta denna kunskap 1 berorda verksamheter” [14]. I patientlagen finns
ocksa en paragraf som reglerar skyldigheten att sd langt som mojligt klar-
lagga barnets instillning till aktuell vard eller behandling. Barnets instillning
ska ha betydelse i forhéllande till hans eller hennes alder och mognad. (4 kap.
3§PL)

Ett barns utrymme att sjélvstindigt begéra vard respektive neka vard beror
pa barnets alder, mognad samt vilken situation och vilken typ av vard det
handlar om [3, 15]. Personer under 18 ar kan i vissa situationer vara besluts-
kompetenta och far da bestimma sjilva. Sjalvbestimmandet handlar d4 om
att till exempel vara delaktig i medicinska beslut, det vill sdga att samtycka
till eller ha rétt att séga nej till vrd och behandling. Forst maste dock en
individuell mognadsbeddmning goras for att fa svar pa frdgan om barnet har
formaga att tillgodogdra sig den information som ges och dverblicka konse-
kvenserna av sitt beslut. Olika beslut kan kriava olika mognadsgrad. Det kan
exempelvis vara skillnad mellan att samtycka till en undersdkning och till en
lakemedelsbehandling eller ett kirurgiskt ingrepp (prop. 2013/14:106).
Frigans art och komplexitet samt beslutets konsekvenser dr ocksa styrande
for bedomningen av barnets sjdlvbestimmanderitt i det enskilda fallet [3].
Bedomningen av en underdrig patients mognadsgrad och beslutskompetens
gors 1 varje enskilt fall av den som ansvarar for varden och behandlingen.
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Statens Medicinsk-Etiska Rad framhéller i en skrivelse till regeringen om
barns och ungdomars stdllning inom hélso- och sjukvérd att barns rétt till
sjalvbestimmande och integritet som patienter maste vigas mot barnets
behov av skydd och stdd av sin vardnadshavare, samt ytterst av samhéllet
[16]:

”Barnets integritet maste alltid respekteras och det finns &ven méanga situ-
ationer dir en underarig bor ha ritt till sjalvbestimmande. Nar dldre ungdo-
mar soker vérd eller rddgivning pa en ungdomsmottagning torde rétten till
sjalvbestimmande och integritet ofta vara sjdlvklar. Nar och i vilka situation-
er ritten att bestimma om olika vardatgérder bor 6vergd frin fordldrarna till
den underariga beror dock pa situationens karaktér och pa barnets egen
beslutsforméaga. Barn bor sd ldngt som mojligt vara delaktiga 1 diskussionen
om medicinska beslut som rér dem sjilva. Aven mindre barn kan i vissa fall
anses ha besluts- och samtyckeskompetens, samtidigt som ungdomar kan ha
varierande beslutskompetens och behova fordldrarnas stod.”

Fragor kring barns sjilvbestimmande inom hilso- och sjukvarden behand-
las mer ingdende 1 Socialstyrelsens meddelandeblad ”Barn under 18 ar som
soker hélso- och sjukvard [11].

Barns stélining inom tandvdarden

1 januari 2015 infordes négra dndringar 1 tandvirdslagen (1985:125) {or att
stirka barns stéllning. Barnets bésta ska sérskilt beaktas nér tandvard ges till
barn (3 § TL) samt att barnets instédllning till aktuell dtgérd ska klarldggas sa
langt som mojligt nér patienten dr ett barn. Barnets instillning ska tillmétas
betydelse i1 forhallande till hans eller hennes alder och mognad (3 a § TL).

Kvinnor under 18 ar som séker abort

Om en kvinna under 18 ar soker abort méaste sirskilda bedomningar goras av
om information ska ldmnas till vardnadshavarna. Det &r vardgivarens ansvar
att faststdlla rutiner for hur denna beddmning ska goras (Socialstyrelsens
foreskrifter [SOSFS 2009:15] om abort). For att klargora vardnadshavarens
mojlighet att fa information nir hans eller hennes underariga dotter sdker och
genomgdr abort méste en avvdgning goras av bestimmelserna 1 offentlighets-
och sekretesslagen och fordldrabalken (12 kap. 3 § OSL och 6 kap. 11 § FB).
Hilso- och sjukvardens rutiner och praxis behdver utformas sé att unga
kvinnor inte drar sig for att kontakta abortmottagningar pa grund av radsla
for att personalen ska kontakta vardnadshavaren mot deras vilja. Bist dr det
om kvinnan sjilv kan beritta om graviditeten och den 6nskade aborten for
sin eller sina vardnadshavare, eller for nagon annan vuxen nirstdende person.

Speciallagstiftning om barns och ungdomars stallning
Utdver bestimmelserna om information respektive samtycke i patientlagen
(1 kap. 3 § och 2 kap. 3 § PL) forekommer specialbestimmelser om barns
stéllning 1 hdlso- och sjukvarden i princip endast for vissa sarskilda atgérder.
I 'lagen (2002:297) om biobanker pa hilso- och sjukvardens omréde fore-
skrivs att bevarande av vivnadsprover fran en underarig normalt fordrar
informerat samtycke fran vardnadshavaren, men att om den underérige har
uppnatt sddan alder och mognad att hon eller han kan ta stéllning till frigan
ska samtycket inhdmtas av den underarige sjdlv (3 kap. 2 § lagen om bioban-
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ker pa hilso- och sjukvardens omrdde) [17]. Liknande specialregler finns vid
underarigas medverkan i forskning (18 § lagen [2003:460] om etikprévning
av forskning som avser ménniskor). Ett barn som fyllt 15 ar kan ge ett giltigt
samtycke till medverkan i forskning, om hon inser vad forskningen innebir
for hennes del. I annat fall 4r det vardnadshavaren som ska lamna samtycke.
Aven den som 4r under 15 ar har dock, oberoende av vardnadshavarens
samtycke, ritt att sdga nej till att delta i forskning om hon inser vad den
innebér for hennes del.

Omskérelse av pojkar far utforas pé begiran eller efter medgivande av
pojkens vardnadshavare och efter att vardnadshavaren har informerats om
vad ingreppet innebér (3 § lag [2001:499] om omskirelse av pojkar). Har
pojken tvd vardnadshavare, ska det giilla bdda. Aven pojken ska informeras
om han har uppnétt den alder och mognad som krévs for att forstd informa-
tionen. Pojkens instdllning till ingreppet ska klarldggas s langt som mdjligt
och ett ingrepp far inte utforas mot pojkens vilja. Specialregler och alders-
granser for barn finns ocksd i 8 § lagen (1995:831) om transplantation och 1
3 § steriliseringslagen (1975:580).

Sdrskilt stéd till vissa barn under 18 dr

Hailso- och sjukvarden ska sérskilt beakta ett barns behov av rad, stod och
information om barnets forédlder eller ndgon annan vuxen som barnet varak-
tigt bor tillsammans med har en psykisk storning eller psykisk funktionsned-
sdttning, en allvarlig fysisk sjukdom eller skada eller &r missbrukare av
alkohol eller annat beroendeframkallande medel. Samma skyldighet géller
om den vuxne ovéntat avlider (2 g § HSL och 6 kap. 5 § andra stycket PSL).
Det dr varje barns réttighet att bli uppméarksammad och fa det stéd och den
hjalp som han eller hon dr i behov av 1 en sddan utsatt situation. Mer infor-
mation om detta finns i Socialstyrelsens meddelandeblad Halso- och
sjukvérdens ansvar for information, rdd och stdd till vissa barn under 18 ar”
[18]. Kunskaper om och exempel pé atgirder som kan behovas for att
tillimpa bestdmmelsen finns i en dokumentation fran atta dialogseminarier
som Allméinna Barnhuset och Socialstyrelsen genomfort [19].

Personer med nedsatt autonomi

Formagan att sjilv fatta beslut kan ocksa vara nedsatt hos personer med till
exempel demenssjukdom, olika former av utvecklingsstorning eller pd grund
av sjukdom eller funktionsnedséttning. Personer med demenssjukdom far
som regel allt svérare att samla och sortera sina tankar och minnesbilder [20].
De kan fa svart att 6verblicka situationen och fora resonemang som kriver att
man minns vad som tidigare sagts. Autonomin som &r beroende av viljeméss-
iga och intellektuella funktioner minskar.

Det riacker dirfor inte med teknisk kunskap om kommunikation [21]. Den
som vardar en demenssjuk person behdver ockséa kunna fokusera pa varje
individs kvarvarande formagor som kan skifta under och mellan dagar och
forsamras over tid. Utover muntlig och skriftlig information kan det vara bra
att anvénda bilder och kroppssprak. Att respektera den sjukes autonomi blir
svarare vartefter sjukdomen utvecklas. Den som ger information maste darfor
successivt ta hinsyn till vad den demenssjuke kan forstd, hans eller hennes
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upplevelser av sin egen sjukdom och situation med mera. Det dr viktigt att
informationen riktas till den demenssjuke &ven om informationen ocksé ges
till nérstaende.

En utvecklingsstorning kan finnas samtidigt med flera andra typer av
funktionsnedsittningar vilket stéller sarskilda krav pa bade information och
kontinuitet [22]. Ett gott bemdtande forutsitter god kunskap om funktions-
nedséttningens konsekvenser vid planering och genomforande av varden.
Utvecklingsstorningen kan gora det svért for personen att uttrycka sina
symtom pa ett tydligt sétt och hér blir informationen fran och till niarstaende,
personal eller andra som kédnner personen viktig. All information behdver ges
pa ett sa enkelt och konkret sitt som mgjligt och utifran patientens formaga
att forsta och ta del av information. I vissa situationer kan det vara aktuellt
med tolkstdd eller olika kognitiva hjdlpmedel [23, 24]. Det ér ofta en fordel
om besok 1 hilso- och sjukvarden kan forberedas eller att man ibland verva-
ger hembesok. Andra rutiner kan vara att sitta av extra tid for konsultation
och undersokning eller dela upp dtgirderna pé flera tillfdllen.

Personalen maste ocksa ta hansyn till de svarigheter att ta till sig infor-
mation som kan bero pa sjdlva sjukdomen. Personer med till exempel
depression och angestsyndrom kan ha nedsatt kognitiv formaga, koncentra-
tionssvérigheter, oro och kdnslor av virdeloshet, som kan gora det svarare for
personen att formulera sina behov, ta till sig information och fatta beslut
[25].
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Bemotande, information och
delaktighet

En valinformerad patient dar en patient som

* 7ar trygg och med i det som sker.”

* ”dr informerad om vad som gjorts, vad som kan ténkas hénda,
vad man ska vara uppmérksam pa och hur uppfoljningen ser ut.”

* “har fatt information som &r individuellt anpassad utifrdn patien-
tens forutséttningar, behov, kognitiva formaga, aktuell situation
m.m.”

* ”genom informationen fatt kunskap, forstaelse och insikt om sitt
halsotillstand och de metoder for undersdkning, vard och be-
handling som finns.”

* “kan tillgodogora sig inneborden av informationen och kan fore-
stdlla sig konsekvenserna av olika behandlingar och eventuella
risker.”

* “har tillrackligt underlag for att kunna ta stillning till olika alter-
nativ och inser vad som krivs av egen medverkan.”

* “har fatt en dialog som bygger pa en 6ppen och lyhérd kommu-
nikation déir individen kédnner sig respekterad och tagen pa all-

29

var.

(Citaten ar hdmtade fran samtalsgrupper med hélso- och sjukvérdsper-
sonal och moten med patientorganisationer.)

Motet mellan vardare och patient ar kdrnan 1 hélso- och sjukvardens verk-
samhet. Varje ar gors ndrmare 27 miljoner ldkarbesok samtidigt som besoken
hos andra personalkategorier uppgar till omkring 34 miljoner [26]. Det &r i
dessa moten som vardens centrala uppdrag utfors. Det ér i samspelet mellan
patient och vardpersonal som vardbehov identifieras och beslut om dia-
gnostik, behandling och rehabilitering fattas. Den samlade kunskapen visar
att ett patientcentrerat arbetssitt och en delaktig patient har en positiv
inverkan pa vardens resultat [27, 28]. Det géller bland annat foljsamhet till
vardens rekommendationer, behandlingsresultat vid till exempel kroniska
sjukdomar och patientens tillfredsstillelse med varden. Hilso- och sjuk-
vardspersonalen ska med sin kunskap och tillimpad vetenskap forklara
sjukdomen, behandlingen och vilka resultat som kan uppnés, men méste
ocksa forsta och se patientens kunskaper och mojligheterna till samarbete dér
var och en bidrar med sin kunskap.

Varje individ ar expert pa upplevelsen av sin egen ohilsa och har den bésta
kdnnedomen om sin egen kropp och sin egen situation [29]. Men som patient
ar man beroende av andras kompetens, resurser och beslut for att kunna bli
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delaktig och utdva sitt sjdlvbestimmande. Vardsituationen &r 1 sig en asym-
metrisk situation, dér patienten har kunskap om sig sjélv och sina vérderingar
och dér personalen har sin professionella kunskap och sina virderingar. Det
ar darfor viktigt att genom individuellt anpassad information formedla
kunskap, forstaelse och insikt om hélsotillstdnd, diagnos och metoder for
undersokning och behandling. Bast dr det om informationen utbyts i en
dialog mellan patienten och hilso- och sjukvardspersonalen som gor det
mojligt for patienten att genom kunskap och insikt bli delaktig och aktivt
kunna medverka i sin vérd.

Kunskaper om, och forstielse for, kommunikationsprocesser och att ha ett
dialogiskt forhallningssitt i patientmétet ar nddvandigt for att forbéttra
patientsdkerheten och 6ka patientens delaktighet [30]. Kommunikationen
maste fa ta tid — och ses 6ver tid. Informationen behover fyllas pé, fortydli-
gas, upprepas och f6ljas upp under hela vardprocessen. Kontinuitet och
entydighet i kontakter och information bidrar ocksa till trygghet. Genom
aterkoppling fran patienten under samtalet eller pa annat sétt kan personalen
ta reda pa om och hur patienten har uppfattat informationen. Det ger ocksa
underlag for en bedomning av om informationen behdver fortydligas eller
kompletteras.

En modell som utvarderar patientcentrering i Sverige

Myndigheten for vardanalys har tagit fram ett analytiskt ramverk med
fem dimensioner som kan bidra till att definiera begreppet patientcen-
trering och gora det métbart i Sverige. Valet av dimensionerna i
ramverket baseras pa en genomgang av internationell forskning pa
omradet och dr de vanligast forekommande dimensionerna. Ramverket
innehéller fem dimensioner [31]:

 Patienter som medaktorer i varden genom information och ut-
bildning.

* Respekt for patienters individuella behov, preferenser och virde-
ringar.

* Samordning och kontinuitet savél inom som mellan vard och
omsorg.

» Helhetssyn pa patienter som méanniskor med bade medicinska
och icke- medicinska (ex. sociala, emotionella och andliga) be-
hov.

* Involvering av familj och nérstaende i varden enligt patienters
onskemal.

Forstaelse och insikt dr forutsittningar for att patienten ska kunna tillimpa
den kunskap som formedlas och kunna vara delaktig 1 och ha inflytande 6ver
sin egen hilsa, vard och behandling. For att patienternas inflytande alltmer
ska kunna baseras pa delaktighet och informerade val behdver hela informa-
tionsprocessen och dess delar identifieras, analyseras och beskrivas. Det
gemensamma madlet dr att skapa forutsittningar, rutiner och praktisk handling
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som stodjer patientens mdjligheter till sjalvbestimmande och mojlighet att
paverka resultatet av vard och behandling. Patientens mojligheter att forbe-
reda sig och medverka i sin egen vard och behandling kan underléttas med
hjalp av bland annat den patienthandbok, Min guide till siker vard, som
Socialstyrelsen tagit fram och erbjudit varden [32].

Att skapa rutiner och utifran dessa 1 praktiken informera och gora den
enskilda individen delaktig &r litt sagt, men kraver bade teoretisk och
praktisk kunskap och traning samt tid att reflektera 6ver och diskutera till
exempel forhallningssitt och hur olika situationer kan hanteras. Kunskap om
bemdtande, kommunikation och samtalsmetodik kan bland annat hdmtas i
facklitteratur och forskning. [27, 28, 30, 31, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40, 41,
42,43, 44]
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Individuellt anpassad information

Nagra erfarna réster om individuellt anpassad information:

» ”Helt avgorande for min del och for behandlingsresultatet &r om

jag har med mig patienten eller inte. Det underlattar mitt arbete.”
”Jatteviktigt att alla pa vardcentralen har samma forhallningssatt,
och att man haller varandra informerade.”

”Medvetenhet om att patienten inte ar nollstilld. Man maste ta
hénsyn till att patienten redan har en uppfattning, ibland genom
att man har varit ute pa internet.”

”’Man maste utgd fran dér patienten ar nu.”

”Informera om vad som géller hdr och nu. Rétt information 1 rétt
tid och vid flera tillfdllen.”

”Viktigt att bade barn och forédldrar kénner sig sedda. Nu pratar
jag med barnet. Nu pratar jag med dina fordldrar.”

”Sma detaljer kan gora skillnad. Till exempel forsoka métas pa
fysiskt jambordig niva och skapa en trygghet i rummet.”

(Citaten dr hdmtade fran strukturerade och bandade samtal med hélso-
och sjukvardspersonal.)

Vad sdger lagene

Patienten ska fa information om

sitt halsotillstand,

de metoder som finns for undersdkning, vard och behandling,
de hjdlpmedel som finns for personer med funktionsnedséttning,
vid vilken tidpunkt han eller hon kan forvinta sig att fa vérd,
det forvintade vard- och behandlingsforloppet,

vasentliga risker for komplikationer och biverkningar,

eftervard, och

metoder for att forebygga sjukdom eller skada. (3 kap. 1 § PL)

PN W=

Patienten ska dven fa information om

* mojligheten att vilja behandlingsalternativ, fast ldkarkontakt samt

vardgivare och utforare av offentligt finansierad hélso- och sjukvérd,
* mgjligheten att fa en ny medicinsk bedomning och en fast vardkontakt,

 vérdgarantin, och

* mgjligheten att hos Forsakringskassan fa upplysningar om vérd i ett

annat EES-land eller i Schweiz. (3 kap. 2 § PL)
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Nér patienten &r ett barn ska dven barnets vardnadshavare fi information
enligt 1 och 2 §§.

Informationen ska anpassas till mottagarens alder, mognad, erfarenhet,
sprakliga bakgrund och andra individuella forutsdttningar. Mottagarens
onskan om att avstd fran information ska respekteras. (3 kap. 6 § PL). Den
som ger informationen ska sa langt som mdjligt forsikra sig om att motta-
garen har forstatt innehallet i och betydelsen av den informationen som
lamnats. Informationen ska ges skriftligt om det behdvs med héansyn till
mottagarens individuella forutséttningar eller om han eller hon ber om det.
(3 kap. 7§ PL)

Den information personalen har skyldighet att Iimna om patientens hélso-
tillstdnd, metoder for undersokning, vard och behandling, hjdlpmedel m.m.
inkluderar atgirder som kan goras av andra én ldkare, till exempel omvard-
nadsdtgirder (regeringens proposition Stirkt patientinflytande 1998/99:4 s.
24).

Om informationen inte kan lamnas till patienten ska den istdllet lamnas till
en nirstaende till patienten. Informationen far dock inte lamnas till patienten
eller ndgon nérstdende, om bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt
hindrar detta (5 § PL).

Enligt 2 b § LPT far tvAngsatgérder 1 syfte att genomfora varden bara an-
viandas om patienten inte genom en individuellt anpassad information kan
formas att frivilligt medverka till vard. Motsvarande bestimmelse finns i 2 b
§ LRV.

Inom tandvarden ska patienten fa information om hans eller hennes tand-
hilsotillstand och om de behandlingsmetoder som star till buds (3 b § TL).
Inom tandvarden finns ocksa en skyldighet for vardgivaren att upplysa
patienten om kostnaden for atgérden innan en undersokning eller viss
behandling paborjas (4 § andra stycket TL). Patienten ska ocksa upplysas
om kostnaderna dndras och om anledningen till &ndringen. Pa begéran av
patienten dr vdrdgivaren ocksa skyldig att ge honom eller henne ett intyg
med uppgifter om vilka material som anvénts vid protetiska arbeten och
andra behandlingar som syftat till att permanent ersétta forlorad vavnad (4 §
tredje stycket TL).

Bestimmelserna 1 3 kap. 2 § PL behandlas 1 kapitlen Val av behandlingsal-
ternativ och hjdlpmedel, Ny medicinsk beddmning, Information om vardga-
ranti, val av vdrdgivare och utforare samt Kontinuitet och samordning.

Vad innebdr individuellt anpassad
information?e

Begreppet “individuellt anpassad” innebér att informationen ska formedlas
utifrdn varje patients forutsdttningar och formaga att ta emot och ta till sig
information. Informationen ska alltid vara anpassad till den enskilda patien-
tens individuella behov och maéste déarfor med nédvandighet ges varierande
innehéll och utformning (prop. 1998/99:4 s. 25). Det betyder att i mojligaste
man anpassa sprak, media och andra kommunikationsmedel till varje patients
alder, mognad, erfarenhet, sprakliga bakgrund och andra individuella forut-

DIN SKYLDIGHET ATT INFORMERA OCH GORA PATIENTEN DELAKTIG
SOCIALSTYRELSEN

25



26

sattningar (3 kap. 6 § PL). Med “andra individuella forutsattningar” avses
t.ex. funktionsnedsittning, utbildning, konsidentitet, religion och andra
omsténdigheter som kan péverka hur informationen bor ges. (prop.
2013/14:106 s. 53). Den som ger informationen ska s langt som mojligt
forsdkra sig om att mottagaren har forstatt innehéllet i och betydelsen av den
lamnade informationen. Informationen ska ges skriftligen om det behdvs
med hénsyn till mottagarens individuella forutséttningar eller om han eller
hon ber om det. (3 kap. 7 § forsta och andra stycket PL) Néra kopplat till
detta &r olika former av aterkoppling och uppf6ljning av om och hur patien-
ten uppfattat den information som ges for att till exempel kunna fortydliga
och komplettera informationen. Det dr darfor angeléget att forsoka fa en
uppfattning om vilka forestdllningar, farhdgor och forvantningar enskilda
patienter har pa sin kontakt med varden. Kulturella faktorer kan till exempel
inverka pd upplevelser av och forviantningar pa vard och behandling [41, 44].

Forvantningar — upplevelser

I en svensk studie bland patienter inom den psykiatriska varden
framkom stora skillnader mellan forvantningar och upplevelser [45].
Manga upplevde att de inte fick den hjilp de forvéntat sig och att
informationen var otillrdcklig. Savil patienter som anhdriga ville fa
mer kunskap om behandlingen, om symtom och hur man kan léra sig
att kdnna igen sin egen sjukdom. Néstan 60 procent av patienterna
kénde inte till sin egen diagnos nir de skrevs ut. Lika ménga visste inte
om deras egen vérd fordndrats fran frivillig vard till tvangsvard, eller
tvartom, under den tid de varit inskrivna pa en avdelning.

Vardgivarens ansvar for individuellt
anpassad information

Informationsskyldigheten &ligger i forsta hand den som har det direkta
ansvaret for den vérdsituation som informationen avser. Det dr ddremot
vardgivarens ansvar att organisera verksamheten sa att hidlso- och sjukvards-
personalen kan uppfylla sin informationsskyldighet. Verksamhetschefen vid
enheten ansvarar for att det finns rutiner eller lokala instruktioner som bade
mojliggor och sikerstiller att patienten kan fa del av information av sadant
innehéll och i saddan omfattning som foreskrivs. (Prop. 2013/14:106 s. 47)

Ledningssystem, processer och rutiner

Vardgivaren ansvarar for att den lagstiftning som géller for bemdtande,
information, delaktighet och annat som reglerar patientens stillning omfattas
av ledningssystemet (SOSFS 2011:9). Véardgivaren ska
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+ anpassa ledningssystemet till verksamhetens inriktning och omfattning
(4 kap. 1§),

» med stod av ledningssystemet planera, leda, kontrollera, f6lja upp, ut-
virdera och forbittra verksamheten (3 kap. 2 §),

 ange hur uppgifterna med att systematiskt och fortlopande utveckla och
sékra kvaliteten dr fordelade i verksamheten (3 kap. 3 §),

* identifiera, beskriva och faststélla de processer i verksamheten som
behovs for att sdkra verksamhetens kvalitet (4 kap. 2 §),

* identifiera de aktiviteter som ingdr och bestimma deras inbdrdes ord-
ning (4 kap. 3 §),

+ utarbeta och faststilla de rutiner som behdvs for att sdkra verksamhet-
ens kvalitet (4 kap. 4 §).

Bemotande och kommunikation dr en ledningsfraga och en del i kvalitets-
och patientsdkerhetsarbetet och ska dirmed sékerstéllas med hjilp av led-
ningssystemet. En informerad patient dr dessutom en forutséttning for en
effektiv vard (prop. 1998/99:4 s. 24). Det forutsétter i sin tur att tillrickligt
med tid kan avsittas till kommunikation. For att patientens behov av kontinu-
itet och sdkerhet ska kunna tillgodoses under hela vardprocessen kréavs olika
insatser for att den information som ges av olika enheter, pa olika nivaer och
av olika personalkategorier blir s enhetlig och samstimmig som mojligt.
Vardgivaren ska identifiera de processer dir samverkan behdvs for att
forebygga att patienter drabbas av virdskada. Det ska framga av processerna
och rutinerna hur samverkan ska bedrivas i den egna verksamheten. Genom
processerna och rutinerna ska vardgivaren ocksé sékerstélla att samverkan &r
mojlig med andra vardgivare och med verksamheter inom socialtjénsten eller
enligt lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade,
forkortad LSS och med andra myndigheter. (2 a § HSL och 4 kap. 6 §
SOSFS 2011:9)

Exempel pd aktiviteter och rutiner

Aktiviteterna kan till exempel omfatta bdde generell information om vérdga-
ranti, valmojligheter, patientens rétt, hantering av patientuppgifter, nér en
virdskada intraffat, klagomojligheter, resultat och kvalitet m.m. 1 till exempel
broschyrer och pa internet och dvergripande krav pé rutiner ute i verksam-
heten. Den generella informationen kan bidra till att skapa rétt forvéntningar
hos medborgarna pa vardens skyldigheter och mojligheter.

Rutinerna kan ocksé ge vigledning for hur olika typer av besked och an-
nan information ska ges, det vill sdga nir information ska ges muntligt, bade
muntligt och skriftlig eller pa annat sétt. Betydelsen av tydliga rutiner
framtrader sarskilt nir det dr fraga om hur besked om en allvarlig eller
livshotande sjukdom ska ges och f6ljas upp och hur man ska hantera sekre-
tess 1 forhallande till patienten sjalv.
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Gor det enkelt for patienten — nagra tips

+ I t.ex. en kallelse kan patienten fa forslag om att forbereda fragor
man vill stdlla eller information man vill ldmna till hélso- och
sjukvardspersonalen.

» Besok pa vardcentral eller sjukhus innebér ofta véntetider fore
och efter provtagningar, undersokningar och samtal med lakaren.
Tid da kanske patienten kommer pé nya fragor. Block och penna
kan d& finnas létt atkomligt sé att patienten eller nirstaende kan
skriva upp fragorna.

* Som komplement till uppfoljning 1 form av patientenkédter kan
man underlétta for patienter och nérstdende att limna synpunkter
1 direkt anslutning till kontakten med vérden, till exempel i en
forslagslida.

Uppfdlining av ledningssystemet

Vardgivaren ska pa olika sitt sdkerstélla att verksamheten uppfyller krav och
mal 1 lagstiftningen inom hélso- och sjukvard och tandvard. Dérfor ar en
vardgivare skyldig att utova egenkontroll. Exempel pa egenkontroll kan vara
jamforelser av verksamhetens resultat med resultat for andra verksambheter,
malgruppsundersokningar och granskning av journaler. Patientnimndens
rapporter och statistik 6ver synpunkter och klagomal samt patientenkater kan

ocksa ge en uppfattning om hur vidl kommunikationen fungerar. (5 kap. 2 §
SOSFS 2011:9)

Vardgivarens ansvar inom tandvarden

Utover det ansvar som regleras i SOSFS 2011:9 har virdgivare inom tand-
varden ett tydligt ansvar att informera patienten om kostnader och vilka
material som anvinds. Innan en undersokning eller viss behandling paborjas
ska vardgivaren upplysa patienten om kostnaden for dtgirden (4 § andra
stycket TL). Om en f6ljd av behandlingar behdvs ska vardgivaren upplysa
patienten om de berdknade sammanlagda kostnaderna for behandlingarna,
bade sjdlva atgérden och material. Patienten ska ocksé informeras om
forutsittningarna for behandlingsforslaget eller kostnadsberdkningen dndras
och varfor de dndras.

Vardgivaren ar ocksa skyldig att pa begéiran av patienten ge honom eller
henne ett intyg med uppgifter om vilka material som anvénts vid protetiska
arbeten och andra behandlingar som syftar till att permanent ersitta forlorad
viavnad (4 § TL).

Enligt 8 § forordningen [2008:193] om statligt tandvardsstod ska vardgi-
vare tillhandahalla prislistor med uppgifter om:

1. vardgivarens priser samt referenspriser for de ersattningsberéttigande
tandvardsatgirder som vardgivaren utfor,
2. vilka garantier som véardgivaren ldmnar for sina arbeten, samt
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3. patientens ritt att pa begéran fa skriftlig information om vilka material
som anvints vid protetiska arbeten och andra behandlingar som syftat
till att permanent ersétta forlorad vavnad.

Om vardgivaren foreslar en atgidrd som inte &r ersittningsberittigad ska
patienten upplysas om det finns ndgon annan atgérd med statligt tandvards-
stod (9 § forordningen [2008:193] om statligt tandvardsstod).

For patienter som behover en mer omfattande behandling ska vardgivaren
ge en skriftlig behandlingsplan (10 § forordningen [2008:193] om statligt
tandvardsstdd). Den ska innehalla uppgifter om

vilken diagnos som har stéllts,

den foreslagna behandlingen och skélen for denna,
eventuella alternativa behandlingsforslag,

om atgédrderna &r ersittningsberittigade, samt
vardgivarens priser, referenspriser och atgérdskoder.

DNk wh =

Efter varje undersdkning som inte enbart géller enstaka tinder eller ett
enstaka problem ska vdrdgivaren uppritta ett undersokningsprotokoll.
Protokollet ska ldmnas till patienten direkt efter undersokningen (12 §
forordningen [2008:193] om statligt tandvardsstod).

Hantering av synpunkter och klagomal

En viktig del i ledningssystemet dr utredning av avvikelser utifrdn klagomal
och synpunkter (5 kap. 3 § SOSFS 2011:9). Vardgivaren ska ta emot och
utreda klagomal och synpunkter pa verksamhetens kvalitet frdn bland annat
vardtagare och deras ndrstaende, personal, andra vardgivare, foreningar,
andra organisationer och intressenter. Det behdver vara tydligt hur patienter
och nérstaende kan ldmna synpunkter (bade positiva och negativa) pa vard
och behandling och hur de ska hanteras och aterkopplas. Patienter och
ndrstdende kan pa sa sitt medverka i patientsdakerhetsarbetet (3 kap. 4 §
PSL). (Se ocksé ”Information vid vardskador och hantering av klagomal™.)
Det dr bra om det finns aktuell och littillgédnglig information om patientens
ritt, patientndmndernas verksamhet m.m. i till exempel vintrum. P& vardin-
rattningar med psykiatrisk tvangsvérd ska lagen om psykiatrisk tvangsvard
finnas vél synlig for patienten (48 § LPT).

Hdalso- och sjukvd@rdspersonalens ansvar
for individuellt anpassad information

Ett bra bemotande

Ett bra bemdtande ar svart men dnda latt. Det ar svart darfor att vi méanniskor &r
olika och uppfattar saker pa olika sitt. Det ar latt darfor att det i grunden handlar
om att mota andra, sa som vi sjélva skulle vilja bli bemétta. [46]
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Vardgivaren ska sdkerstélla att verksamhetens personal arbetar 1 enlighet
med de processer och rutiner som ingar i ledningssystemet (6 kap. 1 §
SOSFS 2011:9). Pa sa sitt kan man sékerstilla att alla arbetar pa ett likartat
sdtt och underlitta ett systematiskt forbattringsarbete. Eftersom patienten kan
mota manga olika personer under vardprocessen — lékare, sjukskoterskor i
olika skift, rontgen- och laboratoriepersonal, sjukgymnaster med flera —
behover det vara tydligt uttalat vem som informerar om vad och nir. Perso-
nalen méste kdnna till vilka processer och rutiner som géller och kunna
tillimpa dem utifran varje patients forutsattningar och behov.

Den som bedriver verksamheten beddémer vilka utbildningsinsatser eller
andra atgirder som behdvs for att sékerstilla att processer och rutiner for
information till patienter och nérstaende foljs [47].

Kompetensutveckling och stdd till personalen

Samtalets och kommunikationens centrala betydelse 1 all vard och behand-
ling behdver uppmérksammas och stddjas pa olika sétt. Inte bara i1 ordinarie
grund- och vidareutbildning utan d&ven som en del i den vardagliga personal-
och verksamhetsutvecklingen [30]. Personalen behover fa mgjlighet till sdvil
fortlopande kompetensutveckling som olika former av stod fran ledningen.
Det kan till exempel ske genom

 seminarier kring olika etiska dilemman i bemétandet och kommunika-
tionen med olika patientgrupper,

* interaktiv teater,

* att ldsa patientberittelser,

« reflektera kring litterdra texter och filmer,

+ att folja forskningen pa omradet, eller

 tadel av andra enheters goda exempel och erfarenheter. [44]

Erfarenhetsutbyte med patientorganisationer och patientndmnder kan vara en
del i forbittringsarbetet och kompetensutvecklingen. Aven handledning kan
vara av betydelse, inte minst vid introduktion av ny personal. Sjukhusbiblio-
tekarier har lang erfarenhet av att samla och kvalitetsgranska medicinsk
information och kan ge végledning till forskning och annan litteratur som kan
anvandas 1 kompetensutvecklingen [48]. Resultat fran regelbundna patient-
enkiter med konkreta fragor om bland annat information, delaktighet och
medinflytande ger ocksé underlag till savil forbattringsarbete som kompe-
tensutveckling [49, 50].

Ett annat exempel dr de kompetenskrav pd bland annat kommunikations-
forméga som stills pa legitimerade ldkare som vidareutbildas for att uppna
specialistkompetens [51]. Bland de delmal som ska uppfyllas ingér bland
annat att den specialistkompetenta likaren ska

* kunna presentera och forklara medicinsk information pd ett sétt som ér
forstaeligt for mottagaren, sdval muntligt som skriftligt,

* kunna bemoéta minniskor som individer och med respekt oberoende av
kon, konsoverskridande identitet eller uttryck, etnisk tillhorighet, reli-
gion eller annan trosuppfattning, funktionsnedsittning, sexuell l4gg-
ning och élder,
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+ kunna anpassa sittet att kommunicera utifrdn patienters och nérstien-
des individuella behov och kommunikativa formaga,

» kunna ge patienter och nirstaende svara besked med respekt, empati
och lyhordhet,

* kunna stdrka patientens formaga att hantera en forédndrad livssituation
till f61jd av sjukdom eller funktionsnedséttning, samt

» kunna samrada med patienter och nirstiende om patientens egenvard.

Personalen moter ofta ménniskor i kris eller oro; manniskor som far besked
som kan vénda upp och ner pa livet. Det krdvs en god formaga att kommuni-
cera och visa empati; att mota olika méanniskor dar just de befinner sig.
Vérdpersonalens manniskosyn/forhdllningssétt paverkar hur patientens behov
tolkas. Det behovs déarfor stod och utbildning for att medvetandegora den
egna rollens betydelse och dka forstdelsen for badde mojligheter och begréns-
ningar i det egna beteendet/forhallningssittet. Ett professionellt bemdtande
kinnetecknas av att alla patienter bemots och vardas med respekt och
omtanke oavsett personliga egenskaper, alder, kon, funktionshinder, kommu-
nikationssvarigheter, utbildning, social stéllning, etnisk och religios tillhorig-
het eller sexuell laggning.

Informationens syfte och innehdll

Det dr viktigt att réitt information ingér som en del i all vard och behandling
for att frimja patientens sdkerhet, delaktighet och medbestimmande i varden.
Informationen far inte ges slentrianmaissigt, utan maste anpassas till den
aktuella patientens forutsattningar och behov i1 den aktuella virdsituationen
(prop. 1998/99:4 s. 24).

Den information som enligt lagen ska inga dr bland annat uppgifter om
patientens hélsotillstand, de metoder for undersokning, vard och behandling
som finns, de hjdlpmedel som finns for personer med funktionsnedséttning,
nér han eller hon kan forvinta sig att fa vard, det forviantade behandlingsfor-
loppet, visentliga risker for komplikationer och biverkningar, eftervard och
metoder for att forebygga sjukdom eller skada (3 kap. 1 § PL).

Niér det géller lakemedelsbehandling kan det vara bra att friga patienten
om vilka andra likemedel han eller hon anvidnder samt informera om varfor
patienten fér ett nytt likemedel. Det dr 6verhuvudtaget viktigt att ha en
aterkommande dialog om likemedelsbehandling och att tillsammans med
patienten gora upp en aktuell lakemedelslista.

Det handlar saledes om den information som individen behover for att
kunna ta stédllning, ta tillvara sina intressen och vara delaktig i savél val av
behandling som sjidlva behandlingen. Samtidigt géller det att skapa realis-
tiska forvantningar hos patienten om vilka effekter behandlingen har gene-
rellt enligt vetenskap och beprovad erfarenhet samt vilka resultat som kan
uppnas i det enskilda fallet. Det géller att vara tydlig med vad som krévs fran
patientens sida och ge patienten kunskap om hur han eller hon sjélv kan bidra
till behandlingen genom att vara uppmaérksam pé biverkningar eller andra
fordndringar av symtom och nir man bor ta kontakt med véarden.
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Informationen behdver 1 mojligaste min ges i dialog med patienten och
med hénsyn till patientens behov i den aktuella vardsituationen. Genom till
exempel foljdfrdgor kan man kontrollera om patienten har uppfattat infor-
mationen pd ritt sdtt. Personalen méste ocksa ta hinsyn till de svérigheter att
ta till sig information som kan bero pé sjélva sjukdomen. Det kan behovas en
formaga att lyssna bade pé det patienten séger och det som kan vara outtalat
eller underforstétt.

I samband med en undersokning eller provtagning behdver patienten i
veta nér och hur han eller hon far information om resultaten. Detsamma
géller besked om att en remiss tagits emot eller berdknad vintetid till aterbe-
sok, specialist eller behandling. Det dr ocksa viktigt att patienten far infor-
mation om vart han eller hon kan vénda sig vid oro eller for att & svar pa
fragor efter besoket. Det dr 6ver huvud taget en bra rutin att ge patienten
namn pa en person som han eller hon kan vinda sig till med frdgor och som
kan ge fortsatt vigledning.

Information om diagnos och behandling

De flesta patienter vill i samband med diagnos ha en rak och érlig informa-
tion. Hur pass mottaglig patienten ar beror dock pé vilken typ av informa-
tion det handlar om. Ett besked om en svar sjukdom, till exempel cancer,
eller annan information som kan skapa en krissituation kan sitta individens
normala formaga att forsta och ta till sig information ur spel. Den som
lamnar informationen behdver ha formaga att vara bade arlig och empatisk,
vilket kréver sdvil sjdlvinsikt som trianing. Viktigt att tinka pa 4r bland annat
att:

* Sadan information bara i absoluta undantagsfall ges per telefon.

+ Ett sddant besked inte ges infor en helg utan att ha uppfdljande samtal
inbokat och uppgift om vart patienten kan vinda sig med fragor.

* Det kan vara bra att ha rutiner for uppfoljande samtal om diagnos och
behandling eftersom patienten kan ha svart att ta till sig ytterligare in-
formation vid samma tillfille.

« Aven nirstdende och personal kan behdva psykosocialt stod.

Att lamna besked genom telefonsvarare dr inte ldmpligt. Informationsskyl-
digheten innebér att man ska kunna forsdkra sig om att en patient nas av
informationen. Om man, utan éverenskommelse, endast spelar in informa-
tionen pé en bandspelare vet man inte om informationen nar patienten. Det
finns dven risk for att nagon annan &n patienten lyssnar av telefonsvararen,
vilket kan innebéra att patientens sekretesskydd bryts.
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Komplettera den muntliga informationen - nagra tips

Det finns olika sitt att stodja och komplettera, men inte ersitta, den
muntliga informationen, till exempel genom att:

* hénvisa till eller skriva ut information om sjukdomen, utredning-
en eller behandlingen frén till exempel landstingens webbplats pa
Internet, 1177 Vardguiden,

* komplettera med allmén skriftlig information, dér uppgifter
skrivs in om vad som sagts om till exempel en ordination i det
enskilda fallet,

+ se till att patienten far en aktuell 1ikemedelslista,

* hinvisa till eller skriva ut information om nationella riktlinjer om
sjukdomen fran www.socialstyrelsen.se,

» informera om hur patienten kan fa kontakt med till exempel en
kurator,

* hjilpa patienten att fa kontakt med sjukhusbiblioteket eller en
patientinformationscentral dér det finns fakta och patientberittel-
ser om sjukdomen,

+ ge mojlighet till olika former av aterkoppling,

* i forekommande fall hinvisa till patient-/brukar- och anhorigfor-
eningar eller handikapporganisationer,

* hinvisa till lamplig patientutbildning i grupp eller enskilt och ge
mojlighet att traffa erfarna patienter.

Hailso- och sjukvardspersonal stélls ofta infor svara avvéigningar. Det krivs
en lyhordhet for outtalade frdgor som patienten behdver hjélp med att fora
fram. Om det finns fler medicinskt mojliga behandlingsalternativ och patien-
ten, till exempel av rddsla for risken med atgérden, véljer ett alternativ som
ger en smarre forbéttring av hilsotillstdndet istéllet for ett alternativ som
skulle kunna ge en visentlig forbattring, méste den som har det medicinska
ansvaret forsikra sig om att patienten fattar ett valgrundat beslut. Att
patienten uttrycker en tvekan infor en viss behandling far inte tas till intékt
for att avsta fran att genomfora den. Den som har ansvaret for behandlingen
maste se till att patienten har klart for sig allvaret 1 sjukdomen eller skadan
innan man pa patientens initiativ avstar fran att sitta in en viss behandling.
(Prop. 1998/99:4 s. 28)

En forutsittning dr ocksa att patienten ar beslutskompetent och inforstadd
med konsekvenserna av olika behandlingsalternativ [6]. Det ar viktigt att
forsoka ta reda pa orsaken till att patienten vill avsté fran en behandling och
ta sig tid att diskutera patientens stdllningstagande.

Otillracklig, missforstadd eller obefintlig information till en patient kan
liksom brister i kommunikationen mellan olika vardgivare, vardenheter eller
personalkategorier utgdra en vasentlig patientsdkerhetsrisk.

Den information som ldmnas till patienten, dennes vardnadshavare och
ovriga nérstdende och de stéllningstaganden som gjorts om val av behand-
lingsalternativ och om mdjlighet till en ny medicinsk bedomning ska doku-
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menteras 1 patientjournalen (3 kap. 6 § 5 p. PDL). Uppgift om att en patient
har beslutat att avsta fran viss vard och behandling ska ocksa antecknas i
journalen (3 kap. 6 § 6 p. PDL). Om en patient anser att en uppgift ar oriktig
eller missvisande ska det antecknas i journalen (3 kap. 8 § PDL).

Nagra erfarna roster om fortroende och trovdrdighet:

* Vi har ofta en lite paternalistisk instdllning dér vi tycker att vi
skyddar patienten genom att uteldmna svar information. Det kan
leda till ett bristande fortroende.”

* ”’Ibland kanske man inte berdttar allt. Men man far aldrig ljuga.
Man ska alltid sdga som det &r pa ett respektfullt sitt. Det hand-
lar om trovardighet.”

(Citaten dr hamtade fran strukturerade och bandade samtal med hélso-
och sjukvardspersonal.)

Sdarskilda informationsskyldigheter vid tvédngsvérd

Chefsoverlékaren ska se till att en person som vardas med stod av LPT eller
LRV, sa fort patientens tillstdnd tillater, far en individuellt anpassad infor-
mation om sin rétt att fa en stédperson (30 § LPT och 26 § LRV). En stéd-
person ska utses nér patienten begér det, men kan ocksa utses i annat fall om
patienten inte motsétter sig det. Stodpersonen ska bista patienten i personliga
frdgor under tvangsvarden och dven under fyra veckor efter att tvingsvarden
upphdrt om patienten och stodpersonen ar 6verens om det. Stodperson utses
av patientndmnden (31 § LPT och 26 § LRV). Patienten ska ocksa, s fort
hans eller hennes tillstand tillater, genom chefsoverldkarens forsorg, upplysas
om sin rétt att fi ett offentligt bitrdde och att anlita ett ombud eller bitrade
samt sin ritt att dverklaga vissa beslut (48 § LPT och 30 § LRV).

En patient som vardas med stdd av LRV ska ddrutdver, sa fort patientens
tillstand tillater, genom chefsoverlidkarens forsorg, fa information om sin rétt
att ansoka om att den réttspsykiatriska vdrden ska upphora och sin rétt att
ansoka om tillstand att vistas utanfor vardinrattningens omrade (30 § LRV).

Aven nir en person isolerats pa grund av att han eller hon bir pé en all-
méinfarlig sjukdom ska chefsdverlédkaren upplysa om rétten att fa en stodper-
son (5 kap. 19 § SML).

Anpassning fill personer med funktfionsnedsattning

En vésentlig bemotandefraga dr kunskapen om olika funktionsnedséttningar
och dess konsekvenser, &ven om den aktuella behandlingen inte géller just
funktionsnedsittningen i sig. I FN:s konvention om rittigheter for personer
med funktionsnedsittning, beskrivs allménna krav pa tillgédnglighet och
kommunikation [52]:

”For att gora det mojligt for personer med funktionsnedséttning att leva
oberoende och att fullt ut delta pa livets alla omriden, ska konventionsstater-
na vidta &ndamalsenliga atgérder for att sikerstélla att personer med funk-
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tionsnedsattning far tillgdng pd lika villkor som andra till den fysiska miljon,
till transporter, till information och kommunikation, innefattande informa-
tions- och kommunikationsteknik (IT) och -system samt till anldggningar och
tjédnster som ar tillgdngliga for eller erbjuds allmédnheten bade 1 stader och pé
landsbygden. Dessa dtgirder, som ska innefatta identifiering och undanro-
jande av hinder och barridrer mot tillgéinglighet, ska bl.a. gilla

 information, kommunikation och annan service, ddribland elektronisk
service och service i nddsituationer (punkt 1 b, artikel 9).”

I artikel 9, punkt 2 om tillgéinglighet anges att konventionsstaterna dven ska
vidta &ndamalsenliga atgérder for att bland annat [52]:

» 7sidkerstilla att enskilda enheter som erbjuder anldggningar och service
dit allménheten éger tilltrade beaktar alla aspekter av tillgénglighet for
personer med funktionsnedsittning,

* utrusta byggnader och andra anldggningar dit allmédnheten dger tilltrade
med anvisningar i punktskrift och i lattlast och lattbegriplig form,

» erbjuda olika former av assistans och annan personlig service, dér-
ibland ledsagare, lektorer och yrkesverksamma teckenspréakstolkar, for
att underlatta tillgénglighet till byggnader och andra anlidggningar som
ar Oppna for allménheten,

+ frdmja andra &ndamadlsenliga former av hjélp och stdd till personer med
funktionsnedsittning for att sékerstilla deras tillgang till information,

» frdmyja tillgdng for personer med funktionsnedsittning till ny informa-
tions- och kommunikationsteknologi (IT) och nya system, déribland in-
ternet.”

Information i olika format

For att informationen ska nd s& manga som mojligt maste olika format kunna
anvindas. Det kan till exempel gilla en person med nedsatt syn som behdver
storre stil for att kunna l4sa, en person med lds- och skrivsvarigheter som
foredrar att fa texten inldst pd cd-rom eller en person med utvecklingsstor-
ning som vill ha informationen pa léttldst svenska [53].

Myndigheten for delaktighet rekommenderar att grundldggande informa-
tionsmaterial finns framtaget i alternativa format [54]. Annat informations-
material ska kunna bestéllas. Darfor dr det viktigt att i trycksakerna ange att
de gér att fi i alternativa format.

De vanligaste formaten ar:

 Ldttldst svenska. En sirskild dverséttning till si kallad lattlast svenska,
med enkla, konkreta ord och korta meningar.

* Daisy (Digitalt audiobaserat inldsningssystem). Text inldst pa CD-
skiva med goda sokmojligheter. Forutsétter sirskild Daisy-spelare.

* CD-rom. Text inldst pa CD.

» Talkassett. Text inldst pa kassett.

» Punktskrift. Texten dversitts till en publikation pa punktskrift. Kallas
ocksé Braille, efter sin franske upphovsman.
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» Teckensprak. Texten tolkas till teckensprdk och filmas. Kan finnas pa
videokassett, DVD eller webbplats.

» Storstil. Teckenstorleken ér storre dn den brukar vara, cirka 14 punkter.

» Tillgdnglig Word- eller PDF-fil. En synskadad eller blind person kan
ibland foredra att fa ett dokument elektroniskt for att med egna hjilp-
medel kunna lidsa det pd datorn. En sé kallad tillgénglig PDF-fil eller en
word-fil kan i1 sddana fall ersitta en talkassett eller ett dokument pa
punktskrift.

P& Myndigheten for delaktighets webbplats finns ocksa information om olika
funktionsnedsittningar, hur kraven pa tillganglighet relateras till olika funk-
tionsnedsattningar och en checklista som visar hur man kan gora information
och kommunikation tillginglig.

Kontakter via telefon

Kontakter med hélso- och sjukvérden sker ofta via telefon. For att alla ska
kunna kommunicera méste det vara mojligt att ringa pa olika sitt. Till
exempel ska personer som anvénder text- eller bildtelefon kunna kommuni-
cera med verksamheten, liksom personer med nedsatt tal-, rost- och sprak-
forméga. Anvander man ett talsvarssystem &r det viktigt att utforma det sa att
s& minga som mojligt kan hantera det. Ténk pa att forsoka [54]:

» Begrinsa menyn, sa att den som ringer har hogst fyra val.

+ Se till att ett av valen i menyn ar personlig kontakt med en telefonist.

 Se till att den som ringer kopplas vidare till en telefonist om han eller
hon inte gér ndgot val inom en viss tid, cirka 15 sekunder.

» Se till att texttelefonanvdndaren erbjuds samma service som personer
som anvinder vanlig telefon.

Vardagstolkning

For personer som ér dova fran barndomen (barndomsddva), dovblinda,
vuxendova och horselskadade ar landstingen skyldiga att erbjuda dem som ar
bosatta inom landstinget eller dr kvarskrivna enligt 16 § folkbokforingslagen
(1991:41) och stadigvarande vistas dér tolktjénst for sa kallad vardagstolk-
ning (3 b § HSL). I detta ingar bland annat sjukvirdsbesok. I en rapport till
regeringen 2008 har Socialstyrelsen beskrivit tillimpningen av vardagstolk-
ningen och Tolktjdnstutredningen ldmnade 2011 forslag pd en samlad
tolktjénst [55, 56].

Anpassning fill sprdk, kultur och nationella minoriteter

Av bland annat bestimmelserna om vard pd lika villkor och att varden och
behandlingen ska planeras och genomforas i samrad med patienten samt
skyldigheten att ge information anpassad till individuella forutsittningar
foljer att tolk kan behdvas nér patienten har annat hemsprék an svenska (1
kap. 6 § och 3 kap. 6 och 7 §§ PL). Vid myndighetsutovning enligt LPT och
LRV kan ocksa ritten till tolk i den offentliga hélso- och sjukvérden enligt

8 § forvaltningslagen (1986:223), forkortad FL gilla: ”Nar en myndighet har
att gora med ndgon som inte behérskar svenska eller dr allvarligt horsel- eller
talskadad, bor myndigheten vid behov anlita tolk.” Det kan vara en fordel att
anlita auktoriserade tolkar och tolkar med sirskild kompetens for sjukvards-
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tolkning. Aven for minderariga patienter som behirskar svenska kan tolk
behovas om virdnadshavaren inte talar eller forstar svenska.

Med dagens rekrytering av ldkare och annan hilso- och sjukvardspersonal
frén andra lander kan det ocksé finnas tillfallen nér tolk eller stéd av annan
sjukvardspersonal kan behovas nir den utldndska personalen har patientkon-
takter.

Kammarkollegiet auktoriserar tolkar och Oversittare. Syftet med den stat-
liga auktorisationen ér att tillgodose samhallets behov av kvalificerade tolkar
och oversittare (forordning [1985:613] om auktorisation av tolkar och
oversittare). Sjukvérdstolk kallas en auktoriserad tolk som genomgatt
sdrskilda prov och som har speciell kompetens for tolkning inom hélso- och
sjukvarden. For att f4 bevis om speciell kompetens som sjukvérdstolk stélls
hoga krav pé sprakliga fardigheter och tolkningsformaga. Dessutom maste
tolken ha grundldggande kunskaper om manniskokroppens uppbyggnad och
funktion, om de vanligaste sjukdomarna och en viss insikt i psykologi och
psykiatri. Man kan soka efter en auktoriserad tolk med sjukvardskompetens,
med ett visst sprak och inom ett visst 14n pd Kammarkollegiets webbplats
[57].

En oldmplig tolk eller en délig samtalsteknik, forsvarar kommunikationen
[58]. Det giller att tinka igenom betydelsen av tolkens kon, kontinuitetens
betydelse och vikten av att patienten om mdjligt far godkéinna tolken. Aven i
tolksamtal kan sddant som rostklang, tonfall och rostvolym missuppfattas av
patienten. Det dr inte lampligt att en person med familjeband till patienten
anlitas som tolk eftersom dversittningen kan paverkas av den personliga
relationen.

Bra aft tdnka pa ndr tolk anvdnds

» Tolkens placering i rummet.

» Vind dig till din samtalspartner — inte till tolken.

» Tolken talar i forsta person, dvs. 1 ”jag”-form.

* Om flera personer deltar i samtalet med patienten — tala en i
taget.

* Tala som vanligt, men inte for fort.

« Ar du osiker pa hur samtalet med tolk gar till — friga i forvig.

I akuta situationer kan tolkning per telefon bli aktuellt om man inte kan fa
tolk pa plats. Vid tolkning per telefon kan tolk fran hela landet anlitas.
Telefontolkning kan ha fordelar d4ven i1 andra sammanhang, till exempel for
att kunna ta hinsyn till etnisk, religios och politisk tillhorighet eller kon,
under en gynekologisk undersokning eller for att underldtta kommunikation-
en mellan patient och hélso- och sjukvardspersonal utan en tredje persons
fysiska nérvaro.

Sverige ér ett mangkulturellt samhélle och det &r viktigt att vara medveten
om att patientens och nérstdendes syn pa hédlsa och sjukdom kan paverkas av
olika etnisk och kulturell bakgrund, till exempel [59]:
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+ Religion.

* Livssyn.

* Synen pa familjen.

* Konsroller.

» Synen pa integritet.

» Synen pa hur kénslor uttrycks.

Varje samhille har sina oskrivna regler for hur ett samtal ska foras. Nar
nagon bryter mot den kulturella koden skapar det en kénsla av obehag och
osdkerhet hos de samtalande, utan att man alltid 4&r medveten om orsaken. I
vissa kulturer ar det till exempel sjélvklart att det 4&r mannen som for hustruns
och barnens talan oavsett hur insatt han dr 1 detaljerna kring ett aktuellt
sjukdomsfall. Aven om man inte har kunskap om olika kulturer kan man visa
att man kénner till vilken kultur patienten kommer frén [58]. Genom att
samtidigt formedla kunskap och insikt om hur den svenska sjukvarden
fungerar kan sjukvardspersonalen bidra till en storre trygghet hos manniskor
fran olika kulturer.

Aven om sirskilda patienténskemal s& langt méjligt kan tillgodoses utifran
patientens etniska eller kulturella bakgrund ska vardinsatsen avgdras utifran
patientens tillstdnd och den medicinska prioriteringen.

Nationella minoriteter

Sérskilda hdansyn kan behdva tas nér det géiller Sveriges fem nationella
minoriteter: judar, romer, samer, sverigefinnar och tornedalingar och de
svenska minoritetsspraken jiddisch, romai chib, samiska, finska och meénki-
eli (lagen [2009:724] om nationella minoriteter och minoritetssprak). Lagen
foreskriver ocksa att alla forvaltningsmyndigheter ska verka for att det finns
tillgang till personal med kunskaper i finska, mednkieli respektive samiska
dér det behovs 1 enskildas kontakter med myndigheten. Denna bestimmelse
ar inte direkt tillimplig 1 hélso- och sjukvérden. Hélso- och sjukvérdslagen
och patientlagen pekar dock inte ut sirskilda grupper, utan malen for hélso-
och sjukvirden om en god hilsa, en vérd pa lika villkor for hela befolkningen
och kraven pa information anpassad till individuella forutséttningar omfattar
alla patientgrupper. Regeringen har uttalat att av detta kan det folja ett ansvar
for vardgivare att verka for att det finns tillgang till personal med kunskaper i
samiska, finska eller meédnkieli dér detta behovs 1 varden (regeringens
proposition Fran erkidnnande till egenmakt — regeringens strategi for de
nationella minoriteterna, 2008/09:158 s. 104). I Socialstyrelsens meddelan-
deblad "Ny lag om nationella minoriteter och minoritetssprak™ finns mer
information om de nationella minoriteterna och vilka minoritetssprdk som
har ett sarskilt skydd [60].

Information ftill narstdende

Om man inte kan ldmna informationen till patienten ska den 1 stéllet savitt
mojligt lamnas till en nirstaende till patienten (3 kap. 4 § PL). Information
far dock inte 1dmnas om bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt
hindrar det (3 kap. 5 § PL). Som nirstaende kan bade anhorig och en néra
vén rdknas. Om patienten inte uppgett vem som dr narstdende kan make,
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maka eller sambo samt barn, fordldrar och syskon i allménhet anses vara det.
Har patienten tydligt uttryckt att information inte ska l&dmnas till narstaende
ska hilso- och sjukvardspersonalen respektera detta. Aven om det ir osikert
om uppgifter om patienten kan ldmnas kan det vara bra att lyssna pa nérsta-
ende och eventuellt l1imna allmén information om vissa sjukdomstillstand.

Oftast dr det dock mojligt och onskvirt att 4ven informera och gora nérsta-
ende delaktiga, bade for att de lattare ska kunna stodja patienten och for att
de sjdlva ska fa kunskap och stod att hantera de fragor och krav som kan
uppsté. Vid till exempel palliativ vard, vard av demenssjuka och psykiatri
stélls sdrskilda krav pd information till och delaktighet f6r de nérstdende.

For att kunna anpassa informationen sa bra som mdgjligt till personer med
till exempel demenssjukdom och deras nérstdende med annan spraklig och
kulturell bakgrund kan sirskilda insatser behovas for att personalen ska
kunna sétta sig in 1 deras syn pa hilsa och sjukdom, religion, familj, kons-
roller, integritet, tid och hur man uttrycker kénslor [21].

I de fall nérstdende eller vardpersonal behdver tolka patientens vilja bor
utgdngspunkten vara att uppratthalla patientens integritet. For att kunna tolka
patientens vilja krivs att man kan vidga samman det man tror sig veta om
individens vérderingar, asikter och 6nskningar. Se kapitlet om sjdlvbestdm-
mande, sid. 12.

Har kan ocksé ndmnas bestdmmelsen om att verksamhetschefen ska an-
svara fOr att ndgon nirstdende omedelbart underréttas nér en patient avlider
eller en patients tillstdnd allvarligt forsdmras (2 § p. 1 forordning [1996:933]
om verksamhetschef inom hélso- och sjukvarden).

Aterforing och uppfdljning

For att kunna bedoma hur patienten har uppfattat den information som
lamnats behovs olika former av avstimning och dterforing direkt vid motet
eller vid en uppfoljning efter maotet. Generellt sett &r det bra att kombinera
muntlig och skriftlig information. Det dr ocksa bra att upprepa informationen
pa olika sitt, uppmuntra patienten att stilla fragor och underlitta for patien-
ten att fa svar pd sina fragor. Det vill siga striva efter att uppna en dialog
mellan patient och ansvarig personal. Exempel pa hur man kan folja upp och
ge mojlighet till kompletterande information &r att:

» Foresla att patienten har en narstaende med vid besoket hos lakaren
eller att ytterligare nagon i vardteamet ar narvarande. Fler har da hort
vad som sagts och kan ta vid med ytterligare information och stod.

* Ge patienten mdjlighet att stilla kompletterande fragor per telefon.

* Be patienten att sjdlv aterge hur han eller hon uppfattat informationen.
Det kan ge anledning att omformulera, komplettera eller repetera den
information som getts.

* Ge tid till ett ytterligare besok, dd man upprepar tidigare information
och ger mer fakta och forslag om behandling. Detta behover inte be-
tyda en forsdmrad behandlingseffekt pa grund av att behandlingen for-
drojs.

Det dr onskvart att patienten har en namngiven och lattillgdnglig person inom
hilso- och sjukvarden att vinda sig till for att fa fortsatt information och
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mojlighet att friga om det som dr oklart eller som vécker oro. Se sid. 54 om
skyldigheten att erbjuda en fast vardkontakt.

Utbildning for patienter

Patientutbildningar i grupp ar en viktig verksamhet som finns for patienter
och nérstadende vid till exempel langvariga och kroniska sjukdomar. Syftet ér
att ge patienter och nirstaende mer kunskap, delaktighet och mojlighet att
hantera sjukdomen/funktionshindret och den férdndrade situationen [61, 62].
Denna verksambhet hjélper patient och nérstaende att handskas med sjukdo-
men och gora det léttare att leva med en langvarig sjukdom, funktionsned-
sattning eller skada. Det kan ocksa vara ett sitt att fi kunskap om olika
behandlingsalternativ och egenvérd, till exempel infor start av dialys eller
insulinbehandling.

Pé sjukhus och vardcentraler finns ocksé olika patientskolor” som leds av
vardpersonal, ofta i samarbete med patientforeningar. For patienter med
cancer och deras nirstdende arrangeras till exempel ”Léra sig leva med
cancer” som r ett nationellt stod- och undervisningsprogram. Aven metoden
problembaserat ldrande (PBL) anvinds 1 grupputbildningar for patienter och
narstdende. Handikapporganisationerna organiserar manga sjalvhjalpsgrup-
per som leds av patienter och/eller vardpersonal.

I en modell for grupputbildning som utvecklats inom den norska sjukvar-
den (LMS) [63] och som dven anvénds 1 Sverige, mdter vardpersonalen
patienter och nérstaende i en dialog och innehéllet styrs av behoven i grup-
pen. Dir deltar ocksd personer med ldngre erfarenhet av att leva med sjuk-
domen.

Dialogen i gruppen bidrar till att patienter och nérstdende far mdjlighet att
dela erfarenheter med andra i samma situation. Ocksa vardpersonalen far
vérdefull insikt om patienters och nérstdendes situation. Utbildningarna kan
till exempel ordnas i anslutning till sjukhusets bibliotek eller sarskilda
patientutbildningscentra, som ocksé kan formedla informationsmaterial och
inspirera till kunskapssokande.

Kontakt med patient-, brukar-, och anhérigorganisationer

Adresser till och information om olika patient-, brukar- och anhorigor-
ganisationer finns till stor del pé internet. Till exempel pa

1177 Vardguiden (www.1177.se)

www.handikappforbunden.se

www.mfd.se (Myndigheten for delaktighet)

www.nsph.se (Nationell Samverkan for Psykisk Hélsa)

Adresser till regionala och lokala organisationer kan ocksé finnas pa
landstingens eller kommunernas webbplatser.
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Val av behandlingsalternativ och

hjalpmedel

Nagra erfarna roster om val av behandling:

» ”Egna étgirder, till exempel &dndrad livsstil, &r ocksa en form av
val av behandling.”

» 7Jag Gvertalar i stort sett aldrig en patient. I min information lig-
ger det ndgon form av rekommendation och vilken asikt jag har.”

» 7Jag viljer graden av dvertalning beroende pa hur stark indika-
tionen dr.”

* ”Det kan finnas en ovilja/riddsla att berdtta om alternativ som
man inte sjdlv kan erbjuda, men som kan finnas pé annat hall.”

+ ”Aven ickebehandling kan vara ett alternativ som man ska in-
formera om.”

* ”Man maste vara informativ och objektiv och sdga vad man sjilv
anser vara ett bra val.”

(Citaten dr hamtade fran strukturerade och bandade samtal med hélso-
och sjukvardspersonal.)

Vad sdger lagene

Nir det finns flera behandlingsalternativ som éverensstimmer med veten-
skap och beprovad erfarenhet ska patienten fa mojlighet att vilja det alterna-
tiv som han eller hon foredrar. Patienten ska f4 den valda behandlingen, om
det med hénsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna
for behandlingen framstar som befogat. (7 kap. 1 § PL). Patienten ska dven fa
information om mgjligheten att vélja behandlingsalternativ (2 § p. 1 PL). Nar
det finns olika hjdlpmedel for personer med funktionsnedsittning tillgéngliga
ska patienten ges mojlighet att vélja det alternativ som han eller hon foredrar.
Patienten ska fa det valda hjélpmedlet, om det med hiansyn till hans eller
hennes behov och till kostnaderna for hjdlpmedlet framstir som befogat.

(7 kap. 2 § PL) Motsvarande skyldigheter géller for den personal som har
ansvar for hilso- och sjukvarden av en patient (6 kap. 7 § PSL). Vérdgiva-
rens skyldigheter inom tandvarden regleras i 3 b § TL och forordningen
(2008:193) om statligt tandvardsstod.
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Landstingets och kommunens ansvar for

val av behandlingsalternativ

I forarbetena till HSL och LYHS? anges att nir det finns flera behandlingsal-
ternativ ska landstinget respektive kommunen ge patienten mojlighet att vilja
det alternativ som han eller hon foredrar. De olika behandlingarna som
patienten kan vilja mellan ska 6verensstimma med vetenskap och beprovad
erfarenhet. I detta ligger ocksa att de behandlingsalternativ som patienten
erbjuds och kan vélja mellan dr medicinskt motiverade och kan vara till nytta
for patienten med hédnsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan. Begreppet
nytta ses hdr fran individens utgangspunkt och innefattar sdvil hélsa som
livskvalitet. (Prop. 1998/99:4 s. 27)

Patienten har rétt att vélja ett visst behandlingsalternativ &ven om det &r
dyrare dn andra. Kostnaderna for de tdnkbara behandlingarna ska dock vara
rimliga i forhéllande till patientens sjukdom eller skada och forvintat resul-
tat. Den nytta av behandlingen som patienten kan forvinta sig far inte vara
ringa eller forsumbar i forhallande till de merkostnader ett visst behandlings-
alternativ kan medfora. (Prop. 1998/99:4 s. 27)

Vardgivaren behover ocksa ta stillning till hur man i landstinget eller
kommunen ser pa tillimpningen av de rekommendationer och prioriteringar
av behandlingsmetoder som ges i Socialstyrelsens nationella riktlinjer for
olika diagnosomraden.

Hdalso- och sjukvd@rdspersonalens ansvar
for val av behandlingsalternativ

Personalens ansvar regleras i 6 kap. 7 § forsta stycket PSL: ”Den som har
ansvaret for hilso- och sjukvédrden av en patient ska medverka till att patien-
ten ges mojlighet att vélja behandlingsalternativ respektive hjdlpmedel for
personer med funktionsnedsittning enligt vad som anges i 7 kap. 1 och 2 §§
patientlagen (2014:821).”

Behandlingsalternativen vid olika sjukdomstillstdnd blir allt fler och ut-
vecklas stindigt. Manga behandlingsbeslut foregés dessutom av en vigning
av mattliga forbéttringar 1 vilbefinnande mot sma men inte obetydliga risker
for patienten. Hansyn maste tas till att patienter ofta gor vitt skilda bedom-
ningar av riskerna och nyttan med olika behandlingsalternativ. Till bilden hor
ocksa att ménga vérdinsatser syftar till att forbéttra patienternas livskvalitet
och att beddmningen av livskvalitet varierar mellan individer. Har &r patien-
ten expert och i de flesta fall den som &r bést pa att bedoma effekterna av
olika behandlingsalternativ om tillrdcklig information om alternativen ges.
Aven de allt kortare vardtiderna, en dkad andel egenvérd och insatser fran
nérstdende dr viktiga skil till att ge patienten information som underléttar
valet av behandlingsalternativ. (Prop. 1998/99:4 s. 26)

Om den nya medicinska bedomningen leder till att patienten onskar ett
annat behandlingsalternativ far detta onskemal provas mot bestimmelserna

* Prop. 1998/99 innehéller uttalanden som giller bestimmelser i lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa
hélso- och sjukvérdens omrade, forkortad LYHS, som numera ingar i PL.
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om val av behandlingsalternativ. Det innebdr att ett sddant dnskemal ska
tillgodoses om den valda behandlingen star i 6verensstimmelse med veten-
skap och beprovad erfarenhet och det med hénsyn till den aktuella sjukdo-
men eller skadan och till kostnaderna for behandlingen framstar som befogat.
(prop. 2013/14:106 s. 80)

Aven om man vid diagnostillfillet inte har tillgdng till en speciell behand-
lingsmetod vid den egna vardenheten eller sjukhuset dr ansvarig personal
skyldig att informera om att den finns [64].

Att pa ett pedagogiskt sétt informera om olika behandlingsalternativ kan
vara svart, inte minst nar statistik om resultat och risker ska formedlas och
forklaras i1 det enskilda fallet. Det blir ocksa allt mer vanligt att patienter eller
nérstdende laser om olika behandlingar pa internet och kanske kommer med
fragor eller onskeméal om specifika behandlingar. Det dr darfor liksom vid
annan information viktigt att informera muntligt, skriftligt eller p4 annat satt
utifrdn patientens forutsittningar, forvantningar och behov i den aktuella
vérdsituationen.

Populdrversioner av Socialstyrelsens nationella riktlinjer kan vara anvand-
bara nér hilso- och sjukvardspersonalen ska informera om olika behandling-
ars effektivitet [65, 66, 67, 68, 69, 70, 71, 72, 73]. De beddmningar som
ligger till grund for rekommendationerna dr dock gjorda pa gruppniva. Man
maste alltid gora en individuell bedomning i det enskilda fallet.

Inom tandvarden innebéir valet av alternativa behandlingsmetoder ofta
betydande kostnadsskillnader for patienten. Eftersom patienten sjélv betalar
en stor del av kostnaderna for behandlingar och material dr kostnaden en
viktig faktor for patienten vid valet av behandlingsmetod.

Inskr&nkningar i valfriheten

Patientens ritt att vdlja behandlingsalternativ ar dock inte oinskrénkt. Hon
eller han kan inte kréva en behandlingsmetod som inte dverensstimmer med
vetenskap och beprovad erfarenhet. En annan restriktion &r att proportionerna
mellan kostnader och forvintad nytta maste vara rimliga. Hér gér man i
lagens forarbeten en tydlig atskillnad mellan allvarlig och mindre allvarlig
sjukdom. Ar det friga om allvarlig sjukdom eller skada bor toleransen for
kostnadsskillnader vara betydligt storre &n om det handlar om mindre
allvarliga tillstand. Handlar det om en bagatellartad akomma ar det & andra
sidan godtagbart att inte acceptera nigra kostnadsskillnader alls. Den héir
avvigningen har ett direkt samband med kostnadseffektivitetsprincipen i
riksdagens prioriteringsbeslut, dvs. att vid val mellan olika &tgérder bor en
rimlig relation mellan kostnad och effekt efterstrivas. Effekten kan annars bli
att den sammanlagda kostnadseffekten av manga patienters individuella val
medfor att andra och hogre prioriterade behov inte kan tillgodoses. (Prop.
1998/99:4 5. 27 - 28)

Inom tandvarden kan patienten vélja den behandling man vill ha, under
forutséttning att den dverensstimmer med vetenskap och beprovad erfaren-
het. Enligt forordningen (2008:193) om statligt tandvardsstod ska vardgiva-
ren dock upplysa patienten om det finns annan atgérd som kan beréttiga till
statligt tandvardsstod, om den foreslagna atgirden inte &r ersittningsberatti-
gande.

DIN SKYLDIGHET ATT INFORMERA OCH GORA PATIENTEN DELAKTIG 43
SOCIALSTYRELSEN



44

Det medicinska ansvaret — patientens
sjalvbestdmmande

Det dr den som har ansvaret for hilso- och sjukvarden av en patient som
avgor om och 1 sd fall vilka av honom eller henne formulerade behandlings-
alternativ som kan erbjudas patienten. | forarbetena understryker regeringen
starkt vikten av att hélso- och sjukvardspersonalen &r lyhord nér det giller
vilken information och vilket inflytande patienten 6nskar. Patienten maste
alltid ha mojlighet att 1dmna 6ver beslutet till den som dr medicinskt ansvarig
och méste da motas med lika stor respekt som patienter som aktivt vill
medverka i det kliniska beslutsfattandet. (Prop. 1998/99:4 s. 28)

Patientens delaktighet i den medicinska processen och olika val far inte
leda till att patienten hamnar 1 en konfliktfylld situation och far ett for stort
beslutsansvar utifran sin kunskap. Det ér inte tillrickligt att patienten inform-
eras om de olika behandlingsalternativ som finns for en viss sjukdom eller
skada. Hilso- och sjukvardspersonalen méste ocksa hjdlpa patienten att
vérdera de olika alternativen, ge vigledning och forsikra sig om att patienten
vet tillrdckligt mycket for att kunna utdva sitt sjalvbestimmande. Hilso- och
sjukvérdspersonalen dr skyldig att ge individuellt anpassad information och
med sin medicinska kompetens stodja patienten i valet av behandlingsmetod.
(Prop. 1998/99:4 s. 28)

Om det finns flera medicinskt mdjliga behandlingsalternativ och patienten
— till exempel av rddsla for risken med behandlingen — viljer ett alternativ
som medfor en mindre forbéttring av hilsotillstdndet i stéllet for ett annat
som skulle medfora en vésentlig forbattring, méste den som har det medi-
cinska ansvaret forsikra sig om att patienten fattar ett vialgrundat beslut. Att
patienten uttrycker tvekan infor en viss behandling far inte tas till intdkt for
att avstd fran att genomfora den. Den som har ansvaret for behandlingen
maste se till att patienten har klart {or sig allvaret i sjukdomen eller skadan,
ar beslutskompetent, vilinformerad och forstar konsekvenserna av sitt beslut
innan man pd patientens initiativ avstar frén att sitta in en viss behandling.
(Prop. 1998/99:4 s. 28)

En viktig aspekt vid informationen om olika behandlingsalternativ &r om
en behandling kan avbrytas eller inte. Patienten kan till exempel sjilv sluta ta
blodtrycksmedicin [64]. Andra behandlingar kan didremot inte goras ogjorda,
till exempel da man tar bort dggstockarna i forebyggande syfte. Nir en
patient stir 1 begrepp att fatta ett beslut om en behandling som inte kan
avbrytas eller goras ogjord ar det viktigt att beslutet inte tas for snabbt.
Patienten bor om mdjligt informeras 1 god tid fore om alternativ, risker m.m.
for att fa tid att tinka Over sitt beslut och diskutera med sina nérstaende.

Nackdelarna med vissa behandlingar kan leda till att patienten viljer en
annan behandling som inte &r lika effektiv. Da ar det viktigt att lakaren
forsdkrar sig om att patienten &r medveten om riskerna och att han eller hon
kan dndra sig och starta behandlingen senare.
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Ny medicinsk beddmning

Nagra erfarna réster om ny medicinsk bedémning:

» ”Svérigheter att bedoma livskvalitet — vad ar livskvalitet for den
enskilda patienten det narmaste halvaret?”

* ”Psykiska diagnoser kan vara livshotande, t.ex. risken for sjilv-
mord.”

» ”Viktigt med prestigeloshet. Att inte lata den egna kunskaps-
begridnsningen hindra patientens mojligheter.”

(Citaten dr hamtade fran strukturerade och bandade samtal med hélso-
och sjukvérdspersonal.)

Vad sdger lagene

En patient med livshotande eller sérskilt allvarlig sjukdom eller skada ska fa
mojlighet att inom eller utom det egna landstinget f4 en ny medicinsk
beddmning. Patienten ska erbjudas den behandling som den nya bedémning-
en kan ge anledning till om

* Behandlingen stér i 6verensstimmelse med vetenskap och beprévad
erfarenhet, och

 det med hénsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kost-
naderna for behandlingen framstar som befogat. (8 kap. PL)

Den som ansvarar for patienten ska informera om mojligheten att f4 ny
medicinsk beddmning samt medverka till att han eller hon far en ny medi-
cinsk bedomning (6 kap. 6 § och 7 § andra stycket PSL).

Inom tandvéarden finns ingen motsvarande skyldighet i TL.

Regeringen anser att det dr viktigt att framhalla att det 4r mojligheten att
konsultera en ny ldkare som inte har fargats eller paverkats av den tidigare
behandlande likaren, bedomningen eller dialogen som avses med en fornyad
medicinsk beddmning och inte enbart att samma ldkare ska omprova sitt
tidigare stillningstagande eller diskutera saken med en kollega. For att
fortydliga att sd inte &r fallet foresldr regeringen att foreteelsen benimns ny
medicinsk beddmning i stillet for fornyad medicinsk bedomning. Pé sé sitt
blir det tydligt att det inte ror sig om att samma person “fornyar” sin bedom-
ning pé egen hand eller i samrad med andra kollegor. (prop. 2013/14:106
5.78 — 79)*

4 Begreppet “ny medicinsk bedémning” ér inte synonymt med det engelska begreppet “second opinion”.
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Landstingets ansvar for ny medicinsk
beddmning

Halso- och sjukvarden ska medverka till att patienten far tillgédng till en nya
medicinsk beddmning hos en vardgivare med offentlig finansiering var som
helst 1 landet om patienten sjdlv vill det — eller om den behandlande lékaren
bedomer att det dr den bésta 16sningen (prop. 1998/99:4 s. 30 och 31). Det
innebdr att patienten kan fa triffa en annan lékare eller ett annat vardteam for
att diskutera sin sjukdom och behandling. Den nya medicinska bedomningen
kan goras av en lékare eller ett vardteam vid samma véirdenhet eller sjukhus
dér den forsta bedomningen gjorts eller vid en annan vardenhet eller sjukhus.
Maojligheten till en ny medicinsk beddmning fér inte begrinsas till det
landsting dér patienten &r bosatt (prop. 2013/14:106 s. 79).

Mojligheterna att & en fornyad medicinsk beddmning kan bidra till att
skapa trygghet for patienten i sérskilt svara situationer, till exempel da
patienten har forlorat tilltro till sin 1dkare eller d& patienten fatt besked om en
sarskilt svar diagnos som han eller hon har svart att forlika sig med (prop.
1998/99:4 s. 30 och prop. 2009/10:67 s. 66).

Det dr ocksé en viktig funktion for att sdkerstélla att patienterna far vard
som baseras pé vetenskap och beprovad erfarenhet och uppfyller kraven pa
god kvalitet. En ny medicinsk bedomning kan ocksa ha en funktion som ett
metodutvecklande verktyg samt utgdra en trygghet och ett stod for ldkaren i
beslut om behandling. (prop. 2009/10:67 s. 66)

Riksavtalet for utomlénsvard innehaller bestimmelser om vad som géller
ndr en person far vard utanfor sitt hemlandsting [74].

Ny medicinsk bedémning aven i andra fall

Enligt utredningens bedomning &r det rimligt att hér stilla krav pa att
det ska handla om livshotande eller sérskilt allvarlig sjukdom eller
skada. Det torde ocksa vara for dessa patienter som en ny medicinsk
beddmning har storst varde. Regeringen delar utredningens beddmning
men vill samtidigt tydliggora att det i lagstiftningen inte finns nagot
hinder for att i vissa fall medverka till att patienten far en ny medicinsk
beddmning trots att villkoren for landstingens skyldighet att medverka
till detta inte dr uppfyllda. Det har dven Socialstyrelsen tydliggjort i
sina nationella riktlinjer for brost-, kolorektal- och prostatacancer samt
hjartsjukdomar. (prop. 2013/14:106 s. 80)
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Hdalso- och sjukvd@rdspersonalens ansvar
for ny medicinsk beddmning

Den som ansvarar for hilso- och sjukvarden av en patient ska medverka till
att patienten far en ny medicinsk beddmning enligt vad som anges i 8 kap. 1
§ PL (6 kap.7 § andra stycket PSL). Det dr ocksa den som ansvarar for
varden av en patient som ska se till att patienten och dennes narstaende ges
information om denna mojlighet (6 kap. 6 § PSL).

Om den nya medicinska bedomningen leder till att patienten onskar ett
annat behandlingsalternativ far detta onskemal provas mot bestimmelserna
om val av behandlingsalternativ. Det innebér att ett sdidant 6nskemal ska
tillgodoses om den valda behandlingen star 1 dverensstimmelse med veten-
skap och beprovad erfarenhet och det med hénsyn till den aktuella sjukdo-

men eller skadan och till kostnaderna for behandlingen framstar som befogat.

(prop. 2013/14:106 s. 80)

Nir en fornyad® medicinsk bedomning ska genomforas ska landstinget
medverka till att patienten far tillgdng till en sdidan bedomning hos en
vardgivare var som helst 1 landet om patienten sjdlv vill det — eller om den
behandlande likaren bedomer att det dr den bésta 16sningen. Patienten maste
ocksa ha ett avgorande inflytande 6ver vilken vardenhet som behandlingen
ska utforas vid sedan han eller hon tillsammans med sin ldkare har tagit
stéllning till de behandlingsalternativ som finns. Likaren bor ocksd med-
verka till att journalhandlingar och andra underlag stills till forfogande sé att
den ldkare som ska gora den fornyade bedomningen har de underlag som
behovs for att ta stdllning till de behandlingsalternativ som finns. (Prop.
1998/99:4 5. 31 —32)

I forarbetena till &ndringar 1 HSL och LYHS beskrivs forutsittningarna for
fornyad medicinsk bedémning pé foljande sétt (prop. 1998/99:4 s. 48):

”Vilka tillstind som kan betecknas som livshotande eller sérskilt allvarliga
far avgoras fran fall till fall. Med livshotande avses situationer i ett kortare
perspektiv, saledes inte det forhallandet att t.ex. vissa sjukdomar pa ldngre
sikt kan medfora en risk for att livet forkortas med nagot eller nagra ar.”

Aven om likaren som genomfdr den nya beddmningen kommer fram till
samma slutsats kan det ha ett virde for patienten. Han eller hon kan kénna
sig tryggare i att den medicinska beddmningen &r korrekt. Det har ocksé
betydelse for att sdkerstélla att patienterna far vard som baseras pa vetenskap
och beprovad erfarenhet och uppfyller kraven pa att varden ska vara av god
kvalitet.

Om ansvarig hdlso- och sjukvardspersonal inte bedomer att det &r motive-
rat med en ny medicinsk beddmning dr det bra om man noga forklarar och
motiverar sitt beslut for patienten och i forekommande fall nirstaende.
Beslutet och om patienten har en avvikande mening ska ocksa dokumenteras
i journalen (3 kap. 8 § PDL).

° Hér anviinds det tidigare begreppet “fornyad medicinsk bedémning” eftersom det &r citat ur propositionen till
tidigare lagéindringar i HSL. Samma f6rutséttningar géiller dock for den nuvarande bestimmelsen i PL.
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Information om vAardgaranti, val av
vardgivare och utférare

Nagra erfarna réster om vardgaranti och val av
vardgivare:

» ”Det dr viktigt att ge informationen sa tidigt som mojligt i vard-
kedjan, ju tidigare man far information om réttigheter och skyl-
digheter desto béttre &r det; da skapar man de rétta forvintning-
arna.”

* ”Vardslussen far mer och mer fragor om kvalitetsregister. Om
det finns register, var man kan hitta dem och hur man kan fa reda
pa om man far god vérd pa det sjukhus man ska till.”

* ”Det dr svart att halla isdr prioriteringar och vardgaranti och att
forklara vad det ena och andra innebér.”

* ”Med vardgarantin far ocksa de som inte tidigare har kunnat géra
sin stimma hord mojlighet att sdga ifran.”

(Citaten dr hamtade fran strukturerade och bandade samtal med hélso-
och sjukvérdspersonal.)

Vad sdger lagene

En patient ska fa information om

 vardgarantin, samt
+ sina mojligheter att vélja vardgivare och utforare av offentligt finansi-
erad hilso- och sjukvard.

Dessa skyldigheter regleras for vardgivaren i PL (3 kap. 2 § 1 och 3 p. PL)
och for hdlso- och sjukvardspersonalen i PSL (6 kap. 6 § PSL).

Om informationen inte kan ldmnas till patienten, ska den i stéllet sdvitt
mojligt 1dmnas till en nérstdende till patienten. Informationen far inte 1dmnas
till patienten eller nérstdende om bestimmelser om sekretess eller tystnads-
plikt hindrar detta (3 kap. 5 § PL).

Landstinget ska organisera primérvéarden sa att alla som omfattas av lands-
tingets ansvar for hélso- och sjukvérd kan vélja utférare av hélso- och
sjukvardstjénster samt fa tillgang till och vélja vardenhet och en fast lakar-
kontakt (vardvalssystem). Landstinget far inte begrdnsa den enskildes val till
ett visst geografiskt omrade inom landstinget. Landstinget ska utforma
vardvalssystemet sa att alla utforare behandlas lika, om det inte finns skél for
nagot annat. Ersittningen fran landstinget till utforare inom ett vardvalssy-
stem ska folja den enskildes val av utforare. (5 § 3 stycket HSL)
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Vardgivarens ansvar for vardgaranti, val
av vardgivare och utfoérare

Vdardgaranti

Lagregleringen av vardvalet innebdr att patienten kan vilja utforare av
primérvard eller dppen specialiserad vard inom hela landet utan att hem-
landstinget har mdjlighet att paverka patientens val genom att krédva betal-
ningsforbindelser eller godkdnnande i forvdag. Det innebér siledes en viss
inskrankning i landstingens mojlighet att planera och styra varden. Regering-
en anser dock att landstingen dven fortsatt ska ha mojlighet att styra hélso-
och sjukvéarden genom de remissregler man viljer att stélla upp. (Prop.
2013/2014:106 s. 87 — 88).

Skyldigheten att informera om vardgarantin och om patientens mdjligheter
att vélja virdgivare och utforare inom den offentligt finansierade varden (3
kap. 2 § 1 p. PL) dr ndra kopplad till skyldigheten att informera om olika
behandlingsalternativ och dd dven alternativ som kan ges hos mottagningar
eller enheter inom andra landsting. Bade nér det géller vardgarantin och val
av vardgivare och utforare dr det en sjdlvklar del av hilso- och sjukvardens
skyldigheter att hjdlpa patienten att forstad under vilka forutséttningar han
eller hon kan vélja och vad som finns att vélja mellan (prop. 2009/10:67 s.
48). Genom latt tillgénglig skriftlig information om savél vardgarantin som
val av vardgivare pa landstingets webbplats, i vintrum m.m. kan patienten fa
allmén kunskap om vad som géller.

Om en vardgivare inte kan leva upp till vardgarantin och inte heller kan
hénvisa till ndgon annan vardgivare kan det vara bra att hinvisa patienten till
landstingets vardgarantikansli, om ett sddant finns, eller till patientndmnden.
I vissa fall kan det vara aktuellt att informera om mdjligheten att fa vard
utomlands. Se sid. 52.
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Nationella vardgarantins tidsgrénser 0 - 7 — 90 — 90:

0 — Kontakt med priméirvirden samma dag

Samma dag som man soker hjélp for ett hidlsoproblem ska man fa
kontakt med primédrvarden, till exempel vardcentralen eller sjukvards-
radgivningen via telefon eller genom besok.

7 — Likarbesok i primidrvarden inom sju dagar

Bedomer vardpersonal att man behover traffa en likare ska man fa en
tid till detta inom hogst sju dagar. Det géller &ven om man sokt vard
utan remiss.

90 — Besok inom den planerade specialiserade varden inom 90
dagar

Om man far en remiss till den planerade specialiserade varden ska man
f4 en tid for besok inom 90 dagar. Det géller &ven om man sokt vard
utan remiss.

90 — Behandling/operation pabérjad inom 90 dagar

Efter beslut om behandling, till exempel en operation, ska man fa en
tid till detta inom 90 dagar.

Vardgarantin géller inte:

- om man tackar nej till ett erbjudande om vérd hos en annan vdrdenhet
(om man senare dndrar sig kan man tacka ja till erbjudandet)

- om man av medicinska skil bor vanta ldngre dn garantins tidsgranser
- medicinsk service som till exempel laboratorie- och rontgenunder-
sokning

- utredningar och undersokningar

- hjdlpmedelsforsérjning med undantag av utprovning av horapparater
- aterbesok.

(Kélla: Sveriges Kommuner och Landsting)

Val av vardgivare

Bestimmelsen om att patienten ska fa information om sina mdjligheter att
vélja vardgivare och utforare inom den offentligt finansierade hélso- och
sjukvarden blir bland annat aktuell om en behandling inte utfors inom det
landsting eller hos den vardgivare som patienten brukar fa behandling hos
(3 kap. 2 § 1 p. PL). Landstinget har det 6vergripande ansvaret for att
organisera verksamheten sé att kravet pa fullgod information till patienten
om vardgarantin blir mgjlig (prop. 2009/10:67 s. 50).

Av forarbetena framgar ocksd att virdgivaren ér skyldig att hjilpa patien-
ten att fa vard hos en annan vardgivare inom garanterad tid nér det géller
besok 1 den specialiserade varden och behandling inom landstingets plane-
rade vard. Erbjudandet kan avse sévil andra vardgivare inom landstinget,
som virdgivare utanfor landstinget.
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Vardvalssystemet och val av utférare

En forutsittning for att ett vardvalssystem inom primarvarden ska fi positiva
effekter pa kvalitet, brukarinflytande och kostnadseffektivitet dr att medbor-
gare och patienter har en reell mgjlighet att vilja utforare utifran egna behov
och preferenser. Det kriaver att landstingen ger invanarna tillgénglig och
jamforbar information om valalternativen. Bland annat kan man hénvisa till
de 6ppna jamforelser som publiceras av Sveriges Kommuner och Landsting
och Socialstyrelsen samt resultat frdn den nationella patientenkédten om
primérvarden [49, 75, 76]. Kunskap om primérvardens utveckling och de
tjdnster som erbjuds dr ocksa viktig nir det giller medborgarnas mojligheter
att stdlla krav pa primérvarden (regeringens proposition Vardval i primérvér-
den 2008/09:74 s. 32).

Verksamhetschefens ansvar for
vardgaranti, val av vardgivare och

utforare

I forarbetena till Andringar i HSL och LYHS anges att det i kravet pa att ge
patienten individuellt anpassad information om védrdgarantin ligger att
informera bade om innehéllet i och innebdrden av vardgarantin. Patienten ska
ocksé fi besked om besdk eller dtgidrd kan ges inom de tidsgranser som foljer
av vardgarantin. Det ricker saledes inte att informera mer allmént om den
aktuella kosituationen 1 landstinget. Om landstinget inte klarar tidsgrianserna i
vardgarantin ska patienten informeras om detta liksom om de atgarder
landstinget avser att vidta. Informationsskyldigheten géller under hela
vardforloppet, dvs. inte bara vid den forsta kontakten med patienten. Patien-
ten ska ocksd informeras om nagot intraffar som paverkar véntetiden. (Prop.
2009/10:67 s. 49)

For att hilso- och sjukvardspersonalen ska kunna ge individuellt anpassad
information till sina patienter maste det finnas lattatkomlig och aktuell
information om kosituation och valmojligheter sdvil inom som utom det
egna landstinget, gdrna i form av en sérskild funktion som patienterna kan
vinda sig till. Det dr verksamhetschefen vid en enhet som ansvarar for att det
finns rutiner eller lokala instruktioner som bade mojliggdr och sikerstéller att
patienten faktiskt kan fa del av information om vardgaranti och valméojlighet-
er (prop. 2009/10:67 s. 50).

Hélso- och sjukvdArdspersonalens ansvar
for vardgaranti, val av vardgivare och
utforare

Skyldigheten att informera den enskilda patienten om vardgarantin och val
av vardgivare ligger i forsta hand pa den som har det direkta ansvaret for den
aktuella vardsituationen. Av forarbetena framgér ocksa att det 1 kravet pd att
ge patienten individuellt anpassad information om vardgarantin ligger att
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informera om bade innehéllet i och innebdrden av vardgarantin utifrén vad
situationen i det enskilda fallet kriaver. Patienten ska ocksa informeras om
besok eller atgird kan ges inom vardgarantins tidsgrinser eller eventuell
vintetid. (Prop. 2009/10:67 s. 49)

Skyldigheten att informera om patientens valmojligheter géller patientens
mojligheter att vélja virdgivare och utforare inom den offentligt finansierade
hélso- och sjukvarden. Det kan gélla bade offentliga vardgivare inom eller
utom det egna landstinget och privata vardgivare som har offentlig ersatt-
ning. Med utforare menas till exempel vardenheter eller mottagningar, saval i
ett landstings regi som sddana som drivs av privata vardgivare. Information-
en ska ges utifran patientens forutséittningar och vara anpassad till patientens
behov. Vilken information som ska ldmnas far sdledes avgoras frin fall till
fall. Ett exempel pa nir information om patientens valmojligheter kan vara
sdrskilt relevant ar nir patienten far en remiss till specialiserad vard eller nir
patienten har behov av eller 6nskemél om vard i ett annat landsting. (Prop.
2009/10:67 s. 49 —50)

Stallningstaganden och information om patientens valmojligheter och
vardgarantin ska antecknas i patientens journal (prop. 2009/10 s. 50 och 3
kap. 6 § PDL).

Planerad sjukvérd i annat land

Patienten ska f& information om mdjligheten att hos Forsiakringskassan fa
upplysningar om vard i annat EES-land eller i Schweiz (3 kap. 2 § 4 p. PL).

Den som har ritt till vard inom det allménna sjukvardssystemet i Sverige
har rétt att fa vard i andra ldnder inom Europeiska ekonomiska samarbetsom-
rddet (EES) och under bestdmda forutsittningar f4 denna ersatt av det
allménna (lag [2013:513] om ersittning for kostnader till foljd av vard i ett
annat land inom Europeiska ekonomiska samarbetsomradet). Bestimmelser
om ersittning till patienter for kostnader for vard finns dven i Europaparla-
mentets och radets forordning (EG) nr 883/2004 av den 29 april 2004 om
samordning av de sociala trygghetssystemen. [77, 78, 79, 80].

Det finns tre olika alternativ att fa planerad vard med offentlig finansiering
i ett annat EU/EES-land:

1.  Landstinget kan remittera patienten och stér dd for kostnaden.

2. Forhandstillstand kan sokas hos Forsakringskassan. Erséttning kan ges
for sddan vard som erbjuds inom det allminna sjukvardssystemet i Sve-
rige och vardgivaren ska inga i ett allmént sjukvardssystem. Dessutom
ska den sokande patienten inte kunna fa vérd i Sverige inom en tid som
ar medicinskt godtagbar med hinsyn till hans eller hennes hélsotillstdnd
och sjukdomens sannolika forlopp.

3. Patienten kan ocksa sjilv soka vard och i efterhand ansoka om ersétt-
ning via Forsdkringskassan enligt artiklarna 49 — 50 1 fordraget om
Europeiska unionens funktionssétt (EUF-fordraget) [78]. Mojligheten
att fa vardkostnaderna ersatta giller oavsett om vardgivaren &r privat el-
ler offentlig. Villkoret ar att varden ingar i det allminna sjukvardssy-
stemet 1 Sverige. Erséttning kan ges for hilso- och sjukvard, tandvérd,
lakemedel, hjdlpmedel, medicinska forbrukningsartiklar och andra
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vardprodukter. Varden ska ges av behorig hilso- och sjukvardsperso-
nal.

Forhandsbesked och erséttning i efterhand kan inte ges vid vard i Turkiet
eller Schweiz.

Vid sa kallad grinssjukvard i Finland eller Norge &r det dessutom mojligt
att i ersittning fran Forsdkringskassan med stod av grianssjukvérdsforord-
ningen (1962:390).

Den som har ritt till tandvard i Sverige kan ocksé i efterhand anséka om
ersittning for tandvardskostnader i ett annat EU/EES-land. Det maste vara
sddan tandvérd som skulle ha ersatts i Sverige. Ersdttningen dr densamma
som patienten hade fatt fran tandvardsforsakringen eller landstinget om
tandvéarden hade utforts i Sverige.

Information om mojligheterna for den som har rétt till vard i Sverige att
soka sjukvard respektive tandvard i EU/EES® och i Schweiz finns pa Forsik-
ringskassans webbplats. Dér redovisas dels vad som géller om man vill soka
forhandstillstdnd hos Forsdkringskassan, dels reglerna for erséttning 1
efterhand [81].

® I EU ingir Belgien, Bulgarien, Cypern, Danmark, Estland, Finland, Frankrike, Grekland, Irland, Italien,
Lettland, Litauen, Luxemburg, Malta, Nederldnderna, Polen, Portugal, Ruménien, Slovakien, Slovenien,
Spanien, Storbritannien, Sverige, Tjeckien, Tyskland, Ungern och Osterrike. I EES ingdr dven Island,
Liechtenstein och Norge.
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Kontinuitet och samordning

Nagra erfarna réster om kontinuitet och samordning:

» ”Det ar viktigt med kontinuitet i forhéllande till ldkare och Gvrig
personal; att bygga upp fortroende sa att patienten vagar fraga.”

» ”Det ér viktigt att ha en namngiven och lattillgénglig person att
véanda sig till for att fa fortsatt information och fraga om det som
ar oklart eller som vécker oro.”

* ”Det dr en vardgivarfraga att man tydliggor den dvergripande
strukturen och det gemensamma ansvaret sd att patienten far
samma information pa sjukhuset, i primérvarden osv.”

(Citaten dr hamtade fran strukturerade och bandade samtal med hélso-
och sjukvardspersonal.)

Vad sdger lagene

Den 1 juli 2010 ersattes kravet pa att utse en patientansvarig ldkare med en
ny bestimmelse i 29 a § HSL. Enligt den ska verksamhetschefen sikerstélla
att patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och sidkerhet i
varden tillgodoses. Om det dr nodvindigt for att tillgodose dessa behov, eller
om en patient begér det ska verksamhetschefen utse en fast vardkontakt for
patienten. Kravet pa att patientens behov av trygghet, kontinuitet och sdker-
het ska tillgodoses och att en fast virdkontakt ska utses regleras ocksa i
patientlagen (6 kap. 1 och 2 §§). En fast vardkontakt &r inte detsamma som
den fasta ldkarkontakt som patienten ska fA mojlighet att vdlja inom primaér-
varden (6 kap. 3 § PL). Patienten ska fa information om bade mojligheten att
f4 en fast lakarkontakt och mdjligheten att fa en fast vardkontakt (3 kap. 2 §
1 och 2 p. PL).

Sedan tidigare finns bestimmelser om samordning och informationsdver-
foring enligt lagen (1990: 1404) om kommunernas betalningsansvar for viss
hélso- och sjukvard och Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2005:27) om
samverkan vid in- och utskrivning av patienter i sluten vard.

Ytterligare krav pd samordning finns 1 3 £ § HSL och 2 kap. 7 § SoL om att
landsting och kommun tillsammans ska upprétta en individuell plan nir den
enskilde har behov av insatser fran bade socialtjdnsten och hilso- och
sjukvarden. Detta krav ingér ocksa i patientlagen (6 kap. 4 §). Inom psykia-
trisk tvadngsvard ska chefsoverldkaren undersoka om patienten har behov av
stod fran socialtjdnsten och det ska i mojligaste mén ske i samrad med
patienten (16 § forsta stycket LPT).

For en patient som tas in for psykiatrisk tvdngsvard ska en vardplan snarast
uppriéttas efter det att han eller hon tagits in for tvangsvérd (16 § andra
stycket LPT).
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Vardgivarens ansvar for kontinuitet och
samordning

I vardprocesser dér flera kompetenser, vardnivder, vardgivare och bade
kommunal och landstingskommunal hélso- och sjukvard ar inblandad kan
patientens stéllning bli svag pd grund av att patienten forvéntas ta for stort
samordningsansvar. Sdrskilt i samband med Overflyttning fran sjukhus till
vérd 1 till exempel hemmet eller under rehabilitering kan den enskilde {3 ett
samordningsansvar som egentligen ar hilso- och sjukvardens skyldighet.
(Prop. 2009/10:67 s. 60)

Av forarbetena till HSL framgar ocksa att landsting, kommuner och 6vriga
vardgivare ska organisera verksamheten sa att varden for den enskilda
patienten samordnas pé ett andamalsenligt sétt. I de fall en patient har
kontakt med flera enheter och vardgivare bor fasta vardkontakter eller
insatser for att tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet, samord-
ning och sdkerhet i varden samordnas. Landsting, kommuner och &vriga
vardgivare maste sékerstilla att det finns rutiner och modeller pa en dvergri-
pande niva for att tillgodose patienters behov av trygghet, samordning,
kontinuitet och sidkerhet i hdlso- och sjukvéarden. Olika vardgivare maste
skapa rutiner for samverkan sinsemellan, till exempel mellan fasta vrdkon-
takter. (Prop. 2009/10:67 s. 63)

Vérdgivaren ska identifiera de processer dir samverkan behdvs for att
forebygga att patienter drabbas av vardskada. Det ska framga hur samverkan
ska bedrivas 1 den egna verksamheten, till exempel mellan olika enheter eller
andra organisatoriska delar, och mellan olika personalgrupper. Genom
processerna och rutinerna ska dven sédkerstéllas att samverkan blir mojlig
med andra vardgivare och med verksamheter inom socialtjénsten eller enligt
LSS och med myndigheter. (4 kap. 5 och 6 §§ SOSFS 2011:9) [47]

Verksamhetschefens ansvar for
kontinuitet och samordning

Fortroendet for varden bygger i mangt och mycket pa patientens kontakter
med enskilda ldkare eller annan hélso- och sjukvérdspersonal. Verksamhets-
chefen dr ansvarig for att patientens behov av trygghet, kontinuitet, samord-
ning och sdkerhet 1 varden tillgodoses. Om det dr nddvandigt for att tillgo-
dose dessa behov, eller om en patient begér det, ska verksamhetschefen utse
en fast vardkontakt. En fast vardkontakt ska alltid utses pa patientens begé-
ran, oavsett om det anses behovligt eller inte. Nér en fast vardkontakt utses
ska patientens dnskemal om vem som ska vara den fasta vardkontakten
tillgodoses sa langt det 4r mojligt (29 a § HSL och prop. 2009/10:67 s. 61).
(82, 83]

Olika typer av 16sningar kan dvervigas dér rutiner, team eller andra tillva-
gagangssitt for att uppna syftet kan konstrueras, till exempel rutiner for nir
en fast vardkontakt bor utses, vilken personal som kan ta pé sig en sddan
uppgift samt vilken typ av uppgifter som kan inga i uppdraget. Rutinerna
behover ocksa stimmas av med angriansande verksamhetsomraden och
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vérdnivéaer. Eftersom patienten kan méta manga olika personer under vérd-
processen behover det vara tydligt uttalat och finnas rutiner for vem som
informerar om vad och nir. Varje 6vergang innebér en sékerhetsrisk for
patienten. Samordningsansvaret ligger pd hilso- och sjukvérden, inte patien-
ten sjalv.

I den mén kontinuitet i kontakten mellan sjukvardspersonal och patient
inte kan sékerstillas, 6kar kraven pa dokumentation av den information som
getts. Tid for detta behdver avsittas i ledningen och planeringen av varden.

Fast vardkontakt for patienter med livshotande
tillst&nd

Niér det géller planering av vérden for en patient med livshotande tillstand
géller sérskilda bestimmelser om fast vardkontakt. Verksamhetschefen
ansvarar da for att en fast vardkontakt utses for varje patient med livshotande
tillstand. Den fasta vardkontakten ska vara en legitimerad ldkare och ansvara
for samordning och planering av patientens vard (29 a § HSL, 2 kap. 3 och 4
§§ SOSFES 2011:7) [6]. Verksamhetschefen bestimmer ocksa vilken ytterli-
gare kompetens den fasta vardkontakten behover for att kunna ge en god och
saker vard.

I den kommunala hilso- och sjukvarden, dér det inte finns nagra ldkare,
har den medicinskt ansvariga sjukskoterskan ansvar for att det finns rutiner
for att ta kontakt med ldkare eller annan hilso- och sjukvardspersonal nér en
patients tillstand fordrar det (24 § forsta stycket HSL) [6].

Hélso- och sjukvArdspersonalens ansvar
for kontinuitet och samordning

En fast virdkontakt kan vara ndgon ur hélso- och sjukvardspersonalen, till
exempel en lékare, sjukskoterska eller psykolog. Det kan i vissa fall ocksa
vara en mer administrativ funktion som samordnar patientens vard (prop.
2009/10:67 s. 61). Att patienten vet vem som ar fast vardkontakt och hur han
eller hon kan nés ar lika viktigt som att ha namn och kontaktuppgifter pa
ansvarig lékare.

En fast vardkontakt kan till exempel hjdlpa patienten att samordna vardens
insatser, informera om vardsituationen, formedla kontakter med andra
relevanta personer inom hélso- och sjukvarden och vara kontaktperson for
andra delar av hilso- och sjukvarden och for socialtjansten samt i forekom-
mande fall med andra berérda myndigheter, till exempel Forsdkringskassan
(prop. 2009/2010:67 s. 62).

I forarbetena star det ocksa att vissa patienter som har kontakt med flera
olika delar av sjukvarden, olika enheter, vardgivare och kommunal och
landstingskommunal hélso- och sjukvérd kan behdva mer 4n en fast vardkon-
takt. De fasta vardkontakterna ska d& kunna samverka och samordna insatser
for en enskild patient. Samordning av insatser och formedling av information
med till exempel andra myndigheter forutsitter dock samtycke fran patienten
och att bestimmelser om sekretess beaktas. Det finns ocksa en begrinsning i
att det dr verksamhetschefen som har ansvaret for den fasta vardkontakten.

DIN SKYLDIGHET ATT INFORMERA OCH GORA PATIENTEN DELAKTIG
SOCIALSTYRELSEN



Vardkontaktens ansvarsomrade begrinsas dirfor av verksamhetschefens
ansvarsomrade. (Prop. 2009/10:67 s. 62)

Samverkan vid in- och utskrivning

En viktig del i samordningen mellan sluten hilso- och sjukvard och kommu-
nal vard och omsorg dr den samordning och informationsdverforing som ska
ske enligt lagen (1990:1404) om kommunernas betalningsansvar for viss
hélso- och sjukvérd och Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2005:27) om
samverkan vid in- och utskrivning av patienter i sluten vard. Landstingen och
kommunerna ska i samrdd utarbeta rutiner for vardplanering infor utskriv-
ning av patienter och for 6verforing av information mellan vard- och om-
sorgsgivare 1 samband med in- och utskrivning av patienter frén sluten vard
till 6ppen vérd och socialtjanst. Rutinerna ska dokumenteras och de ska vara
enhetligt utformade inom ett 14n eller en region (2 kap. 3 § SOSFS 2005:27).
Den behandlande ldkaren i den slutna varden ska efter samrad med patienten,
nérstdende och foretrddare for berorda enheter faststilla hur vardplaneringen
ska genomforas. Under vardplaneringen ska respekt for den enskildes
integritet och vérdighet visas (3 kap. 1 och 3 §§ SOSFS 2005:27).
Vardplanen ska bland annat innehalla uppgifter

* om patienten har medverkat i vardplaneringen eller inte,

» om nérstdende har medverkat i vardplaneringen eller inte,

* madlsittningen med insatserna samt

* hur och nér dessa ska f6ljas upp (3 kap. 4 § SOSFS 2005:27).

All vérdplanering ska dokumenteras i patientjournalen i den slutna varden (3
kap. 7 § PDL).

Inom den psykiatriska tvingsvarden ska vardplanen ange de behand-
lingsétgirder och andra insatser som behovs for att syftet med tvdngsvarden
ska uppnas och for att resultaten av insatserna ska besta (16 § LPT). Sa langt
mojligt ska planen upprittas 1 samrad med patienten. Samrdd ska ocksé ske
med nirstaende om det inte dr olampligt.

Overforing av information vid in- och utskrivning

Nér en patient skrivs in eller ut i sluten vard ska information om patientens
behov av hilso- och sjukvard och socialtjénst 6verforas mellan berérda
enheter inom den slutna varden och den 6ppna vérden samt socialtjénsten,
om det inte finns sekretesshinder (SOSFS 2005:27). Informationen ska
innehalla dels vardplanen, dels 6vriga visentliga uppgifter, till exempel:

+ vilka som varit ansvariga for patientens vard, behandling och rehabili-
tering inom den slutna varden,

* patientens aktuella hilso- och funktionstillstdnd,

+ patientens upplevda hilsotillstand,

* riskbedomning utifrdn patientens hilsotillstdnd,

» nirstaende, forvaltare eller god man, och

» andra kontinuerliga ldkarkontakter 4n de som &r namngivna i vardpla-
nen.
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Patienten ska, om det inte finns sekretesshinder, fa informationen skriftligt
vid utskrivningen. Vid behov ska den dven ges i annan form (4 kap. 3 §
SOSFS 2005:27).

Samordning av individuell plan

I detta sammanhang ar det ocksd viktigt att kinna till bestimmelserna i3 f§
HSL och 2 kap. 7 § SoL om att landsting och kommun tillsammans ska
uppritta en individuell plan nér den enskilde har behov av insatser fran bade
socialtjansten och hédlso- och sjukvarden.

Planen ska upprittas om landstinget eller kommunen bedomer att den
behovs for att den enskilde ska fé sina behov tillgodosedda och om den
enskilde samtycker till att den upprittas. Planen ska tas fram utan drojsmal.
Niér det 4r mojligt ska planen uppréttas tillsammans med den enskilde och
nérstdende ska ges mojlighet att delta 1 arbetet med planen, om det ar ldmp-
ligt och den enskilde inte motsétter sig det. Av planen ska det framga

1.  vilka insatser som behovs,

2. vilka insatser respektive huvudman ska svara for,

3. vilka étgirder som vidtas av ndgon annan 4n landstinget eller kommu-
nen, och

4. vem av huvudminnen som ska ha det 6vergripande ansvaret for planen.

Inom psykiatrisk tvdngsvard ska chefsdverlidkaren undersoka om patienten
har behov av stdd frén socialtjansten och det ska i mdjligaste mén ske i
samrdd med patienten (16 § LPT).

Samordning av habilitering och rehabilitering

I HSL finns krav pa landsting och kommuner att ta fram en individuell plan
over planerade och beslutade insatser for personer med funktionsnedsdttning
(3boch 18 b §§ HSL). Syftet med planen &r att samordna de olika habilite-
rings-, rehabiliterings- och hjdlpmedelsinsatserna som den enskilde kan
behova.

Socialstyrelsen har ocksé 1 foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2007:10)
om samordning av insatser for habilitering och rehabilitering foreskrivit att
landstinget och kommunen gemensamt ska utarbeta rutiner for samordning
av habiliterings- och rehabiliteringsinsatser for enskilda. Rutinerna ska
sikerstélla att namngiven personal med ansvar for samordning utses. De som
utses ska ges de forutsattningar de behdver och de ska ocksa ansvara for att
en plan for samordningen uppréttas.

Kontinuitet dr for manga patienter att kénna igen sig. Namligen att det
finns en logisk foljd, en konsekvens och ett igenkdnnande i de insatser
de far och dem de fir dem av. Inom vérd och omsorg kan det for
patienter ligga ett betydande maétt av trygghet i kontinuiteten [46].
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Journalféring, sekretess
och informationssdkerhet

Nagra erfarna réster om journalféring:

* ”Man kan kanske forséka moblera rummet sa att patienten kan se
vad lakaren skriver in och att man tillsammans kan bolla formu-
leringarna lite — pé sé sétt kan lakaren fa nagon sorts bekriftelse
pa att patienten har forstatt.”

* ”Man kan till exempel i omvérdnadsjournalen citera det patien-
ten sdger for att fa det s& néra patientens synvinkel som mojligt.
Delaktigheten kommer darmed in under tiden.”

* ”Nér bada fordldrarna ar vardnadshavare skickas kopia av an-
teckningar till bada.”

* ”Att upprepa, stilla motfragor och sammanfatta ér ett bra sétt att
fa rutinen att fungera och att gora det i samband med att man do-
kumenterar.”

» ”Att dokumentera — skriva journal — betraktas inte alltid som
patientarbete. Men att dokumentera bra ger mojlighet till delak-
tighet for patienten och ger personal som kommer in senare en
chans att ge en fortsatt god vard.”

(Citaten dr hamtade fran strukturerade och bandade samtal med hélso-
och sjukvérdspersonal.)

Allmant om skyldigheten att fora

patientjournal

Syftet med att fora patientjournal &r i forsta hand att bidra till en god och
sdker vard av patienten. Den ska dven vara en informationskélla for patienten
och bor ses som ett viktigt stod i kommunikationen och samradet med
patienten (3 kap. 2 § PDL, 2 a § HSL). I en patientjournal ska det vara litt att
folja vilka bedomningar och dverviganden som gjorts liksom eventuella
komplikationer eller vardskador som forekommit samt prognosen for den
utforda behandlingen.

PDL tillampas vid vardgivares behandling av personuppgifter inom hélso-
och sjukvérden, dér journalforing ér ett exempel (1 kap. 1 § PDL). Person-
uppgifterna ska utformas och i 6vrigt behandlas sa att patienters och dvriga
registrerades integritet respekteras. Uppgifterna ska hanteras och forvaras si
att obehoriga inte far tillgang till dem. I PDL och i Socialstyrelsens foreskrif-
ter (SOSFS 2008:14) om informationshantering och journalforing i1 hélso-
och sjukvarden finns bestimmelser om vad en patientjournal ska innehélla
(3 kap. 5, 6 och 7 §§ PDL).
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Vérdgivaren ska ha rutiner for hur patientuppgifter ska dokumenteras. En
patientjournal ska innehélla de uppgifter som behovs for en god och sdker
vard av patienten (3 kap. 6 § PDL). Om uppgifterna finns tillgédngliga, ska
journalen bland annat alltid innehdlla uppgift om den information som
lamnats till patienten, dennes vardnadshavare och dvriga nirstaende och om
de stdllningstaganden som gjorts 1 frdga om val av behandlingsalternativ och
om mdjligheten till en ny medicinsk bedomning, samt uppgift om att en
patient har beslutat att avstd fran viss vard eller behandling. (3 kap. 6 § 5 och
6 p. PDL). Om en patient drabbats av en vardskada ska uppgifter om den
information som ldmnats till patienten eller nirstdende antecknas i journalen
(3 kap. 8 § PSL). Journalen ska &ven innehélla uppgifter om samtycken som
patienten ldmnat och om patientens egna 6nskemal om vard och behandling.
Det dr viktigt att dokumentera den information som getts och de stillningsta-
ganden som diskuterats med patienten 1 de fall patienten avstér viktig be-
handling. Om en patient anser att en uppgift i patientjournalen ar oriktig eller
missvisande, ska det antecknas i journalen (3 kap. 8 § PDL).

Sprdket i patientjournalen

Halso- och sjukvardens journalhandlingar ska vara skrivna pa svenska
spréket, vara tydligt utformade och sa litta som mgjligt att forstd for patien-
ten (3 kap. 13 § PDL). Enligt huvudregeln ska patientjournalen vara skriven
pa svenska. Det dr viktigt att anvinda en lattforstaelig svenska och allmént
vedertagna forkortningar — bade med hénsyn till patienten och till den
personal som behdver anvdnda journalen. Det dkar patientsidkerheten. Det dr
ocksa bra att anvinda rekommenderad terminologi som publiceras i Social-
styrelsens termbank.

Ur patientsdkerhetssynpunkt &r det viktigt att en patient &r delaktig i och
forstar inneborden av sin vard och behandling, liksom de ordinationer och
instruktioner som han eller hon far. Patienter som inte behérskar det svenska
spréket och som vill ta del av sina journaler kan behdva f& patientuppgifterna
Oversatta, antingen med hjélp av en tolk eller genom en skriftlig Gverséttning.
Personer som pé grund av ndgon funktionsnedséttning inte kan ta del av och
forsta skriftliga uppgifter kan ocksa behdva hjilp med att ta del av sina
journaler.

For att underlédtta bedomningen av uppgifterna i en patientjournal r det en
fordel om det framgér av journalen att samtalet med patienten har forts via
tolk och vilken tolk som anlitades.

Avvikande mening, rGttelse och
journalforstoring

Om en patient anser att en uppgift ar oriktig eller missvisande ska det
antecknas i journalen (3 kap. 8 § PDL). Denna bestimmelse kompletterar
bestammelserna om rittelse och journalforstoring och ger patienten en
mojlighet att markera att han eller hon inte héller med om det som har
antecknats 1 journalen (3 kap. 14 § och 8 kap. 4 § PDL). Enligt patientdatala-
gen behover man bara anteckna att patienten har en avvikande uppfattning,
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men det dr inget som hindrar att patientens synpunkter ocksa kortfattat
noteras i journalen. Aven detta kan ses som en del i att stéirka patientens
delaktighet.

Uppgifter i en journalhandling far inte tas bort eller goras oldsliga, for-
utom med stod av bestimmelserna om journalforstoring (8 kap. 4 § PDL).
Niér en felaktig uppgift ska rittas méste man ange nér réttelsen gjordes och
vem som har gjort den (3 kap. 14 § PDL). Om en journalanteckning &r
signerad eller 1ast far innehallet alltsa bara dndras i form av réttelse eller tas
bort efter ett beslut om journalforstéring. Om en felaktig uppgift rittas méaste
bade den felaktiga uppgiften och réttelsen synas i journalen.

En patient eller ndgon annan person som omnadmns i en patientjournal kan
ansoka hos Inspektionen for vird och omsorg om att en patientjournal helt
eller delvis ska forstoras (8 kap. 4 § PDL). For att Inspektionen for vard och
omsorg ska bevilja ansokan maste det finnas godtagbara skél samtidigt som
det maste vara uppenbart att de aktuella uppgifterna inte behdvs for patien-
tens framtida vdrd. Dessutom far det inte finnas skél fran allmédn synpunkt att
bevara journalen. Genom inskridnkningen att det fran allmén synpunkt
uppenbarligen inte finns skél att bevara journalen ges enligt forarbetena en
mojlighet att beakta olika samhallsintressen som avser journalmaterialet, till
exempel insyn, forskning och ekonomin i varden (regeringens proposition
patientdatalag m.m. 2007/08:126 s. 100). Ansdkan om att f4 en journal
forstord kan goras pd en sirskild blankett, dir den sokande bland annat
skriver varfor han eller hon vill ha journalen forstord [84]. Behandlande
lakare kan ocksa skriva ett intyg om att journalen inte behovs for patientens
framtida vard, i annat fall kontaktas ldkaren av Inspektionen for vard och
omsorg.

Hantering och atkomst av
patientuppgifter

PDL innehéller bestimmelser om hur atkomst till patientuppgifter ska vara
organiserad 1 vardgivarens verksamhet. Det finns bland annat bestimmelser
om inre sekretess och om tilldelning och kontroll av atkomst. Den som
arbetar hos en vardgivare fér ta del av dokumenterade uppgifter om en
patient endast om han eller hon deltar i varden av patienten eller av annat
skil behdver uppgifterna for sitt arbete inom hélso- och sjukvarden (4 kap.
1 § PDL).

Patienten har ocksé ett inflytande 6ver hur uppgifterna far hanteras, bade
inom vardgivarens verksamhet och om vardgivaren ingér i ett system for
sammanhéllen journalféring. Uppgifter som dokumenterats for journalfo-
ringsdndamal far inte goras tillgingliga for den som arbetar vid en annan
vérdenhet eller virdprocess hos samma vérdgivare om patienten har motsatt
sig det. Det rdcker inte att anteckna detta i journalen utan det méste ocksa
finnas ndgon form av spérr 1 journalsystemet som hindrar elektronisk dtkomst
av uppgifterna (6 kap. PDL och SOSFS 2008:14).

Innan uppgifter om en patient gors tillgingliga for andra vardgivare genom
sammanhéllen journalforing ska patienten informeras om vad den samman-
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héallna journalféringen innebér, om sin rétt att motsitta sig och om omfatt-
ningen av denna rétt (6 kap. 2 § PDL). For att en vardgivare ska fa anvinda
sig av uppgifter som gjorts tillgdngliga genom sammanhéllen journalforing
maste vissa forutséttningar vara uppfyllda; patientens samtycke maste till
exempel inhdmtas (6 kap. 3 § PDL).

Patienten ges i PDL en mojlighet att sjdlv kontrollera hur dtkomsten till
hans eller hennes uppgifter anvdnds. Vardgivaren ska pa begéran av en
patient ldmna information om den direktdtkomst och den elektroniska
atkomst till uppgifter om patienten som forekommit. Vardgivaren far dven ge
patienten direktitkomst till sddana uppgifter via Internet. Patienten har ritt att
fa veta fran vilken enhet och nér nagon har tagit del av uppgifter samt
patientens eventuella mojligheter att f4 skadestdnd fran vardgivaren (5 kap.

5 § och 8 kap. 6 § PDL).

Direkt&tkomst och kontakt via e-post eller SMS

Vardgivaren far ocksé erbjuda patienten direktatkomst till sin patientjournal
(5 kap. 5 § PDL). Genom att erbjuda patienten tillgéng till sina journaler 6ver
internet kan till exempel kommunikationen mellan en behandlande ldkare
och enskilda patienter underldttas. Vardgivaren maste i sa fall sdkerstélla att
obehdriga inte ska kunna ta del av patientuppgifterna (sekretess) och att
atkomst till patientuppgifter foregds av stark autentisering. Krav pa siker-
hetskrav vid kommunikation eller atkomst 6ver 6ppna nét finns i SOSFS
2008:14 och handboken om informationshantering och journalforing i hélso-
och sjukvérden [85].

Vid e-postkontakt mellan en patient och hilso- och sjukvarden, till exem-
pel i samband med tjdnsten ”Mina vardkontakter” pa landstingens webbplat-
ser och vid utlimnande av patientuppgifter via SMS, ska dverforingen av
patientuppgifter goras pa ett sddant sitt att ingen obehdrig kan ta del av
uppgifterna genom stark autentisering. Vardgivaren far i sin informationssa-
kerhetspolicy besluta om undantag fran kraven i 2 kap. 5 § SOSFS 2008:14
for overforing till patienter av paminnelser och kallelser till vard och behand-
ling. Beslutet ska foregds av en behovs- och riskanalys. En 6verforing av en
paminnelse eller en kallelse far endast goras efter att patienten har gett sitt
medgivande. Overforingen fér inte avsldja detaljer om en patients hilsotill-
stand eller andra personliga forhallanden. (2 kap. 5 § andra och tredje stycket
SOSFS 2008:14)

Vardnadshavare fér inte spdrra ett barns uppgifter

En vardnadshavare har inte rétt att spirra elektronisk dtkomst av ett barns
uppgifter (4 kap. 4 § andra stycket PDL). Vardnadshavarna fér inte heller
sparra uppgifter om barnet vid sammanhéllen journalforing (6 kap. 2 § fjarde
stycket PDL). Skélet till detta dr att personalen ska ha mojlighet att uppticka
barn som far illa och kunna bedéma om saken ska anmalas till socialndmn-
den (14 kap. 1 § andra stycket SoL).

DIN SKYLDIGHET ATT INFORMERA OCH GORA PATIENTEN DELAKTIG
SOCIALSTYRELSEN



Skyldighet att informera om hur
patientuppgifter hanteras

For att patienten ska kunna ha ett inflytande 6ver dtkomsten till sina uppgif-
ter maste han eller hon vara informerad om hur vardgivaren hanterar patient-
uppgifter. Informationen &r dven viktig for att skapa en nddvindig grund for
allménhetens fortroende for hanteringen av uppgifterna. Véardgivaren eller
den myndighet i ett landsting eller en kommun som &r personuppgiftsansva-
rig har en omfattande informationsskyldighet (2 kap. 6 § och 8 kap. 5 och 6
§§ samt vid sammanhéllen journalféring dven 6 kap. 2 § tredje stycket PDL).

Det méste dirfor finnas rutiner som sékerstiller att denna skyldighet fun-
gerar. Vardpersonalen behdver dock inte i varje enskilt fall lamna informa-
tion innan personuppgifter behandlas. Den allménna informationsskyldig-
heten kan uppfyllas genom information i till exempel en broschyr (prop.
2007/08:126 s. 265). Dessutom krivs att vardpersonalen har tillricklig kun-
skap och kan ge patienter korrekt information om hur vérdgivaren hanterar
patientuppgifter och om patientens mojlighet till inflytande.

Patientens ratt fill insyn

Ett sdtt att genomfGra varden 1 samrdd med patienten kan vara att Iopande
halla patienten informerad om vad som antecknas i journalen (2 a § HSL).
Genom att till exempel under sjilva besoket skriva in beslut om behandling
och den information som getts och ldsa upp for patienten kan man ocksa
bidra till att patienten lattare kommer ihdg informationen. Att hélla patienten
informerad om vad som antecknas i journalen kan undanroja eventuella
missuppfattningar och gora patienten mer delaktig i sin egen vard.

Patientens ratt att ta del av sin journal

Inom offentlig hédlso- och sjukvdrd

Patientens ritt att ta del av sin journal dr reglerad 1 olika lagar beroende pa
om varden &r offentlig eller privat. Bestimmelser om rétten att ta del av
handlingar och uppgifter om patienter inom den offentliga hélso- och sjuk-
varden finns i 2 kap. tryckfrihetsforordningen (1949:105), forkortad TF.
Patienten kan begira att ta del av handlingen pa plats eller att till exempel fa
en kopia pa handlingen. Den som ansvarar for journalhandlingen ska i forsta
hand ta stillning till om den begirda handlingen kan l&dmnas ut.

Sekretess kan 1 vissa fall gélla i forhallande till patienten sjédlv. S& ar fallet
nidr det dr av synnerlig vikt att patienten inte sjilv far tillgang till uppgifter
om sitt hilsotillstand med hédnsyn till iandamélet med vérden eller behand-
lingen (25 kap. 6 § OSL). Det forekommer bara i rena undantagsfall och dé
oftast inom den psykiatriska varden. Aven i vissa andra undantagssituationer
kan sekretess gélla gentemot patienten sjilv for uppgifter i journalhandlingar.

En allmin handling som far 1dmnas ut, dvs. som inte omfattas av sekretess,
ska pa begiran "genast eller sd snart det 4r mojligt" pa stéllet tillhandahallas
den som begirt att fa ta del av handlingen. I sddana situationer far ingen
avgift tas ut. Patienten har dven rétt att mot faststilld avgift fa avskrift eller
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kopia av den del av journalhandlingen som fér 1dmnas ut. En begéran om att
fa kopia av allmén handling ska behandlas skyndsamt. JO har i ett flertal
beslut uttalat att inneborden av detta dr att besked i en utlimnandefraga
normalt bor 1dmnas redan samma dag som begéran gjorts (se till exempel JO
2009/10 s. 452).

Som regel far det inte stillas som villkor for utlimnandet att en ldkare ska
finnas med och forklara innehéllet. Information om mojligheterna att ta del
av sin journal kan ingd i vardgivarens information om verksamheten.

Om uppgifterna inte kan ldmnas ut kan den som begért uppgifterna begéra
att {4 ett skriftligt beslut med uppgift om hur beslutet kan dverklagas. Patien-
ten ska dven informeras om denna mojlighet. Inom den offentliga varden ar
det myndigheten (den politiska ndmnden eller den som fatt delegation att
fatta beslut for myndigheten) som fattar beslut om avslag. Om ocksa myn-
digheten avslar en enskilds begidran om att fa ut en journalhandling, helt eller
delvis, ska han eller hon fa ett skriftligt beslut som kan 6verklagas till
kammarrétten.

Inom privat hdlso- och sjukvdrd

Om patienten begir att fa ta del av en journalhandling inom enskild (privat)
hélso- och sjukvard ska han eller hon fa det sd snart som mojligt, forutsatt att
uppgifterna 1 handlingen inte omfattas av tystnadsplikten (8 kap. 2 § PDL
och 6 kap 12 och 13 §§ PSL). Personen ifraga ska da fa ldsa journalen, skriva
av den pa stillet eller fa en avskrift eller kopia. Den som &r ansvarig for
journalhandlingen ska préva om den kan ldmnas ut.

Verksamhetschefen ansvarar for att det finns rutiner som underléttar for
patienten att ta del av sin journal (4 kap. 7 § SOSFS 2008:14). Hélso- och
sjukvarden har mycket att vinna pa att patienten dr vil insatt 1 sin vérd och
behandling. En vélinformerad patient, som ocksa &r insatt i vardens rutiner
och det egna ansvaret for att en behandling ska ge avsett resultat, kan ocksa
delta aktivt for att gora varden sékrare.

Patienters ratt till reqgisterutdrag

For att personer ska kunna fa reda pa vilka personuppgifter som rér dem
sjdlva som behandlas hos till exempel en vardgivare har de enligt 26 §
personuppgiftslagen (1998:204) ritt att ansoka om ett registerutdrag. En
ansOkan om registerutdrag ska goras skriftligen till vardgivaren. Ansokan ska
vara undertecknad och kan dérfor inte skickas via till exempel e-post.

Patienten har rétt att gratis en gdng per ar fa ett registerutdrag. Vardgiva-
ren ska dé ge skriftlig information till patienten om vilka uppgifter om
honom eller henne som behandlas, var uppgifterna ar himtade, &ndamalet
med behandlingen och till vilka mottagare eller kategorier av mottagare som
uppgifterna lamnas ut. Informationen ska normalt Idmnas inom en ménad
fran det datum da den enskilde gjorde sin ansokan. Ett undantag ar att
information normalt inte méste ldmnas om personuppgifter i I0pande text
som inte fatt sin slutliga utformning nar ansokan gjordes eller som utgdr
minnesanteckning eller liknande.
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Om det hos en offentlig vardgivare rader sekretess for en uppgift gentemot
den enskilde enligt till exempel OSL eller om uppgiften omfattas av persona-
lens tystnadsplikt enligt PSL far uppgiften inte lamnas ut.

Utldmnande av patientuppgifter fill
annan an patienten sjalv

Inom offentlig hdlso- och sjukvérd

Huvudregeln om sekretess i den offentliga varden innebar att sekretess géller
for uppgifter om en enskilds hélsotillstdnd eller andra personliga forhallan-
den om det inte stér klart att uppgifterna kan rojas utan att den enskilde eller
ndgon nérstdende till den enskilde lider men (25 kap. 1 § OSL). Ordet "men”
omfattar framst allt som kan kréanka den enskildes integritet eller pa annat
sdtt kan skada patienten. ”Men” kan till exempel uppstd om en enskild utsétts
for andra personers ringaktning pa grund av att hans eller hennes personliga
forhallanden blivit kinda. Redan den omsténdigheten att vissa personer
kanner till en d6mtélig uppgift kan vara tillrackligt for att medfora men.
Utgangspunkten for bedomningen dr den enskildes egen upplevelse. I princip
bor hénsyn tas till allt som den enskilde upplever som mer patagligt obehag
(regeringens proposition Offentlighets- och sekretesslag 2008/09:150 s. 349
och 352).

Aven om sekretessen giller for en uppgift kan patienten sjilv samtycka till
att vissa uppgifter lamnas ut (12 kap. 2 § OSL). Uppgifterna kan ocksa
lamnas ut om det finns en bestimmelse om undantag fran sekretessen eller i
vissa fall d& en sekretessbrytande bestimmelse kan tillimpas.

Sekretess innebér att det dr forbjudet att 1dmna ut uppgiften, saval muntligt
som genom att limna ut handlingar.

Bestaimmelser om 1 vilken utstrickning sekretessen till skydd for en un-
derarig géller i forhallande till en vardnadshavare och vilka mgjligheter en
underdrig har att ensam eller tillsammans med sin vardnadshavare forfoga
over sekretessen, regleras i 12 kap. 3 § OSL. Dessa fragor behandlas i
Socialstyrelsens meddelandeblad ”Barn under 18 &r som soker hélso- och
sjukvérd” [11].

Inom privat hdlso- och sjukvard

Nér det géller den privata varden finns bestimmelserna om tystnadsplikt i 6
kap. 12 och 13 §§ PSL). Tystnadsplikten innebér att den som tillhor eller har
tillhort hédlso- och sjukvédrdspersonalen i en privat verksamhet inte obehorig-
en far roja vad han eller hon i sin verksamhet fatt reda pd om en enskild
patients hélsotillstdnd eller andra personliga forhallanden.

Vardgivarens ansvar fér rutiner

Vardgivaren ansvarar for att det finns tillimpade rutiner som dr avpassade for
verksamheten och som sékerstiller att patientuppgifter kan ldmnas ut nér
forutséittningarna ar uppfyllda (4 kap. 7 § SOSFS 2008:14). Det ska vara
tydligt for alla i en verksamhet vem som har rétt att fatta sddana beslut. Den
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som ldmnar ut uppgifterna ska forsékra sig om att endast rétt person tar emot
uppgifterna.
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Information vid vardskador och
hantering av klagomal

Savil forskning som tillsynsdrenden, klagomal och anmélningar enligt lex
Maria (3 kap. 5 § PSL) till Inspektionen for vard och omsorg (IVO) och till
patientndmnder visar tydligt att brister i kommunikationen mellan patient och
hilso- och sjukvardspersonal ér en patientsékerhetsrisk och kan bidra till att
virdskador intréffar.

Bristande kommunikation och information dr mycket vanliga anledningar
till klagomal pa varden. Av patientndmndernas drenden utgor storleksord-
ningen ndrmare 18 procent bemotande, kommunikation och information [86].
Goda rutiner for hantering av klagomal och forslag till forbattringar fran
patienter och ndrstaende underlittar patienternas kontakter med hélso- och
sjukvérden. Patienter och néarstaende behover dirfor information om vart de
kan vénda sig, hur hanteringen av klagomal gér till och vad klagomalet lett
till.

Informationsskyldighet ndr en vardskada

har infraffat

Fran och med den 1 januari 2011 &r vardgivaren skyldig att enligt 3 kap. 8 §
PSL snarast informera en patient som har drabbats av en vardskada om

1.  att det intrdffat en hindelse som har medfort en vardskada,

2. vilka dtgédrder som vérdgivaren avser att vidta for att en liknande
hindelse inte ska intriffa igen,

3. mojligheten att anmila klagomal till Inspektionen for vdrd och omsorg
enligt 7 kap. 10 § PSL,

4. mojligheten att begdra erséttning enligt patientskadelagen (1996:799)
eller fran lakemedelsforsdkringen, samt

5.  patientndmndernas verksamhet.

Informationen ska ldmnas till en nérstdende till patienten, om patienten begér
det eller inte sjélv kan ta del av informationen. Uppgift om den information
som har lamnats ska antecknas 1 patientjournalen.

Informationsskyldighet vid lex Maria-

handelse

I Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2005:28) om
anmalningsskyldighet enligt lex Maria anges att patienten ska underréttas om
att en hindelse som medfort en vardskada har anmalts, om det inte finns
sekretesshinder for detta. Patienten ska ges mojlighet att 1 anslutning till
anmalan beskriva sin upplevelse av hindelsen. Kan informationen inte ges
till patienten ska den 1 stillet 1dmnas till en nérstdende. Den nérstdende ska
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dé ges mojlighet att beskriva sin upplevelse av hdandelsen. (7 kap. 1 § SOSFS
2005:28)

En anteckning om att patienten eller en nérstdende underrittats om lex
Maria-anmaélan ska goras 1 patientjournalen. Det ska dven antecknas om
information inte ldmnats och anledningen till detta (7 kap. 2 § SOSFS
2005:28). Den som dr anmélningsansvarig svarar for att patienten eller en
nérstaende utan dréjsmal blir informerad om och far en kopia av Inspektion-
en for vard och omsorgs beslut efter en anmélan, om det inte i det enskilda
fallet bedoms olampligt (7 kap. 3 § SOSFS 2005:28).

Om en anmélan har gjorts av en hiandelse som hade kunnat medfora en
allvarlig vardskada, bor patienten underréttas (7 kap. 1 § SOSFS 2010:4).
Patienten bor informeras om att en patient formellt inte &r part i de
drenden som anméls enligt lex Maria. Vidare bor patienten eller en
nirstdende uppmérksammas pa mojligheten att sjalv kontakta
patientndmnden. (7 kap. 3 § SOSFS 2005:28)

Viktigt att tanka pa vid tillbud eller vardskada

Nér en patient skadats i varden eller har upplevt en hdandelse som
kunde ha inneburit skada behdver det finnas rutiner for hur personalen
ska bemdta patient och nirstaende (7 kap. SOSFS 2005:28). Foljande
checklista kan vara till hjalp vid planering av rutiner [87]:

Forklara vad som har hént.

Lyssna pa patientens upplevelser av skadan.

Beklaga att patienten fatt en skada.

Hjaélp till att minska den medicinska skadan.

Forklara hur ni arbetar for att liknande skador inte ska hinda
igen.

Informera om var patienten kan framfora klagomal.
Informera om var patienten kan soka patientskadeersittning.
Analysera vad ni kan lira av skadan.

Ge stdd till den personal som varit med vid skadetillfallet.

5> W =

@ Eo =l En

Patientforsakringar

Enligt patientskadelagen (1996:799) kan den som drabbas av patientskada 1
samband med hélso-, sjuk- och tandvérd i Sverige i vissa fall fa patientskade-
ersittning. For den som vardas av landstingen eller av privat vardgivare
enligt avtal med landstingen har landstingen tecknat en patientforsékring i
Patientforsikringen LOF [88]. LOF forsikrar ca 90 procent av Sveriges
vardgivare. Andra vardgivare har tecknat egna forsidkringar i andra forsik-
ringsbolag.

Det maste finnas ett orsakssamband mellan skadan och varden. Om ersatt-
ning ldmnas eller inte avgors enligt patientskadelagen. Den skadelidande far
betala en sjélvrisk som dras fran det ersattningsbelopp som betalas ut. Det
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framsta skdlet till detta dr att forhindra betydande kostnader till f61jd av
ansprak pa ersattning for sméarre skador (regeringens proposition Patientska-
delag 1995/96: 187 s. 154). Information om sjilvriskbeloppen finns pa
patientforsidkringens webbplats [88].

Patientforsdkringsforeningen (PFF), som ér en ideell forening, betalar ut
ersdttning till patienter som skadas av en oforsidkrad vardgivare [89]. Den
skadeersittning som utbetalats kravs sedan tillbaka fran den oforsékrade
vérdgivaren. PFF tar ocksé ut en sirskild avgift av de vardgivare som saknar
den obligatoriska patientforsékringen.

PFF svarar dven for administrationen av de rddgivande nidmnderna, Pati-
entskadendmnden och Likemedelsskadenimnden. Namnderna ska pa
begiran av patient, vardgivare, forsdkringsbolag eller domstol komma med
yttrande i skadeédrenden.

Den som anser sig ha blivit skadad av ett lakemedel har ratt att vinda sig
till Laikemedelsforsdkringen (LFF Service AB) for att fa sin sak provad [90].
Om forsékringsgivarens utredning konstaterar godkénd ldkemedelsskada
kan anmailaren fa ersittning. Att vinda sig till Likemedelsforsidkringen ar ett
for patienten enkelt och kostnadsfritt sitt att fa sin skada reglerad. Manga
lakemedelsbolag som verkar i Sverige dr med i Lakemedelsforsakringen.

I vissa fall kan en patient ocksa till exempel fi ekonomisk erséttning med
stod av skadestandslagen (1972:207).

Hantering av klagomall

Inspektionen for vard och omsorg ska efter anmélan prova och utreda
klagomal mot hélso- och sjukvéarden och dess personal (7 kap. 10 — 18 §§
PSL). Om det dr uppenbart att klagomélet dr obefogat, eller klagoméalet
saknar direkt betydelse for patientsdkerheten och det saknas skil att overviga
atalsanmadlan far Inspektionen for vdrd och omsorg avsta fran att utreda ett
klagomal. Inspektionen utreder i allménhet inte hindelser som ligger mer én
tva ar tillbaka i tiden, om det inte finns sérskilda skidl. Om Inspektionen f6r
vard och omsorg avstar fran att utreda ett klagomal far myndigheten 6ver-
lamna klagomalet till den patientndmnd som berdrs om det handlar om
brister i kontakten mellan en patient och hilso- och sjukvéardspersonalen eller
ndgot annat liknande forhdllande enligt 1 § lagen (1998:1656) om patient-
ndmndsverksamhet m.m.

Fo6ljande uppgifter ska finnas med i anmélan till Inspektionen for vard och
omsorg:

* Namn pé den vardgivare eller hdlso- och sjukvirdspersonal som
klagomalet géller (om man vet det).

* Den hédndelse som klagomalet géller.

» Nir hindelsen intraffade.

* Var hindelsen intriffade.

* Anmalarens namn och adress.

Anmiélan skickas till: Inspektionen for vard och omsorg, Avdelning 6st, Box
6202, 102 34 Stockholm. Anmaélan kan ocksé goras pa en nedladdningsbar
blankett p4 IVO:s webbplats. Stod infor en anmélan kan ges av Inspektionens
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upplysningstjénst, tel. 010-788 59 91. De svarar pa fragor och tar &ven emot
anonyma synpunkter och tips om missforhallanden inom vérden. [91]

Inspektionen for vard och omsorg ska snarast 1dmna dver anméilan och, i
forekommande fall, de handlingar som bifogats anmélan till den vardgivare
eller hilso- och sjukvardspersonal som klagomalet riktas mot eller kan anses
vara riktat mot. Patienten och, om patienten inte sjdlv har kunnat anméla
saken, en nérstaende till honom eller henne, har ritt att ta del av det som
tillfors drendet och ska, innan det avgdrs, ges mdjlighet att 1dmna synpunkter.
Om klagomalet avser hilso- och sjukvardspersonal ska berord vardgivare
horas 1 drendet, om det inte dr uppenbart obehovligt. Ritten att ta del av
uppgifter och underrittelseskyldigheten géller med de begrénsningar som
foljer av 10 kap. 3 § OSL.

I informationen om vart man vander sig med synpunkter och klagomal &r
det viktigt att ge tydliga besked om vilka instanser som kan ge stod och hjilp
i olika fragor for att minska risken att patienter och nirstaende “skjutsas”
mellan ansvariga. Inspektionen for vard och omsorg har information pa sin
webbplats om vart man kan vinda sig vid olika typer av klagomal [91].

Patienthdmndernas roll

Enligt 1 § lagen (1998:1656) om patientndmndsverksamhet m.m. ska det 1
varje landsting och kommun finnas en eller flera nimnder med uppgift att
stddja och hjélpa patienter inom offentligt finansierad hilso- och sjukvard
och tandvard. All tandvérd ingér dock inte i patientnimndernas uppdrag. Det
ar en uppgift for huvudméannen att i enlighet med kommunallagen (1991:900)
inrétta och organisera namnderna pa det sétt de finner mest lampligt. |
forarbeten till lagen om patientndmndsverksamhet m.m. framhélls att det inte
bor rdda nadgon tvekan om att ndimnderna &r sjdlvstandiga i forhdllande till
dem som beslutar om hélso- och sjukvéarden (prop. 1998/99:4 s. 36).

En kommun far overlata patientndmndsuppgifterna till landstinget (3 §
lagen om patientndmndsverksamhet m.m.). De flesta kommuner har sddana
overenskommelser med landstingen, vilket innebér att en patientndamnd kan
handldgga drenden fran patienter inom savél landstingens som kommunernas
hélso- och sjukvard samt den allmidnna omvardnad enligt SoL, som ges i
samband med hilso- och sjukvard.

Némnderna ska utifrdn synpunkter och klagomal stddja och hjélpa en-
skilda patienter och bidra till kvalitetsutveckling och hog patientsékerhet i
hilso- och sjukvarden. De ska

« tillhandahélla eller hjdlpa patienter att f4 den information patienterna
behover for att kunna ta till vara sina intressen i hélso- och sjukvérden,

* fridmja kontakterna mellan patienter och vardpersonal,

* hjélpa patienter att vinda sig till ratt myndighet,

7 Klagomalsutredningen har i uppdrag att ge forslag pa hur hanteringen av klagomal mot hilso- och sjukvarden
kan bli mer &ndamalsenlig, dvs. utga fran patienternas behov och bidra till 6kad patientsidkerhet och vara
resurseffektiv. Ett delbetdnkande limnades i mars 2015 och slutbetdnkandet ska redovisas den 31 december
2015.
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 rapportera iakttagelser och avvikelser av betydelse for patienterna till
vardgivare och vardenheter (2 § lagen om patientnimndsverksamhet
m.m.).

De ska ocksa informera allménheten, hélso- och sjukvéardspersonalen och
andra berérda om sin verksamhet. Patientndmnderna &r en radgivande instans
och har inga disciplindra befogenheter. De gor inga medicinska bedomningar
utan ska fungera som en opartisk instans for kontakt med bade patienter och
personal. Ndmnderna utreder de synpunkter och klagomal som kommer in
och gor framstéllningar till ansvariga namnder och andra beroérda. I forebyg-
gande syfte kan ndmnderna uttala sig om generella iakttagelser och tendenser
samt systemfel som kraver vardpersonalens uppmirksamhet. Patientndmn-
derna kan ocksd uppméarksamma Socialstyrelsen pd ett visst forhéllande om
patienten onskar det men inte sjilv vill eller formér ta en sddan kontakt.
Déaremot ska nimnderna inte fora patientens talan i d&renden hos Inspektionen
for vard och omsorg eller Hilso- och sjukvardens ansvarsndamnd (HSAN).

Namnderna ska gora Inspektionen for vard och omsorg uppmaérksam pa
forhallanden som omfattas av myndighetens tillsyn. Senast den sista
februari varje ar ska nimnderna ldmna en redogorelse 6ver patientndmnds-
verksamheten under foregaende ar till Inspektionen for vard och omsorg och
Socialstyrelsen (4 § lagen [1998:1656] om patientndmndsverksamhet m.m.).
Rapporteringen kan till exempel avspegla inom vilka verksamheter patienter
framfort klagomal, vilka typer av drenden som handlagts, de dtgdrder nimn-
derna och vérdgivarna vidtagit samt om ndmnderna identifierat omraden dir
utvecklingen framstér som oroande fran patientsikerhetssynpunkt.

Enligt LPT, LRV och SML forordnar patientndmnderna stodpersoner till
patienter som tvangsvérdas i psykiatrin eller isoleras enligt smittskyddslagen.

Privattandldkarnas forfroendendmnder

Privattandlidkarna har en nationell fortroendendmndsverksambhet till stod for
medlemmar och patienter i olika tvister [92]. Verksamheten bestar av 22
lokala fortroendendmnder och en dverprovningsndmnd, Centrala Fortroende-
nimnden. Ndmnderna tar upp alla typer av fragor mellan vardgivare och
patient, utom fragor om prissittning och skadestdnd. Medlemmar 1 Sveriges
Privattandlikarforening ska enligt sina stadgar folja fortroendendmndernas
beslut. Privattandldkarna har ocksé en radgivningstjinst for allménheten,
Privattandvardsupplysningen (PTU).

Pafientmedverkan i sGkerhetsarbetet

Patienter har manga ganger mycket att tillfora pa basis av de kunskaper som
de har om risker i hédlso- och sjukvarden (regeringens proposition
2009/10:210 Patientsdkerhet och tillsyn). De kan se sddant som hilso- och
sjukvardspersonalen missar och det dr dérfor angeldget att dessa observa-
tioner anvénds 1 patientsdkerhetsarbetet. Det dr en av anledningarna till
bestimmelsen om att vardgivaren ska ge patienterna och deras narstaende
mojlighet att delta 1 patientsékerhetsarbetet (3 kap. 4 § PSL och 11 kap. 4 §
PL). [93]
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Patienternas erfarenheter och upplevelser av varden som finns samlade hos
landets patientnimnder kan med fordel tas till vara och analyseras i vardens
egna avvikelsesystem. Fran patientndmnderna kan man bland annat fa
statistik och ta del av avidentifierade klagomél och synpunkter. Forslag och
klagomal fran patienter och nérstdende, direkt, via patientnimnder eller
patientorganisationer utgor en viktig del i ett fortlopande forbéttringsarbete.
Genom att ta tillvara och bearbeta patienters och nirstaendes synpunkter pa
ett strukturerat sétt kan de bidra till 6kad patientsékerhet. Det utgdr ocksa en
del av det systematiska forbattringsarbetet (5 kap. 2 § SOSFS 2011:9).

Informationsmaterial till patienter

For att 6ka delaktigheten och underlétta for patienter och nérstdende att
medverka till en sdkrare vard har bland annat Socialstyrelsen och Sveriges
Kommuner och Landsting tagit fram informationsmaterial riktat till patienter
och nérstéende.

Min guide till sdker vard som Socialstyrelsen tagit fram pa regeringens
uppdrag och i samarbete med berdrda myndigheter och organisationer vinder
sig till den som har eller kan f& upprepade kontakter med varden. Syftet ar att
den ska kunna bidra till att 6ka patientens delaktighet i den egna varden och
ddrmed gora varden sékrare [32]. Tanken &r att den 1 forsta hand ska delas ut
av hélso- och sjukvardspersonal till patienter inom primérvarden, dppen och
sluten specialistsjukvard och specialiserad tandvérd. Socialstyrelsen har
darfor levererat upplagor till bland annat alla landsting och regioner for
vidare distribution till vardcentraler, specialistmottagningar och andra
vardenheter. Guiden kan laddas ner pa Socialstyrelsens webbplats. Den finns
pa svenska, lattlast svenska, engelska och ytterligare nio sprak, som e-bok
samt avlyssningsbar via Socialstyrelsens webbplats eller pa cd-skiva i Daisy
2.02-format.

Tio goda rad till patienter

Min guide till sdker vard innehéaller bland annat foljande tio goda rad
for patientens medverkan till séker vard [32]:

Forbered dig infor dina kontakter med varden.

Beritta om dina besvir och dina vanor.

Delta i besluten om din vard och behandling.

Fréga om din fortsatta vird och behandling.

Be om skriftlig information som stéd for minnet.

Ta gdrna med en nérstdende om det kénns bra for dig.
Lér kdnna dina likemedel - hur de verkar och varfor du ska ta
dem.

Tvitta hinderna ofta for att minska risken for infektioner.
. Gor ett rokuppehall i samband med operation.

10. Ség till om ndgot verkar vara fel.

N ey Bgs =

o o0

Réden finns ocksa pa en affisch som kan laddas ner frén Socialstyrel-
sens webbplats.
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Sveriges Kommuner och Landsting har tillsammans med foretriddare fran
landsting och kommuner tagit fram ett antal informationsmaterial och
verktyg for att stodja patienters och nérstdendes medverkan i patientséker-
hetsarbetet [94]. De ger vigledning och stéd for patientmedverkan saval i
arbetet med att forebygga risker som nér en skada har intréffat. Foljande
material finns att bestélla:

» Nir en skada intrdffat i varden — Végledning till hilso- och sjukvérdsper-
sonal.

* Vid skada i virden — Information till dig som patient.

» Vad du kan gora sjélv for att minska risker i varden — Broschyr riktad till
patienter.

+ Patientmedverkan i riskanalyser — Tips till analysledare, teamledare och
uppdragsgivare.

» Rad for battre kommunikation mellan patient och vardpersonal — Grun-
derna i1 patientkommunikation inklusive SBAR (Situation, Bakgrund, Ak-
tuella uppgifter, Rekommendation).

 Patienter och personal utvecklar vdrden — En handbok i 4 steg for erfaren-
hetsbaserad verksamhetsutveckling.

* Blir man fortare frisk med antibiotika? — Patientinformation pa SKL:s
webbplats som forklarar nar man ska och niar man inte ska anvinda anti-
biotika.
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Informationsskyldighet och etiska
dilemman

Etik handlar om vad som ar gott eller rétt i en viss situation. Nidr man inte &r
sdker pa vad som dr gott eller rétt star man infor ett etiskt problem eller
dilemma. Etiska fragor saknar ofta enkla 16sningar. Det handlar ofta om
komplicerade situationer som maste analyseras och bedomas fran fall till fall.
Statens medicinsk-etiska rad har 1 skriften ”Etik en introduktion” definierat
grundldggande etiska begrepp, etikens bakgrund, avgriansning och verktyg
som behovs for etisk analys [95].

Mainniskosyn och minniskovirde ar barande fundament i etiken. Etiska
fragor kan diskuteras utifran etiska principer som att respektera livets
okrinkbarhet, respektera den andres autonomi, gora gott och inte skada samt
handla réttvist. Att respektera patientens autonomi handlar om att kunna
kommunicera med varje individ sa att man kan forsta vad han eller hon
upplever, tinker, vill, foredrar, inte vill, tycker illa om etcetera. Det innebar
att man maste kunna lyssna bade pa det som sidgs och det som &r outtalat och
forsoka tolka patientens instédllning och svar [21].

Att gora gott och inte skada handlar om att kdnna till alternativa 16sningar,
till exempel vad forskning har visat eller vad beprovad erfarenhet pekar pa.
Det handlar ocksa om att kunna kommunicera detta till patienten och dennes
ndrstdende. Det handlar om att forsdka forstad hur individen sjdlv reagerar pa
handlingen och uppfatta vilka alternativ som star till buds och dess eventuella
konsekvenser i det individuella fallet. Det géller att foretrdda patientens
intressen, visa 6dmjukhet och respektera patientens ritt till sjdlvbestaimman-
de. Aven hir ir det framfor allt viktigt att kunna kommunicera med patien-
ten, att tolka hans eller hennes reaktioner, vilja och 6nskemal. Att handla pa
ett rédttvist sétt innebdr till exempel att inte diskriminera personer med vissa
sjukdomar.

Etik handlar inte bara om svéra val utan ocksa om hur man forhéller sig till
varandra. Det bemotande patienter far vid kontakt med hélso- och sjukvarden
har oftast stor betydelse. Ett respektfullt bemodtande innebar bland annat att
personalen lyssnar och tar hiansyn till det patienten séger. Praktiskt taget alla
handlingar inom hilso- och sjukvérd kan innebéra etiska utmaningar for
personalen. Man kan inte alltid f6lja faststidllda rutiner. Det dr darfor viktigt
att personalen har regelbundna diskussioner om etiska fragestéllningar och
vilket forhallningssitt man bor ha [44, 95, 96]. Se exempel pa etiska fragor
sid. 76.

Ndgra svéra frdgor och
staliningstaganden

Ibland bedomer patient och hilso- och sjukvardspersonal savil diagnos som
prognos pa olika sétt [64]. Det dr normalt sett mycket viktigt att kénna till
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patientens egen uppfattning om symtomen och sjukdomen nér diagnostik och
behandling planeras. Den géngse utgdngspunkten dr att patienten ar expert pa
sin egen situation dven om inte alla kan forutse konsekvenser av olika
behandlingsalternativ och beslut [25]. En patient kan vara mest intresserad av
att ha sé lite besvar som mojligt, medan till exempel ldkarens ambition &r att
astadkomma ett sa 14ngt liv som mgjligt for patienten. En patient som till
exempel fragar om prognosen maste fa ett drligt svar, trots den osikerhet som
alltid rader i det enskilda fallet. Aven en sidan information bér foljas upp sa
att inga missforstand uppstar [64].

Fragor om prognos uppstar inte sillan nér livet gar mot sitt slut [68, 97].
Da aktualiseras ocksa fragor om nir och av vem gransen ska sittas for
potentiellt livsforlingande behandling, sdsom till exempel hjért-
lungriddning, respirator-, dialys- eller pacemakerbehandling. Aven till synes
enkla vardinsatser, sdsom artificiell nirings- eller vatskebehandling kan valla
oenighet mellan behandlare och nérstdende, sirskilt om man inte kidnner till
patientens egen uppfattning. Personalens uppgift kan da vara att tydliggdra
for narstaende vad de olika dtgidrderna kan ha for effekter och konsekvenser.

De flesta patienter kan, efter att ha fitt och forsttt given information, fatta
beslut om savil enklare som mera kridvande behandlingar [6]. Det kan vara
svarare att inse vidden av diagnostiska atgérder, som kan vara bade oroande,
besvirliga och riskfyllda (till exempel psa-test for man och KUB-test for
gravida kvinnor) [71]. All diagnostik bor darfor ha ett védldefinierat och
kommunicerbart syfte. Det finns ocksa patienter som inte sjdlva kan eller vill
ta stéllning till olika former av behandlingsalternativ som presenterats. D
behover hélso- och sjukvardspersonalen vigleda och forklara skillnader i
alternativen och vilka krav som kan stéllas pa patienten for att utfallet ska bli
sa bra som mdjligt. I vissa situationer varken kan eller vill patienten paverka
valet av behandlingsinsats utan limnar avgorandet till ansvarig sjukvérdsper-
sonal.

Det finns ménga situationer och etiskt kénsliga fragestillningar som stéller
extra stora krav pa individuell anpassning, lyhérdhet och kommunikativ
kompetens hos hilso- och sjukvéirdspersonalen. Det finns inga givna svar pa
etiska dilemman, men det &r viktigt att vara medveten om nér sirskilda
overviganden mdste goras och ha rutiner och stdd for hur de kan hanteras.
Manga personal-, yrkes- och patientorganisationer har etiska rad och riktlin-
jer, som kan ge underlag och végledning, bland annat Sveriges ldkarforbund,
Svenska Likareséllskapet, Svensk sjukskoterskeforening och Sveriges
Tandldkarfoérbund. En del landsting har landstingsdvergripande etiska rad
och ménga sjukhus har lokala vardetiska rad. Ett annat sétt att belysa svara
fragestéllningar &r att infora etiska ronder 1 verksamheterna.

I nedanstaende ruta finns nagra exempel pa etiska fragor som stéller stora
krav pé en individuellt anpassad information och dialog mellan patient,
ndrstaende och hilso- och sjukvardspersonal.
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Exempel pa etiska fragor

Det dr angelédget att dd och da stanna upp och avsitta tid till att disku-
tera etiska fragor. Det kan till exempel handla om och hur man pa
bésta sitt kan stddja patienten nir komplicerade beslut maste fattas.
Har &r ndgra exempel pa situationer dd man som informationsansvarig
stélls infor sarskilda svirigheter. Exemplen ar bland annat himtade
fran drenden som diskuterats i Socialstyrelsens rad for etiska fragor:

* Om och nir genetisk information ska ldmnas till en patient
och/eller dennes anhoriga och nérstdende.

* Om och nir lakaren ska informera om till exempel ”omérkliga”
sjukdomstecken eller anatomiska/funktionella avvikelser.

» Vilken ritt till exempel en fordlder till en vuxen utvecklingsstord
person har att bestimma 6ver hans eller hennes hilso- och sjuk-
vérd.

* En kvinnas rétt till sjdlvbestimmande om utebliven behandling
kan skada ett foster.

* Hur skyldigheten att informera om och ge mgjlighet att vélja
behandlingsalternativ/en ny medicinsk bedomning ska tillimpas
vid allvarlig psykisk storning (PL:s bestimmelser visavi LRV
och LPT).

* Naér anhoriga tar 6ver besluten fran patienten av kulturella (et-
niska eller religiosa) skal.

* Nar det sjuka barnets vilja inte dverensstimmer med fordldrarnas
uppfattning.

* Nar ett minderarigt barn har skilda vardnadshavare med olika
uppfattning.

* Naér maken vill att hustrun ska sondmatas medan makarnas barn
inte vill det.

* Autonomi och blodtransfusioner.
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Information och kommunikation
via infernet

Utbudet av hélsoinformation, egenvérds- och behandlingsradd samt interak-
tiva tjénster via internet utvecklas snabbt och kommer sannolikt att i allt
storre utstrickning paverka kunskaper, efterfrigan och anvindningen av
traditionella hilso- och sjukvardstjénster. Det bidrar pa olika sitt till att
stdrka patientens stdllning.

Samtidigt finns det risker, till exempel med information fran aktdrer som
inte utgdr fran vetenskap och beprovad erfarenhet eller att man nojer sig med
den information och de rdd som man hittat pa internet och inte tar kontakt
med hélso- och sjukvérden i tid. Det kan vara svart for en lekman att sovra
bland det stora utbudet av medicinsk information och att virdera den.

Det ar darfor viktigt att man inom hélso- och sjukvédrden och tandvarden
tanker igenom och tar stdllning till hur man ska forhalla sig till internet som
informationskélla. Tid behover avsittas for orientering och analys av de
manga informationskéllor och andra verktyg som finns pa internet.

Internet kan kanske inte ersétta det personliga fysiska métet med patienten,
men kan i vissa fall vara ett alternativ eller komplement. Det finns méngder
av webbplatser med information om sjukdomar och behandlingar, allt fler
interaktiva hjdlpmedel for olika behandlingar och webbplatser dér bland
annat patienter med kroniska sjukdomar kan utbyta erfarenheter. Hélso- och
sjukvardspersonal kan dock behdva vigleda patienten till seriosa och kvali-
tetssdkrade webbplatser i olika skeden av vardprocessen [98].

I beddmningen av webbplatser kan det vara bra att kinna till de kvalitets-
kriterier som EU-kommissionen faststéllt for hdlsorelaterad information pa
internet [99]. Enligt dessa bor en hélsorelaterad webbplats:

« Oppet och irligt presentera avsindare, syfte, malgrupp/er och finansie-
ring,

* ha tydliga kdllhdnvisningar,

 informera om sékerhet, sekretess och skydd for besdkarens personliga
integritet,

+ vara aktuell (till exempel visa datum for uppdateringar),

* ange vem som dr webbplatsansvarig och dennes kontaktuppgifter,

 wvara latt att sOka pa, 1att att 14sa och forsta.

Landstingsdgda tjanster

Sjukvardsrddgivning och ungdomsmottagning

Landstingens och regionernas gemensamma webbplats 1177 Vardguiden
(www.1177.se) innehéller kvalitetsgranskad och lattforstaelig information
och littanvinda tjinster. Fran den 6vergripande webbplatsen kan man g4 till
landstingens och regionernas webbplatser.
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Webbplatsen ir fri frdn reklam och innehdller mingder av fakta och rad
om bland annat

* sjukdomar, skador och symtom,

* undersokningar, behandlingar och likemedel,

+ graviditet och forlossning, fordldraskap och barnhilsovard,

* patientberittelser,

* hélsa- och ma bra-tips,

 regler och réttigheter,

* hjélpmedel

* information om och jidmforelser av bland annat vardcentraler.

Webbplatsen innehaller ocksa liankar till fordjupningsmaterial. Texterna
skrivs av bland annat ldkare, sjukskoterskor, tandldkare och apotekare. All
information faktagranskas i flera steg fore publicering och texterna uppdate-
ras regelbundet. Forskole- och lagstadiebarn har en egen del pa webbplatsen,
Barnavdelningen. Hér finns tecknade filmer som pedagogiskt forbereder barn
infor olika undersokningar och behandlingar. Landsting och regioner driver
ocksa gemensamt en nationell ungdomsmottagning pa nétet, www.umo.se.
UMO riktar sig till unga mellan 13 och 25 ar. Syftet ar att gora det lattare for
unga att hitta relevant, aktuell och kvalitetssékrad information om sex, hélsa
och relationer.

I bade 1177 Vardguiden och umo.se finns det mojlighet att stilla fragor
anonymt om egen eller nirstdendes sjukdom eller hélsa. Svaren &r stodjande
eller radgivande. Inga diagnoser stélls. Svar ldmnas av ldkare, tandlékare,
sjukskoterskor, barnmorskor eller ndringsfysiologer inom sju dagar. 1177
Vardguiden har ocksé sérskild information och fragetjanster om tdnder och
tandvérd, cancer, kroppen, liv och hélsa samt reserad och vaccinationer.
Delar av innehéllet finns dversatt till andra sprak.

Sjukvardsrddgivning per telefon

En annan rikstickande tjdnst dr landstingens sjukvardsradgivning per telefon
(1177 Vérdguiden pa telefon) via kortnumret 1177, som utvecklats av Inera
AB?®. Tjinsten ir uppbyggd med ett gemensamt telefonisystem och radgiv-
ningsstod som gor det mojligt att koppla samman landets telefonradgivning-
ar. Det ger ocksa mojlighet att koppla samtal till sjukskdterskor som talar
olika sprak. Radgivningsstddet finns ocksé i webbaserad form som gor att till
exempel vardcentraler, specialistmottagningar och foretagshilsovard kan
anvénda det.

8 Inera AB #gs av alla landsting och regioner.
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Exempel pd andra tjénster

Intresseorganisationer

Pé internet hittar man ocksa information om patient-, brukar- och anhorigfor-
eningar och -néitverk, bland annat pd foljande webbplatser:

* 1177 Vardguiden

» www.handikappforbunden.se

+ www.mfd.se (myndigheten for delaktighet)
* www.nsph.se

Nationell Samverkan for Psykisk Hélsa (nsph) dr ett ndtverk av patient-,
brukar- och anhdrigorganisationer inom psykiatriomradet. Kontaktuppgifter
till alla intresseorganisationer som ingér i natverket finns p4 www.nsph.se.

For méanniskor i psykisk kris eller 1 andra svara livssituationer finns Na-
tionella Hjélplinjen pé telefon 020-22 00 60. Det &r en jourtelefon med bland
annat statliga bidrag som drivs av brukar- och anhdrigorganisationer pa det
psykiska hédlsoomradet. Jourlinjen dr 6ppen alla dagar kl. 13 — 22 och ger
anonymt och kostnadsfritt, professionellt stod for alla i Sverige. Man kan
ocksé skriva till Nationella Hjdlplinjen och fi ett personligt svar. Hjdlplinjens
webbplats dr sedan 2013 knuten till 1177 Vardguiden. Dér finns ocksé
information och lénkar till andra verksamheter som erbjuder information,
hjilp och stod kring psykisk hélsa.

Oppna jémfdrelser och ovanliga diagnoser

Oppna jamforelser av data fran bland annat Socialstyrelsens hilsodataregis-
ter, Nationella Kvalitetsregister, Sveriges Kommuner och Landstings
vintetidsdatabas och Nationell Patientenkit publiceras regelbundet pa
internet [49, 75, 76, 100, 101, 102]. Information och jamforelser av kvalitets-
data inom dldreomsorgen finns pa Socialstyrelsens webbplats Aldreguiden
[103]. Utifrdn nationella register och offentlig statistik publiceras ocksé
jamforelser mellan landsting och vardgivare pa tjansten OmVéard, som
inledningsvis finansierats av Svenskt Néaringsliv [104].

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om ovanliga diagnoser innehaller in-
formation om sjukdomar eller skador som finns hos hogst 100 personer per
miljon invanare och som leder till omfattande funktionsnedsattning [105].

Uppf6ljningar och analyser av hur varden och omsorgen fungerar ur ett
patient-, brukar- och medborgarperspektiv genomfors och publiceras av
Myndigheten for vardanalys. Myndigheten ska fortlopande folja och utvér-
dera den information som varden och omsorgen ldmnar till den enskilda
patienten, brukare och medborgare. Analyserna ska sirskilt gilla innehall,
kvalitet och &ndamaélsenlighet samt hur tillginglig informationen &4r. Resulta-
ten publiceras pad myndighetens webbplats www.vardanalys.se.

Kommunikation via Internet

Patientdatalagen ger nya mojligheter till kommunikation mellan patient och
till exempel en behandlande lédkare d4 vardgivaren kan erbjuda patienter
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direktatkomst till sin patientjournal 6ver internet (5 kap. 5 § PDL). Vérdgiva-
ren maste i sa fall kunna identifiera patienten pa ett sikert sdtt och dven ha ett
skydd mot att obehdriga tar del av informationen néir den fors dver. Vardgi-
varen ansvarar for att det finns ett system for beddmning av de uppgifter som
kréaver ett sarskilt skydd i forhallande till den enskilde sjilv. Logglistor
innehéller uppgift om att och néir ndgon har list journalen. Patienten kan fa ta
del avuppgifterna sa att han/hon kan se var och av vem journalen har 6pp-
nats. Bestimmelser om hur patientuppgifter far hanteras dver 6ppna nit och
om patientens direktdtkomst m.m. finns i 2 kap. SOSFS 2008:14. Det finns
ocksa en handbok till foreskrifterna [85]. Se ocksa sid. 62.

Internettjanst for reumatologpatienter

Svensk Reumatologis Register erbjuder en internettjénst via sin
hemsida for patienter, vardgivare och forskare dir alla kan registrera
och se sina data sammanstéllda [106]. Patienter erbjuds delta efter
informerat samtycke och far lamna uppgifter om sin sjukdom, dess
utveckling och svar pa behandling. Alla data hanteras med sekretess
och enligt forskningsetiska tillstdnd.
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Kvalitetsindikatorer och uppfdljning

Nationella kvalitetsindikatorer

For att kunna f6lja upp hilso- och sjukvéardens kvalitet (strukturer, processer
och resultat) och fa underlag till 6ppna jamforelser och forbattringsarbete
behovs olika typer av indikatorer och matt. P& nationell niva tas indikatorer
fram av bland annat Socialstyrelsen, personal- och intresseorganisationer och
Nationella Kvalitetsregister. Socialstyrelsen utvecklar och rekommenderar
dels 6vergripande nationella indikatorer inom de sex omradena for God vard
och omsorg (kunskapsbaserad, siker, individanpassad, effektiv, jamlik och
tillganglig), dels sjukdomsspecifika indikatorer inom ramen for nationella
riktlinjer. [107]

Utgangspunkten for de uppfoljningsomraden och nationella indikatorer
som tagits fram inom omradet patientfokuserad’ hilso- och sjukvard 4r bland
annat lagstiftningens krav pad bemotande, information och delaktighet (2 a §
HSL,3,4 och 5 kap. PL, 3 och 4 §§ TL och 6 kap. 6 § PSL). Socialstyrelsen
har bland annat identifierat tre uppfoljningsomraden som sérskilt viktiga nér
det géller patientfokuserad vard [2]:

» Respektfullt och individuellt bemotande.
* Individuell information och kunskapsoverforing.
* Individens delaktighet i den egna varden.

Inom vart och ett av uppfoljningsomradena har Socialstyrelsen tagit fram
nationellt 6vergripande indikatorer for God vard:

* Omréde 1:
Patienten blir respektfullt bemott som individ.
Patientens egna kunskaper och erfarenheter tas till vara.
* Omréde 2:
Patienten erbjuds individuellt anpassad information om haélsotillstand,
diagnos och metoder for undersokning, vard och behandling.
Patienten far tillracklig information och stod for att kunna hantera sin
hélsa.
Patienten erbjuds mojlighet till 6nskad kontinuitet i vArdkontakterna.
* Omréde 3:
Behandlingsmal sétts i samrdd med patienten.
Delaktighet 1 den egna vardens planering och genomforande.

Utover dessa finns indikatorer som tagits fram av bland annat Nationella
Kvalitetsregister och Sveriges Kommuner och Landsting och som ingér i
Nationell patientenkdét.

Inom omradet patientfokuserad tandvard har Socialstyrelsen tagit fram
foljande nationellt dvergripande indikatorer for uppfoljning av vuxna patien-
ter [108]:

? Definieras nu som individanpassad.

DIN SKYLDIGHET ATT INFORMERA OCH GORA PATIENTEN DELAKTIG
SOCIALSTYRELSEN

81



82

+ Patienten blir respektfullt bemott som individ.

 Patienten far tillricklig information for att sjdlva kunna forebygga tand-
sjukdomar.

 Patienten fér tillrdcklig information om behandlingsalternativ.

 Patienten fér tillrdcklig information om behandlingskostnad.

For att kunna ta reda pa hur virden lever upp till indikatorerna behover olika
mitmetoder och fragestéllningar tillimpas. Den nationella patientenkéten
som frdn och med hosten 2009 genomf6rs 1 landstingen gor det mojligt att f4
patienters syn pa indikatorerna [49]. Uppfoljning av individens delaktighet i
den egna tandvarden kan goras med Socialstyrelsens kartliggning av den
vuxna befolkningens tandhédlsa, som genomfordes forsta gangen 2009 [109].
Det ar viktigt att olika verksamheter och enheter ocksa pé andra sétt foljer
upp tilldmpningen av sina strategier, rutiner och metoder for att kunna se
foljsamheten till lagstiftningen krav pé kvalitet och patientsdkerhet och for
att astadkomma en patientfokuserad vérd.

Patientenk&ter och andra
uppfoljningsmetoder

Enkater &r ett av flera redskap for att ta reda pé patienters och nirstdendes
uppfattning om hur hilso- och sjukvarden lever upp till lagstiftningens och
foreskrifternas krav. Nationell Patientenkét ger ett visst underlag och hjélper
till att identifiera forbattringsomraden. For att fa ytterligare mer kvalitativ
kunskap och underlag till forbéttringar kan man komplettera den med till
exempel [50]:

* Analys av patientenkétens 6ppna kommentarer.

» Journalgranskningar eller dubbeldokumentation. Hur dokumenteras
information, delaktighet m.m. i journalerna?

+ Vara lyhord och pa olika sitt dokumentera och diskutera synpunkter fran
patienter och nérstaende i det dagliga arbetet.

* Genomfora djupintervijuer eller be patienter skriva dagbocker.

» Mgjlighet att [amna synpunkter via en webbaserad tjénst.

* Genomfora fokus- eller gruppintervjuer med patienter och nérstdende.

» Ha regelbunden kontakt och mdten med olika patientforeningar.

* Ha regelbunden kontakt och mdten med patientndmnder och eventuella
lokala patientombudsmén. Till exempel kan man regelbundet ta del av
patientndmndernas statistik och anmélningar.
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Definitioner och forkortningar

Definitioner

Om inget annat anges har definitionerna hamtats ur Nationalencyklopedin
och kommentarer tagits fram i den arbetsgrupp som deltagit i arbetet med
handboken.

Anhorig: Person inom familjen eller bland de ndrmaste sléktingarna. (Social-
styrelsens termbank)

Autonomi: Sjélvstindighet, oberoende.

Beslutsoférmégen/utan beslutsformdga: Person som pé grund av sjukdoms-
tillstand eller motsvarande inte &r i stand att fatta samtyckesbeslut. (Social-
styrelsens termbank)

Ny medicinsk bedémning: Insats sérskilt reglerad i PL och PSL genom vilken
en andra medicinsk bedomning gors.

Kommentar: I 8 kap. PL star foljande: ” En patient med livshotande eller
sarskilt allvarlig sjukdom eller skada ska fa mojlighet att inom eller utom det
egna landstinget f4 en ny medicinsk beddmning. Patienten ska erbjudas den
behandling den nya beddémningen kan ge anledning till om 1. Behandlingen
star 1 Overensstimmelse med vetenskap och beprovad erfarenhet, och 2.det
med hénsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna for
behandlingen framstar som befogat.”

Information: Fakta eller upplysningar som formedlar kunskap.

Kommentar: I denna handbok avses med ”information” fakta eller upplys-
ningar om bland annat patientens hélsotillstand, de metoder for undersok-
ning, vard och behandling som finns, forvéantat vard- och behandlingsforlopp
och eventuella risker. Termen syftar pa det innehall som formedlas.

Individuellt anpassad information: Information som ges med hénsyn till
individens forutséttningar.

Kommentar: Patientens forutsittningar att ta till sig information dr beroende
av till exempel &lder, mognad, erfarenhet, spraklig bakgrund och andra
individuella forutsattningar.

Insikt: Uppnadd forstaelse av underliggande orsaker, samband eller dylikt
Kommentar: Informationen ska ge patienten och hans eller hennes nérstiende
insikt om patientens hélsotillstand och de metoder for undersokning, vard
och behandling som finns samt forvintat resultat och eventuella risker.

Hilso- och sjukvardspersonal: Till hidlso- och sjukvardspersonal réknas
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1.  den som har legitimation for ett yrke inom hélso- och sjukvérden,

2. personal som dr verksam vid sjukhus och andra vardinréttningar och
som medverkar i hélso- och sjukvérd av patienter,

3. den som i annat fall vid hilso- och sjukvard av patienter bitrdder en
legitimerad yrkesutovare,

4.  apotekspersonal som tillverkar eller expedierar likemedel eller 1dimnar
rad och upplysningar,

5. personal vid Giftinformationscentralen som l&dmnar rdd och upplysning-
ar,

6.  personal vid larmcentral och sjukvérdsrddgivning som formedlar hjdlp
eller Idmnar rad och upplysningar till vardsokande, och

7. den som i annat fall enligt foreskrifter som har meddelats 1 anslutning
till denna lag tillhandahaller tjénster inom ett yrke inom hélso- och
sjukvarden under ett tillfalligt besok 1 Sverige utan att ha svensk legiti-
mation for yrket. (1 kap. 4 § PSL).

Kognitiv formaga: Formaga att minnas, formaga att orientera sig i tid och
rum, problemldsningsformaga, numerisk och spraklig formaga.

Kommunikation: Omsesidigt utbyte av information.

Ndrstdende: Person som den enskilde anser sig ha en néra relation till.
(Socialstyrelsens termbank)

Patient: Person som erhéller eller ar registrerad for att erhélla hélso- och
sjukvard. (Socialstyrelsens termbank)

Patientsckerhet: Skydd mot vardskada (1 kap. 6 § PSL).

Samtyckesbeslut: Tillfragad persons beslut om att 1dmna eller inte [dmna
samtycke. (Socialstyrelsens termbank)

Verksamhetschef: Befattningshavare som svarar for verksamheten.
Kommentar: Se 29 § HSL och 16 a § TL (1985:125).

Vardgivare: Statlig myndighet, landsting och kommun i frdga om sddan
hilso- och sjukvard som myndigheten, landstinget eller kommunen har
ansvar for samt annan juridisk person eller enskild nédringsidkare som
bedriver hélso- och sjukvérd. (1 kap. 3 § PSL)

Vardskada: Lidande, kroppslig eller psykisk skada eller sjukdom samt
dodsfall som hade kunnat undvikas om adekvata atgarder hade vidtagits vid
patientens kontakt med hélso- och sjukvarden. (1 kap. 5 § PSL)
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Forkortningar

RF:
TF:
DL:
FB:
FL:
HSAN:
JO:
HSL:
LPT:
LRV:
LSS:

LYHS:

OSL:
PDL:
PL:
PSL:
Prop.:
SML:
SoL:
SOSEFS:
TL:

Regeringsformen (1974:152)
Tryckfrihetsforordningen (1949:105)
Diskrimineringslagen (2008:567)
Foraldrabalken (1949:381)

Forvaltningslagen (1986:223)

Haélso- och sjukvardens ansvarsnamnd
Justitiecombudsmannen

Haélso- och sjukvéardslagen (1982:763)

Lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvangsvard
Lagen (1991:1129) om réttspsykiatrisk vard
Lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshind-
rade

Lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa hilso- och sjukvar-
dens omrade

Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)
Patientdatalagen (2008:355)

Patientlagen (2014:821)
Patientsdkerhetslagen (2010:659)

Proposition

Smittskyddslagen (2004:168)
Socialtjanstlagen (2001:453)

Socialstyrelsens forfattningssamling
Tandvardslagen (1985:125)
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Bilaga 1. Lagstiftningen stodjer
en individfokuserad vard

Grundldggande varderingar och krav pé individfokuserad vard uttrycks pa
olika sitt i lagstiftning, konventioner m.m. Den gemensamma innebdrden &r
att de som soker vard och omsorg:

+ Ska fa sin integritet och sitt sjalvbestimmande respekterade.

+ Ska fa tillgdng till insatser pé jamlika villkor och insatserna ska vara
lattillgingliga.

» Ska fa sina behov av vard och omsorg bedémda.

» Ska kénna sig trygga.

* Inte diskrimineras, till exempel uteslutas fran vard pa grund av kon, dlder,
sexuell laggning, etnicitet, funktionsnedséttning eller diagnos.

Dessa grundldaggande varderingar uttrycks pé olika sétt i RF, HSL, PL, PSL,
TL, SoL och LSS. De har ocksé stdd i de av riksdagen beslutade etiska
principerna (regeringens proposition Prioriteringar inom hélso- och sjukvar-
den 1996/97: 60, s. 24), diskrimineringslagen (2008:567), forkortad DL,
FN:s allménna forklaring och konventioner om ménskliga réttigheter, den
europeiska konventionen angdende skydd for de ménskliga rattigheterna och
de grundldggande friheterna, Barnkonventionen och FN:s konvention om
rittigheter for personer med funktionsnedséttning [13, 52, 110, 111]. En del
av det internationella skyddet av manskliga rattigheter dr ocksé skyddet av
nationella minoriteter och deras rittigheter. Lagen om nationella minoriteter
och minoritetssprak, som trddde i kraft den 1 januari 2010, innehaller gene-
rella bestimmelser om nationella minoriteter, deras spriak och deras rétt till
information och inflytande [60].

Diskrimineringslagen och prioriteringsprinciper

I DL slés fast att ingen far diskrimineras utifran kon, konséverskri-
dande identitet eller uttryck, etnisk tillhorighet, funktionshinder,
sexuell laggning eller alder. Nér det géller homo- och bisexuella samt
transpersoners (hbtg-personer) réttigheter har Europaradet antagit
rekommendationer som gor hbt-personers rattigheter mer synliga och
tydliga [112].

Mainniskoviardesprincipen dr den etiska princip som pa motsvarande
satt anger allas lika védrde och ritt till vard oavsett begdvning, social
stillning, inkomst, alder, etnicitet eller nagon annan faktor. Det ar
endast den samlade bedomningen av patientens behov som ska avgora
vardinsatsen. Principen anger i forsta hand vad sjukvardsansvariga inte
far ta hansyn till vid beslut om resursfordelning eller vid vard och
behandling (prop. 1996/97:60 s. 24).
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God vard

En god vard kénnetecknas bland annat av att den ar individfokuserad, sédker
och jamlik [2, 107]. Varden ska bygga pé respekt for médnniskors lika vérde,
den enskilda manniskans virdighet och individens sjdlvbestimmande och
integritet. Den ska sé langt som det &r mojligt utformas och genomforas i
samrdd med patienten (2 § och 2 a § HSL). Vetenskap och beprovad erfaren-
het visar ocksa att bemdtande, information och delaktighet har positiva
effekter pd vard- och behandlingsresultat och stor betydelse for tillfrisknan-
det [27, 28].

Olika insatser ska samordnas pa ett &ndamalsenligt sétt (2 a § HSL). Pati-
entens behov av kontinuitet i kontakter och information, trygghet och
sikerhet ska tillgodoses (29 a § HSL och 3 § TL). Genom att samordna olika
insatser pa ett &ndamalsenligt sétt kan patientens mojligheter till oberoende i
det dagliga livet starkas. Det dr viktigt att se kommunikationen som en
integrerad del av all vard och behandling och att den ska utforas enligt
vetenskap och beprévad erfarenhet. Individens kunskap, forstaelse och insikt
ar forutsdttningar for att han eller hon ska kunna vara delaktig i och ha
inflytande Gver sin egen hélsa, vard och behandling.

De sex kvalitetsomrdden som ingér i God vard [107] definierades ur-
sprungligen av Institute of Medicine i USA 1 rapporten Crossing the Quality
Chasm [113]. Dér beskrivs ett antal underdimensioner till kvalitetsomradet
patientfokuserad vérd:

» Respekt for patientens varderingar, preferenser och specifika behov.
* Samordnad och integrerad vérd.

* Information, kommunikation och utbildning.

+ Fysiskt och kidnslomaissigt stod.

* Engagemang frin familj och vénner.

Varden behéver bli mer jamlik

Det finns betydande skillnader i hilsa (dven tandhilsa) mellan olika
grupper av befolkningen. Det framgér bland annat av Socialstyrelsens
tematiska rapporter, Folkhélsorapport 2009 och Hélso- och sjukvérds-
rapport 2009, och de arliga ldgesrapporterna [114, 115, 116, 117]. Med
stod och ritt tillimpning av lagstiftning, andra forfattningar och
konventioner kan dock utvecklingen paverkas mot en mer patientfoku-
serad och jamlik hélso- och sjukvard. Socialstyrelsen hoppas att den
samlade beskrivningen av bestimmelserna i denna handbok kan vara
ett bidrag i denna utveckling.

Patientlagen i praktiken

Myndigheten for vardanalys har fétt i uppdrag av regeringen att folja upp
effekterna av patientlagen ur ett patientperspektiv. En forsta baslinjeméatning
genomfordes i november 2014 med en enkdt till drygt 9 000 patienter och
950 vardnadshavare som har varit 1 kontakt med varden under de senaste 12
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manaderna. Enkéter har ocksd besvarats av 3 000 personer som inte varit i
kontakt med véarden det senaste aret samt 550 verksamhetschefer. Syftet var
att f4 en bild av om varden arbetade pa det sétt som patientlagen anger redan
innan lagen tradde 1 kraft for att kunna f6lja vilka effekter lagen kommer att
fa framover.

Den sammantagna bilden av baslinjemétningen &r att ménga av de skyldig-
heter som géllt sedan tidigare enligt andra forfattningar, i méanga fall i mer én
30 ar, inte foljs fullt ut. Att dstadkomma ett 6kat genomslag framstar darfor
som en utmaning for samtliga aktdrer med ansvar i sektorn. Regeringsupp-
draget ska slutredovisas 2017. [118]
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Bilaga 2. Citat ur aktuella lagar

Forutsattningar fér god vérd

I HSL anges att "maélet for hélso- och sjukvérden dr en god hélsa och en vard
pa lika villkor for hela befolkningen. Varden ska ges med respekt for alla
maénniskors lika virde och for den enskilda ménniskans virdighet. Den som
har det storsta behovet av hélso- och sjukvard ska ges foretrade.” (2 § HSL)

Kraven pa en god vard innebér enligt 2 a § HSL att den ska bedrivas sé att
den uppfyller kraven pé en god vard. Detta innebér att den ska sirskilt

1. varaav god kvalitet och med en god hygienisk standard och tillgodose
patientens behov av trygghet i varden och behandlingen,

2. vara latt tillgénglig,

bygga pé respekt for patientens sjdlvbestimmande och integritet,

4.  framja goda kontakter mellan patienten och hélso- och sjukvérdsperso-
nalen,

5.  tillgodose patientens behov av kontinuitet och sdkerhet i varden.

W

Olika insatser for patienten ska samordnas pa ett &andamalsenligt sétt.

Varje patient som vinder sig till hilso- och sjukvarden ska, om det inte ar
uppenbart obehovligt, snarast ges en medicinsk beddmning av sitt hélsotill-
stand.

129 a § HSL regleras verksamhetschefens ansvar for kontinuitet och sé-
kerhet for patienten:

Verksamhetschefen ska sdkerstélla att patientens behov av trygghet, konti-
nuitet, samordning och sidkerhet i virden tillgodoses. Om det dr n6dvéndigt
for att tillgodose detta behov, eller om en patient begir det, ska verksam-
hetschefen utse en fast vardkontakt for patienten.

Patientlagen

1 kap. Inledande bestammelser

1 § Denna lag syftar till att inom hilso- och sjukvardsverksamhet stirka och
tydliggora patientens stéllning samt till att frimja patientens integritet,
sjalvbestimmande och delaktighet.

Lagen innehaller bestimmelser om

— tillgénglighet (2 kap.),

— information (3 kap.),

— samtycke (4 kap.),

— delaktighet (5 kap.),

— fast vardkontakt och individuell planering (6 kap.),

— val av behandlingsalternativ och hjdlpmedel (7 kap.),
— ny medicinsk bedomning (8 kap.),

— val av utforare (9 kap.),
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— personuppgifter och intyg (10 kap.),

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

2 § Bestammelserna i 1 kap. 9 §, 6 kap. 4 § och 7 kap. 1 och 2 §§ giller
endast hélso- och sjukvédrdsverksamhet som bedrivs med ett landsting eller
en kommun som huvudman.

Bestdmmelserna i 2 kap. 3 och 4 §§, 6 kap. 3 §, 8 kap. 1 § och 9 kap. 1 §
géller endast hilso- och sjukvéardsverksamhet som bedrivs med ett landsting
som huvudman.

3 § Lagen omfattar inte tandvard enligt tandvardslagen (1985:125).

4 § Bestdmmelser om landstings, kommuners och privata vardgivares
skyldigheter och ansvar finns i hilso- och sjukvardslagen (1982:763).
Bestimmelser om hélso- och sjukvardspersonalens skyldigheter och ansvar
for varden av patienter finns i patientsékerhetslagen (2010:659).

5 § Med hélso- och sjukvérd avses i denna lag dels atgirder for att medi-
cinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador, dels sjuktrans-
porter.

6 § Mélet med hélso- och sjukvarden ar en god hélsa och en vard pa lika
villkor for hela befolkningen.

Varden ska ges med respekt for alla méanniskors lika viarde och for den
enskilda ménniskans virdighet. Den som har det storsta behovet av hélso-
och sjukvard ska ges foretrade till varden.

7 § Patienten ska fa sakkunnig och omsorgsfull hilso- och sjukvard som ar
av god kvalitet och som star i verenstimmelse med vetenskap och beprovad
erfarenhet.

8 § Nér hélso- och sjukvérd ges till barn ska barnets bista sérskilt beaktas.

9 § Bestammelser om habilitering och rehabilitering, hjalpmedel for personer
med funktionsnedsittning och tolktjénst for vardagstolkning finns i 3 b och
18 b §§ hélso- och sjukvardslagen (1982:763).

2 kap. Tillganglighet

1 § Hélso- och sjukvarden ska vara litt tillgédnglig.

2 § Patienten ska, om det inte dr uppenbart obehdvligt, snarast f& en medi-
cinsk bedomning av sitt hilsotillstand.

3 § Enligt 3 g § hélso- och sjukvardslagen (1982:763) ska patienter erbjudas
en vardgaranti. Den ska innehélla en forsékran om att den enskilde inom viss
tid far

1. kontakt med primérvarden,

2. besoka ldkare inom primérvarden,

3. besoka den specialiserade varden, och

4. planerad vard.

4 § Om vardgarantin enligt 3 § 3 eller 4 inte uppfylls, ska patienten fa vard
hos en annan vardgivare utan extra kostnad for patienten.

3 kap. Information

1 § Patienten ska fa information om

1. sitt halsotillstand,

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

3. de hjidlpmedel som finns for personer med funktionsnedséttning,
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4. vid vilken tidpunkt han eller hon kan forvénta sig att fa vérd,

5. det forvantade vard- och behandlingsforloppet,

6. vésentliga risker for komplikationer och biverkningar,

7. eftervard, och

8. metoder for att forebygga sjukdom eller skada.

2 § Patienten ska dven f4 information om

1. mojligheten att vilja behandlingsalternativ, fast ldkarkontakt samt vardgi-
vare och utforare av offentligt finansierad halso- och sjukvérd,

2. mojligheten att f4 en ny medicinsk bedomning och en fast vardkontakt,

3. vérdgarantin, och

4. mojligheten att hos Forsékringskassan fa upplysningar om vérd i ett annat
EES-land eller i Schweiz.

3 § Nar patienten &r ett barn ska dven barnets vardnadshavare fa information
enligt 1 och 2 §§.

4 § Om informationen inte kan 1dmnas till patienten, ska den i stéllet savitt
mojligt 1amnas till en nérstdende till honom eller henne.

5 § Informationen far inte lamnas till patienten eller ndgon nirstdende om
bestammelser om sekretess eller tystnadsplikt hindrar detta.

6 § Informationen ska anpassas till mottagarens alder, mognad, erfarenhet,
sprakliga bakgrund och andra individuella forutséttningar.

Mottagarens 6nskan om att avsta fran information ska respekteras.

7 § Den som ger informationen ska sa langt som mdjligt forsdkra sig om att
mottagaren har forstatt innehallet i och betydelsen av den ldmnade informa-
tionen.

Informationen ska ldmnas skriftligen om det behovs med hénsyn till motta-
garens individuella forutsdttningar eller om han eller hon ber om det.

4 kap. Samtycke

1 § Patientens sjdlvbestimmande och integritet ska respekteras.

2 § Halso- och sjukvérd far inte ges utan patientens samtycke om inte annat
foljer av denna eller nagon annan lag. Innan samtycke inhdmtas ska patienten
f4 information enligt 3 kap. Patienten kan, om inte annat sérskilt foljer av lag,
lamna sitt samtycke skriftligen, muntligen eller genom att pa annat sétt visa
att han eller hon samtycker till den aktuella atgérden.

Patienten far nir som helst ta tillbaka sitt samtycke. Om en patient avstar fran
viss vérd eller behandling, ska han eller hon f& information om vilka konse-
kvenser detta kan medfora.

3 § Nar patienten &r ett barn ska barnets instdllning till den aktuella virden
eller behandlingen sa langt som mojligt klarldggas. Barnets instillning ska
tillmétas betydelse 1 forhallande till hans eller hennes &lder och mognad.

4 § Patienten ska fa den hilso- och sjukvard som behdvs for att avvérja fara
som akut och allvarligt hotar patientens liv eller hélsa, &ven om hans eller
hennes vilja pa grund av medvetsloshet eller av ndgon annan orsak inte kan
utredas.

5 kap. Delaktighet
1 § Hélso- och sjukvarden ska sé langt som mojligt utformas och genomforas
i samrad med patienten.
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2 § En patients medverkan 1 hélso- och sjukvarden genom att han eller hon
sjalv utfor vissa vard- eller behandlingsatgarder ska utgé fran patientens
onskemal och individuella forutsittningar.

3 § Patientens nérstdende ska fa mgjlighet att medverka vid utformningen
och genomforandet av varden, om det ér lampligt och om bestimmelser om
sekretess eller tystnadsplikt inte hindrar detta.

6 kap. Fast vardkontakt och individuell planering

1 § Patientens behov av trygghet, kontinuitet och sikerhet ska tillgodoses.
Olika insatser for patienten ska samordnas pa ett &ndamalsenligt sétt.

2 § En fast vardkontakt ska utses for patienten om han eller hon begér det,
eller om det dr nddvandigt for att tillgodose hans eller hennes behov av
trygghet, kontinuitet, samordning och sdkerhet.

3 § Patienten ska fa mojlighet att vdlja en fast ldkarkontakt inom primérvar-
den.

4 § For en enskild som har behov av béde hédlso- och sjukvard och insatser
fran socialtjinsten ska en individuell plan upprittas under de forutsattningar
som anges i 3 f § hélso- och sjukvérdslagen (1982:763).

7 kap. Val av behandlingsalternativ och hjalpmedel

1 § Nar det finns flera behandlingsalternativ som stér i 6verensstimmelse
med vetenskap och beprovad erfarenhet ska patienten fa mojlighet att vilja
det alternativ som han eller hon foredrar. Patienten ska fa den valda behand-
lingen, om det med hénsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till
kostnaderna for behandlingen framstar som befogat.

Patienten har inte ritt att vilja en sddan behandling som kommunen ansvarar
for enligt 18 § forsta—tredje styckena hilso- och sjukvardslagen (1982:763)
utanfor den kommun inom vilken han eller hon &r bosatt, om denna kommun
kan erbjuda en behandling som star 1 verensstimmelse med vetenskap och
beprovad erfarenhet.

2 § Nar det finns olika hjdlpmedel for personer med funktionsnedséttning
tillgdngliga ska patienten ges mojlighet att vilja det alternativ som han eller
hon foredrar. Patienten ska fa det valda hjélpmedlet, om det med hansyn till
hans eller hennes behov och till kostnaderna for hjalpmedlet framstar som
befogat.

8 kap. Ny medicinsk bedomning

1 § En patient med livshotande eller sérskilt allvarlig sjukdom eller skada ska
f4 mojlighet att inom eller utom det egna landstinget f4 en ny medicinsk
beddmning.

Patienten ska erbjudas den behandling som den nya bedomningen kan ge
anledning till om

1. behandlingen stér i Overensstimmelse med vetenskap och beprovad
erfarenhet, och

2. det med hinsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostna-
derna for behandlingen framstar som befogat.
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9 kap. Val av utforare

1 § En patient som omfattas av ett landstings ansvar for hilso- och sjukvard
ska inom eller utom detta landsting fa mojlighet att vilja utforare av offent-
ligt finansierad 6ppen vard.

10 kap. Personuppgifter och intyg

1 § Inom hilso- och sjukvardsverksamhet ska personuppgifter utformas och i
ovrigt behandlas sd att patientens och dvriga registrerades integritet respekte-
ras.

Bestimmelser om patientens rétt att ta del av journalhandlingar och andra
uppgifter och att motsitta sig behandling av personuppgifter samt andra
bestaimmelser om behandling av personuppgifter inom hilso- och sjukvards-
verksamhet finns i patientdatalagen (2008:355).

2 § Bestdmmelser om sekretess inom allmén hélso- och sjukvirdsverksamhet
finns 1 25 kap. offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

Bestimmelser om tystnadsplikt inom enskild hélso- och sjukvirdsverksamhet
finns 1 6 kap. 12, 13 och 16 §§ patientsidkerhetslagen (2010:659).

3 § Den som ér skyldig att fora patientjournal ska pd begiran av patienten
utfarda intyg om vérden.

11 kap. Synpunkter, klagomal och patientsiikerhet

1 § Patientndmnderna ska enligt lagen (1998:1656) om patientndmndsverk-
samhet m.m.

1. tillhandahélla eller hjdlpa patienter att f4 den information patienterna
behover for att kunna ta till vara sina intressen,

2. frimja kontakterna mellan patienter och vardpersonal, och

3. hjélpa patienter att vénda sig till riatt myndighet.

2 § En patient som har drabbats av en vardskada ska snarast informeras om
1. att det har intrdffat en hindelse som medfort en vardskada,

2. vilka atgéirder som vardgivaren avser att vidta for att en liknande hindelse
inte ska intréffa igen,

3. mgjligheten att anméla klagomal till Inspektionen for vard och omsorg,

4. mojligheten att begéra ersittning enligt patientskadelagen (1996:799) eller
fran ldkemedelsforsdkringen, samt

5. patientnimndernas verksamhet.

3 § Inspektionen for vard och omsorg ska enligt vad som anges i 7 kap. 10—
18 §§ patientsdkerhetslagen (2010:659) efter anméilan prova klagomal mot
verksamheter som bedriver hilso- och sjukvard och mot hilso- och sjuk-
vardspersonal.

4 § Patienten och dennes nérstdende ska fa mdjlighet att delta i virdgivarens
patientsidkerhetsarbete.

Tandvdardslagen

I TL, anges att malet for tandvarden &r en god tandhilsa och en tandvérd pa
lika villkor for hela befolkningen (2 § TL).
Kraven pé en god tandvard innebér enligt 3 § att den ska
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1. vara av god kvalitet med god hygienisk standard och lidgga sdrskild
vikt vid forebyggande atgirder,

tillgodose patientens behov av trygghet i vrden och behandlingen,
vara latt tillganglig,

bygga pa respekt for patientens sjélvbestimmande och integritet,
frimja goda kontakter mellan patienten och tandvardspersonalen.

ol

Akuta fall ska behandlas med fortur.
Nir tandvéard ges till barn ska barnets bésta sarskilt beaktas.

I3 a § TL anges att varden och behandlingen ska s& langt som mojligt
utformas och genomforas i samrdd med patienten.

Nér patienten ér ett barn ska barnets instdllning till den aktuella atgéirden s
langt som mdjligt klarldggas. Barnets instdllning ska tillméatas betydelse i
forhallande till hans eller hennes alder och mognad.

Vidare enligt 3 b § TL: Patienten ska fi information om sitt tandhélsotill-
stand och om de behandlingsmetoder som star till buds.

Nir patienten dr ett barn ska dven patientens vardnadshavare fa information
enligt forsta stycket. Informationen fér inte lamnas om bestimmelser om
sekretess eller tystnadsplikt hindrar detta.

Inom tandvarden stélls ocksa krav pé tydlig information om kostnaderna
for olika behandlingar, 4 § andra och tredje stycket TL:

Innan en undersokning eller viss behandling paborjas ska vardgivaren
upplysa patienten om kostnaden for atgérden. Om en foljd av behandlingar
behovs ska vardgivaren upplysa patienten om de berdknade sammanlagda
kostnaderna for behandlingarna. Om forutsittningarna for behandlingsforsla-
get eller kostnadsberdkningen dndras ska patienten upplysas om detta och om
anledningen till 4ndringen.

Vardgivare ar skyldig att pa begéran av patienten ge honom eller henne ett
intyg med uppgifter om vilka material som anvénts vid protetiska arbeten och
andra behandlingar som syftat till att permanent ersétta forlorad vavnad.

Barns sarskilda behov

Barns behov av information, rdd och stdd i vissa situationer regleras i
2 g § HSL:
Halso- och sjukvarden ska sdrskilt beakta ett barns behov av information, rad
och stod om barnets forédlder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt
bor tillsammans med

1. har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedséttning,

2. har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller

3. &r missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.
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Detsamma géller om barnets fordlder eller ndgon annan vuxen
som barnet varaktigt bor tillsammans med ovéntat avlider.

Vardnadshavarens ansvar

Vardnadshavaren ska bestimma 1 frigor som géller barnets personliga
angeldgenheter, till exempel i hdlso- och sjukvardsfragor. Det framgar av 6
kap. 11 § FB:

Vardnadshavaren har ritt och skyldighet att bestimma 1 frdgor som ror
barnets personliga angeldgenheter. Vardnadshavaren skall dirvid i takt med
barnets stigande alder och utveckling ta allt storre hdnsyn till barnets syn-
punkter och 6nskemal.

Patientdatalagen och offentlighets- och
sekretesslagen

Patientens ritt att ta del av sina journalhandlingar inom den offentliga hélso-
och sjukvérden regleras i 2 kap. 1 § TF och OSL. Det innebar att journal-
handlingar i grunden &r allménna och ddarmed offentliga. Ddaremot omfattas
journalhandlingar av sekretessbestimmelserna i 25 kap. OSL.

For att kunna lamna ut patientuppgifter till ndgon annan én patienten sjélv
krévs som regel ett samtycke fran patienten eller att vardgivaren gor en sa
kallad menprovning'®. Utlimnade kan ocksa forekomma pa grund av skyl-
digheter reglerade i lag.

For den privata hélso- och sjukvarden finns regler om utldimnande i pati-
entdatalagen, PDL, och bestimmelser om tystnadsplikt i PSL:

En journalhandling inom enskild hilso- och sjukvérd ska pa begdran av
patienten sa snart som mojligt tillhandahallas honom eller henne for 1dsning
eller avskrivning pa stéllet eller i avskrift eller kopia, om inget annat foljer av
6 kap. 12 § eller 13 § forsta stycket PSL (8 kap. 2 § PDL).

Andra lagar och forfattningar

Sarskilda krav pa information till och samtycke fran patienter och nirstaende
finns ocksa 1 flera andra lagar och forfattningar, utéver de som refereras till 1
handboken. Hélso- och sjukvarden maste déarfor i specifika situationer dven
kédnna till och tillimpa bland annat f6ljande forfattningar:

» Abortlagen (1974:595) och Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:15)
om abort.

' Vid menprovning provar man om uppgifterna i en journal kan limnas till ndgon annan n patienten utan
dennes samtycke. Om det star helt klart att patientens integritet inte kranks vid ett utlimnande kan uppgifterna
lamnas ut.
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» Raittsmedicinalverkets foreskrifter om ldkarintyg enligt 7 § lagen
(1991:2041) om sérskild personutredning i brottmél, m.m. (SOSFS
2009:12.

+ Likemedelslagen (1992:859) om kliniska likemedelsprévningar.

» Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rad (SOSFS 1992:22) om
informationsskyldighet for lakare och tandlikare om generiska ldkemedel
m.m.

* Lag (1995:831) om transplantation m.m.

» Lag (1995:832) om obduktion m.m.

* Vapenlagen (1996:67) och Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad
(SOSFS 2008:21) om anmélan av patienter som av medicinska skal &r
oldmpliga att inneha skjutvapen.

» Lagen (2001:499) om omskirelse av pojkar och Socialstyrelsens fore-
skrifter och allménna rdd (SOSFS 2001:14) om omskérelse av pojkar.

» Lagen (2002:297) om biobanker i hélso- och sjukvirden m.m. (biobanks-
lagen) och Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS
2002:11) om biobanker i hdlso- och sjukvarden m.m.

» Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2004:11) om ansvar for remisser for
patienter inom hilso- och sjukvarden, tandvarden m.m.

» Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rdd (SOSFS 2005:23) om
smittsparning.

* Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2005:29) om utfiardande av intyg
inom hélso- och sjukvarden m.m.

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

» Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2006:9) om sikerhet vid sjukvards-
inrdttningar som ger psykiatrisk tvdngsvard och réttspsykiatrisk vard samt
vid enheter for rittspsykiatrisk undersokning.

» Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2007:2) om utbyte av sprutor och
kanyler till personer som missbrukar narkotika.

* Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rdd (SOSFS 2008:17) om
lakarnas specialiseringstjanstgoring.

* Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rdd (SOSFS 2008:18) om
psykiatrisk tvangsvard och réttspsykiatrisk vard.

* Socialstyrelsens foreskrifter (2008:33) om information som avser uppfod-
ning genom amning eller med modersmjolkserséttning.

* Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2009:6) om beddmningen av om en
hilso- och sjukvardsatgird kan utforas som egenvéard.

+ Socialstyrelsens foreskrifter (2009:30) om donation och tillvaratagande av
organ, vavnader och celler.

* Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad (2009:32) om anvéndning
av viavnader och celler i hilso- och sjukvarden och vid klinisk forskning.

* Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rdd (SOSFS 2012:20) om
fosterdiagnostik och preimplantatorisk genetisk diagnostik.
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Naftionella dverenskommelser och
riktlinjer

Utover de skyldigheter, bindande regler och rekommendationer som finns i
lagar och andra forfattningar styrs patientens stdllning och ritt till informa-
tion, delaktighet och inflytande i m&tet med varden av nationella strategier,
handlingsplaner och 6verenskommelser mellan staten och huvudménnen,
malbeskrivningar, Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard och omsorg,
medicinska vardprogram, personalorganisationernas etiska regler och
kvalitetsdokument m.m. De behandlas dock inte hér.
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