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Socialstyrelsen klassificerar sin utgivning i dokumenttyper. Detta dr en
uppfoljning och utvdrdering. Det innebér att den innehaller uppfol;-
ningar och utvérderingar av reformer, lagstiftning och/eller verksam-
heter som kommuner, landsting och enskilda huvudmén bedriver inom
hélso- och sjukvard, socialtjdnst, hdlsoskydd och smittskydd. Den in-
nehaller analys av insamlade data och i forekommande fall forskning
som man kan dra generella slutsatser av och som kan anvéndas for att
forédndra eller utveckla verksamheten. Kraven pa vetenskaplighet till-
godoses genom att vetenskaplig expertis medverkar. Socialstyrelsen
svarar fOr slutsatser och forslag.
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Forord

Den 1 januari 1999 dndrades flera lagar med syfte att stirka patientens still-
ning i varden:

e Hilso- och sjukvardslagen
e Lagen om yrkesverksamhet pa hilso- och sjukvardens omridde
e Lagen om patientnimndsverksamhet

Regeringen har ocksé i olika styrdokument och 1 Dagmardverenskommelser
uttryckt en allmén politisk viljeinriktning att patientens stéllning skall star-
kas. I regleringsbrevet for 2003 har regeringen gett Socialstyrelsen 1 upp-
drag att "bedoma effekterna av de av vardgivarna vidtagna atgéarderna for att
stdrka patientens stéllning i1 hélso- och sjukvarden”.

Denna rapport dr en forsta mer samlad redovisning av vilka forutsittning-
ar landstingen, Region Skéne, Vistra Goétalandsregionen och Gotlands
kommun erbjuder for att patientens rétt till information, delaktighet och in-
flytande skall kunna uppfyllas i métet med virden. Det vill sdga fragor som
anknyter till hélso- och sjukvérdens skyldighet att ge patienten

¢ individuellt anpassad information
e mgjlighet att vdlja behandlingsalternativ
e mgjlighet att fa fornyad medicinsk bedémning.

Andra delar som paverkar patientens stillning, t.ex. tillgdnglighet och fast
lakarkontakt 1 primédrvarden, ingdr 1 Socialstyrelsens uppfoljning av den
nationella handlingsplanen. Med rapporten vill Socialstyrelsen dels redovisa
lage och iakttagelser till regeringen, dels aterfora resultaten fran genomforda
enkiter och andra studier till huvudmén och véardgivare. Vi hoppas ocksé att
rapporten kan bidra till fortsatt utveckling av kommunikationen mellan pati-
enterna och hélso- och sjukvardspersonalen.

Rapporten har sammanstillts av Birgitta Eriksson (projektledare) inom
projektet Patientens stillning. Ovriga medlemmar i projektgruppen, Ann
Clements, Anna-Karin Gullberg, Ingrid Strém och Anna Aberg, har med-
verkat 1 olika delstudier. Socialstyrelsens vetenskapliga rdd, docent Lisbeth
Sachs, har varit vetenskaplig handledare for studien om kommunikation vid
svéra beslut och informationskonsult Lena Norberg har dokumenterat pro-
jektets hearing med patient- och pensionérsorganisationer. Vardefulla erfa-
renheter och synpunkter har ocksd limnats av projektets interna samrads-
grupp med representanter for olika avdelningar samt av projektets externa
referensgrupp med representanter for Landstingsforbundet, Svenska Kom-
munforbundet, Sveriges ldkarforbund, Vérdforbundet, Privatvardens Ar-
betsgivarforbund, Svenska Kommunalarbetareférbundet och Handikappfor-
bundens Samarbetsorgan (HSO).

Kerstin Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning, slutsatser
och forslag

Denna rapport dr en forsta mer samlad redovisning av vilka forutsittningar
huvudmén och andra véardgivare erbjuder for att patientens rétt till informa-
tion, delaktighet och medinflytande skall kunna uppfyllas i métet med hil-
so- och sjukvérden. Det vill sdga frigor som anknyter till hélso- och sjuk-
vardens skyldighet att ge patienten

e individuellt anpassad information
o mgjlighet att vdlja behandlingsalternativ
o mgjlighet att fa fornyad medicinsk bedémning.

Inom Socialstyrelsens projekt Patientens stdllning har ett antal kartligg-
ningar och andra studier genomforts under 2001-2003. Bland annat har
landstingen, Region Skéne, Vistra Gotalandsregionen och Gotlands kom-
mun besvarat tvd enkéter om informations- och utbildningsinsatser (januari
2001 och mars 2003). Landets patientnimnder/fortroendendmnder har under
april 2003 besvarat en enkét om informationsinsatser och drendeutveckling.
Savil landstingens som andra producenters webbplatser med hélso- och
sjukvérdsinformation har granskats. Uppgifter om kunskaper och attityder
har hdmtats fran olika nationella befolknings- och patientenkéter. Projektet
har ocksd tagit del av erfarenheter och forslag som kommit fram i andra
projekt inom Socialstyrelsen, huvudsakligen inom tillsynen. For att belysa
kommunikationen och interaktionen mellan patient och lidkare nér svara
beslut skall fattas om val av behandling och fornyad medicinsk bedémning
har djupintervjuer genomforts med f.d. patienter, nirstdende och ldkare.
Vidare har patient- och pensiondrsorganisationer, liksom projektets interna
samradsgrupp och externa referensgrupp bidragit med virdefulla erfarenhe-
ter och synpunkter.

De resultat och erfarenheter Socialstyrelsen redovisar i denna rapport vi-
sar att det behovs en hel del ytterligare insatser fran bl.a. landstingens och
hélso- och sjukvérdsansvarigas sida innan lagstiftningen och de bakomlig-
gande malen och intentionerna har uppfyllts. Fragor som ror ritten till in-
formation, delaktighet och medinflytande i det nira motet med hélso- och
sjukvérden kan ha kommit i skymundan 1 forsoken att 16sa problemen med
bristande tillgénglighet och personalresurser. Didrmed inte sagt att inget
hiander. Runt om 1 landet finns ménga exempel pa insatser for att stirka pati-
entens stillning.



Personalens och allmédnhetens kunskaper

Landstingens svar pd Socialstyrelsens enkéter 2001 och 2003 tyder pa att
utbildning och information till hilso- och sjukvérdspersonalen om den hir
aktuella lagstiftningen varierar avsevirt.

e Nirmare hélften av landstingen redovisar 1 sina svar inga centrala insat-
ser for att utbilda/informera personalen om fragor som ror patientens ratt
till information, delaktighet och medinflytande.

e Naistan tre fjardelar av utbildnings- och informationsinsatserna riktade
till hilso- och sjukvardspersonalen har inte f6ljts upp.

Detta tillsammans med erfarenheter redovisade av bl.a. patientfGreningar
och representanter 1 Socialstyrelsens referensgrupp for projektet Patientens
stillning ger anledning att férmoda att kunskaperna om den lagstiftning som
ror patientens stéllning och hur den skall tolkas/tillimpas behdver forbittras.
Vid en hearing, som Socialstyrelsen inbjudit representanter fran patient- och
pensiondrsforeningar till, framfordes bl.a. att begreppet “fornyad medicinsk
bedomning/”second opinion” &r otydligt. Lagstiftningen dr ocksa otydlig nir
det géller sérskilt allvarlig sjukdom”. Vissa patienter uppfattar kollegialt
samrad mellan tvé ldkare som samma sak som “’second opinion”. En allmén
uppfattning dr dock att en férnyad medicinsk bedomning férekommer rela-
tivt séllan.

Det &r ocksa osékert vilka kunskaper allménhet och patienter har om rét-
ten till individuellt anpassad information, val av behandlingsalternativ och
en fornyad medicinsk bedomning vid livshotande eller annan sérskilt allvar-
lig sjukdom eller skada. De flesta undersdkningar ger ganska ytliga kvanti-
tativa bilder av befolkningens och patienternas uppfattningar om bemdtan-
de, information, delaktighet och medinflytande. Landstingens enkétunder-
s6kning Vardbarometern visar dock att det finns stor okunskap om vart man
véinder sig med klagomal.

En forklaring till att man inte kénner till den lagstiftning som reglerar pa-
tientens stdllning i hilso- och sjukvarden kan vara att bestimmelserna ar
utspridda pa ett flertal lagar. Lagstiftningen blir ddrmed svértillgdnglig och
svaroverskadlig for alla parter.

Landstingens information

Resultat

Landstingens information om ritten till information, val av behandlingsal-
ternativ och fornyad medicinsk bedomning varierar. Alla landsting informe-
rar pa nagot sitt men det ir ldngt ifran lika villkor for alla invdnare. Aven
hir har fa landsting/motsvarande foljt upp informationsinsatserna och kan
saledes inte visa vilka resultat eller effekter man uppnatt.

e Alla landsting informerar om patientens rittigheter” pa nagot sitt, nag-
ra dock bara pa sin webbplats. Antalet kanaler varierar.



e Flera landsting hinvisar till information om valfrihet i varden (= fritt val
av vardgivare) som svar pa frdgan om man informerar om rétten att vilja
behandlingsalternativ.

e Andra projekt och aktiviteter for att 0ka patienternas mdjligheter att pa-
verka och vara delaktiga i sin egen vard och behandling redovisas spar-
samt.

e Mojligheterna for personer med annat sprak &n svenska att ta del av
landstingens information &r begransade och beroende av var man bor.

o Mgjligheterna for médnniskor med funktionshinder att ta del av lands-
tingens information ar begrdnsade och beroende av var man bor.

Slutsatser och forslag

Det ér viktigt att landstingen ger alla invénare tillgang till information om
hélso- och sjukvardens skyldigheter att stirka patientens stéllning i form av
bl.a. individuellt anpassad information, mojlighet att vélja behandlingsalter-
nativ och ritten till fornyad medicinsk bedomning. Det dr ocksé viktigt att
anvianda flera kanaler for informationen och anvénda sig av den kunskap
som finns om hur ménniskor sdker information. Internet anvinds t.ex. fort-
farande endast av ett fatal och kan darfor inte ersétta andra former av infor-
mation. Det behovs ett okat helhetstinkande (processtinkande) i informa-
tionen. Sérskilt viktigt dr det ocksa att titta ndrmare pa hur utsatta gruppers
behov av information och mgjligheter till delaktighet och medinflytande kan
tillgodoses.

Patientndmndernas verksamhet

Resultat

Allménhetens kunskaper om vart man vinder sig med olika former av kla-
gomal &r dalig. Enligt Vardbarometern vet 71 procent av de intervjuade inte
vart man vinder sig med klagomal pa hélso- och sjukvédrden. Alla patient-
ndamnder informerar dock pé ndgot sétt om sin verksamhet. Men dven hér ar
mojligheterna for personer med annat sprak dn svenska liksom for ménni-
skor med funktionshinder att ta del av informationen begriansade och bero-
ende av var man bor.

Antalet drenden hos patientndmnderna har 6kat de senaste aren. Av totalt
22 572 érenden under 2002 gillde 3 392 bemdtande, kommunikation och
information. Under 2001 var motsvarande antal 19 995 respektive 2 973. 1
den senaste rapporteringen for &r 2002 ror ménga drenden tillginglighet,
tillgdngen pa ldkare och brist pa kontinuitet 1 vardkontakterna. Framst géiller
detta primédrvirden. Hantering av remisser och provsvar samt bristande
kommunikation och samordning mellan vardgivarna i vardkedjan dr andra
omrdden som aterkommer. Bristerna i virdkedjan giller bade dilig kommu-
nikation mellan vardgivarna och oklarheter kring vem som ansvarar for pa-
tienten. Bemotandeproblem forekommer ofta i rapporteringen. Flera ndmn-
der tar ocksd upp svérigheter att fa ta del av patientjournalen. Endast tva
patientndmnder rapporterar att de under 2002 har haft drenden dér patienter
nekats en fornyad medicinsk bedomning.



Slutsatser och forslag

Aven nir det giller informationen om klagoméjligheter ir det viktigt att
informationen ar tillganglig for alla, dvs. dven for dem som inte har svenska
som modersmal och for ménniskor med funktionshinder. Det bor finnas
aktuell och lattillgdnglig information om patientens “réttigheter”, patient-
ndmndernas verksamhet m.m. i alla virdcentralers och andra mottagningars
vantrum. Vérdcentraler och andra enheter bor ha dokumenterade rutiner for
att hantera patientklagomal och all personal som vid vird och behandling
kommer 1 kontakt med patienter skall kdnna till och tillampa dessa. Patient-
klagomalen bor hanteras pd ett systematiskt sétt och inkludera en tydlig
aterkoppling till den som klagat pa varden och omhéndertagandet.

Kommunikation vid svara beslut

Som en forstudie till en storre kartldggning av tillimpningen och effekterna
av patientens ritt att vélja behandlingsalternativ och réitten till en férnyad
medicinsk bedomning vid livshotande eller annan sérskilt allvarlig sjukdom
eller skada har Socialstyrelsen genomfort djupintervjuer med fyra f.d. pati-
enter, tre ndrstaende, fem ansvariga ldkare och en sjukskoterska. Djupinter-
vjuerna har synliggjort de fragor och problem som kan finnas i kommunika-
tionen och interaktionen mellan patient och ldkare infor svara beslut om val
av behandlingsalternativ/fornyad medicinsk bedomning. Studien visar bl.a.
att

o Informationen om sjdlva sjukdomstillstaindet och hur det kan tdnkas ut-
vecklas har inte kants tillfredsstidllande for vare sig studiens f.d. patienter
eller deras nérstaende. Littillganglig skriftlig information har saknats.

e Det som avhandlats i samband med diagnos och information kring be-
handlingsalternativ har uppfattats pd olika sdtt av de inblandade parter-
na. I samtliga fall anser de f.d. patienterna att man fitt motstridiga be-
sked fran sina likare om olika behandlingsalternativ.

o Likarna framhaller att det &r patienten som skall ta beslutet och att de
inte kan rdda dem utan endast informera om behandlingsmojligheterna.

o De f.d. patienterna har inte fatt nagon uttrycklig hjélp till kontakt for en
ny bedomning av sitt tillstind och behandling.

Resultatet visar bl.a. att utan en insikt i den egna situationen med hjélp av en
individuellt anpassad information finns inga mdjligheter for patienten att ta
egna beslut/vara delaktig i beslut om t.ex. val av behandlingsalternativ eller
en fornyad medicinsk bedomning. De f.d. patienterna i denna studie har kint
sig otrygga och utlimnade att sjdlva fatta alla beslut.

Slutsatser och forslag

Raétten till delaktighet och medinflytande far inte resultera i att hdlso- och
sjukvédrden Overldter beslutsval och ansvar till patienten i autonomins namn
1 sd hog grad att man tar bort den form av skydd, trygghet och sakkunnig
hjdlp som hélso- och sjukvdrden skall ansvara for. I delbetdnkandet
”Patienten har ritt” frain Kommittén om hélso- och sjukvardens finansiering
och organisation framhalls bl.a. att ”Delaktighet och medverkan i den medi-
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cinska beslutsprocessen fér inte heller utformas sa att patienten riskerar att
hamna 1 en konfliktfylld situation med bristande kompetens och stort be-
slutsansvar. Patienten skall inte bara informeras om de olika behandlingsal-
ternativ som finns utan vardpersonalen maste ocksa hjélpa patienten att vér-
dera de olika alternativen, ge aktiv vigledning och forsikra sig om att pati-
enten har ett tillrickligt underlag for att kunna utova sitt sjdlvbestimman-
de.”

En mojlig vig till en battre forberedelse for ldkare infor de svara samtalen
med patienter kunde vara en mer omfattande och fortlopande trdning i
kommunikation och samtalsmetodik under sévél ldkarutbildningen som i
praktisk verksamhet. En forsta dtgérd kan vara att se 6ver den utbildning
och trdning som idag ges inom utbildningen av lékare och annan hilso- och
sjukvérdspersonal. Samtalets centrala betydelse som verktyg i all hidlso- och
sjukvédrdsverksamhet behover uppmidrksammas. Det dr ocksd viktigt att
sprida goda exempel pa olika sitt att folja upp och komplettera ldkarens
information om diagnos och behandlingsalternativ samt att stimulera pro-
duktionen av anpassat och léttlast material kring svara frdgor om vissa sjuk-
domar och behandlingar.

Erfarenheter och forslag frin tillsyn
och patientforeningar

Vid genomgéngen av tillsynsrapporter fran Socialstyrelsen och méten med
representanter fran patient- och pensiondrsforeningar har virdefulla erfaren-
heter och forslag kommit fram, bl.a hur informationen och stodet till pati-
enter och nérstdende kan forbéttras.

e Det ar viktigt att ha en namngiven och lattillgdnglig person att vinda sig
till for att f& fortsatt information och frdga om det som é&r oklart eller
som vicker oro.

e Information som ges samtidigt som man far besked om en allvarlig dia-
gnos uppfattas inte. Informationen maste foljas upp, t.ex. genom att
ringa upp patienten dagen efter. Patienten maste ocksé fa chans att tinka
igenom information om olika tdnkbara behandlingar.

e Det finns 1 regel ett behov av att kombinera muntliga och skriftliga upp-
gifter och att upprepa informationen.

o Ett sitt att forbdttra kontinuiteten och upprepa informationen kan vara
att en sjukskoterska dr ndrvarande nér ldkaren informerar patienten.
Sjukskdterskan vet da vad som sagts och kan ta vid med ytterligare in-
formation och stdd. Det dr positivt att en del av informationsarbetet hél-
ler pé att tas dver av sjukskoterskor med sdrskild kompetens.

e En tydligare struktur borde skapas for produktion av informationsmate-
rial och andra insatser med en fran nationell niva uttalad ansvarsfordel-
ning mellan olika aktorer.

o Patientens inflytande skulle 6ka om man for varje patient gjorde upp en
skriftlig individuell plan som faststélls tillsammans med patienten.
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Haélsa pa Internet

Resultat

Hélsoinformation och tjénster pd Internet har kommit for att stanna. Social-
styrelsen forsoker pd olika sdtt medverka till att de kvalitetskriterier for hal-
sorelaterade webbplatser som EU-kommissionen faststidllde i november
2002 implementeras och tillimpas pd svenska webbplatser. For att 4 en bild
av hur svenska webbplatser med hélsorelaterad information uppfyllde kva-
litetskriterierna innan de faststélldes genomforde Socialstyrelsen under peri-
oden november 2001—januari 2002 en granskning av 35 svenska webbplat-
ser. Informationens innehdll, dvs. faktauppgifternas relevans och vetenskap-
lighet, har ddremot inte granskats. En motsvarande genomgéng har senare
(april-maj 2003) gjorts av landstingens webbplatser.

Genomgangen visade att ingen svensk webbplats uppfyllde EU-
kommissionens alla kvalitetskriterier. Det &r ofta svért att hitta och/eller
tolka de uppgifter som eventuellt finns om webbplatsen och dess innehall.
Det giller framfor allt uppgifter om finansiering, behandling av personupp-
gifter, kdllor och uppdatering. Men dven om en webbplats har en tydlig
“varudeklaration” dr det inte nagon garanti for att sjdlva innehéllet dr seridst
och evidensbaserat.

Slutsatser och forslag

Det ar viktigt att berérda myndigheter och organisationer, patientorganisa-
tioner och hilso- och sjukvérden via sina olika kanaler informerar allmén-
heten om vilka faktauppgifter om en webbplats man bor titta efter samt ger
véigledning till bra webbplatser. Men det dr ocksé viktigt att komma ihag att
Internet inte kan ersétta utan ar ett komplement till den information och den
dialog patienter och nirstdende behover och har ritt till 1 sina kontakter med
hilso- och sjukvarden.
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Inledning

Som patient befinner sig ménniskan i ett utsatt lige och ar beroende av
andras kompetens, resurser och formiga att kommunicera. Mojligheterna att
paverka detta dr ocksé starkt beroende av egna kunskaper och resurser, till-
ging till information, insyn i vdrdens resultat och innehdll, m.m Den all-
minna samhélls- och informationsutvecklingen liksom den medicinska ut-
vecklingen och en 6kad medvetenheten om betydelsen av att ta tillvara
minniskors egen kompetens for att paverka sjukdomsforlopp har medverkat
till att stirka patientens stéllning. Det finns ocksa lagligt stod i sévil hilso-
och sjukvérdslagen, HSL [1], som lagen om yrkesverksamhet pd hélso- och
sjukvérdens omréde, LYHS [2], for patientens ritt till information, delaktig-
het och medinflytande. Eller réttare hdlso- och sjukvarden har en skyldighet
att ge individuellt anpassad information, ge mojlighet att vélja behandlings-
alternativ samt medverka till att patienter med livshotande eller annan sér-
skilt allvarlig sjukdom eller skada far en fornyad medicinsk bedomning
(HSL 2b§ och 3a§ samt LYHS 2§ och 2 kap.2a§).

Viktig kvalitetsfraga

Men rétten till information, delaktighet och medinflytande skall inte bara ses
som en “demokratisk” fraga eller en frdga om individens frihet utan dr ocksa
en viktig del 1 hilso- och sjukvérdens kvalitetssystem och i patientsdkerhets-
arbetet. I Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rad Kvalitetssystem i
hilso- och sjukvarden (SOSFS 1996:24) sdgs bl.a. att kvalitetssystemen
skall sdkerstélla

e att patienten och dennes nirstdende informeras och gors delaktiga,

e att forslag och klagomal fran patienter och nérstdende tas om hand och
beaktas.

Det dvergripande ansvaret for kvalitetsarbetet ligger pa vdrdgivaren, som
skall ge direktiv och sdkerstdlla att det i varje verksamhet finns ett dnda-
malsenligt kvalitetssystem med organisation, resurser, rutiner och metoder
som sdkerstiller kvaliteten i1 hdlso- och sjukvardsverksamheten. Verksam-
hetschefen/motsvarande skall inom befintliga resurser ta fram och faststdlla
ett &andamalsenligt kvalitetssystem. Hdlso- och sjukvardspersonalen, slutli-
gen, skall medverka och svara for att de av virdgivaren genom verksam-
hetschefen angivna malen med verksamheten kan uppnas.

I den allmédnna debatten har frigor som ror ritten till information, delak-
tighet och medinflytande under senare ar kommit lite i skymundan av pro-
blemen med tillgédnglighet, bristande personalresurser och tidspress. Darmed
inte sagt att inget hdnder. Runt om i landet finns manga exempel pé positiva
insatser, men mer kan goras.
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Utgangspunkter och avgrinsning

Den 1 januari 1999 forandrades den svenska hilso- och sjukvérdslagstift-
ningen i syfte att stiirka patientens stillning. Andringarna baserades pa for-
slag frdn kommittén om hélso- och sjukvardens finansiering och organisa-
tion (HSU 2000) i delbetdnkandet Patienten har ritt (SOU 1997:154) [3].
Fordndringarna innebar sammanfattningsvis foljande:

o Landstingens skyldighet att organisera primirvarden sé att alla fér till-
gang till och kan vélja en fast ldkarkontakt fortydligades.

o Informationsskyldigheten preciserades.

o Patienten fick ett storre inflytande 6ver valet av behandling, nér det finns
flera medicinskt motiverade behandlingsalternativ.

o Patienter som star infor svara medicinska stdllningstaganden kan i vissa
situationer fa en fornyad medicinsk beddmning.

e En ny lag om patientndmnder ersatte lagen om fortroendendmnder.
Némndernas arbetsuppgifter preciserades och deras arbetsomrade utvid-
gades till all offentligt finansierad hélso- och sjukvérd samt viss social-
tjanst, 1 huvudsak inom &ldreomsorgen.

Avgransning

Socialstyrelsen har i de senaste arens regleringsbrev haft i uppdrag att be-
doma effekterna av de av virdgivarna vidtagna atgirderna for att stirka pa-
tientens stéllning i hélso- och sjukvarden med en fOrsta aterrapportering
senast den 30 juni 2003. I denna rapport redovisas liget nér det géller hélso-
och sjukvardens skyldighet att ge patienten

o individuellt anpassad information
o mgdjlighet att vdlja behandlingsalternativ
o mdjlighet att fa fornyad medicinsk beddmning.

Det vill séiga de krav pa att stirka patientens stillning som stélls pd vardgi-
varen i hdlso- och sjukvardslagen (HSL, SFS 1982:763) och pa hilso- och
sjukvardspersonalen i lagen om yrkesverksamhet pd hélso- och sjukvardens
omrade (LYHS, SFS 1998:531) och som kan pédverka patientens mojligheter
till delaktighet och medinflytande i den egna vdrden och behandlingen.

Kontinuitets- liksom tillgdnglighetsfragor inom primirvarden utvéirderas
och avrapporteras inom Socialstyrelsens uppfoljning av Nationella hand-
lingsplanen for hélso- och sjukvérden. Frigor som ror preciseringen och
utvidgningen av patientndmndernas uppgifter tas endast delvis upp i denna
rapport, eftersom patientndmnderna ldmnar arliga rapporter om sin verk-
sambhet till Socialstyrelsens regionala tillsynsenheter.
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Tidigare rapporter

Alltsedan lagdndringarna 1999 har Socialstyrelsen pé olika sétt informerat
regeringen om hur patientens stéllning 1 hélso- och sjukvarden har utveck-
lats.

En forsta uppfoljning 1999

Socialstyrelsen genomforde hosten 1999 en enkétstudie om hur den dndrade
lagstiftningen hade fungerat under det forsta dret avseende mdjligheterna for
patienter att fa en fornyad medicinsk beddémning. 110 frigeformulér sédndes
ut till vissa sjukhuskliniker (kardiologi, neurologi, onkologi och ortopedi)
och 50 till slumpvis utvalda primirvardsenheter. Svarsfrekvensen var 1ag —
56 procent (65 svar fran klinikerna och 25 fran primérvérden).

I enkétsvaren gav man exempel pa ett 50-tal diagnoser och diagnosgrup-
per som kunde omfattas av bestimmelsen om en fornyad medicinsk bedom-
ning. Mest frekvent ndmndes patienter med sjukdomar eller skador i rorel-
seorganen, neurologiska och neuromuskuldra sjukdomar, cancersjukdomar,
hjart-/kérlsjukdomar samt olika sméartsyndrom.

Mot bakgrund av att denna studie gjordes knappt ett ar efter att lagénd-
ringarna trétt 1 kraft och den l4ga svarsfrekvensen kunde inga mer generella
slutsatser dras av resultatet. I sin skrivelse till regeringen den 31 mars 2000
[4] konstaterade Socialstyrelsen att

e inneboérden av lagéndringen dnnu inte var helt kdnd inom hélso- och
sjukvérden eller av patienterna,

e sjukvérden har haft som praxis att ge patienterna en fornyad medicinsk
beddmning redan innan lagens tillkomst,

e det rider osékerhet om vilka patientgrupper som omfattas av lagen.

Trearig plan

Néarmare information om savil genomforda som planerade insatser inom
omradet redovisades till regeringen i en skrivelse den 27 februari 2001, Pa-
tientens stdllning i hdlso- och sjukvarden [5]. De planerade studierna skulle
1 forsta hand fokusera pa kartldggning, probleminventering och analys av
fragor kring rétten till individuellt anpassad information, rétten att vélja be-
handlingsalternativ samt rétten till en fornyad medicinsk bedémning vid
livshotande eller annan sarskilt allvarlig sjukdom eller skada. Varen 2001
tillsattes projektet Patientens stdllning for att samordna detta arbete.
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Tema 1 rapporter och arsredovisningar

Olika 1akttagelser och resultat som ror patientens stillning har sammanfat-
tats i ett sérskilt avsnitt i de senaste fyra &rens darsredovisningar fran Social-
styrelsen [6, 7, 8, 9].

I Hiilso- och sjukvardsrapport 2001 [10] dgnas ett huvudkapitel at olika
frdgor som berdr patientens stdllning i hélso- och sjukvarden; bl.a. tillgéng-
lighet, statistik om patienters klagomal fran Patientndmnden i Stockholms
lans landsting och Internet i vArdkonsumentens tjdnst. Den svenska lagstift-
ningen belystes ocksa i ett internationellt perspektiv med sérskilt fokus pa
utvecklingen i de nordiska ldnderna. I Halso- och sjukvardsrapportens sam-
manfattning och slutsatser konstateras bl.a. att

”Det dr mojligt att vikten av nddvindiga implementeringsinsatser inte
uppmairksammades tillréackligt ndr man inférde ny lagstiftning. Det dr ocksé
mojligt att man inte skall forvénta sig métbara effekter av en ny lagstiftning
av denna karaktiir, redan ett par 4r efter att den triitt i kraft. A andra sidan
kan man konstatera att Sverige numera dr det enda land 1 Norden som inte
har en sdrskild lag om patientréttigheter. Det betyder att de bestimmelser
som har betydelse for patientens stidllning 1 varden &r utspridda pa ett flertal
lagar. Lagstiftningen kan vara otillgidnglig och svardverskadlig for patien-
terna, vardpersonalen och allménheten. Erfarenheterna tyder pa att det finns
ett pedagogiskt virde 1 att samla alla relevanta bestimmelser i en sirskild
patientlag, &ven om ambitionen inte dr att tillforsdkra patienten nagra nya
formaner eller réttigheter.”

Aven lidgesrapporten Hdlso- och sjukvdrd 2002 [11] tar upp fragor som
berdr patientens stéllning i vrden. Bl.a. redovisas data fran olika undersok-
ningar nir det géller allménhetens syn pa varden och tillgdngligheten till
framfor allt primérvarden.
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Kartlaggningar och andra studier

Inom Socialstyrelsens projekt Patientens stdllning har ett antal kartlaggning-
ar och studier genomforts under 2001-2003 for att f4 en forsta mer samlad
bild av vilka forutsdttningar huvudmain och andra vérdgivare erbjuder for att
patientens rétt till information, delaktighet och medinflytande skall kunna
uppfyllas i motet med varden.

e [ januari 2001 respektive mars 2003 skickades enkdéter till landstingen,
om informations- och utbildningsinsatser m.m. till personal respektive
allménhet/patienter for att stirka patientens mdjligheter till delaktighet
och medinflytande.

e [ april 2003 skickades en enkdt till patientnimnder/f6rtroendendmnder
om hur patientens rétt till information, delaktighet och medinflytande
avspeglas i nimndernas drenden.

e [ Socialstyrelsens befolkningsenkét varen 2002 (inom projektet Uppfol;-
ning av nationella handlingsplanen for hélso- och sjukvarden) ingick en
friga om vilka kanaler man anvédnder for att séka information om hur
man kontaktar hélso- och sjukvérden.

e November 2001—januari 2002 granskades svenska webbplatser med hal-
so- och sjukvérdsinformation. Informationen pa landstingens webbplat-
ser inventerades vdren 2002 och véren 2003.

e I maj 2003 inbjods Handikappforbundens Samarbetsorgan och pensio-
narsforeningar till en hearing om de aktuella fragestéllningarna.

e Under 2002-2003 har djupintervjuer genomforts med f.d. patienter, de-
ras nirstdende och ldkare for att inventera fridgor och problem i kommu-
nikation och interaktion mellan patient och ldkare infor beslut om be-
handlingsalternativ och fornyad medicinsk bedomning.

Som underlag for denna rapport har uppgifter ocksé hamtats frdn nigra ak-
tuella befolknings- och patientundersdkningar. Eftersom frdgor som ankny-
ter till patientens stdllning forekommer 1 ménga av Socialstyrelsens dvriga
projekt och aktiviteter, inte minst inom verksamhetstillsynen, har projektet
Patientens stéllning fortlopande tagit del av resultat fran nagra av de senaste
arens tillsynsprojekt. Dessa genomgéngar utgor inga heltdckande inventer-
ingar, men ger exempel pd hur lagstiftningen tilldimpas och hur efterlevna-
den upplevs. Vidare har projektets arbetsgrupp besokt nagra landsting for att
f4 synpunkter och idéer pé projektets fragestdllningar. Vardefulla synpunk-
ter har ocksd kommit fram vid diskussioner i projektets externa referens-
grupp med representanter for Landstingsforbundet, Svenska Kommunfor-
bundet, Sveriges ldkarforbund, Véardforbundet, Privatvardens Arbetsgivar-
forbund, Svenska Kommunalarbetareforbundet och Handikappforbundens
Samarbetsorgan (HSO); liksom i projektets interna samradsgrupp och vid
besok pa nagra av Socialstyrelsens regionala tillsynsenheter.
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Landstingens informationsinsatser

En grundldggande forutsdttning for att patienten rétt till information, delak-
tighet och medinflytande, liksom annat som paverkar patientens stillning,
skall kunna uppfyllas dr att alla parter (beslutsfattare, hélso- och sjukvards-
personal, allminhet och patienter) kdnner till vad som géller och hur lag-
stiftning och andra styrdokument skall tolkas. Hér har landstingen ett dver-
gripande ansvar. For att fa en bild av hur detta informationsansvar uppfyllts
efter lagéndringarna den 1 januari 1999 har Socialstyrelsen genomfort tva
enkdter till landstingen, Region Skéne, Vistra Gotalandsregionen och Got-
lands kommun. (I det f6ljande inbegrips regionerna och Gotlands kommun 1
samlingsbeteckningen “landsting”.)

Enkéten 2001

Den forsta enkédten genomfordes i januari 2001. Landstingen fick da fragor
om vilka informationsinsatser man genomfort till personal respektive all-
manhet 1 anslutning till och efter lagdndringarna den 1 januari 1999. Alla
landstingen svarade pd enkdten. Femton landsting uppgav att de hade ge-
nomfort sirskilda utbildnings- och/eller informationsinsatser for personalen
om patientens stirkta stdllning. Négot fler (17) hade genomfort sérskilda
centrala insatser (kampanjer, broschyrer eller liknande) for att informera
allménheten. Insatserna till sdvil personal som allménhet/patienter hade stor
spannvidd; alltifrdn nagra fa sdrskilda brett upplagda aktiviteter for savél
personal som patienter till information i personaltidning/hushallstidning.
Samtliga hade information om patientens stidllning pd sin webbplats. Fa
hade vid denna tidpunkt dnnu gjort ndgon uppfoljning av de sérskilda insat-
sernas resultat eller effekter.

Enkaten 2003

Den enkét som skickades till landstingen i mars 2003 omfattade fler och
mer detaljerade frdgor om de insatser som genomforts de senaste tva dren —
2001 och 2002 — med inriktning pa att 0ka patienternas mojligheter att pa-
verka och vara delaktiga 1 vard och behandling. Frdgorna gillde insatser
riktade till savél personal som allménhet/patienter. Alla landsting har besva-
rat enkéten.

Utbildning och information riktad till personal

Fjorton landsting uppger att man genomfort ndgon form av utbildnings-,
informations- eller andra insatser riktade till personalen kring fragor som ror
patientens ratt till information, val av behandlingsalternativ och fornyad
medicinsk beddmning under 2001 och/eller 2002. I négra fall tycks dock
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insatserna mest ha handlat om valfriheten att vélja vdrdgivare. Endast tre
anger att man foljt upp resultatet av insatserna.

Information till allménheten

En friga géllde om man de senaste tva dren genomfort ndgon kampan;j eller
motsvarande insats for att informera allménheten om patientens ratt till in-
formation, delaktighet och medinflytande i val av behandling och fornyad
medicinsk bedomning. Tolv landsting anger att man genomfort ndgon form
av sidan storre aktivitet. Tolkningen av “kampanj eller motsvarande insats”
varierar dock betydligt alltifrdn viss annonsering till projekt pa olika tema
med patientperspektiv. Aven pa denna friga nimner nigra landsting aktivi-
teter kring valfriheten. Fyra landsting uppger att man har f6ljt upp resultatet
av insatserna.

Viktigare dn tidsbegransade kampanjer eller andra aktiviteter dr att det
fortlopande finns tillgang till l4ttillgdnglig, anvéndbar och aktuell informa-
tion om patientens “rittigheter”. I en av fragorna ombads dérfor huvudmén-
nen ange om och i sa fall 1 vilken form man de senaste aren tagit fram in-
formationsmaterial om patientens ’rittigheter”. Som fasta svarsalternativ
gavs broschyr, tidning, telefonkatalogens bld sidor och information pa
webbplatsen. Om ndgot material Oversatts till andra sprak dn svenska skulle
ockséd anges, liksom om informationen anpassats for manniskor med funk-
tionshinder. Alla landsting anvander sin webbplats for att informera om oli-
ka former av patientrittigheter”. Den dirndst vanligaste kanalen ar en sér-
skild broschyr eller vardkatalog (17 landsting). Tolv landsting har anvént sin
tidning som informationskanal och elva landsting uppger att man informerar
pa telefonkatalogens bla sidor.

En genomgéng av landets alla telefonkataloger, som Socialstyrelsen gjor-
de 2002, visar att alla landsting hade nidgon information pa de Bla sidorna.
Innehéllet varierar dock avsevirt. Endast fyra hade vid den genomgangen
information om patientens “réttigheter” och tretton informerade om hur man
klagar/tar kontakt med patientndmnderna.

I detta sammanhang kan det vara intressant att jimfora med resultat fran
Socialstyrelsens befolkningsenkédt 2002 [12]. En inledande frdga dér géllde
hur man i forsta hand tar reda pé vart man skall vinda sig om man behdver
kontakta sjukvarden. Nédstan 70 procent av befolkningen i dldrarna 20 till 84
ar uppgav att man i forsta hand skulle anvinda telefonkatalogen. Cirka 15
procent skulle anvénda sig av landstingets katalog eller broschyr och nio
procent skulle frdga anhoriga och vinner. Endast en procent uppgav att de
skulle soka sddan information via Internet (2 procent i aldersgruppen 2044
ar och 0 procent i gruppen 65—80 ar).

Oversiittning och anpassning till funktionshinder

Fem landsting uppger att man har dversatt ndgot material till ett eller flera
sprak utdver svenska. Anpassning till ménniskor med funktionshinder fore-
kommer oftare. Tretton landsting redovisar ndgon form av sddan anpass-
ning. Nagra direkta exempel pa att man i den tryckta eller webbpublicerade
informationen tagit hinsyn till den Nordiska sprakkonventionen som géller
sedan juli 1987 redovisas inte. Den innebar att nordiska medborgare har rétt
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att anvénda sitt eget sprak i annat nordiskt land vid kontakter med myndig-
heter och offentliga organ.

18

16 1

14

12

10 1

B Har dversatt material

OHar inte 6versatt material

B Har anpassat till funktionshinder
OHar inte anpassat till funktionshinder

Figur 1. Antalet landsting som &versatt material till invandrarsprak respektive an-
passat till mdnniskor med funktionshinder.

Andra projekt och aktiviteter

I enkéten ingick ocksa frigan om man inom landstinget de senaste tva aren
genomfort andra projekt eller aktiviteter (utover informationsinsatser) for att
oka patienternas mojligheter att paverka och vara delaktiga i sin egen vard
och behandling, centralt och/eller lokalt. Fjorton landsting anger att man
genomfort olika former av projekt och aktiviteter centralt, atta anger aktivi-
teter inom sjukvardsomraden, tio pé sjukhus och sju ger exempel pa projekt
och aktiviteter pa véardcentraler. Tre landsting redovisar projekt/aktiviteter
som spdnner over alla nivder. Uppf6ljningen av genomforda projekt och
aktiviteter varierar. Nio anger att man har foljt upp resultaten; metoderna
varierar dock vésentligt.

P& denna fraga hade sannolikt betydligt fler exempel redovisats om en-
kiten ocksé skickats direkt till enskilda enheter, vardcentraler, sjukhus och
kliniker.

Flera landsting redovisar projekt riktade till sdvil personal som allmin-
het/patienter med syfte att skapa en gemensam vérdegrund och forbittra
patientens mojligheter till delaktighet. Som exempel kan ndmnas

o Stockholms ldns landsting: Aktiviteter pd temat “Att stirka patientens
stillning” med bl.a. policydokument och handbok, policydokumenten
”Vard i dialog” och ”Viardegrund for hélso- och sjukvarden” samt
”Vardguiden” med information via webbplats, katalog och telefon.

o Uppsala ldns landsting: Insatser med anledning av SBU-rapporten
“Patient-Lékarrelationer”, bl.a. fortbildningsdagar for ldkare. Sustain-
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projektet med syfte att ta reda pd hur patienten kan ta del av uppgifter ur
sin journal via Internet.

e Landstinget i Kalmar ldn: Landstinget direkt, ett 020-nummer med syfte
att svara pa rittighetsfragor, samt projektet “Larande vantrum/Aktivt
medborgarskap” som bl.a. syftar till att utnyttja vardcentralernas vént-
rum béttre 1 informationsgivningen till patienterna.

o Region Skédne: Projektet "Att stidrka patientens stdllning” som bl.a. {oljt
upp tidigare satsningar pa omradet. Medborgardialog i form av brukarfo-
rum, 6ppen telefon m.m.

o Landstinget Halland: Flodesanalysutbildning for att skapa 6kad kundori-
entering och delaktighet for patienterna genom ett processorienterat ar-
betssitt. Patientskolor dér patienterna féar individuellt anpassad informa-
tion.

o Orebro lins landsting: Studiematerial utifrin avidentifierade fall frin
patientndmnden for att forbédttra patientbemétandet och 6ka patientens
delaktighet.

e Vistmanlands léns landsting: Utbildning 1 ”Juridik inom Hélso- och
sjukvirden” som sedan ar 2000 halls for administrativ personal och hal-
so- och sjukvardspersonal.

o Landstinget Giévleborg: Virdegrundsarbete/virderingsarbete inom
landstinget med strukturerade diskussioner pa alla nivaer om vérdering-
ar, attityder och utveckling av ledarskap och medarbetarskap. Syftet &r
bl.a. att tydliggéra begreppen vard pa lika villkor, patienten 1 centrum,
respekt, inflytande och delaktighet.

Ett par landsting redovisar att man i vardoverenskommelser mellan hilso-
och sjukvardsstyrelse (bestillare) och vardproducenterna (utférarna) skrivit
in krav pé att vardgivarna skall informera om bl.a behandlingsalternativ och
systematiskt och regelbundet ta reda péd hur patienten véarderar information,
bemotande och delaktighet.

Bland andra initiativ, som redovisas i enkdtsvaren, kan ndmnas:

e Informationscentraler bemannade med bibliotekspersonal och ibland
ocksé sjukskdterskor.

e Olika former av dialoggrupper, fokusgrupper, brukarrdd, patient- och
nérstdenderad etc.

e Teaterforestillningar, bl.a. pa temat “Prioriteringar i varden, medicinsk
etik och lakekonst”.

Undersokningar av kunskaper och attityder

Pé fragan om landstinget de senaste tva aren genomfort nagon undersdkning
som belyser kunskaper om och attityder till patientens ratt till information,
delaktighet och medinflytande svarade elva landsting ja. De flesta hanvisar
till att man medverkar i Vardbarometern, men dven andra centrala och lo-
kala medborgar- och patientenkéter forekommer, t.ex. enligt Pyramid-,
Picker- och/eller KUPP-metoden.
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Genomgéng av landstingens webbplatser

Socialstyrelsen har med ungefar ett ars mellanrum (varen 2002 och varen
2003) gatt igenom landstingens, Region Skanes, Véstra Gotalandsregionens
och Gotlands kommuns webbplatser. Syftet har varit att se 1 vilken man man
har information riktad till allmdnheten, om man har ldnk till den av lands-
tingen och Apoteket AB dgda webbplatsen Infomedica, om man pa den egna
webbplatsen har egenvardsrdd och annan hilsoinformation, om man har
information om “patientrittigheter” och klagoméjligheter och om man lén-
kar till andra webbplatser med information fran patientféreningar, stodgrup-
per (motsvarande). Granskningsformularet inneh6ll ocksa fradgor om négon
information &r Oversatt till andra sprak an svenska samt om den dr anpassad
till minniskor med funktionshinder. Resultatet fran 2002 ars genomgang
anges inom parentes i de fall det avviker frdn den beddmning som gjorts
2003. Eftersom webbplatser pa Internet 1 hog grad &r fordnderliga kan
webbplatserna ha dndrats pa olika sitt under och efter granskningstiden.

Information om hiilsa och sjukdomar

Samtliga landsting har lank till Infomedicas webbplats. Tio landsting har
tydlig lank pa startsidan, eller i vissa fall pa startsidan till avsnittet for Hélsa
och véard, dvriga webbplatser hade lank pd annan plats. Sexton landsting har
link till Apotekets webbplats. Atta (9) landsting har dessutom egen version
av "Handbok for egenvard” i samarbete med bl.a. Apoteket AB. Femton
landsting har lénkar till annan professionell producent med hilso- och sjuk-
vardsinformation. Arton landsting hade lénkar till ytterligare information,
fordjupningsmaterial och liknande pé andra webbplatser.

Linkar till patientforeningar mm.

Tio webbplatser hade ldnkar till olika patientféreningar och stodgrupper, de
flesta 1 anslutning till information riktad till manniskor med funktionshinder.
Tva av landstingen hade lénk till Infomedicas ldnksida for patient- och han-
dikapporganisationer. I vissa fall var ldnkarna inte sé létta att hitta, till ex-
empel méste man pa en webbplats leta under ”Behandlingar” och pa ett an-
nat landstings webbplats méste man ga till Hjdlpmedels- och habiliterings-
forvaltningens sida for att hitta ldnkarna. Fem (1) landsting angav niagon
form av policy for val av lankar.

”Patientrittigheter” och klagomojligheter

Alla (20) landsting hade information om “patientrittigheter”. Vid genom-
gingen gjordes ocksd en sérskild notering om webbplatserna innehdll in-
formation om rétten till fornyad medicinsk beddmning (’second opini-
on”).Arton (9) landsting hade information om den fragan. P4 ett (3) lands-
tings webbplats gick det inte att hitta information om klagomojligheter. I ett
fall fanns en direktlénk till Socialstyrelsens broschyr ”Din trygghet och sé-
kerhet som patient”.

Oversittning till andra sprak
Tio (11) av webbplatserna hade hilso- och sjukvardsinformation riktad till
allménhet/patienter pa andra sprak dn svenska. Information pa flest sprak
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hade Stockholms léns landsting med 13 sprék. Landstinget i Uppsala ldn
informerade pd elva (10) sprdk, Landstinget Kronoberg och Landstinget

Blekinge hade information pé tio sprik, Landstinget Halland hade en eng-
elsk sida med flera underdokument som man hittade pa startsidan medan
man under Patientinformation/Utldndska sprak hittar pdf-filer med informa-
tion pa engelska, tyska, albanska och serbokroatiska. Landstinget Dalarna
hade information om avgifter och forsdkringskassans blankett E111 for vard
1 annat EU-land pa alla EU-sprak. Under knappen “Foreign languages” har
Landstinget S6rmland en finsk sida uppbyggd som en webbplats med un-
derdokument (dven egenvardsrad som inte fanns pa svenska) och pdf-filer
med information pd fem sprak. Landstinget Kalmar hade information pa
engelska och tyska medan Region Skane hade information pa engelska i
anslutning till den svenska patientinformationen pa sidorna ”Om du blir
sjuk” och “Hitta rétt vard”.

Fem landsting hade Gverséttning till finska som é&r ett av de sprak som in-
gér 1 den nordiska sprakkonventionen. De flesta av dessa hade endast dver-
satt mindre delar av innehéllet, t.ex. vardavgifterna.

Sju landsting hade bara Oversatt allmin information om Sverige och
landstingets verksamhet. Fyra (2) webbplatser hade enbart information pé
svenska.

10 sprak
eller flera

25%
Endast
svenska
50%
5 sprak
10%

1-2 sprak
15%

Figur 2. Landsting som har éversatt hélso- och sjukvardsinformation till andra sprak
&n svenska pa sin webbplats.

Anpassning till médnniskor med funktionshinder
Pé tio webbplatser gick texten att forstora. Landstinget i Uppsala 14n har
bara den mojligheten pa sidan for Habilitering och Hjdlpmedel. Tio lands-
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ting har ALT-texter p4 navigeringsknapparna. Atta landsting hade annan
anpassning. De flesta av dem hade textversion och ett par hade syntetiskt
tal. Orebro lins landsting hade mojlighet till teckensprik pé sin webbsida.
Tre landsting hade information pé littlist svenska (Landstinget Kalmar,
Orebro lins landsting och Stockholms léns landsting). Nimnas kan ocksa att
fem landsting hade sidor med information som sérskilt riktade sig till ung-
dom frén 13 ar.

12

10 -

8

6

4

” R

LB H NN N
Forstora Kontrast Annat Synt. Tal ALT-textpa  Lattlast  Textversion
text typsnitt knapparna  svenska

Figur 3. Méjligheten att anpassa webbplatsen till funktionshinder.

Logistisk information och andra tjanster

Samtliga landsting hade information for patienter om egna kliniker och
mottagningar pa webbplatsen, liksom adresser (17) till dessa. Man hade
ocksa information om patientavgifter och véntetider (=lénk till Landstings-
forbundets sida om Vintetider i varden) pa alla webbplatser. Tretton av
webbplatserna hade olika typer av interaktivitet. Av dem var det sex som
vid granskningstillfillet gav mojlighet att boka/boka av ldkartider och for-
nya recept (Stockholms léns landsting, Landstingen i Uppsala, Ostergdtland,
Jamtland, Visterbotten och Norrbotten) och tvd som hade mdjlighet till re-
ceptfornyelse (landstingen i Jonkdping och Orebro).

Pa Stockholms ldns landstings webbplats Vardguiden kan man 6ppna ett
personligt konto med Idsenord for kontakt med vardcentral/huslikar-
mottagning och sjukvardsradgivning over Internet. Detta géller vissa vard-
centraler etc. som dr anslutna. Via det personliga kontot kan man ocksa for-
nya recept och bestilla tid. Bara ett landsting (Landstinget i Ostergétland)
informerade tydligt om sédkerhetsaspekter och om att man krypterat blan-
ketten. Fem landsting hade frageldda dit man kunde skicka in fragor och fa
svar pd webbplatsen. Bland de interaktiva tjédnsterna forekom ocksa chatsi-
dor och sjilvtest av alkoholvanor.
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Tankvarda resultat och iakttagelser

Narmare halften av landstingen redovisar i sina svar inga centrala insatser for
att utbilda/informera personalen om fragor som ror patientens ratt till informa-
tion, delaktighet och medinflytande.

Nastan tre fjardedelar av utbildnings- och informationsinsatserna riktade till
halso- och sjukvardspersonalen har inte foljts upp.

Alla landsting informerar om patientens “rattigheter” pa nagot satt, nagra dock
bara pa sin webbplats. Antalet kanaler varierar.

Flera landsting hanvisar till information om valfrihet i varden (= fritt val av vard-
givare) pa fragan om man informerar om ratten att valja behandlingsalternativ.
Mojligheterna for personer med annat sprak an svenska att ta del av landsting-
ens information ar begransade och beroende av var man bor.

Mojligheterna for manniskor med funktionshinder att ta del av landstingens/
information ar begransade och beroende av var man bor.

Forhallandevis fa landsting ger mojlighet att boka/boka av besoOkstider och
férnya recept pa webbplatsen.
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Centrala organisationers
informationsinsatser

For att ocksa fa en bild av vilka insatser Landstingsforbundet, Svenska
Kommunforbundet och centrala personalorganisationer genomfort under de
senaste tva dren (2001 och 2002) ombads dessa organisationers represen-
tanter i projektets referensgrupp ldmna material och uppgifter om utbild-
nings-, informations- och/eller andra insatser med fokus pé patientens rétt
till information, delaktighet och medinflytande. Utover de hir redovisade
insatserna kan naturligtvis information och andra aktiviteter férekomma pé
regional och lokal niva. Likasé kan fragor som ror information, delaktighet
och medinflytande ingd som en del 1 andra material eller aktiviteter. En hel
del information och aktiviteter genomfors ocksa savél centralt som lokalt 1
olika handikapp- och patientféreningars regi. Nagra exempel pé detta finns 1
avsnittet “Patientorganisationernas bedomning 2001 och 2003” (sid. 48).

Landstingsforbundet

e Nationella konferenser 2001 och 2002 om patienternas valmojligheter
inom hélso- och sjukvérden med syftet att stodja landstingens arbete
med att tydliggéra och forenkla patienternas valmojligheter. Vid béada
konferenserna behandlades @ven informationen till patienter, allménhet
och personal. Landstingsforbundet har ockséd medverkat i regionala kon-
ferenser om valmgjligheter, arrangerade av sjukvardsregionerna. Vidare
informerar forbundet, liksom landstingen, fortloépande om patienternas
valmojligheter via sina webbplatser.

o Nationella konferenser for patientndmnderna 2001 och 2002, med in-
formation och &terforing i aktuella fragor samt grupparbete och diskus-
sioner.

o Handbok for hidlso- och sjukvard, som publicerades i ny version pé In-
ternet 2001 (pa Infomedicas webbplats) och nu uppdateras fortlopande.
Syftet med Handboken &r att ge dvergripande riktlinjer for arbetet inom
hilso- och sjukvarden sa att kvaliteten och sdkerheten i vardarbetet kan
behallas och utvecklas. Den riktar sig i forsta hand till vardpersonal men
dven patienter och nirstdende kan ta del av den. Handboken innehaller
bl.a. information om bemdtande, vikten av dialog och patientens réttsli-
ga stéllning.

e Rapporten “Samarbetet kring medicinskt fardigbehandlade/utskrivna
patienter”. I samarbete med Svenska Kommunforbundet (se nedan).

o I Landstingsforbundets kraftsamling kring hélso- och sjukvardens till-
ginglighet och fornyelse startade utvecklingsprogrammet “Bittre flyt i
vérden” varen 2002. Programmet bygger bl.a. pd Genombrottsmetodiken
och syftar till att ge vardteam metoder att forbéttra tillgédnglighet och
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vardprocesser. Landstingsforbundet ger stdod och hjélp till de lokala
projekten.

Skriften ”Visst gar det!” med exempel pa projekt runt om i landet som
inneburit fornyelse av arbetssitt och forbéttrat for patienterna.

I skriften “Ett gott slut. Béttre vard i livets slutskede” ges en provkarta
pa vad engagerade deltagare i Landstingsforbundets och Svenska Kom-
munforbundets bdda Genombrottsprojekt “Bittre vard 1 livets slutskede”
har dstadkommit aren 2000-2002 i form av 6kad trygghet och 6kat vil-
befinnande for minniskor som omfattas av palliativ vard. (Begreppet
Genombrott introducerades av Landstingsforbundet 1996. Det édr en
metod for att padskynda spridning av kunskap och vélfungerande praxis
inom hélso- och sjukvdrden. Metoden har utvecklats vid The Institute
for Health Care Improvement i Boston.)

Svenska Kommunforbundet

I oktober 2001 publicerade Landstingsforbundet och Svenska Kommun-
forbundet rapporten “Samarbetet kring medicinskt fardigbehandla-
de/utskrivna patienter”. Utgangspunkten for det projekt som foregétt
publiceringen var :

- Den enskildes ritt till trygghet, delaktighet och inflytande nér vard,
omsorg och stdd planeras och genomfors.

- Kommuners och landstings gemensamma ansvar for en god vard,
omsorg och stdd och att dvergangen mellan olika vardgivare sker
utan onddiga oldgenheter.

I rapporten framhaller forbunden bl.a. att i samarbetet mellan olika
vardgivare och vardnivaer dr det av storsta vikt att landsting och kom-
muner utifrdn den enskildes behov av véard och stéd genomfor samord-
nad vardplanering och uppréttar en véardplan.

Fragor som beror samverkan och patientens stidllning behandlas ocksa pa
olika sdtt i ytterligare ett antal gemensamma rapporter frdn Svenska
Kommunforbundet och Landstingsforbundet. Mélgrupp ar i forsta hand
ledningsansvariga inom kommuner och landsting. Som exempel kan
ndmnas “Samsynt och framsynt” och “Ett samlat stod”, som bada kom
2002.

Sveriges lakarforbund

”I mer dn tvatusen ar har etiska normer varit ledstjarnor for ldkarna.” Sa
inleds “Lékarens etiska regler” som Sveriges ldkarforbund antog forsta
gangen 1951 och som senast reviderades 2002. Flera punkter tar upp pa-
tientens rétt till information, delaktighet och medinflytande.

“Hur vi ldkare kan tillgodose patientrdttigheterna i vart dagliga arbete”
ar temat for de idéer och forslag som Sveriges ldkarforbund utarbetat i
samrdd med patientforeningar och som presenteras i en folder. Texterna
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utgdr fran den svenska tillimpningen av Virldsldkarforbundets deklara-
tion om patientrittigheter. Syftet ar att stirka patientens stéllning och
betona ldkarens nyckelroll 1 det sammanhanget.

”Medicinsk kvalitetsrevision — ett instrument for att forbattra den medi-
cinska verksamheten”, som har tagits fram av Sveriges lakarforbunds
och Svenska Liékareséllskapets enhet for Medicinsk Kvalitetsrevision
innehéller moment som handlar om patientupplevelser.

I rapporten “Forebyggande patientsédkerhet”, som publicerades 2002
presenterar Sveriges lakarforbund ett forslag till ny hanteringsordning av
patientkritik/anmélningar och avvikelserapporter. Forslaget bygger bl.a.
pa att det skall finnas en for patienterna tydlig kontaktinstans dit man
kan vénda sig med klagomaél, problem eller synpunkter. Inspiration har
himtats frdn konsument- och arbetsritten samt andra hogriskverksam-
heters sidkerhetssystem.

Vardforbundet

Mycket av det material Vardforbundet tar fram anvinds for att 6ka med-
vetenhet och kunskap kring frdgor som ror patientens stillning. Det anvédnds
lokalt 1 utbildningar och informationssammanhang. I centralt anordnade
forbundskurser for fortroendevalda ingér avsnitt om professionens roll och
patientens stillning.

”Patienten och professionen” &r ett kunskaps- och diskussionsmaterial
som togs fram &r 2000 och som fortfarande anvénds flitigt. Ett av av-
snitten tar upp olika fragor kring patientens stdllning, bl.a. inflytande
over varden och klagomal.

”Nérhet — en véardpolitisk idé¢”, som togs fram till kongressen 2002 tar

ocksa upp frdgor som néra anknyter till patientens stéllning. Utifrén tre

patientexempel konstaterar man att bl.a. foljande generella behov och
onskemal frin patienten bor tillgodoses i varden:

- Stéd och utbildning for att forbattra hilsotillstindet och undvika
framtida komplikationer och &terfall.

- Full delaktighet i diskussioner och beslut om véardformer, vardinne-
héll och behandlingsmetoder. Mgjlighet att involvera nérstaende i
dessa diskussioner.

- Information.

- Mojlighet att vélja och vélja bort vardgivare.

Vardforbundet har ocksa utvecklat tva kvalitetsinstrument:

KUPP-metoden (Kvalitet ur patientens perspektiv), som anvéands for att
miéta patientens uppfattning om vérdens kvalitet. 4:e utgavan av KUPP-
boken gavs ut 2001.

BraVé som giller kvalitetskrav for vard, rehabilitering och omsorg av
dldre. I detta behandlas bl.a. bemétande och delaktighet. Materialet har
utarbetats av Vardforbundet, men dgs av Foreningen BraVa, som bestar
av 16 organisationer.
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Patientndmndernas information
och drendeutveckling

Arliga rapporter

Landets patientndmnder l&dmnar sedan 1999 en arlig redogorelse till Social-
styrelsen Over sin verksamhet enligt 4 § lagen (1998:1656) om patient-
nidmndsverksamhet [13]. Rapporteringsskyldigheten kommenteras i prop.
1998/99:4; Stirkt patientinflytande [14]. Ddr anges bl.a. att den arliga rap-
porteringen till Socialstyrelsen pd en Overgripande niva skall formedla de
erfarenheter nimnderna gjort under foregdende ar. Rapporteringen kan t.ex.
avspegla inom vilka verksamheter patienterna framfort klagomal, vilka ty-
per av drenden som handlagts, de atgarder nimnderna och vardgivarna vid-
tagit samt om nidmnderna identifierat omraden dar utvecklingen verkar oro-
ande ur patientsdkerhetssynpunkt. Patientnimnderna registrerar sina drenden
1 kategorierna:

e vard och behandling,
e bemotande, kommunikation och information,
e organisation, regler och resurser.

Rapporterna visar att antalet drenden har okat for varje ar, inom samtliga
arendetyper. Se tabell 1.

Tabell 1. Totalt antal &renden samt &renden inom kategorin bemétande, kommuni-
kation och information aren 2000, 2001 och 2002.

Arendetyp 2000 2001 2002
Vard- och behandlingsfragor 8 706 8 061 9613
Bemdétande, kommunikation 2 591 2973 3392
och information

Organisation, regler, resurser 6 200 7 506 8 546
Ovrigt 1049 1455 1021
Totalt antal arenden 18 546 19 995 22 572

Kommentar: | siffermaterialet fran 2000 saknas de kommuner som da hade egna namnder.
Ar 2001 omfattade dessa totalt 153 drenden och 2002 totalt 144 &renden.

I den senaste rapporteringen for ar 2002 [15] ror ménga drenden tillginglig-
het, tillgdngen pa ldkare och brist pa kontinuitet i vardkontakterna. Framst
géller detta primédrvirden. Hantering av remisser och provsvar samt bristan-
de kommunikation och samordning mellan vardgivarna i vardkedjan &r
andra omrddet som aterkommer. Bristerna 1 virdkedjan giller bade dalig
kommunikation mellan vardgivarna och oklarheter kring vem som ansvarar
for patienten. Bemotandeproblem forekommer ofta i rapporteringen. Flera
ndmnder tar ocksa upp svarigheter att fa ta del av patientjournalen.

Endast tva patientndmnder har for 2002 rapporterat att de har haft drenden
dér patienter nekats en fornyad medicinsk bedomning. Tvértom tycker na-
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gon att man noterat att varden har en generds instéillning till denna mojlig-
het. En patientndmnd uppger att man medverkat till att en patient fatt en ny
medicinsk bedomning och en annan uppger att nagra patienter haft syn-
punkter pd att man inte alltid erbjudits den behandling som den fornyade
beddmningen resulterat i.

Enkit om delaktighet och medinflytande

For att fa en mer utforlig bild av patientndmndernas bedomning av hur pati-
entens mojligheter till delaktighet och medinflytande har utvecklats de se-
naste tva aren har Socialstyrelsen inom ramen for projektet Patientens still-
ning skickat ut en sérskild enkét till ndimnderna i mars 2003. Genom enkéten
har Socialstyrelsen dven velat kartligga hur information om patientndmn-
derna sprids och om det finns andra former av “’patientombud”/motsvarande
inom upptagningsomradet. Dessa uppgifter framgar inte av den arliga verk-
samhetsrapporteringen.

Enkéten har besvarats av patientnimnderna i alla 18 landsting och av
Vistra Gotalandsregionen, Region Skane, Gotlands kommun samt av 13
primdrkommunala nimnder. En nystartad primdarkommunal ndmnd har av-
statt fran att svara. Totalt har sdledes 34 nimnder svarat. (I redovisningen
inbegrips regionerna och Gotlands kommun 1 samlingsbeteckningen
”landsting”.) Enkétformulédret utgick fran foljande huvudfrégor:

e Pa vilket sitt informeras allmdnheten om patientnimnden? Viktiga
aspekter pa denna frdga &r om informationen har anpassats till ménni-
skor med funktionshinder och om den har oversatts till andra sprék.

e Finns det fler instanser utdver patientndmnden inom landsting-
et/kommunen/motsvarande som patienten kan védnda sig till for att fa
stod och hjilp 1 sina kontakter med hilso- och sjukvarden?

e Hur har drenden som géller brister i patientens rdtt till individuellt an-
passad information utvecklats under 2001 och 2002?

e Hur har drenden som géller brister i patientens rdtt att vara delaktig i
val av behandling utvecklats under 2001 och 2002?

e Hur har drenden som giller brister i patientens rdtt till en andra medi-
cinsk bedomning vid livshotande eller sirskilt allvarlig sjukdom eller
skada utvecklats under 2001 och 2002?

Resultat

Information om patientnimndernas verksamhet

En stor majoritet av patientndmnderna (cirka 90 procent) ger ut en sdrskild
broschyr/folder dir information ges om verksamheten. Dédrutdver anvander
ndstan hilften av patientndmnderna sig av landstingets/kommunens
broschyr om patientens “réttigheter” for att sprida information om verksam-
heten. Halften av nimnderna uppger att man informerat i landstingets tid-
ning med information till hushallen. Samma siffra géller for affischer i vént-
rum. Cirka hélften av patientndmnderna anvéinder sig av telefonkatalogens
bl sidor for att sprida information om verksamheten och 30 procent anvén-
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der sig av de grona sidorna som en informationskanal. Mgjligheten att spri-
da information via annonser i dagspressen anvénder sig cirka 15 procent av
nidmnderna av. Cirka 70 procent informerar pa landstingets/kommunens
hemsida pa Internet.

Utdver de ovan angivna informationskanalerna uppger 14 patientndmnder
att de dven sprider information pa annat/andra sitt. Exempel pa detta ar att
personal frin patientndmnden haller foreldsningar i olika sammanhang, ord-
nar informationstriffar och genomfor sirskilda informationsinsatser till oli-
ka handikapp- och pensiondrsorganisationer. Information ges ocksa i lands-
tingskatalog till alla hushall, genom tidningsartiklar samt lokalradio- och tv-
intervjuer, affischer pa sirskilda boenden och vid studiebesok hos dessa, pa
telefonkatalogens rosa sidor och genom lokala annonsblad.

Sammanfattningsvis anviander sig samtliga patientndmnder av atminstone
ett “verktyg” for att sprida information om den egna verksamheten. Noter-
bart dr att tvd av ndmnderna utnyttjar nio eller fler informationskanaler.
Landstingens ndmnder anvénder sig av fler informationskanaler &n primér-
kommunala nimnder.

Att en tillgidnglig information om patientndimnderna i olika kanaler &r
viktig framgar inte minst av svaren pa fragan ’Vart skulle du vinda dig om
du ville klaga pd den vard/det bemotande som du som patient eller narstaen-
de fatt 1 sjukvarden?” i landstingens rullande enkdtundersokning Vérdbaro-
metern. De senaste fyra kvartalen (april 2002—mars 2003) svarade 71 pro-
cent Vet ¢j/Kan ej svara.

Oversiittning till andra sprak

Endast 24 procent av patientndmnderna uppger att de har dversatt informa-
tionen om den egna verksamheten till ndgot annat sprak. Det vanligaste ar
att man har en informationsbroschyr/folder om nimndens verksamhet som
ar oversatt till ett eller flera sprdk. De sprék, som forekommer &r bl.a. eng-
elska, arabiska, persiska, serbokroatiska, serbiska, bosniska, albanska, so-
maliska, nord- och sydkurdiska samt finska. Det &r fler landsting &n primér-
kommunala ndmnder som har gjort overséttningar till annat/andra sprak.

I enkéten fanns ocksa en frdga om vilken beredskap patientnimnden har
att ta emot telefonsamtal fran eller besok av personer som talar andra sprak
an svenska. Néstan alla patientndmnder uppger att de i vart fall har viss be-
redskap for detta. Den vanligaste beredskapen bestar i att man vid behov
kan anlita tolk. Flera av patientndmnderna har dven personal som behérskar
en del sprak — i forsta hand engelska. Nagra av nimnderna har tillgdng till
dovtolk och texttelefon. Ett fatal nimnder sédger sig ha délig beredskap att ta
emot personer som talar andra sprak an svenska.
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Figur 4. Patientndmnder som har/inte har 6versatt information om den egna verk-
samheten till ett eller flera invandrarsprak.

Anpassning for minniskor med funktionshinder

Atta av patientnimnderna, d.v.s. 24 procent, har pi atminstone nigot sitt
anpassat informationen till olika funktionshinder. De olika sétten ar: lattldst
svenska (tre patientndmnder), talkassett (sex patientndmnder), video med
teckensprak for barndomsdoéva (en patientndmnd) och punktskrift (tva pati-
entndmnder). Det ar dven hér fler landsting dn primdrkommunala nimnder
som har anpassat informationen om den egna verksamheten till funktions-
hindrade.
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Figur 5. Patienthdmnder som har/inte har anpassat informationen till ménniskor
med funktionshinder.
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Andra instanser patienterna kan vinda sig till

21 patientndmnder (motsvarande 63 procent) uppger att det finns fler instan-
ser, utdver patientnimnden, inom landstinget/kommunen som patienter kan
véinda sig till for att f stdd och hjdlp i sina kontakter med hélso- och sjuk-
varden. Av dessa uppger nio nidmnder att en sddan instans finns centralt
inom landstinget/kommunen. Det ror sig hdr om t.ex. Bestéllarkontoret vard
och Enheten for service till befolkningen (Stockholms lidns landsting), cen-
tral sjukvardsradgivning och socialforvaltningen.

Fyra av patientndmnderna har svarat att det finns instanser for detta inom
ett eller flera sjukvardsomraden/motsvarande och sju av ndmnderna uppger
att sadana instanser finns inom ett eller flera sjukhus. Som exempel anges
patientombudsmén/motsvarande, kuratorer, verksamhetschefer, Patientens
direktkanal (Jonkopings ldns landsting), patientradgivare/motsvarande vid
sjukhusen och pé patientinformationscentraler.

Bara ett fatal patientndmnder ndmner andra instanser, utdver ovanstaende,
som patienterna kan vénda sig till — t.ex. medborgarkontor, dldreombuds-
min, forestandare vid sirskilda boenden, lansstyrelserna, medicinskt ansva-
riga sjukskoterskor i kommunerna (MAS:ar), sdrskilda informationscentra-
ler/sjukvardsradgivning pé vissa sjukhus (t.ex. Bla rummet vid Akademiska
sjukhuset 1 Uppsala) och olika anhorigforeningar m.m. En patientndmnd har
inte svarat pa fragan.

Patientndmnderna fick dven besvara frdgan hur de samarbetar med dessa
andra instanser. Svaren varierar naturligtvis men ett vanligt svar &r att man
samarbetar genom telefonkontakter och genom direkta hénvisningar av pati-
entdrenden samt via informella kontakter.

Pé frdgan om dessa andra instanser dokumenterar sina drenden svarar 16
patientndmnder ja, tva svarar nej, fem anger att de inte vet och elva har inte
svarat alls pa fragan.

Arendeutvecklingen

Pé frdgan om hur drenden som giller brister 1 patientens ratt till individuellt
anpassad information har utvecklats under 2001 och 2002 uppger tolv pati-
entndmnder att antalet dr ofordndrat. En patientndmnd uppger att antalet
sddana drenden har minskat medan sex av ndmnderna uppger att det har
okat. Tolv av patientndmnderna sédger sig inte veta/svért att svara pa hur
utvecklingen har varit och tva av nimnderna har inte svarat pé frdgan.

P& frdgan om hur drenden som giller brister 1 patientens ritt att vara del-
aktig 1 val av behandlingsalternativ har utvecklats under 2001 och 2002 sva-
rar elva patientndmnder att antalet drenden dr ofoéridndrat. En ndmnd uppger
att drendena av denna karaktdr har minskat, medan fem uppger att antalet
har 6kat. 15 patientndmnder uppger att de inte vet eller tycker att det dr svart
att svara pa fragan. En patientndmnd uppger att drendena har dndrat karaktér
och en patientndmnd har inte svarat pa fragan.

Nir det géller utvecklingen av drenden som giller brister i patientens rétt
till en fornyad medicinsk bedomning vid livshotande eller sarskilt allvarlig
sjukdom eller skada uppger atta patientndmnder att antalet drenden har varit
oforandrat under de senaste tva aren (2001 och 2002). Tre nimnder uppger
att antalet drenden har minskat medan fyra ndmnder uppger att antalet har
okat. 18 patientndmnder siger sig inte kunna svara pa fragan och en har inte
svarat alls.
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Biittre eller simre efter lagindringen?

Den sista enkétfrdgan gillde hur patientndmnderna bedémer att deras moj-
ligheter att stodja patienter och nérstdende har fordndrats i och med lagen
om patientnimndsverksamhet m.m. som trddde i kraft 1999. Hér tycker 6ver
hilften av patientndmnderna (17 stycken) att mojligheterna har forbéttrats.
En vanlig kommentar &r att lagen dr viktig och att den dr ett bra stod for
verksamheten. Fyra patientndmnder uppger att lagen inte har medfort nagon
skillnad i detta avseende medan tio ndmnder uppger att fragan dr svar att
svara pa eller att de inte vet. Tre patientndmnder har inte svarat pa fragan.
Det ér fler landsting dn primdrkommunala ndimnder som anser att lagen har
forbattrat mojligheterna att stodja patienter och nérstdende.

Tankvarda resultat och iakttagelser

e Hela 71 procent av de intervjuade i Vardbarometern vet inte vart man vander
sig med klagomal pa halso- och sjukvarden

e Mojligheterna for personer med annat sprak an svenska att ta del av patient-
namndernas information ar begréansade och beroende av var man bor.

e Mojligheterna for manniskor med funktionshinder att ta del av patientnamnder-
nas information ar begransade och beroende av var man bor.

e Manga patientnamnder har svart att uttala sig om utvecklingen av antalet
arenden som galler brister i patientens ratt till individuellt anpassad information,
att vara delaktig i val av behandlingsalternativ och i att fa en férnyad medicinsk
beddmning.
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Vad visar befolknings-
och patientenkiter?

For att fa en bild av allmédnhetens kunskaper om och attityder till hilso- och
sjukvarden med sarskild tonvikt pa frdgor som berér bemdtande, informa-
tion, delaktighet och medinflytande har uppgifter himtats fran ett antal na-
tionella undersdkningar som genomforts av Statistiska Centralbyrdn (SCB),
Statskontoret, Landstingsforbundet m.fl. de senaste &ren.

Uppfattningar om varden i stort

Svenskt Kvalitetsindex
I samarbete med ledande europeiska kvalitetsorganisationer har SCSI (Eu-
ropean Customer Satisfaction Index) utvecklat en gemensam europeisk
standard for mitning av kundnéjdhet. Den avslutande och sammanfattande
undersokningen for 2002, Svenskt Kvalitetsindex 2002 [16], visar att ndjd-
heten med sjukvarden 6kade markant under 2002 jamfort med 2001 (da ett
bottenrekord noterades for sdvil offentligt som privat driven primérvard).
Nu ligger man péd ungefiar samma niva som ar 2000. Monstret dr parallellt
for all vard oberoende av driftsform. Forvantningarna har dock sjunkit en
hel del jamfort med de ndrmast foregdende aren (sdrskilt 2001). Nu lever
man nagot mera upp till de nedbantade forvéntningarna. Det dr ocksa tydligt
att de faktiska forvéntningarna pé offentlig och privat vard inte skiljer sig s
mycket at som den allménna bilden/imagen. Privat har fortsatt stark image
medan den offentligt drivna varden drabbats av ett riktigt bakslag image-
maissigt.

Kvaliteten pa omvardnad och service ges blandade omdomen. Aspekter
som personalens kompetens och empati ges hdga betyg medan véntetider
och andra aspekter pa tillgangligheten fér fortsatt mycket sémre vérden.

Statskontorets medborgarundersokning

I borjan av 2002 gjorde Statskontoret en omfattande medborgarundersok-
ning for att ta reda pa uppfattningen om den offentliga forvaltningen [17].
Sjukvarden ingick hir som en av tolv myndigheter. Undersdkningen genom-
fordes av SCB. Svarsfrekvensen var dock ldg. Totalt svarade endast drygt
10 000 personer och den enkit som gillde sjukvard/dldreomsorg hade en
svarsfrekvens pd 57 procent. Resultaten visar att i forsta hand informationen
och effektiviteten bor prioriteras. “Personalens kompetens” har fatt det
hogsta betyget. En jamforelse mellan medborgarundersdkningen och
svenskt Kvalitetsindex visar att betygen blir genomgéende ldgre i medbor-
garundersokningen. Speciellt stor skillnad dr det for sjukvard och dldreom-
sorg.
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Nationella radet for vardpolitik

I april 2002 redovisade Nationella ridet for vardpolitik en sammanstéllning
och analys av olika brukarundersdkningar om brukartillfredsstillelse och
kvalitet inom dldreomsorg och hilso- och sjukvédrd, som genomforts under
de senaste aren [18].

I de olika rikstdckande undersokningar som maéter hur ndjd befolkningen
ar med hélso- och sjukvarden ger mellan 80 och 90 procent av de tillfrdgade
personerna betyget godként. Bast omdome fir bemotandet frén sjukvards-
personalen medan mojligheten att komma i1 kontakt med varden beddms
vara samre. | vissa fall tar det oacceptabelt lang tid att fa kontakt med hélso-
och sjukvarden.

Vardbarometern [19] uppger att de har svért eller mycket svart att komma
fram till vardcentralen per telefon. Liknande resultat visar Socialstyrelsens
undersokning av telefontillgdngligheten pd vardcentraler (varen 2002) [20]
och den befolkningsenkit Socialstyrelsens projekt for uppfoljning av natio-
nella handlingsplanen for hélso- och sjukvarden genomforde varen 2002
[12]. I den sistndmnda tyckte 39 procent att det &r svart att komma fram till
vardcentralen pa telefon.

Naér det giller tillginglighet far privata vardgivare ofta nagot battre resul-
tat dn offentliga. Generellt sett far privata likare/sjukskoterskor och offent-
liga sjukhuskliniker hdgre betyg dn primérvarden och akutmottagningar.
Andelen som dr missndjda med hélso- och sjukvarden allmént sett &r alltsa
forhéallandevis 1ag, men Statistiska Centralbyrans ULF-undersokningar visar
att den Okat kraftigt pa senare ar [21]. Nédstan var sjdtte person ar 2000 ansag
sig ha blivit felaktigt eller oréttvist behandlad av sjukhus eller ldkare mot
endast var tionde 1984. Néstan hela okningen intrédffade under dren 1984—
1992.

Nationella radet for vardpolitik konstaterar att det inte dr mdjligt att med
stod av tillgdngligt material uttala sig om huruvida kvaliteten i vérden och
omsorgen faktiskt har forbéttrats eller forsdmrats de senaste tio aren. En
sddan bedomning kréver data av en helt annan kvalitet 4n de som for nérva-
rande stér till buds. Attityderna édr dock i viss mén mindre positiva idag jadm-
fort med de bedomningar som gjordes for tio ar sedan. Det beror sannolikt
pa missndjet med tillgdngligheten, men kan dven ha att gora med skillnader
i krav mellan generationer. Yngre dr relativt sett mindre ndjda &n dldre trots
att de i genomsnitt besoker varden mer séllan.

Uppfattningar om information, delaktighet m.m.

Statskontorets medborgarundersokning

I den medborgarundersokning som Statskontoret genomforde 2002 [17]
anviandes SCB:s kvalitetsmodell med N§jd-Kund-Index (NKI), som péd en
skala 1-10 ger en uppfattning om hur ndjda brukare/allménhet &r med olika
delar av hilso- och sjukvdrden. Antalet svarande brukare var 2 499 i dldern
18-84 ar. Trots lag svarsfrekvens (57 procent) kan foljande delresultat for
kvalitetsfaktorerna Information, Bemdtande, Rittssikerhet respektive In-
flytande vara av intresse (tabell 2-5).
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Tabell 2. Delresultat fér kvalitetsfaktorn Information.

Fraga Medelvarde

Ar du néjd eller missnéjd med Sjukvarden vad géller...

...hur mycket de informerar om sin verksamhet? 5,0
...hur latt informationen ar att foérsta? 5,9
...hur patienten halls informerad om behandlingen? 5,7
...hur anhdériga halls informerade om behandlingen? 51
...hur 1att det ar att fa den information du vill ha? 54
...informationen i sin helhet? 55

Tabell 3. Delresultat fér kvalitetsfaktorn Bemétande.

Fraga Medelvirde

Ar du néjd eller missndjd med Sjukvarden vad géller...

...hur hjalpsam personalen ar? 7,6
...hur vanlig personalen ar? 7,7
...hur personalen engagerar sig for patienterna? 7,3
...bemétandet i sin helhet? 7,5

Tabell 4. Delresultat fér kvalitetsfaktorn Réattssdkerhet.

Fraga Medelvarde

Ar du néjd eller missndjd med Sjukvarden vad géller...

...hur de foljer lagar och regler pa sitt omrade? 6,6
...hur likvardigt patienterna behandlas? 57
...hur personliga uppgifter skyddas? 7,0
...hur Sjukvarden forklarar sina beslut? 54
...informationen om vart man vander sig med klagomal? 4,3
...mojligheterna att klaga 6ver varden/behandlingen? 4,4
...hur snabbt felaktiga beslut korrigeras? 3,9
...rattssakerheten i sin helhet? 5,6

Tabell 5. Delresultat for kvalitetsfaktorn Inflytande.

Fraga Medelvarde

Ar du néjd eller missnéjd med sjukvéarden vad géller...

...mojligheten att paverka Sjukvardens verksamhet i stort? 3,3
...mojligheten for patienter att fa lamna synpunkter pa behandlingen? 4,7
...hur Sjukvarden tar hansyn till synpunkter pa behandlingen 4,6
...hur Sjukvarden tar hansyn till synpunkter pa verksamheten i stort? 4,0
...mojligheterna att valja sjukhus och vardcentral? 5,1
...mdojligheterna att valja lakare? 4,8
...inflytandet i sin helhet? 4,6
Virdbarometern

Vardbarometern dr en rullande undersokning om svenskarnas kunskaper
om, erfarenheter av och attityder till hilso- och sjukvérden. I stort sett alla
landsting och regioner medverkar. Datainsamlingen sker genom telefonin-
tervjuer fyra génger per ar (0,5 procent av befolkningen 6ver 18 ar). Sam-
manlagt genomfors 1 000 intervjuer &rligen inom omrdden med ca.
240 000-350 000 invanare. Insamlade data lagras i en gemensam databas.
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Undersokningen ger bl.a. mojlighet att jamfora uppfattningen om bemo-
tande, information m.m. pd akutmottagning, vardcentral/motsvarande, annan
mottagning/klinik pa sjukhus respektive privat specialistlikare . Omdomena
ges pa en skala 1-5, dér 1 innebér att man tar helt avstdnd och 5 att man
instimmer helt och hallet. Tabell 6 visar resultaten for de senaste fyra kvar-
talen (april 2002—mars 2003).

Tabell 6. Uppfattningen om bemétande, information m.m. pa olika enheter fér ép-
pen hélso- och sjukvard (Vardbarometern april 2002—mars 2003). Férsta siffran
anger andelen (i procent) ndjda patienter (betyg 4+5), andra siffran varken/eller
(betyget 3) och tredje siffran andelen missnéjda patienter (betyg 1+2).

Fraga Akutmottag-  Vardcentral Sjukhusmottagning Privat lakare
ning (3 827 (16 495 (4 124 svar) (1 603 svar)
svar) svar)

Lakaren/sjukskoter- 84/9/7 87/8/5 91/6/4 93/5/2

skan visade respekt for

mig som pati-

ent/anhorig

Lakaren/sjuk- 77/13/10 83/11/6 86/9/5 89/6/4

skoterskan gav sig tid

att lyssna

Jag ar ndjd med den 69/17/15 75/13/11 80/11/9 84/11/6

information jag fick om

min sjukdom och mina

problem

Jag fick den hjélp jag 75/12/13 80//10/10 84/9/8 86/8/6
hade forvantat mig vid

besoket

Genomgdende ér fler missndjda med den information man fatt om sin sjuk-
dom och sina problem och om man fatt den hjélp man foérvantat sig dn upp-
fattningarna om bemdtandet mer allmént.

I Vardbarometern ingar ocksa fragan ”Vad anser du behover forbéttras
inom vérden 1 ditt landsting/din region?” Av 38 108 svarande april 2002—
mars 2003 uppgav flest Kortare véntetider/kder generellt (36 procent).
Diérefter kom svarsalternativet Mer personal/fler ldkare/minska belastningen
pa personalen (28 procent) och Mer kontakt/tid for patienterna/med samma
lakare (11 procent).

Svaren pa fragan Vart skulle du vianda dig om du ville klaga pa den
vard/det bemdtande som du som patient eller anhorig fatt 1 sjukvarden?”
tyder pa en mycket stor okunskap hos allminheten om hilso- och sjukvér-
dens klagoinstanser. Antalet svarande var hdr 38 108 de senaste fyra kvar-
talen (april 2002—mars 2003).

Tabell 7. Vart skulle du vanda dig om du vill klaga pa den vard/det bemétande som
du som patient eller anhérig fatt i sjukvarden?

Svarsalternativ Andel svar (%)
Behandlande lakare 11

Ombud pé sjukhus/patienttjanst/namnd/ 12
fortroendenamnd

Politiker 1

Vet ej/Kan ej svara 71
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Regionala och lokala patientundersokningar

Utover de hér redovisade nationella undersokningarna av allménhetens och
patienters/anhdrigas uppfattningar om hélso- och sjukvarden genomfors
undersokningar dér resultat kan jimforas mellan olika enheter. Tvé av dem,
Pyramid och KAK-projektet (Kvalitet, arbetsmiljo och kompetens), ticker
inte hela landet, men storre regioner. Pa flera stillen anvinds ocksa Picker-
metoden och KUPP-metoden (Kvalitet ur patientens perspektiv). Pyramid
har utvecklats av forskare vid Uppsala universitet tillsammans med Region-
sjukhuset i Orebro och andra svenska hilso- och sjukvérdsorganisationer.
KAK ér en vidareutveckling av Pyramid. Picker-metoden har utvecklats av
Picker-institutet 1 USA, som arbetar med uppfdljning av europeisk hilso-
och sjukvard sett ur patientens perspektiv. KUPP-metoden har utvecklats
vid Institutionen for hilsa och vérd i1 Karlstad. Den finns 1 tvd versioner — en
mer omfattandes som mater vardkvalitet ur patientens perspektiv med hjilp
av 22 frageomrdden med totalt 70 fragor och en mer kortfattad som omfattar
14 frageomraden.

Pyramidmetoden har t.ex. sedan 1994 anvints regelbundet vid Region-
sjukhuset i Orebro for att mita hur patienternas uppfattning foriindras éver
tiden. Enkéten ger de sjukhus som anvinder den en mojlighet att bade mita
vad patienterna anser om kvaliteten pd virden, och att omsitta matresultaten
1 konkreta forbattringar av varden. I Socialstyrelsens Hilso- och sjukvérds-
rapport 2001 [10] redovisas en jimforande studie av mitresultat fran Pyra-
midmétningar med data fran Patientndmnden i1 Stockholms ldns landsting.
Bl.a. jimfordes Pyramids omraden ”Information om sjukdom” och
“Information om rutiner” med Patientndmndens kategori Information”. Pa
sa sétt har man fatt fram kompletterande bilder av olika typer av synpunkter
och klagomal. Pyramiddata visar att klagomal frdn patienterna 1 storre om-
fattning handlar om information i samband med att de vardas pa eller beso-
ker sjukhusen, medan patienternas klagomal till Patientndmnden i storre
utstrdckning handlar om behandling.

Studien visar intressanta fordndringar over tiden. Klagomél rorande be-
motande och juridik forefaller att 6ka. Skillnaderna mellan dldre (Gver 45 ar)
och yngre patienter 0kar generellt. Yngre blir alltmer kritiska mot virden
jamfort med éldre.

Inom landsting, sjukvardsomraden och pé enskilda sjukhus, vardcentraler,
kliniker etc. genomfors olika befolknings- och patientundersokningar. P&
lokal niva anvénds resultaten ofta som ett viktigt instrument 1 kvalitetsarbe-
tet. De flesta undersokningar ger dock relativt ytliga kvantitativa bilder av
befolkningens och patienternas uppfattningar om bemoétande, information,
delaktighet och medinflytande. Olika felkéllor minskar resultatens tillforlit-
lighet. 1 befolkningsundersokningar till exempel tillfragas personer med
olika erfarenhet av och forvédntningar pa vard. I patientundersokningar dér
man enbart viander sig till personer med aktuell erfarenhet av varden &r mat-
problemen mindre. Djupintervjuer minskar métfelens storlek. Djupintervju-
er och fokusgrupper anses ocksa vara battre &dn patientenkiter vid intervjuer
med socialt svaga grupper.
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Tankvarda resultat och iakttagelser

Hogst pa missndjeslistan star bristande tillganglighet.

En mycket hdg andel — 71 procent — vet inte vart man skall vanda sig med
klagomal pa vard/bemoétande.

Fler ar missnojda med den information man fatt om sin sjukdom och sina pro-
blem &n med bemétandet mer allmant.

Man ar minst néjd med den information man fatt om sin sjukdom och sina pro-
blem pa akutmottagning och vardcentral.

De flesta undersdkningar ger ganska ytliga kvantitativa bilder av befolkningens
och patienternas uppfattningar om bemdtande, information, delaktighet och
medinflytande.

Klagomal rorande bemdétande och juridik férefaller att 6ka. Skillnaderna mellan
aldre (Gver 45 ar) och yngre patienter 6kar generellt. Yngre blir alltmer kritiska
mot varden jamfért med aldre.
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[akttagelser 1 tillsynen

Socialstyrelsen har alltsedan lagstiftningen dndrades for att stirka patientens
stdllning 1 all sin verksamhet forsokt integrera ett forhallningssdtt som syftar
till att stirka patientens stdllning savél i normering och tillsyn som inom
ramen for olika projekt och uppdrag. Intervjuer med patienter och nérstien-
de om hur man upplever bemétande, information och kommunikation finns
ofta med 1 de regionala tillsynsenheternas verksamhetstillsyn. I det f6ljande
ges nagra exempel pa vilka resultat och iakttagelser som framkommit de
senaste dren.’

Cancersjuka i Uppsala-Orebro sjukvardsregion

Under 4r 2000 genomforde Socialstyrelsens regionala tillsynsenhet i Orebro
en verksamhetstillsyn av den vérd som erbjuds cancersjuka i Uppsala-
Orebro sjukvardsregion [22]. Patientperspektivet var i fokus i alla delar av
granskningsprocessen utifran nyckelbegreppen: tillganglighet, information,
valfrihet, delaktighet, kontinuitet, integritet och medicinsk kvalitet. Totalt
intervjuades 43 patienter med brost- och prostatacancer samt malignt mela-
nom (delprojektet utredning och diagnostik) och 47 patienter med kolon-
och rektumcancer (delprojektet behandling). I delprojektet vard i livets slut
intervjuades 56 ndrstdende till patienter som avlidit.

Resultat information

Generellt sett var patienterna ndjda med informationen om utredningsging,
undersokningar, provtagning, remisser liksom med den information som
givits fore operation. Under vérdtiden sker en avtrappning av informationen
och det dr i samband med utskrivningen som patienten 6nskar mer informa-
tion, framfor allt om hur det dagliga livet kommer att paverkas av sjukdo-
men, om prognos och vart man skall vinda sig med eventuella fragor. ”Det
ar nar man kommer hem som alla fragor dyker upp...”

Aven nirstaende till avlidna patienter anser sig i regel ha varit vilinfor-
merade om sjukdomen och prognosen. Trots att det inte alltid tydligt uttalats
har man forstétt att sjukdomen &r allvarlig och att bot inte var mojlig.

Fran béde patienter och nérstdende har kritik framforts i fraga om sattet
att meddela diagnos och prognos. Det giller diagnosbesked som givits per
brev eller telefon utan att man i forvdg kommit dverens om det. Nar det
géller vérd i livets slut har nérstdende 1 nagra fall beskrivit att ovintade be-
sked om att kurativ behandling inte varit mojlig givits pa ett “’kallt och kli-
niskt sétt”, att patienten sdnts hem med detta besked utan erbjudande om
stod av nagot slag, att besked givits utan empati och stdende i en korridor.
Information som meddelats pa ett “chockartat” sdtt har praglat patientens
och den nirstaendes upplevelse av den fortsatta varden trots att stor moda
lagts ned pa att ge patienten en god livskvalitet den sista tiden.
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I virdkedjans alla led har patienterna och de nérstdende framfort sin upp-
skattning av att ha en namngiven och léttillganglig person att vinda sig till
for att fa fortsatt information och fraga om det som &r oklart eller som véck-
er oro. En god information och tydligt ansvar ger trygga patienter. Det finns
dock exempel pa att ansvaret inte har varit tydligt eller att patienten inte
informerats om vem som tagit Gver ansvaret.

Det finns i regel ett behov av att upprepa informationen och att kombinera
muntliga och skriftliga uppgifter. Ett sdtt att forbattra kontinuiteten och upp-
repa informationen provas pa ndgra hall dar en sjukskoterska dr nérvarande
nér doktorn informerar patienten. Sjukskdterskan vet vad som sagts och kan
sedan ta vid med ytterligare information och stod.

I de fall det finns en patientorganisation, som kan bistd med stdd och
upplysningar, formedlar man fran sjukhusets sida kontakt. Det dr framfor
allt brostcancerforeningarna som har bedrivit ett aktivt arbete med informa-
tion och har en vél spridd organisation.

Ibland saknas bédde skriftlig information och patientorganisation. Det hidn-
der att dessa patienter hinvisas till Cancerfonden, dir det finns en upplys-
ningstjdnst, broschyrer och annat informationsmaterial.

Resultat delaktighet

Nér det géller val av behandlingsalternativ har patienterna i undersdkningen
varit mer aktiva i de fall det finns valmdjligheter. Patienterna med brost- och
prostatacancer har i manga fall varit delaktiga i val av behandling. En god
information om undersokningsresultat och operationsmetod gor att patien-
terna kénner sig delaktiga. Man erbjuder d&ven mojlighet till ’second opini-
on” nir patienten sd onskar. Men 1 praktiken har det forekommit ytterst sél-
lan. Endast en av patienterna som ingétt i urvalet hade utnyttjat den mojlig-
heten.

Delaktigheten 1 varden pa vardavdelning, beslut om hemgéng och upp-
foljning har inte upplevts lika positivt av patienterna. Ingen av de intervjua-
de patienterna ansdg att vdrdgivaren foljt upp patientens upplevelse av hur
varden fungerade.

Vid vérd i livets slut har narstdende ként sig delaktiga i varden oavsett var
den bedrivits. Daremot framfordes kritik betrdffande vardplanering vid byte
av vardform.

Granskning av radiologin

Under 2001 genomforde Socialstyrelsen en tillsynsgranskning av 71 av 75
radiologiska kliniker och avdelningar med klinikchef [23]. Enheternas led-
ning fick besvara en enkidt fore Socialstyrelsens besok. Intervjuer gjordes
ocksa vid besoket med dels ledningsansvariga, dels representanter for olika
personalkategorier.

Resultat

Socialstyrelsen fragade bl.a. om det fanns system eller metoder for att ta
tillvara patienternas upplevelser och synpunkter pa varden. 67 enheter (94
procent) uppgav att det fanns sddana system eller metoder. Vid 17 enheter
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erbjods patienten att ldmna synpunkter pa formulédr som fanns tillgingliga 1
vantrummet. 32 enheter uppgav samtal med patienter i samband med under-
s6kning som en viktig kélla for information om patientens erfarenheter och
synpunkter pa varden. Patientenkéter gjordes regelbundet vid 15 enheter (21
procent) och hade forekommit minst en gang vid ytterligare 49 enheter (69
procent) . Vid tre enheter gjordes enkéter pa olika sprak och tolk kunde i
allménhet anvindas vid behov. Socialstyrelsen beddmde att forslag och kla-
gomal fran patienterna dterkopplades rutinmissigt till verksamheten vid 28
enheter, delvis vid 28 och inte alls vid 15 enheter.

Tillampning av riktlinjerna for strokesjukvard

Hosten 2002 genomforde Socialstyrelsens regionala tillsynsenheter en riks-
omfattande och samordnad granskning av hur hilso- och sjukvarden foljer
Socialstyrelsens nationella riktlinjer for strokesjukvard [24]. Bl.a. intervjua-
des sex foretrddare for patientorganisationen Stroke — Riksforbundet mot
hjarnans kérlsjukdomar.

I Socialstyrelsens riktlinjer betonas vikten av att varden av strokepatienter
utgar fran ett faststallt program, som bl.a. skall innehélla vilken kunskap om
sjukdomen som skall férmedlas. Dessutom bor en individuell vard- och re-
habiliteringsplan upprittas i samrdd med patient och nérstdende inom en
vecka efter insjuknandet. Riktlinjerna betonar ocksa vikten av att ge savil
patienter som nérstdende en individuellt anpassad information om sjukdo-
men vid upprepade tillfdllen under sjukdomsforloppet. Det &dr viktigt att
uppmirksamma vad patienten har for forméga att ta in och bearbeta den
information som ges.

Resultat

Samtliga sex intervjuade foretrddare for patientorganisationen framforde
kritik mot den information deras medlemmar fir badde inom slutenvarden
och primérvarden. Patienternas behov av information &r langt ifran tillfreds-
stillda. De ansig att de korta vardtiderna 1 slutenvdrden gor att deras med-
lemmar inte hinner ta till sig den information de far. Dérfor ar det viktigt att
den muntliga informationen kompletteras med en skriftlig och dessutom
upprepas vid flera tillfdllen. Flera av de intervjuade papekade ocksa vikten
av att primdrvarden inte bara foljer upp den information patienterna far 1
slutenvarden utan ockséd kompletterar med information som &r anpassad
efter var i rehabiliteringsfasen patienten befinner sig. En brist dr att det inte
finns ndgon inom primérvarden som &r ansvarig for att ge informationen.
Organisationsforetridarnas erfarenhet ar att den patientinformation som
ingér i Socialstyrelsens riktlinjer for strokesjukvard inte delas ut pa sjukhu-
sen eller i primédrvarden.

Alla intervjuade var Overens om att ambitionen inom slutenvarden &r att
gora patienterna delaktiga 1 varden. Diremot var det delade meningar om
nirstdendes medverkan. Nagra papekade vikten av att slutenvéarden inte bara
engagerar nirstdende i1 akutskedet av sjukdomen. I den min primérvirden
var involverad i patientens vard hade samtliga intervjuade uppfattningen att
bade patienter och nirstdende var delaktiga.
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Granskning av ortopediska kliniker

Under maj—november 2002 genomfordes en granskning vid de nio ortope-
diska klinikerna i Sydostra sjukvérdsregionen [25]. Avsikten med gransk-
ningen var att f4 en regional bild av patientsdkerheten inom specialiteten
och hur patientperspektivet togs tillvara. Enheternas ledning fick besvara en
enkét fore Socialstyrelsens besok. Vid besoket intervjuades bl.a. represen-
tanter for olika personalkategorier.

Resultat

Vid samtliga kliniker fick atminstone de stora patientgrupperna skriftlig
information som komplement till den muntliga infér operation. Atta kliniker
hade fungerande rutin for att ta emot klagoméal och fem kliniker hade rutin
for att analysera och dtgédrda klagomal. Av resterande fyra angav tva att man
delvis hade en saddan funktion. Vid atta kliniker forekom enkéter regelbun-
det for att inhdmta patientens synpunkter och upplevelser av varden. En kli-
nik angav att enkdter hade forekommit. Uppfoljningen av resultaten inklusi-
ve forbattringsarbete angavs vara bra vid fem kliniker och mer tveksamt vid
fyra. Vid sex kliniker fanns “forslagsldda”, som dock inte anvéndes sa
mycket. Ett mer framgéngsrikt sétt att inhdmta synpunkter var ett fragefor-
mulédr som vid en klinik lades pa patienten sdng med avsikt att det skulle
lamnas in vid utskrivningen. Andra metoder for att inhdmta patienternas
synpunkter pd varden féorekom vid fem kliniker, t.ex. riktade intervjuer och
enkdter, rostbrevlada och blankett for ”strulrapport” vid muntliga klagomal.

Verksamhetstillsyn vid vardcentraler

Under 2002 har Socialstyrelsens regionala tillsynsenhet i Umeéd genomfort
en verksamhetstillsyn vid tio vardcentraler i norra sjukvérdsregionen [26].
Avsikten var dels att bedoma kvalitet och patientsdkerhet vid vardcentraler-
na, dels att peka pa omraden med forbéttringspotential. Vid besdken pa
vardcentralerna tog Socialstyrelsens personal bl.a. del av den information
som patienterna hade att tillga 1 vintrummet.

Resultat

Vid tre av de besokta vardcentralerna saknades information om
“patientrattigheter” och om Patientndmndens verksamhet. Négra védrdcen-
traler hade infort idé- och synpunktslddor dér patienterna skriftligt kan Idm-
na in synpunkter pa virdcentralens verksamhet. Vid nio av de besokta vard-
centralerna saknades rutiner for att pa ett mer systematiskt sitt hantera pati-
entklagomil. Aven om det i regel finns en inarbetad praxis dér patientkla-
gomal hanvisas till verksamhetschefen, den medicinskt ledningsansvarige
lakaren eller motsvarande, dokumenteras och anvénds inte alltid patientkla-
gomélen som underlag for att forbittra varden och omhindertagandet. Ater-
foringen till de patienter som klagat behdver ocksé forbittras.

I sin kommentar framfor Socialstyrelsen att det vid vardcentralerna skall
finnas dokumenterade rutiner for att hantera patientklagomaél och att all per-
sonal som i samband med vard och behandling kommer i kontakt med pati-
enter skall kdnna till och tillimpa dessa. Patientklagomalen bor dessutom
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hanteras pa ett mera systematiskt sitt och inkludera en tydlig &terkoppling
till den som klagat pd varden och omhéndertagandet. Socialstyrelsen anser
ocksd att berdrda verksamhetschefer bor se Over att information om
“patientrattigheter”, Patientndmndens verksamhet m.m. finns tillgénglig i
vardcentralens vintrum/motsvarande.

Tillsynens verksamhetsberittelser

Socialstyrelsens regionala tillsynsenheter har publicerat en sammanhéllen
verksamhetsberittelse for dren 2001 [27] respektive 2002 [28]. I verksam-
hetsberittelsen for 2001 pekar Tillsynsavdelningen bl.a. pa foljande erfaren-
heter av tillsynsarbetet:

e Den svenska hélso- och sjukvardens huvudproblem &r svérigheten att
rekrytera personal pa kort och ldng sikt, framfor allt sjukskoterskor och
lakare. I tillsynsverksamheten uppmirksammas allt oftare kvalitets- och
sakerhetsbrister relaterade till inhyrd personal.

e Ett annat huvudproblem &r att manga uppfattar tillgingligheten som
otillfredsstéllande.

o Patienter med ldngvariga och sammansatta vardbehov har svart att fa
sina vardbehov tillfredsstéllda.

o Ett problem inom atskilliga grenar av sjukvarden ar brister 1 vardkedjan.
Framfor allt i samverkan och informationsdverféring mellan sluten och
oppen vard, inklusive den kommunala hélso- och sjukvérden.

e De allminna klagomilsirendena till de regionala tillsynsenheterna
kommer frimst fran patienter och anhériga och de speglar patienters och
anhorigas otillfredsstéllelse med olika aspekter pa vard och behandling.
Det ror sig ofta om problem med tillgdnglighet till undersdkning och
vérd, brister 1 bemdtande och svarigheter att fa adekvat information av
vardpersonal (oftast lidkare).

I verksamhetsberittelsen for 2002 sammanfattas tillsynserfarenheterna bl.a.
pa foljande sitt:

e Bemanningsproblemen i varden &r fortsatt stora inom flera verksamheter
och giller flera personalkategorier. Korttidslosningar med “stafett-
lakare” och korttidsvikarier frdn bemanningsforetag medfor bristande
kontinuitet.

e En aterkommande patientsékerhetsrisk utgor bristfilliga rutiner for han-
tering av remisser och provsvar.

e Liksom tidigare framtrdder problem och brister 1 informationsdverforing
och ansvarsfordelning nir patientens véardbehov tillgodoses av flera
vardgivare/enheter.

De problem och brister som Socialstyrelsens tillsynsverksamhet pekar pé 1
de tva senaste arens verksamhetsberittelser kan inte bara utgora risker for
patientsikerheten utan kan ocksa péverka mdjligheterna for hélso- och sjuk-
véardspersonalen att fullgora sina informationsskyldigheter till patienterna.
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Négot som 1 sin tur forsdmrar patientens mojligheter till delaktighet och
medinflytande.

I den reviderade forfattningen om Lex Maria (Socialstyrelsens foreskrifter
och allmédnna rdd om anmélningsskyldighet enligt Lex Maria samt lokal
avvikelsehantering, SOSFS 2002:4) [29] har en ny bestimmelse inforts for
att stidrka patientens stillning i samband med riskhéndelser i varden. Pati-
enten skall underrdttas om en skada eller sjukdom kan antas ha samband
med varden eller behandlingen och om detta foranleder en anmaélan till So-
cialstyrelsen. Patienten skall ges mdjlighet att 1 anslutning till anmélan be-
skriva sin upplevelse av hindelsen.

Studie av HSAN-drenden

Att bristande information och kommunikation ocksa kan innebira risker for
patientsidkerheten framgar av den studie Socialstyrelsen genomfort som ett
led 1 projektet Forbdttrad patient-/klientsékerhet [30]. I studien har ett sys-
tematiskt urval av HSAN-édrenden analyserats. Syftet var att se vilka typer
av risker som kommer fram genom HSAN-anmaélningar och vilka som kan
vara undvikbara genom ett malmedvetet patientsdkerhetsarbete. Vart tionde
beslut av de 3 070 beslut som fattades av HSAN under ar 2000 valdes ut och
av dem ansags 230 bedomningsbara ur patientsikerhetssynpunkt.

Resultat

I cirka hélften (112 beslut) bedomdes att det fanns en eller flera brister i
vardforloppet, drygt 40 procent géllde diagnostik/behandling/omvérdnad, 28
procent kommunikation/dokumentation och 13 procent vardrutiner/miljo.
Bristande kompetens hos berdrd personal noterades i 13 procent och i fyra
procent bedomdes otillrdcklig bemanning/hdg arbetsbelastning ha bidragit
till bristande patientsikerhet. Den nést storsta gruppen (28 procent) rorde
saledes kommunikation — dokumentation. Hir dominerade bristande infor-
mation till patient/anhdrig foljt av bristande dverforing av information till
annan vardenhet och dérefter brister i remisshantering.

I sina slutsatser konstaterar utredarna att otillracklig, missforstddd eller
ibland obefintlig information till och kring patient/nirstdende och kommu-
nikationen i vardkedjan mellan olika virdgivare/vardenheter/vardpersonal
framstar som en vésentlig patientsikerhetsrisk. Det géller t.ex. behovet av
mycket strama rutiner for hanteringen av remisser for provtagning och ront-
genundersokningar och for att sdkerstilla att undersdkningsresultaten nar
fram till ansvarig vardpersonal och till patient/nérstaende.

Detta dr “klassiska” riskmoment i sjukvarden, som i princip dr helt und-
vikbara och paverkbara genom just “strama rutiner”. Det kan ifragasittas
om den mojligen ganska vanliga rutinen att patienten sjélv forvéntas pa eget
initiativ ta kontakt for att efterfrdga undersokningsresultat i lingden kan
anses forenlig med en acceptabel patientsikerhetsniva. Overforingen av for
patientens sdkerhet viktig information vid overflyttning till annan vérdenhet
— t.ex. vid utskrivningen fran vard vid akutsjukhus till omsorg i sérskilt bo-
ende — dr ett av de “granssnitt” dér det alltid finns risker for att ”’skyddsnétet
brister”. Ocksa diar méste riskerna forhindras genom tillimpning av strama
rutiner.
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Aven i internationella studier framhalls vikten av att patient/nirstiende
“ratt” uppfattar vardpersonalens information om sjukdomen, undersdkning-
ar, behandlingar och dess risker for att minska riskerna for vardskador [31].
En rad undersokningar har belagt att ’bra” information, som patienten tar till
sig vasentligt minskar sddana risker.

Tankvarda resultat, iakttagelser och forslag

e Fran bade patienter och anhériga framférdes kritik i fraga om sattet att med-
dela diagnos och prognos vid cancersjukdom.

e Det ar viktigt att ha en namngiven och lattillganglig person att vanda sig till for
att fa fortsatt information och kunna fraga om det som ar oklart eller som vack-
er oro.

e Det finns i regel ett behov av att kombinera muntliga och skriftliga uppgifter och
att upprepa informationen.

o Ett satt att forbattra kontinuiteten och upprepa informationen kan vara att en
sjukskoterska ar narvarande nar doktorn informerar patienten. Sjukskoéterskan
vet da vad som sagts och kan ta vid med ytterligare information och stod.

e Det bor finnas aktuell och lattillganglig information om patientens “rattigheter”,
patientnamndernas verksamhet m.m. i vardcentralers och andra mottagningars
vantrum.

e Vardcentraler och andra enheter bér ha dokumenterade rutiner for att hantera
patientklagomal och all personal som vid vard och behandling kommer i kon-
takt med patienter skall kanna till och tillampa dessa. Patientklagomalen boér
hanteras pa ett systematiskt satt och inkludera en tydlig aterkoppling till den
som klagat pa varden och omhandertagandet.

e Patienten skall inte sjalv och pa eget initiativ behdva ta kontakt fér att fa under-
sokningsresultat.

e Patientversionen av Socialstyrelsens riktlinjer for strokesjukvard delas inte ut
pa sjukhusen eller i primarvarden.

e Otillracklig, missforstadd eller obefintlig information till och kring patient/nar-
stdende och kommunikationen i vardkedjan mellan olika vardgivare/vard-
enheter/vardpersonal kan utgdra en vasentlig patientsakerhetsrisk.
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Patientorganisationernas
bedomning 2001 och 2003

I anslutning till arbetet med Hdlso- och sjukvardsrapport 2001 bjod Social-
styrelsen vid tva tillfillen in Handikappforbundens Samarbetsorgan (HSO)
och pensiondrsforeningar for att ta del av deras erfarenheter och synpunkter
pa patientens stéllning i varden. Vid de bada moétena var sammanlagt elva
foreningar representerade. Infor denna rapport bjod Socialstyrelsen péd nytt
in HSO och pensionérsforeningar till en hearing den 21 maj 2003. Fem f6-
reningar deltog. De 1 forvéig utskickade frdgorna var desamma som 2001.

Erfarenheter framforda 2001

Vid 2001 ars mdten med patientforetrddarna framkom det att lagstiftningen
om patientens stdrkta stillning inte fatt genomslag i sjukvardsorganisatio-
nen.

e Informationsinsatserna fran vardens sida hade okat. Det var dock oklart
om man nddde ut till malgrupperna 1 ritt tid och med rétt information.
Det kunde inte beldggas att patientinflytandet hade okat.

o Riitten till en andra medicinsk bedomning (”second opinion™) var delvis
okdnd bédde hos vérdpersonal och patienter.

o Svdrigheten att fd tillgang till primér- och specialistvard, och att den
dven var svar att f4 kontakt med, upplevdes genomgéende som ett pro-
blem.

Patientforetrddarna vittnade om svérigheten att veta vilka regler som géller i
och med att de &r spridda pa olika lagar och forordningar. Om lagstiftningen
pa detta omrade samlades 1 en sérskild forfattning skulle den bli mer l4ttill-
ginglig. En patientforetrddare gjorde en jamforelse med meteorologin:

“Lagstiftningen svéivar som en "jetstrom” pa hog hojd, ddrunder
finns "makrovddret”, och lingst ned "mikrovddret”, ddr patienterna
och deras foretrddare befinner sig.”

Individuellt anpassad information

Patientforeningarna ansag att det var anmérkningsvért hur lite informations-
atgirder som sjukvardshuvudminnen vidtagit for att stdrka patientens
stallning”. Handikapprorelsen och patientorganisationerna vill gdrna samar-
beta med sjukvarden, genom att dela med sig av sin kunskap och erfarenhet
vid framstéllning av informationsmaterial. Flera patientforetrddare hade
intrycket att ldkemedelsforetagen producerar all skriftlig patientinformation
inom vissa omraden. Nagra kommentarer:
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"Skriftlig information dr onskvird som komplement till muntlig infor-
mation. Det finns tillfdllen ndr lokalt utformad information dr att fo-
redra framfor rikstdckande och mer allmdnt utformad information.”

"Ndr man far besked om att man har en allvarlig diagnos och far in-
formation vid samma tillfille, uppfattar man den inte. Sjukvarden
borde da folja upp, genom att snart kontakta patienten igen. Det fore-
kommer att besked om en allvarlig diagnos, t.ex. cancer, ges per tele-

fon” .

Patientforeningarna gav den sammanfattande bedomningen, att den form av
aterkoppling, som cancervarden ger genom att ringa upp sina patienter da-
gen efter det att de fatt diagnosen, fungerar. Vid det tillfallet har patienten
ménga frigor och kan ocksa ta emot informationen. De kommenterade dven
den stora personalomséttningen 1 primérvarden och vilken effekt den har pa
informationen till patienten, och vice versa:

VEtt nytt ansikte varje gang for patienten och patienten dr ny for lika-
ren. Tiden dr kort, andra patienter sitter i vintrummet. Hinner man
med informationen?”

Delta i valet av behandling

Patientorganisationerna hade uppfattningen att patienterna 6nskar delta i val
av behandling, men att det ar svért att fa detta att fungera. Manga patienters
erfarenhet var att mojligheten till val av behandling begrénsas av brist pé
resurser. Vid exempelvis cancerbehandling hyser patienterna ocksa ofta en
stor rddsla och osédkerhet nir de skall delta i1 valet av behandling, och ibland
kan de vilja ha mer behandling &n vad som ar nddvéndigt.

“Det dr vanligt att cancerpatienter som dr inne i varden dr mycket
nojda, medan de som vintar pa operation dr missnojda. Vid medver-
kan i val av behandlingsmetod kan en osdkerhet uppstda: Nu sdger
doktorn att jag ska vara med och bestimma. Mdste jag det?”

Fornyad medicinsk bedomning
Den samlade bedomningen fran patientforetradarna 2001 nér det géller rat-
ten till fornyad medicinsk beddmning, var att hdlso- och sjukvarden inte
erbjuder det 1 s4 manga fall som skulle vara befogat. Deras allménna erfa-
renhet betrdffande dvergripande beslut var att de ofta far daligt genomslag
och att bade sjukvardspersonal och patienter har ddlig kunskap om lagind-
ringarna.

I de fall patienterna ber att fa en férnyad medicinsk bedomning pd annan
ort i landet, &r svaret oftast att det egna landstinget kan erbjuda likvérdig
vard och darfor inte ar berett att betala for vard 1 ett annat landsting.
Foretradare for personer med psykiska funktionshinder ansag att det &r vik-
tigt att bredda den medicinska bedomningen till att &ven omfatta en social-
psykiatrisk bedomning. De ansdg att ritten till en andra medicinsk bedom-
ning dven borde omfatta schizofrena patienter. Skilet ar att schizofreni &r en
langvarig och livshotande sjukdom. Foretrddare for personer med neurolo-
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giska funktionshinder framholl att uttrycket “livshotande” gor att ménga
grupper utesluts. De forordade begreppet “livslangt” istillet.

Patientnimndsverksamheten

Patientforeningarna hade lite olika erfarenheter av patientndmndernas verk-
samhet och patientforetrddarna hade uppfattningen att den fungerar mycket
olika i olika delar av landet. Mojligheten att {4 en stddperson paverkas mer
av ambitiosa politiker och handldggare dn av lagstiftningen, ansag de. Han-
dikappforbundens Samarbetsorgan var tveksamt till om det skett ndgon for-
andring 1 praktiken, eller om kunskapen 6kat i och med Overgingen fran
fortroendendmnd till patientndmnd. Kommentar:

“"Mdnga medlemmar i patientforeningarna orkar eller formar inte
anmdla sitt missnoje med vard eller bemétande. Det finns alltsa ett
stort morkertal, och de data som presenteras i Hdlso- och sjukvdrds-
rapporten kan vara missvisande.”

Onskemal om samlad lagstiftning

Handikappforbundens Samarbetsorgan, som &r ett samarbetsorgan for 37
handikappféorbund med sammanlagt cirka 450 000 medlemmar, varav
ménga har svéra kroniska sjukdomar och skador, ldmnade skriftliga syn-
punkter i samband med arbetet med Hélso- och sjukvardsrapport 2001. Citat
fran skrivelsen:

o Ytterligare ett skél dr att vi patienter ndstan helt saknar utkrdvbara rét-
tigheter 1 varden. Nar vi dr missndjda med hur en atgérd utforts, med hur
vardbehov beddmts, med hur behov i1 forhallande till nytta och resursut-
nyttjande avvigts — helt enkelt vid tvister i ndgon form — har vi ingen
mojlighet genom hilso- och sjukvardslagen att f4 var sak prévad och
avgjord genom domstol. Genom lagstiftningen ar vi klart i underldge i
forhéllande till sjukvardshuvudméin och vérdpersonal. Vi ges inte mdj-
lighet att agera som jambordiga parter. Mojligheten till patientinflytande
och delaktighet kringskérs. Var stdllning behdver stirkas genom/i lag-
stiftning.”

e “HSU 2000 har gjort bedomningen att méngden regler kan vara orsak
till svarigheten att fi genomslag for reglers innehéll till alla som &r be-
rorda inom varden. For oss dr det viktigt att de som arbetar i vérden
kénner till vad som skall uppfyllas och att det ocksé blir verklighet. Vi
behover rittsliga garantier for att sjukvardshuvudmén och personal full-
gor sina skyldigheter. Socialstyrelsens normgivningsverksamhet behdver
goras Overskadlig och tydlig, patientfokuseras.”

Erfarenheter framforda 2003

Individuellt anpassad information
Inte heller deltagarna i den hearing som holls 1 maj 2003 tyckte att det har
hant sdrskilt mycket nir det géller informations- och kommunikationsfra-
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gorna efter lagdndringarna. Man uppfattade att informationen varken blivit
battre eller sdmre, och den fungerar inte tillfredsstéllande. Kommentarer:

”Den information som vdara medlemmar efterfrdagar dr framst den som
vi sjdlva producerat samt Apotekets, som pd manga sdtt dr bra. Hu-
vudmdnnen har ddremot inte gjort mycket.”

“Ldngsiktigt blir det emellertid bdttre, framfor allt genom den infor-
mella information som sprids via de behandlingsanldggningar som
forbundet (Psoriasisforbundet) och landsting driver i egen regi. Ddr
ges information av sjukskéterskor samt av andra mer erfarna patien-
ter. Effektiv informationsspridning forutsdtter att det finns motesplat-
ser, bade fysiska som behandlingsanldggningarna och virtuella som
webbplatser.”

Den skriftlig information som finns dr ofta producerad av forbunden sjélva,
av Apoteket AB och av likemedelsforetag. Apotekens informationsmaterial
ansag deltagarna &r bra och det blir alltmer vanligt att en kund kan sitta ner
med en farmacevt och fa fragor besvarade. Vid véardbesok finns i regel inte
sarskilt mycket skriftlig information; patienten maste fraga. Tillgdngen vari-
erar mellan olika diagnosgrupper; for vissa finns nistan inget alls. Ett pro-
blem dr att det blir allt svédrare att fa finansiering for produktion av informa-
tion.

Flera framholl att det &r positivt att en del av informationsarbetet héller pa
att tas over av sjukskoterskor med sérskild kompetens. Sjukskoterskorna dr
lattare att nd och fungerar som en fast punkt for patienterna. De &r viktiga
informationsgivare inte minst nir det giller egenvard. For ménga patient-
grupper handlar det ju om att fa information sd att man kan leva med sin
sjukdom. En patient behover inte alltid tala med en ldkare. Man anser ocksa
att webbplatser kan vara bra och en tillgdng for manga patienter, si ldnge
den inte blir den ”enda” informationskanalen. Men de kan samtidigt medfo-
ra problem. Dels har manga patienter inte tillgang till datorer och Internet,
dels finns exempel pa daligt skotta webbplatser (framfor allt diskussions-
grupper) dar alarmerande missuppfattningar och felaktigheter sprids. Webb-
platser maste kvalitetsgranskas/sékras. Kommentar:

"Ndr nu e-kontakter blir alltmer vanliga — varfor ska det dd vara sd
omojligt att fa skicka e-post till sin ldkare?”

Foljande forslag pd vad man skulle kunna gora framfordes:

o skapa béttre forutsittningar for organisationerna att producera material;

o skapa en tydligare struktur for olika insatser med en fran nationell niva
uttalad ansvarsfordelning mellan olika aktorer (jamfor nationella vard-
program). Da kan den enskilde veta vart han/hon skall vinda sig och
vilka insatser man kan gora ansprak pa;

» skapa centra for ovanliga diagnoser.

Ett problem som framfordes &r att ménga ldkare, framfor allt inom primaér-
varden, inte &r tillrdckligt kunniga for att kunna ge individuellt anpassad
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information till patienter med t.ex. psoriasis och beslidktade sjukdomar.
Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka ansag att det &r storst problem att fa
individuellt anpassad information for de patienter som &nnu inte fatt en dia-
gnos och de som lider av funktionella storningar i matsméiltningskanalen.
Kommentar:

“Vart forbund har inte heller ekonomiska resurser att erbjuda dem
utbildning pa samma sdtt som t ex ldkemedelsbolagen. Vi ser en oro-
vdckande utveckling i att det nu tas fram — och aggressivt marknads-
fors — ldkemedel som dr utmdrkta for en liten grupp svdrt sjuka pati-
enter men dr sd dyra att de tar resurser fran manga andra patienter
som behover mer traditionell behandling. Det dr ett svart etiskt di-
lemma for vdarden hur man ska fordela begrinsade resurser mellan ett
mindre antal svart sjuka och en stor grupp vars livskvalitet hotas.”

Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka har 14tit genomfora en enkdtunder-
sokning (200 intervjupersoner) som belyser den okunskap och forvirring
som rdder kring personer med refluxbesviar. Man har bl.a. frdgat i vilken
utstrackning patienterna varit néjda med informationen frén ldkaren om den
sjukdom man har och om den behandling som ges. Informationen om sjuk-
domen var 79 procent av patienterna ndjda med, 8 procent var missndjda
och 13 procent ansag inte att de hade fatt ndgon information. Nér det géller
information om behandlingen var 60 procent ndjda, 5 procent missndjda och
35 procent hade inte fitt ndgon information. Cirka 60 procent uppgav att
man hade fétt information om kost eller matvanor.

Medlemmar i Riksforbundet for Social och Mental Hélsa behover i forsta
hand individuellt anpassad information om medicinering och biverkningar.
Sddan information ges i praktiken framst som “rokrumsutbildning”. I botten
pa problemet ligger bl. a. att ldkarkaren inte dr utbildad i bemdtande och 1 att
informera. Men det kommer att ske en dndring ndr yngre patienter inte ling-
re ser ldkaren som en sjdlvklar auktoritet och frdgar och ifragasitter. Den
lakare som tar sig tid och investerar i att bygga upp en bra relation med en
ny patient skapar forutsiattningar for en effektivare vard i senare skeden.
Alla var 6verens om att det personliga motet/samtalet dr oersittligt. Manga
moten inom varden har dessutom en “intim” karaktir vilket kan vara bade
en mojlighet och ett problem. For den muntliga informationen finns inte
tydliga strukturer; den saknar ofta sammanhang.

Inom varden uppstar ibland sprakliga problem som maste bemaéstras. Det
finns patienter och dven lédkare som inte har sirskilt goda kunskaper 1 svens-
ka och som dessutom har andra kulturella referensramar. Men det finns ock-
sé det klassiska problemet med vérdpersonal som anvénder sitt professio-
nella sprk utan att forsdkra sig om att patienten har forstatt. Spraket ar
samtidigt en markdr av en persons status.

Under diskussionen framfordes ocksa foljande synpunkter:

"Ndr nya lagar infors mdste de marknadsforas. Kunskapen om att
patienter har rdtt till individuell information mdste foras ut i vardap-
paraten. Ansvaret skulle delvis kunna ldggas pa kontaktpersoner, men
manga ldkare vill inte ldmna ifrdn sig uppgiften.”
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”Generellt uppfattar vi att den tid som avsitts for ett ldkarbesok blir
allt kortare, vilket gar ut 6ver informationen. Det finns alltjimt ldkare
som uppfattar sig som auktoriteter som inte fir ifrdgaséttas men ocksa
manga som for en bra dialog med sina patienter.”

Deltagarna fick ocksad frigan om man uppfattat nagra skillnader i vardens
bemotande och kommunikation beroende pa om patienten dr man eller
kvinna. Ingen av deltagarna kénde till nagra direkta konsskillnader. Kom-
mentarer:

“Uppenbart dr att vissa kvinnor med psykiska problem har en utsatt
situation och det férekommer att de utsdtts for 6vergrepp. Dessutom
blir de dd inte alltid trodda.”

“Riksforbundet har, med nagot undantag, inga signaler om att mdn
och kvinnor behandlas olika. Ddremot finns det exempel pd att pati-
enter fran andra kulturer har sdrskilda behov som maste beaktas
(kvinnor fran vissa kulturer kréver att fa undersokas av kvinnliga ld-
kare).”

Delta i valet av behandling

For psykiskt sjuka kan det handla om val mellan olika former av medicine-
ring och mellan olika kombinationer av medicinering och psykoterapi. Olika
individer reagerar mycket olika pé olika typer av medicinering men vi upp-
lever inte att vdra medlemmar inbjuds att diskutera lamplig behandling vid
forskrivningstillfillet. Om patienten senare dterkommer och vill byta medi-
cin ifragasitts ofta hans/hennes begiran och manga patienter upplever att de
riskerar att utséttas for tvdngsmedicinering. Detta &r naturligtvis ett stort
problem eftersom behandling inom psykiatrin forutséitter samspel mellan
vardpersonal och patient. Patienten maste forstad vad som hénder.

Som stdd for brukare av psykiatrisk vérd att 6ka inflytandet Gver sin me-
dicinering har Riksforbundet for Social och Mental Hilsa (RSMH) och
FoU-enheten inom Psykiatrin Sodra 1 Stockholm tagit fram skriften “Att
bruka mediciner i sin aterhamtning”. Den ger ocksa rdd om hur patienten
kan ta initiativet under ldkarbesoket, ger forslag till frigor och hur man
skriftligt kan beskriva sina problem och vad man vill ha hjilp med.

Man kan inte vara delaktig om man inte fOrst fitt information. Det fore-
kommer t.ex. att mag-tarmsjuka inte vet vilka alternativ det finns t.ex. nir
det géller kirurgiska ingrepp. Sjukdomarna ger olika symtom pé olika mén-
niskor s informationen maste utgé fran individen; ytterst handlar det om det
goda samtalet. Det dr viktigt att patienten 1 god tid fir information om be-
handlingar som kan bli aktuella senare. D& hinner patienten tinka igenom
och prova alternativen; i1 en stressad situation &dr det inte alltid mojligt att
vara delaktig i valet. Platsbrist gor att valfriheten ibland begrénsas och att
man trots remiss kan tvingas avsta frdn dnskad behandling.

Aven pa denna punkt kunde Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka illu-
strera med resultat fran den tidigare ndmnda enkétunders6kningen. Man
hade fragat patienterna om de sjélva kunnat paverka val av likemedel. Se
tabell 8.
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Tabell 8. Vem bestdmde valet av ldkemedel?

Alder Bestamde sjalv.  Bestdmde i sam- L&karen bestdmde Annat
rad med lakaren

<40 ar 10% 15% 73% 2%

40-60 ar 7% 10% 7% 7%

> 60 ar 4% 1% 83% 3%

Resultatet visar att ldkaren bestimmer mest, men att de yngre kommer att
krdva mer inflytande. ”Annat” stér hér bl. a. for apotekens byten till billigare
lakemedel. Det édr dock ett problem nér farmacevterna i dkad utstrickning
ifragasitter det forskrivna likemedlet. Det kan rubba det viktiga fortroendet
for ldkaren. Dessutom é&r det inte alltid sé att tva ldkemedel &r lika bra for
den enskilde patienten med tarmproblem dven om de innehaller samma ak-
tiva substans. Sjdlva strukturen — titheten — pd preparatet kan spela en roll
for en person med t.ex. tarmproblem. Sveriges Pensionédrsforbund instdmde
1 att det inte alltid &r bra att apoteken byter ut ett ldkemedel. For ménga dldre
ar farg och form pé en tablett en forutsittning for att de skall kunna ha kon-
troll pa sin medicinering.

Alla deltagare var 6verens om att patientens inflytande 6ver behandlingen
skulle 6ka om man for varje patient gjorde upp en skriftlig individuell plan
(jAmfor rehabiliteringsplan enligt HSL) som faststills i samtal med patien-
ten. Hélso- och sjukvérden dr i hog grad styrd av nedtecknade rutiner; om
man kréver skriftliga planer kommer sadana i de flesta fall att uppréttas.
Samtidigt papekades att det naturligtvis forekommer — t.ex. inom ramen for
LSS — att planer gors upp men inte effektueras. I den situationen har pati-
enten ingen att vinda sig till: han eller hon har ju fétt godkénnande for en
viss behandling — det &r bara att vinta.

Skall sjukhus kvalitetsdeklareras? Organisationernas representanter ansag
att detta dr svart att gora pa ett bra satt; vissa sirskilt duktiga kliniker far ta
hand om de verkligt svara fallen och fér alltsd en hogre andel komplikatio-
ner. Information om kvalitet och resultat ar inte heller lika tillimpbar pa
kronisk sjukdom, eftersom det ar ett tillstdind man far leva med. Kronisk
sjukdom handlar mycket om service. Sjukvardens patientenkéter stimmer
inte heller alltid for kroniskt sjuka.

Under diskussionen framfordes ocksa foljande synpunkter:

“Lagen talar om den enskilda patientens valfrihet, men valfrihet for-
utsdtter att det finns bra alternativ att vilja mellan och som dr sa ut-
formade att man orkar genomfora sin behandling under stora delar av
livscykeln. Tyvdirr kan landsting i sin upphandling faktiskt begrdnsa
patientens valfrihet utan att bryta mot ndagon lagstifining etc. Man kan
képa upp ljusbehandling fran en leverantor, hand och fotvdrd fran en
annan, likarvard fran en tredje. Men vem orkar springa runt pd det
sdttet?”

“Det rimligaste dr att vardpersonal i varje situation ger en patient en
sd bra och objektiv information som mojligt om fordelar och risker
med olika behandlingar. Men det dr ddrmed inte sagt att vardpersonal
kan avgora — objektivt — vad som dr bdst for en enskild patient. En
patient med t.ex. psoriasis kan medvetet vilja en hogre risk vid ljus-
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behandling for att under en kanske kortare livslingd ha en hogre livs-
kvalitet. Upplevelsen av sjukdom kan ocksa variera med dldern.”

Fornyad medicinsk bedomning

Pé denna punkt blev diskussionen mer allmén bl.a. for att organisationerna
inte har en riktigt klar bild av i hur stor utstrickning ”second opinion™ i la-
gens mening forekommer. Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka har for-
sOkt gora en kartliggning, men problemet ar att sjdlva begreppet ar otydligt.
Vissa patienter uppfattar kollegialt samrdd mellan tvé likare som samma sak
som “’second opinion”. Lagen &dr ocksa otydlig vad avser “sarskilt allvarlig
sjukdom”.

En allmén uppfattning r dock att en férnyad bedomning forekommer re-
lativt séllan, om man inte till ”second opinion” ocksa rdknar den bedomning
som t.ex. en sakkunnig ldkare skall goéra pd uppdrag av lénsritten vid
tvangsvard inom psykiatrin. Darmed inte sagt att inte rétten till en fornyad
medicinsk beddmning &r viktig. Men det krdvs nog att en patient krdver sin
ritt; det r knappast troligt att varden aktualiserar mojligheten nér en patient
t. ex. skall genomga en riskfylld behandling. Om dialogen mellan vardper-
sonal — patienter har fungerat bra 1 ett tidigare skede av en behandling finns
det forhoppningsvis ett sadant fortroende mellan dem att en fornyad medi-
cinsk beddmning séllan behdvs.

Patientnimndsverksamheten

Deltagarna var allméint positiva till patientndmnder/fértroendendmnder, men
hade inte registrerat nagra forandringar foranledda av den nya lagen. Man
upplevde inte att patientndmnderna var mer fristdende fran vardhuvudman-
nen dn fore lagédndringen.

Det dr viktigt att patienterna aterkommande informeras om mojligheten
att vinda sig till ndmnden. Dock kan det vara svért for ett litet nimndkansli
att ha kunskap om olika patientgruppers specifika problem (t.ex. psykiatrins
patienter) vilket kan gora det svart for en handldggare att riktigt sétta sig in i
en patientsituation. Man ansig ocksa att patientndmnderna givetvis bor ater-
fora generella erfarenheter till varden, inte bara l0sa enskilda patienters pro-
blem.

Exempel pa bra 16sningar ansdg man det ocksa vara nir man inom sjuk-
hus/kliniker har en kontaktperson (forutom patientndmnden) som patienter
direkt kan vénda sig till med frdgor och synpunkter.

Avslutande kommentarer
Deltagarnas uppfattning var sammanfattningsvis att lagéndringarna inte lett
till nigra storre fordndringar, men att utvecklingen allmant gar at rétt hall.
Patienterna blir successivt mer medvetna om sina rattigheter, béttre pélédsta
och mer kravstillande. Huvudménnen har mycket kvar att gora i form av
information/utbildning av vérdpersonal. Attityder dr svéra att paverka men
ocksd inom varden sker generationsvixlingar. Och det faktum att lagarna
finns ar en stor fordel &ven om implementeringen gér langsamt.
Socialstyrelsens kartldggning av vad vardhuvudménnen uppger sig ha
gjort visar ocksa att det gar relativt ldngsamt framat. Varden bestar av stora
organisationer och det &r svért att dndra attityder och beteenden. Eftersom

55



varden &r styrd av fasta rutiner ar det viktigt att fragor som ror patientens
stdllning ocksé omsitts i rutiner.

Organisationerna har tydliga forvédntningar pa Socialstyrelsen och att ver-
ket inte skall sluta att bevaka patienternas stillning i varden nér sjdlva pro-
jektet avslutas. Organisationerna vill gérna vara delaktiga i detta och tycker
att Socialstyrelsens arbete ocksé fungerar som sporre for organisationerna.

Tankvarda erfarenheter och forslag

e Lagandringarna har inte lett till nagra storre férandringar, men utvecklingen gar
allmant at ratt hall.

e Det ar svart att veta vilka regler som galler i och med att de ar spridda pa olika
lagar. Lagstiftningen borde samlas.

e Huvudménnen har mycket kvar att géra i form av information/utbildning av
vardpersonal.

e Patienterna behover skriftlig information som komplement till den muntlig in-
formationen.

e Den nuvarande skriftliga informationen ar ofta producerad av patientféreningar,
Apoteket AB och lakemedelsforetag. Organisationerna borde fa battre forut-
sattningar att producera material.

¢ Information som ges samtidigt som man far besked om en allvarlig diagnos
uppfattas inte. Informationen maste foljas upp, t.ex. genom att ringa upp pati-
enten dagen efter.

e Manga medlemmar i patientféreningar orkar eller formar inte anmala sitt miss-
ndje med vard och bemétande.

e Det ar positivt att en del av informationsarbetet haller pa att tas 6ver av sjuk-
skoterskor med sarskild kompetens.

e En tydligare struktur borde skapas for olika insatser med en fran nationell niva
uttalad ansvarsférdelning mellan olika aktérer.

e Det personliga métet/samtalet ar oersattligt.

e Sprakliga och kulturella problem fran bade patient och ldkare maste bemast-
ras.

e Man kan inte vara delaktig om man inte forst fatt information. Patienten maste
ocksa fa chans att tanka igenom information om olika tadnkbara behandlingar.

e Patientens inflytande skulle 6ka om man fér varje patient gjorde upp en skriftlig
individuell plan som faststalls tillsammans med patienten.

e Begreppet "fornyad medicinsk beddomning”/’second opinion” ar otydligt. Lagen
ar ocksa otydlig nar det galler "sarskilt allvarlig sjukdom”. Vissa patienter upp-
fattar kollegialt samrad mellan tva lakare som samma sak som "second opini-
on”. En allman uppfattning ar dock att en férnyad medicinsk bedémning fére-
kommer relativt sallan.

e Det ar bra om det inom sjukhus/kliniker finns en kontaktperson (férutom pati-
entndmnden) som patienter direkt kan vanda sig till med fragor och synpunk-
ter.

e Socialstyrelsens arbete med fragor som ror patientens stallning fungerar som
en sporre for patientorganisationerna.
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Kommunikation vid svara beslut

Socialstyrelsen har bedomt att innan det dr meningsfullt att kvantitativt for-
sOka mita tillimpningen och effekterna av patientens rétt att vélja behand-
lingsalternativ (HSL 3a§ och LYHS 2 kap.2a§) och ritten till en fornyad
medicinsk beddmning vid livshotande eller annan sérskilt allvarlig sjukdom
eller skada (HSL 3a§ och LYHS 2 kap.2a§) bor en precisering och valide-
ring av fragestéillningarna finnas. Ett steg i den processen r att inventera
och analysera de fragor och eventuella problem som kan finnas i kommuni-
kationen och interaktionen mellan patient och ldkare infor sddana beslut.
Som en forstudie till en storre kartliggning har Socialstyrelsen déarfor ge-
nomfort djupintervjuer med fyra f.d. patienter, tre nirstdende, fem ansvariga
lakare och en sjukskoterska [32]. Studiens syfte har varit att utifrdn ménni-
skors beriéttelser om sina erfarenheter fa optimal traffsékerhet vid utforman-
det av fragor i mer omfattande studier. Fordjupningen har gett mojligheter
att f4 syn pa hindelseforlopp som ofta doljs i storre statistiskt baserade stu-
dier och samtidigt gett mojligheten att i storre studier fraga efter det som
visat sig vara visentligt. Det dr dock viktigt att podngtera att resultaten fran
denna studie inte kan generaliseras eller ge sddan kunskap att den direkt gér
att anvinda fOr att bedoma lagtilldmpning eller foresla fordndringar. [33, 34]

Urval, bearbetning och analys

Socialstyrelsens vetenskapliga rad 1 medicinsk antropologi, docent Lisbeth
Sachs, har varit vetenskapligt ansvarig for studien. Djupintervjuerna har
genomforts av en utredare pa Socialstyrelsen. Patienterna har rekryterats
med hjilp av patientorganisationer och i ett fall genom annan kontakt. Inter-
vjun har inneburit cirka en timmes samtal med 6ppna fragor. Ett samtal med
lakare har genomforts per telefon. Samtalen har spelats in pd band och
samtliga intervjuer har skrivits ut i sin helhet for att utgora transkriberat un-
derlag for analys. Studiens uppldggning har granskats och godkénts av
Forskningsetikkommittén vid Socialstyrelsen.

Fragestdllningarna har géllt hur information kring diagnos och behandling
av allvarlig sjukdom har féormedlats, uppfattats och tolkats. Den fore detta
patienten, dennes medicinskt ansvariga och nérstdende ar alla lika viktiga i
processen. Deras berittelser har darfor dokumenterats. Det dr nddvéandigt att
fa klart for sig hur en situation dér ett livsviktigt beslut skall tas kan tolkas
och forstas av alla inblandade. For att 4stadkomma en nyanserad bild av en
komplex situation maste allas roster bli horda.

De transkriberade samtalen har analyserats genom att strategiska topics”
eller dmnen har tagits fram, dvs. sddant som har betydelse for fragestill-
ningarna i projektet. Niar samtliga intervjuer studerats utifrdn sidana dmnen
kan man féa en bild av hur de olika parterna i studien talar om och fOrstar
olika fragor 1 anslutning till behandlingen av de allvarliga sjukdomstillstdnd
det hér ror sig om. I denna del av analysen har intervjupersonernas uttalan-

57



den anvints pd en ytlig” nivd. Men ocksé orden har betydelse och ger un-
derlag for en analys av “undertexten”.

Information om sjukdomen

Av materialet framgar hur parterna, dvs. patienterna, deras nérstdende och
sjukvérdspersonal har sett pa informationen kring sjukdomen, dvs. det som
man uttalat vid samtalet (den “ytliga” nivan).

Informationen om sjdlva sjukdomstillstandet och hur det kan ténkas ut-
vecklas har inte kénts tillfredsstillande for vare sig de f.d. patienterna eller
deras ndrstdende. En nidrstdende sdger exempelvis: “Nej, jag kommer inte
ihdg vad han sa, forsta gdngen, bara om informationen vi inte fick”. De fin-
ner inte nagon skriven information som dr littillgénglig och maste sjdlva
sOka pé olika stéllen for att alls komma at sddana kunskaper som de vill ha.
De har sokt sig till Cancerfonden dir informationsmaterial och forskning
kring sjukdomstillstinden finns tillgédnglig. De har ocksd sokt information
frdn patientorganisationerna, pa Internet och genom ldkemedelsbroschyrer
samt personliga kontakter med personer som genomgétt liknande sjukdoms-
processer. De f.d. patienterna har ocksd saknat information kring biverk-
ningar; "Men ndgon mojlighet att g& hem och lisa om det hir, det hade vi ju
inte da” sdger en f.d. patient. Nér sadan information uteblivit har man oroat
sig nér olika okénda symtom uppkommit.

De sjukvardsansvariga anser i samtliga fall att de givit relevant och tydlig
information kring sjukdomen i samband med diagnos och senare samtal och
att det gér att finna information i skriven form och pa Internet. En av ldkarna
medger att det brister vad géller skriven information som &r lattillgénglig for
patienter. Samme ldkare anser att det bdsta vore om man kunde ta tid till
information vid aterbesdk d& chocken av diagnosen lagt sig. Uttalanden
som: ”Jag hamnade i ndgon form av chocktillstand” finns fran samtliga f.d.
patienter.

Information om behandlingsalternativ

Materialet visar hur informationen om behandlingsalternativ har hanterats
och tolkats. Har ldkaren i de aktuella fallen givit patienten eller den nérsta-
ende reella mojligheter att forstd vilka alternativ som just hon eller han har
att vilja mellan? Har denna information uppfattats som entydig eller mot-
stridig av parterna?

Vilka behandlingar som ér tillgdngliga i respektive fall har inte alltid bli-
vit klart uttryckt enligt de f.d. patienternas utsago. Endast i ett av fallen har
patienten ansett att en av de konsulterade ldkarna tagit sig tid och informerat
om behandlingsalternativ och konsekvenser. I ett par av fallen har det inte
framgétt vad ldkaren tycker vore den bésta vigen att ga. I ett fall 4r 1dkarna
helt oense kring vad som skall goras. Nar det géller i vilken ordning olika
behandlingar skall sdttas in har de f.d. patienterna inte forstatt varfor eller
om det varit nddvéndigt med bade ock, eller bara en slags behandling. I ett
fall har den f.d. patienten fitt agera mycket bestimt sjélv for att komma 1
friga for en viss behandling; “Men att den typen av behandling 6ver hu-
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vudtaget fanns som ett alternativ det nimndes aldrig utav den hér lédkaren”.
De f.d. patienterna tycker sig ha fatt motstridiga besked fran sina ldkare i
samtliga fall. Aven en av likarna anser att det “varit for minga kockar” for
att en ultimativ behandlingsprocess skulle bli mgjlig. En nérstdende anser att
likaren undanhallit information om allvaret i situationen och varit for opti-
mistisk i sin prognos, ibland rent av givit desinformation.

RAadgivning

I samtalen finns det uttalanden som visar hur parterna har uppfattat radgiv-
ningen infor beslut om behandling. Har det funnits sddan raddgivning och hur
har den i sé fall uttryckts?

Nar det géller att ge rdd om behandlingen sédger sig ingen av parterna, dvs.
vare sig ldkare eller patient och nérstaende, ha givit eller tagit emot uttryck-
liga (explicita) och klara rdd om vilken behandling som man bor vélja. Det
har i alla fallen varit s att rddgivningen frdn ldkarnas sida varit inbegripen
ndr de beskrivit vilka alternativ som finns. Lékarna framhaller att det &r pa-
tienten som skall ta beslutet och att de inte kan rdda dem utan endast infor-
mera om behandlingsmojligheterna. ”Det &r inte ldkaren som skall rada pa-
tienten utan bara informera”, eller ”Det tycker inte jag vi kan blanda oss 1
som sjukvardspersonal” dr uttalanden som uttryckligen talar om instéllning-
en till detta. "Man kan inte ge ett klart rdd nér man inte kan siga vad som
blir resultatet av en behandling for en viss patient”, sdger en av ldkarna.

En ldkare sdger sig ha paskyndat en behandling for sin patient efter flera
turer med olika alternativ. Det framgar dock vid analys av ldkarnas sam-
manlagda beskrivningar av situationen att det kan finnas underforstddda rad
i det som de har redovisat for sin patient. Nér det géller operation har man i
ett par fall varit klart 6verens redan fran borjan. Patienten har drivit pa i des-
sa fall. En nirstdende anser att en av ldkarna varit klart rddgivande men inte
de andra ldkarkontakterna. Men svarigheten kvarstdr for patienten: ”’sa det ar
en djungel som man ska ta stallning till!”

Fornyad medicinsk bedomning

Nir det géller rétten till information om férnyad medicinsk beddmning visar
materialet hur parterna har uppfattat att en sidan bedomning har introduce-
rats. Har det varit en sjélvklar och bra kontakt eller har det funnits motstdnd
till en sadan?

De f.d. patienterna har inte fétt hjélp till kontakt for en ny bedéomning av
sitt tillstdnd. ”Att Gverhuvudtaget prata med nagon annan lékare pd sjukhu-
set (...) det foreslogs aldrig”. En av ldkarna talar mer generellt om vikten av
”second opinion”. De f.d. patienterna har sjélva fatt soka sig fram till andra
lakare som de velat konsultera. Personerna som har fatt en allvarlig diagnos
vill prova allt som gér att prova. Det kan handla om alternativa medicinska
behandlingar, rad frin utlaindska experter och snabba atgérder genom privata
alternativ. Allt detta finns med i de olika beréttelserna. I ett par fall visar
lakarna klart motstand mot att patienten vill ”shop around”. Annars tycker
lakarna att de hallit dorren 6ppen for en fornyad medicinsk bedémning och
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inte motsatt sig det. Men de har samtidigt visat att de vet vad det dr som
skall goras och att det inte kan vara seri0st att gora pa andra sétt. En f.d.
patient som inte fatt tid for samtal har framfort att han ville ha samtal med
annan lékare vilket personen uppfattade storde ldkaren i fraga.

Beslut

Hur parterna har uppfattat att beslut om behandlingsval gétt till finns ocksé
uttalat 1 intervjumaterialet. Har beslutet fatt stod av sakkunnig expertis eller
har det varit ett beslut som den f.d. patienten méste ta med eller utan hjilp
fran vare sig ldkare eller nirstaende?

”Jag dr uppfostrad pd ett sddant sdtt att jag har nog alltid haft en stor re-
spekt for ldkare - inte ifragasatt”, sdger en av de f.d. patienterna nér besluts-
frdgan kommer pa tal. Beslutet vad géller behandlingsval har varit svara for
samtliga f.d. patienter. De har varit osidkra pa om deras beslut varit det basta
1 situationen. En av personerna kénner sig helt utlimnad och inser att det
inte dr ndgon annan som kan ta pa sig ansvaret for hur det gar. Enligt 1dkar-
na ligger det slutgiltiga beslutet om behandlingsval pa patienten och
hans/hennes partner. Lékarna anser sig ha givit sin sakkunniga bedémning
och hjélp sa langt mgjligt. I ett fall handlar det om en mycket uttrycklig be-
domning.

De f.d. patienterna beréttar om hur de efter behandling fétt hora fran olika
hall att ytterligare behandlingar funnits att tillgé. I ett fall har patienten ge-
nomfort egna undersdkningar av mojligheter att fa tillgédng till dessa be-
handlingar och drivit pa for att f& gehor for sina 6nskemal. Konflikter har
uppstétt i samband med ett par sddana situationer. En av ldkarna anser att
det finns en brist pd kunskap kring tumérsjukdomars utveckling och reak-
tioner péd olika behandlingar. ”Oberoende av vad man gor och vilken vig
man viljer s dr det ju mycket av tumorbiologin som bestdmmer och det
finns forbestimt hur det skall gd men varken doktorn eller patienten kan
veta det 1 det hér tidiga skedet.” Darfor maste informationen bli omfattande
och komplex.

Detta innebir att man i de flesta fall forsoker ge nagon form av syntes for
att kunna ge underlag till beslut. Lakarna dr 6verens om att i de fall dér tre
lakare med olika uppfattning om behandlingen funnits med har detta natur-
ligtvis givit upphov till en splittrad bild infor besluten. En av lédkarna siger
dock: ’Det &r ju patientens val. Det ar aldrig doktorn som véljer behandling,
men det dr inte sd att man inte har en personlig uppfattning i1 det enskilda
fallet. For patienten ar det ju omojligt att vdlja utan stod och rad”. ”Vildigt
svart val for patienten”, sdger en annan ldkare.

Sammantaget ser vi i denna Oversikt att uppfattningarna om det som av-
handlats 1 samband med diagnos och information kring behandlingsalterna-
tiv har uppfattats pa olika sitt av de inblandade parterna. Vad detta innebar
och vad det star for méste beskrivas och analyseras pd en annan niva. En
sadan ambition finns i det som foljer.
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Analys av “undertexter”

Inom medicin och andra vetenskaper utfors numera sofistikerade tester, be-
rakningar och mitningar for att noggrant forutsdga risker pa ett generellt
plan. Men 1 métet och 1 samtalet mellan patienten och ldkaren — t.ex. 1 sam-
band med en livshotande eller sérskilt allvarlig sjukdom eller skada — ar
bada deltagandes kommunikativa kompetens viktig. Den kommunikations-
teoretiska utgangspunkten for interaktion mellan ménniskor ar att parterna
tillsammans skapar det innehéll som deras samtal och dialog resulterar 1i.
Det ar darfor omojligt och inadekvat att tala om ett sindarbudskap och ett
mottagarbudskap ndr ménniskor méts 1 vardsituationer. Detta innebdr ocksa
att informationen aldrig &r neutral och darfor inte kan l&dmnas over frn en
person till en annan i tron att den dr opéaverkad. Den tolkas alltid och blir
dérfor 1 viss mén okontrollerbar for den som soker 1dmna informationen.

Analysen 1 denna studie tar sdledes sin utgangspunkt i hur personer som
rort sig runt ett och samma fall har uppfattat det som hént nér det géller hur
information kring sjukdomen, behandlingsalternativen, kring radgivning och
beslut formedlats, uppfattats och tolkats. De speciella begrepp som darmed
framtrdder som intressanta att fokusera analysen kring dr de underliggande
och viktiga begrepp som sjidlva Informationen bér pa. Det handlar om be-
greppen Autonomi och Ansvar. Vidare dr Kunskap viktig att problemati-
sera med utgangspunkt fran materialet dir ocksd en sddan etablerad och
mycket diskuterad frdga som anvidndningen av Evidensbaserad Medicin
finns med. Begreppet/n Informerat Samtycke/ Delaktighet och medinfly-
tande relaterar direkt till de lagtexter som Socialstyrelsen sarskilt forsoker
folja 1 projektet Patientens stéllning: a) individuellt anpassad information, b)
mojlighet att védlja behandlingsalternativ, ¢) mgjlighet att fa en férnyad me-
dicinsk bedoémning.

Autonomi

Autonomibegreppet har i denna studie uppfattats som den ambition man
sdtter upp for att ge patienten en frihet att vdlja hur han/hon skall behandlas
vid en allvarlig diagnos. Undertexterna i berittelserna talar ett klart sprék.
Samtliga f.d. patienter ar vilsna nér det géller att utnyttja denna frihet. Vid
diagnostillfallet slar en mork viagg mot patienten som innebdr att allt annat
avstannar. Nu géller bara att pa alla sitt ta sig fram till den hjélp som behovs
for att Gverleva. Sitten att gora detta ar olika, men under alla varierande
uttryck for sdkandet efter adekvat och effektiv hjdlp finns ett rop pa hjélp.
”Vem skall ta ansvaret for att jag far den hjilp jag behover?” ”Vem har den
sakkunskap som behovs for att rdda mig i denna situation?” Att ge en min-
niska autonomi maéste hela tiden vdgas mot de behov av sakkunnig hjilp
som finns. I de analyserade fallen star en 6nskan om réd och hjilp fran pati-
entens sida mot vérdet att ge patienten autonomi och eget ansvar fran de
medicinskt ansvarigas sida.

I HSU:s delbetinkande ”Patienten har rétt” [3] framhalls bl.a. att
”Delaktighet och medverkan i den medicinska beslutsprocessen far inte
heller utformas sé att patienten riskerar att hamna i en konfliktfylld situation
med bristande kompetens och stort beslutsansvar. Patienten skall inte bara
informeras om de olika behandlingsalternativ som finns utan vardpersonalen
maste ocksa hjilpa patienten att virdera de olika alternativen, ge aktiv vig-
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ledning och forsékra sig om att patienten har ett tillrickligt underlag for att
kunna utova sitt sjalvbestimmande.”

Ansvar

Var skall det egentliga ansvaret ligga? De f.d. patienterna i materialet ar
ovilliga att ta pé sig ansvaret for s svara beslut som behandling av cancer-
sjukdom. Likarna anser att deras roll &r att informera och att patienten skall
ta beslutet om behandlingens art. I ett antal situationer finns bevis for att
lakare och patient samarbetar for att komma fram till beslut, men ytterst
kdanns det for patienten som om han/hon ansvarar for hur utfallet blir och hur
framtiden kommer att gestalta sig. Patienterna i denna studie kédnner sig ut-
lamnade till en princip som sidger “’patientens autonomi skall rdda” och kén-
ner stor otrygghet i sin sjukdomsprocess. Den undertext som finns i patien-
ternas beréttelser dr enhetlig och talar om avsaknaden av auktoritet och rak
information kring beslut som man bor fatta for att bekdmpa sjukdomen pa
bista sitt. Ansvaret ldggs darvid tydligt pa patienten. Detta kan dock bero
pa den situation som just aktualiserar frigan om en férnyad medicinsk be-
domning, dvs. det finns inget sjdlvklart rad att ge.

Kunskap och evidens

Den speciella kommunikation som finns i patient — ldkarrelationer styrs i
mycket hog grad av olikheter vad géller kunskap. Om ldkaren skall férmedla
kunskap kring alltmer sofistikerade kunskapsfrdgor som befinner sig i stin-
dig fordndring genom forskningsinsatser blir informationen komplicerad om
man med denna vill astadkomma ett informerat samtycke frdn patientens
sida. Men patienterna i studien vill ha mer information. Det dr oftast sddan
information som ldkaren inte kan ge. Information som “kommer jag att
overleva?”, hur stora d4r mina chanser att inte f tillbaka sjukdomen?” Det
lakare och patient vill tala om 1 sitt mote dr ofta helt vésensskilt. Patienten
vill tala om sin rddsla och oro och hur likaren kan hjélpa till att fa det hela
att vinda till ndgot positivt. Lakaren vill tala om tumdorbiologin, om progno-
ser och mojliga behandlingsalternativ, statistiska berdkningar av utfallet
m.m. Den kunskap som finns framstir ibland som sévil obegriplig som in-
adekvat for patienten.

Ojamlikheten, asymmetrin, som foreligger vad géller sdvil kunskap som
makt 1 situationen leder oavsett vad ldkaren Onskar, till att patienten kommer
1 underldge. Men asymmetri i patient — ldkarmdten behdver inte vara ndgot
negativt. Accepterandet av ldkarens expertkunskap och vad den skall anvén-
das till kan ocksa utgora ett positivt utgdngslidge for kommunikationen mel-
lan ldkare och patient. Har finns dessutom uttalade regler for hur den evi-
densbaserade medicinska kunskapen skall hanteras.

Det finns en komplexitet 1 evidensbaserad medicin som har sin tyngd-
punkt i kommunikationen av de vetenskapliga resultaten. Det giller inte
enbart svarigheterna i information och interaktion. I denna studie uppenba-
ras ocksa att det finns osékerheter ddr den kliniska verksamheten maste paga
samtidigt som forskningen pagér. Det géller framfor allt vissa cancersjuk-
domar och deras behandling. I den situationen finns dnnu inte ndgon bepro-
vad erfarenhet och den medicinska teknologin ligger steget fére — men
kommunikation av “resultat” sker indd. Aven om dessa osikra resultat av
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nddvindighet méste oversittas till direkt klinisk verksamhet och tolkas av
patienten utan att osdkerheten uppticks, finns risker for patienten som kan
komma att uppenbaras i efterhand.

Det ar inte nodvandigtvis sa att medicinska praktiker dr helt medvetna om
att deras information omtolkas och kanske forvanskas till det som &r mojligt
att forsta for patienten. Dessutom dr en medvetenhet om att information all-
tid tolkas pa méinniskors egna villkor bara en del i komplexiteten [35, 36].

Informerat samtycke

Informerat samtycke (”informed consent”) &r ett begrepp som ménga av
véstvérldens lander har med i sin lagstiftning. For att kunna fa medinflytan-
de och framfor allt for att kunna ta beslut om den egna situationen maste en
patient ha mojlighet att bli informerad och i vid mening ocksa ge sitt sam-
tycke till hur behandlingen skall genomforas. Men de teoretiska utgngs-
punkter som foreligger innebir genast en problematisering av vad som kan
tdnkas hinda till exempel med den nya lagstiftningen kring ménniskors in-
flytande Over och deltagande i1 val av behandling inklusive mojlighet till
fornyad medicinsk bedomning. Har handlar det om att se 6ver huruvida lag-
stiftarens intentioner fatt genomslag i praxis.

Denna studie visar hur komplex situationen kring en fornyad medicinsk
bedomning kan te sig. Vissa omsténdigheter som har med sjdlva vardkultu-
ren att gora har en avgorande betydelse vid moten mellan ménniskor dir
allvarliga beslut skall tas och dér den lagstiftade rétten till en fornyad medi-
cinsk beddmning skall introduceras. Att viga kraven pd en sakkunnig evi-
densbaserad medicinsk kunskap och verksamhet mot allt starkare argument
for patientens autonomi och ratt till sjalvstandiga val blir komplicerat.

En upplevd vil fungerande kommunikation mellan patient och lidkare
inom vardkulturens etablerade ramérken kan ocksd gora att en fornyad me-
dicinsk bedomning kdnns onddig for bada parter. En sddan situation har vi
dock inte kunnat finna i materialet fran de fyra fallen som studien baseras
pa. Tva av ldkarna anser sig ha en bra dialog med sina patienter men i sam-
tal med patienterna har detta inte framkommit.

Patienternas oro over att behova vélja sjdlva vad som édr bra eller délig
behandling gor att fornyad medicinsk bedomning soks som en ny mojlig vig
till hjélp att fatta beslut. Vardkulturen har ocksé hér givit utgdngspunkter for
hur man skall agera och tinka. Beroendestillningen, dvs. instidllningen att
”Jag kan inte hjélpa mig sjilv 1 den situation jag befinner mig, jag behdver
hjalp!” fungerar egentligen som ett skydd och en trygghet for patienterna.
Om man 1 all vilmening idag ger beslutsval och ansvar tillbaka till patienten
1 autonomins namn tar man samtidigt delvis bort denna form av skydd och
trygghet som bygger p4 tillit till hdlso- och sjukvérden.

Utan en insikt i den egna situationen med hjilp av en individuellt anpas-
sad information finns inga mojligheter till val av behandlingsalternativ, inte
heller nigra utgdngspunkter till att fa en fornyad medicinsk bedomning.
Begreppet informerat samtycke méste i1 detta sammanhang forstds sd att en
individ verkligen far en mojlighet att g in i och utifrén sina forutséttningar
bli varse de medicinska forutséttningar som finns 1 det speciella fallet.
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Tankvarda resultat, iakttagelser och forslag

Informationen om sjalva sjukdomstillstdndet och hur det kan téankas utvecklas
har inte kants tillfredsstallande fér vare sig studiens f.d. patienter eller dera-
narstdende. Lattillganglig skriftlig information har saknats.

Det som avhandlats i samband med diagnos och information kring behand-
lingsalternativ har uppfattats pa olika satt av de inblandade parterna.

Lakarna framhaller att det ar patienten som skall ta beslutet och att de inte kan
rada dem utan endast informera om behandlingsméjligheterna. De f.d. patien-
terna kanner sig utldmnade till en princip som sager "patientens autonomi skall
rada” och kanner stor otrygghet i sin sjukdomsprocess.

En mojlig vag till en battre forberedelse for l1akare infor de svara samtalen med
patienter kunde vara en mer omfattande och fortldpande traning i kommunika-
tion och samtalsmetodik under lakarutbildningen och i praktisk verksamhet.
Exempel pa metoder kan vara att patienten har nagon narstaende eller annan
person med sig vid samtalet med lakaren och att uppfdljningen av informatio-
nen kan skoétas av olika personer inom ett sjukvardsteam.

Det behdvs anpassat och lattlast material kring svara fragor om vissa sjukdo-
mar och behandlingar, sammanstallt avkommunikationsexperter.
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Halsa pa Internet

Hiélsoinformation och tjénster pa Internet har kommit for att stanna. Enligt
Vérdbarometern hade 16 procent av de intervjuade under de senaste fyra
kvartalen sokt information om hélsa och sjukvéird pd Internet. En 6kning
med tva procentenheter jimfort med hosten 2001—véaren 2002. Alla som har
tillgang till Internet har ocksa tillgdng till egenvardsrad, medicinska fakta
och mojligheter att skicka fragor till hélso- och sjukvardspersonal m.m.
dygnet runt och varldsomspiannande. Med kvalitetsmedvetna avsdndare och
en utformning och ett innehdll som svarar mot anvidndarnas behov och for-
utsittningar kan hidlsa pa Internet bidra till att stirka patientens stdllning.
Socialstyrelsen har tagit fasta pd detta och ser som sin uppgift att fo6lja ut-
vecklingen ur savél patientsidkerhetssynpunkt som hur den péverkar olika
patientgruppers stéllning och kontakter med varden. Socialstyrelsen forso-
ker ocksd pa olika sitt medverka till att de kvalitetskriterier for hilsorelate-
rade webbplatser som EU-kommissionen faststillde i november 2002 [37]
implementeras och tillimpas pa svenska webbplatser.

For att {4 en bild av hur svenska webbplatser med hélsorelaterad informa-
tion uppfyller kvalitetskriterierna innan de faststdlldes genomforde Social-
styrelsen under perioden november 2001—januari 2002 en granskning av 35
svenska webbplatser [38]. Syftet med genomgangen var ocksé att uppticka
eventuella behov av tillsynsinsatser frdn Socialstyrelsen sida samt att se 1
vilken mén man informerade om och/eller linkade till Socialstyrelsens na-
tionella riktlinjer om diabetes, kranskérlssjukdomar och stroke. Informatio-
nens innehall, dvs. faktauppgifternas relevans och vetenskaplighet, har déar-
emot inte granskats.

En motsvarande genomgang har senare (april-maj 2003) gjorts av lands-
tingens webbplatser. Denna redovisas separat pa sid. 67.

EU-kommissionens kvalitetskriterier omfattar sex punkter:

1. Oppenhet och irlighet om producent, syfte och mal, mélgrupp och fi-
nansiering.

2. Upphovsinformation (bl.a. kéllor och kéllans publiceringsdatum).

3. Skydd av privatliv och personuppgifter (personlig integritet, sidkerhet
och sekretess).

4. Uppdatering av information.

5. Ansvar (t.ex. namngiven person som ansvarar for kvalitetskraven, ldnk-
policy och redaktionell policy for urval).

6. Tillgénglighet (mdjligheterna att sdka, 14sa och anvdnda webbplatsens
information).

Hur uppfylldes kvalitetskriterierna?

Det forsta EU-kriteriet om Oppenhet och érlighet betrdaffande avsidndare och
mélgrupp uppfylldes av de flesta granskade webbplatserna. Kravet pa att
informera om mal och syfte uppfylldes sdmre. I 13 fall bedomde Socialsty-
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relsens granskare att uppgift om webbplatsens mal och syfte saknades. Allra
samst uppfylldes kravet pa information om hur webbplatsen finansierades.
Endast fem redovisade sddana uppgifter i ndgon form av klartext.

I EU:s forslag till kvalitetskriterier stdlls hoga krav pa kéllhdnvisningar
och referenser. Det skall t.ex. finnas datum nér ursprungskéllan publicera-
des. Om informationen ldmnas av personer/institutioner som tillhor hilso-
och sjukvérdsprofessionen skall namn och kvalifikationer anges, liksom var
och nir de fick sina kvalifikationer. Det sistnimnda (datum for kvalifikatio-
nerna) fanns inte med pa nagon av de granskade webbplatserna. Tio webb-
platser bedomdes mer systematiskt ange uppgifter om forfattare och/eller
granskare.

Majoriteten av de granskade webbplatserna — 23 st. — bedomdes sakna
tydlig information om hur personlig integritet, sédkerhet eller sekretess han-
terades.

Datummairkning ar ett viktigt kriterium nér trovéardigheten skall bedémas.
Endast nio av de granskade webbplatserna hade uppdateringsdatum pa alla
sidor eller poster ddr datummarkning kunde vara relevant. Elva saknade helt
datum for nir sidorna publicerades eller uppdaterades.

Mojligheterna att ta kontakt med och ldmna synpunkter till ansvariga
och/eller redaktionen var som regel goda. De flesta granskade webbplatser
inbjod mer eller mindre aktivt besdkarna att ta kontakt. Déremot var det
samre med information om vilken policy eller vilka principer man tillimpa-
de for redaktionellt urval och ldnkning. Lénkar till andra webbplatser var
vanligt, men vilken ldnkpolicy som tillimpades saknades pé alla granskade
webbplatser utom en.

Ingen webbplats dr den andra lik — och det &r vél inte heller efterstridvans-
virt. Men som ny besdkare pa en webbplats maste man oftast dgna en god
stund at att orientera sig i menyer, struktur och olika avdelningar. S6kmgj-
ligheterna, ldsbarheten och hur l&ttforstaelig informationen var varierade
ocksa mycket — allt ifrdn ndgra som fick lagsta podng (1) pd en femgradig
skala till ndgra f som fick 5. Oversittning till de vanligaste invandrarspra-
ken saknades genomgéende, liksom anpassning till anvdndare med funk-
tionshinder.

Ovriga granskningsresultat

Pé fem webbplatser fanns information om patientens ritt till information,
delaktighet, medinflytande, klagomojligheter m.m. inom hélso- och sjuk-
vérden.

Fraga doktorn-tjéinster

Négon form av Fraga doktorn-tjdnst (mojlighet att stdlla frdgor till hélso-
och sjukvérdspersonal) bedomdes forekomma pa 24 av de granskade webb-
platserna. Tva webbplatser informerade om att man uppréittade journal eller
annan dokumentation vid kontakterna med allménhet/patienter. For 6vriga
bedomdes inte att ndgon personlig dokumentation om frégestillarna upp-
rattades ndr man skickade in frdgor. P4 de flesta webbplatserna kunde frage-
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stdllaren vara helt anonym och pa ndgra kunde man vilja att vara anonym
eller uppge sitt namn.

Sex webbplatser uppgav att de enbart publicerade svaret pa webbplatsen,
sju att de 1 forsta hand skickade svaret till den som fragat och fem angav att
de gor bidde och. P4 fem webbplatser framgick det inte alls i vilken form
svaret gavs. En hel del spridning fanns ocksa nér det gillde efter hur lang tid
man kan fOrvénta sig svar. Allt ifrdn att man kunde f& svar samma dag till
att ingen garanti gavs for att fi svar.

Tretton webbplatser bedomdes upplysa om namn och yrkesbeteckning pa
den person som besvarat, eller skulle besvara, fragor till Frdga doktorn-
tjdnsten. Ungefdr hélften av webbplatserna med frdgor-och-svar hade nagon
form av “friskrivningsklausul” som informerade besékaren om att inte upp-
fatta lamnad information/rdd som definitiv diagnos/behandlingsrad.

Socialstyrelsen fann dock inte nagra uppgifter eller andra tecken som
borde foranleda de regionala tillsynsenheterna att folja uppverksamhet eller
hélso- och sjukvardspersonal som ansvarade for Frdga doktorn-tjénster pé
de granskade webbplatserna.

Information om nationella riktlinjer

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram nationella riktlinjer
for behandling och vérd av svéra kroniska sjukdomar. Avsikten &r att rikt-
linjerna skall kunna tillimpas i hela landet i form av regionala och lokala
vardprogram. En sdrskild patientversion tas fram i samarbete med berdrda
patientorganisationer. Ur konsumentsynpunkt vore det darfor onskvart att de
nationella riktlinjerna omndmns i anslutning till att information ges om de
aktuella sjukdomarna.

Information om diabetes fanns pé elva webbplatser, men endast pd tvéd av
dessa hittade granskarna en hanvisning till Socialstyrelsens nationella rikt-
linjer. P4 elva webbplatser fanns dven information om kranskérssjukdomar.
En av dem nimnde Socialstyrelsens nationella riktlinjer och hade ocksé di-
rektlink till patientversionen. Tolv webbplatser informerade om stroke och
av dessa hédnvisade tva till Socialstyrelsens nationella riktlinjer om stroke.
De hade ocksa lank direkt till patientversionen om stroke pa Socialstyrel-
sens webbplats. Resultatet tyder pé att de nationella riktlinjerna behover bli
mer kinda.

Landstingens webbplatser och kvalitetskriterierna

Vid ett senare tillfille — varen 2003 — har en genomgéng och bedémning
gjorts av landstingens, Region Skanes, Viastra Gotalandsregionens och Got-
lands kommuns webbplatser for att se 1 vilken mén de uppfyller EU-
kommissionens kvalitetskriterier.

Alla landsting har uppgifter om namn pa ansvarig person eller organisa-
tion; fysisk post- eller besdksadress; e-postadress/e-postlédnk frdn namn samt
telefonnummer. Inget landsting hade ddremot information om hur webbplat-
sen finansieras; kanske for att man anser att alla bor kénna till hur landsting-
ens verksamhet finansieras. Sju landsting hade information om webbplat-
sens syfte och mél. Tre av webbplatserna hade lagt ut sina riktlinjer eller en
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policy for webbplatsen Fyra hade nagra rader pd ingangssidan eller pa sidan
”Om webbplatsen” som avsag syftet med platsen.

Tre webbplatser tar upp ndgot om personlig integritet och sidkerhet pa
webbplatsen. Tolv landsting har tydlig uppgift om nir senaste uppdatering-
en gjorts, sex landsting har datering pé vissa sidor, och tre landsting har inte
datering pa ndgon av webbplatsens sidor eller dokument.

Delat ansvar

Socialstyrelsen ser positivt pd att gemensamma europeiska riktlinjer fast-
stéllts for de kvalitetskriterier som bor tilldmpas av webbplatser med infor-
mation och tjanster om hilso- och sjukvard riktade till allmidnheten. Ansva-
ret for att kriterierna uppfylls ligger sjélvfallet pa dgare och producenter av
webbplatserna. Socialstyrelsen och andra berdrda myndigheter och organi-
sationer kan dock genom olika former av uppfoljning och information bidra
till att producenter och ansvariga for webbplatserna fir kinnedom om kva-
litetskriterierna och deras innebord.

Det &r ocksa viktigt att berérda myndigheter och organisationer, patient-
organisationer och hilso- och sjukvarden via sina olika kanaler informerar
allménheten om vilka faktauppgifter om en webbplats man bor titta efter
samt ger vigledning till bra webbplatser. Men det &r viktigt att komma ihag
att Internet inte kan ersétta utan ar ett komplement till den information och
den dialog patienter och nérstaende behdver och har ritt till 1 sina kontakter
med hélso- och sjukvarden. Vidare dr det angelédget att genom forskning och
andra studier f mer kunskap om hur hilso- och sjukvardsinformation och -
tjénster pd Internet anvdnds samt hur denna tillgdng péverkar allmidnhetens
kontakter med hélso- och sjukvarden och mdjligheterna till delaktighet och
inflytande som patient.

Tankvarda resultat och iakttagelser

¢ Ingen svensk webbplats uppfyllde vid granskningstillfallet EU-kommissionens
alla kvalitetskriterier.

e Det ar ofta svart att hitta och/eller tolka de uppgifter som eventuellt finns om
webbplatsen och dess innehall. Det géller framfor allt uppgifter om finansiering,
behandling av personuppgifter, kallor och uppdatering.

e Aven om en webbplats har en tydlig "varudeklaration” &r det ingen garanti for
att sjalva innehallet ar seriést och evidensbaserat.

e Internet far inte ersatta utan ar ett komplement till den information och den
dialog patienter och narstdende har ratt till i sina kontakter med halso- och
sjukvarden.
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Bilaga
Forarbeten och lagtexter

Ratten till information och att valja
behandlingsalternativ

Utredningens betinkande

I delbetidnkandet ”Patienten har ritt” (SOU 1997:154) fran Kommittén om
hilso- och sjukvérdens finansiering och organisation (HSU 2000) betonades
att patientens rétt till information och mojlighet att vilja behandlingsalter-
nativ ir av grundldggande betydelse om maélet att stirka patientens stillning
skall kunna uppfyllas. Kommittén framholl att tillgdngen till information &r
en avgorande forutsittning for patienternas mojligheter att utova sjélvbe-
stimmande 1 varden. Utredningen kunde ocksé konstatera att brister i kom-
munikation och information dr en av de vanligaste orsakerna till klagomal
pa varden.

Betrdffande val av behandlingsalternativ foreslog kommittén en ny be-
stimmelse med innebdrden att patientens val skall vara avgdrande nér det
finns flera behandlingsalternativ som beddms vara till nytta for patienten
med héinsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan. Patienten kan ddremot
inte gora ansprdk pd behandlingsmetoder som inte anses Overensstimma
med vetenskap och beprovad erfarenhet. I detta ligger ocksa att de behand-
lingsalternativ som patienten erbjuds och kan vélja mellan dr medicinskt
motiverade och forvéntas vara till nytta for patienten med hinsyn till den
aktuella sjukdomen eller skadan. Begreppet nytta skall ses fran individens
utgangspunkter och innefattar savél hilsa som livskvalitet.

Kommittén understrok ocksa vikten av att hédlso- och sjukvérdspersonalen
ar lyhord nidr det giller vilken information och vilket inflytande patienten
Onskar. Patienten méste alltid ha mojlighet att dverldmna beslutsfattandet till
den som ar medicinskt ansvarig. Delaktighet och medverkan i den medi-
cinska beslutsprocessen far inte heller utformas sa att patienter riskerar att
hamna 1 en konfliktfylld situation med bristande kompetens och stort be-
slutsansvar. Patienten skall inte bara informeras om de olika behandlingsal-
ternativ som finns utan vardpersonalen maste ocksa hjélpa patienten att vér-
dera de olika alternativen, ge aktiv vigledning och forsékra sig om att pati-
enten har ett tillrackligt underlag for att kunna utdva sitt sjalvbestimmande.

Regeringens proposition

Regeringen foreslog 1 proposition Stirkt patientinflytande” (Prop.
1998/99:4) att “Informationsskyldigheten i hédlso- och sjukvérslagen
(1982:763) och lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pé hilso- och sjuk-
vardens omrade preciseras. Patienten skall fa individuellt anpassad informa-
tion om sitt hélsotillstind och om de metoder for undersdkning, vard och
behandling som finns sa att patienten 1 storsta mojliga utstrackning kan ta
till vara sina intressen.”
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Betrdffande val mellan behandlingsalternativ 6verensstimmer regeringens
forslag i prop. 1998/99:4 i stort sett med HSU:s forslag. Propositionen tog
ocksa fasta pd HSU:s forslag om att proportionerna mellan kostnader och
forvintad nytta maste vara rimliga nir det finns flera alternativ. Den som
har ansvar for hilso- och sjukvérden av patienten skall avgéra om och i sa
fall vilka av honom eller henne formulerade behandlingsalternativ som kan
erbjudas.

Socialutskottets betinkande

I Socialutskottets betdnkande »Stdrkt patientinflytande m.m.” (1998/99:
SoU3) [39] framhalls bl.a. att ”informationen bor ldmnas i former som ar
anpassade efter den aktuella patientens forutsittningar och behov. Omstén-
digheter som maste beaktas &dr patientens dlder, mognad och erfarenhet,
eventuell funktionsnedsittning samt kulturell och spréklig bakgrund.” T ut-
skottets bedomning av lagforslaget om val mellan behandlingsalternativ
betonades vikten av att de av riksdagen fastlagda riktlinjerna for priorite-
ringar inom hélso- och sjukvarden beaktas.

Lagtexten

Viérdens skyldigheter att ge individuellt anpassad information och patientens
ritt att vdlja behandlingsalternativ formulerades slutligen pa foljande sétt i
hélso- och sjukvérdslagen (HSL, SFS 1982:763) och lagen om yrkesverk-
samhet pa hilso- och sjukvérdens omrade (LYHS, SFS 1998:531) den 1
januari 1999:

o HSL 2b§: “Patienten skall ges individuellt anpassad information om sitt
hilsotillstind och om de metoder for undersokning, vard och behandling
som finns.

e Om informationen inte kan lamnas till patienten skall den i stéllet lam-
nas till en nirstdende till patienten. Informationen far dock inte ldmnas
till patienten eller nirstdende om det finns hinder for detta 1 7 kap. 3 el-
ler 6 § sekretesslagen (1980:100) eller i 2 kap. 8 § andra stycket eller 9 §
forsta stycket i lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa hélso- och
sjukvardens omrade.”

e LYHS 2§: ”Den som har ansvaret for hélso- och sjukvarden av en pati-
ent skall se till att patienten ges individuellt anpassad information om
sitt hélsotillstind och om de metoder for undersokning, vard och be-
handling som finns.

e Om informationen inte kan lamnas till patienten skall den i stéllet lam-
nas till en nirstdende till patienten. Informationen far dock inte ldmnas
till patienten eller ndgon nirstdende om det finns hinder for detta i 7 kap.
3 eller 6 § sekretesslagen (1980:100) eller 1 8 § andra stycket eller 9 §
forsta stycket 1 detta kapitel.”

o HSL 3a§: "Nar det finns flera behandlingsalternativ som stér i dverens-
stimmelse med vetenskap och beprovad erfarenhet skall landstinget ge
patienten mojlighet att vélja det alternativ som han eller hon foredrar.
Landstinget skall ge patienten den valda behandlingen om det med hén-
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syn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna for be-
handlingen framstér som befogat.

o Patienten har inte ritt till behandling utanfor det landsting inom vilket
han eller hon &r bosatt, om detta kan erbjuda en behandling som star i
overensstimmelse med vetenskap och beprovad erfarenhet.

2

e LYHS 2 kap. 2a§: ’Nir det finns flera behandlingsalternativ som star i
overensstimmelse med vetenskap och beprovad erfarenhet skall den
som har ansvaret for hdlso- och sjukvirden av en patient medverka till
att patienten ges mdjlighet att vélja det alternativ som han eller hon f6-
redrar.

2

Fornyad medicinsk bedomning

Utredningens betinkande

HSU 2000 behandlade ockséd frdgan om rétten till en fornyad medicinsk
bedomning 1 sitt delbetdnkande “Patienten har rétt”. Enligt kommittén bor
skyldigheten att medverka till att patienten fir en fornyad medicinsk be-
domning intrdda nidr det dr frdga om livshotande eller mycket allvarlig sjuk-
dom eller skada och patienten stdr infor valet att utsétta sig for sérskilt risk-
fyllda behandlingar — eller om valet av behandling har stor betydelse for
framtida livskvalitet. I sddana situationer bor hélso- och sjukvérden med-
verka till att patienten far mojlighet att diskutera sin sjukdom och behand-
ling med ytterligare en lakare var som helst i landet om patienten sjilv vill
det — eller om den behandlande ldkaren bedomer att det dr den béasta 16s-
ningen. Lékaren bor ocksd medverka till att journalhandlingar m.m. stills
till forfogande sa att den likare som skall gora den férnyade bedomningen
har de underlag som behovs for att ta stdllning till diagnos och behandling.
Patienten maste ha ett avgorande inflytande 6ver vid vilken vardenhet be-
handlingen skall utféras néir hon tillsammans med sin ldkare har tagit still-
ning till de behandlingsalternativ som finns.

Kommittén ansdg att bestimmelsens rackvidd skulle vara begrénsad till
vard som kan ges 1 Sverige. Det vill sdga sjukvdrdshuvudmannen skall inte
vara skyldig att medverka till att patienten far tillgng till sjukvérd i andra
lander.

Regeringens proposition

Regeringen delade kommitténs uppfattning att den lagreglerade ritten till en
fornyad medicinsk beddmning skall begriansas till en mindre grupp patienter
(prop. 1998/99:4). Regeringen ansdg dock att det av lagtexten skulle framga
att en fOrutsittning for rétten till en férnyad medicinsk beddmning ocksé
skulle vara att vetenskap och beprovad erfarenhet inte ger entydig végled-
ning for det medicinska stdllningstagandet. Om patienten vill att behand-
lingen utfors i annat landsting &n dér han eller hon &r bosatt skall hemlands-
tinget svara for kostnaderna, dven reskostnaderna. Annars kan patientens
ekonomiska forhallanden paverka bendgenheten att utnyttja mojligheten att
fa en fornyad medicinsk beddmning.
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I propositionen uttalar regeringen ocksd att “det faller inom Socialstyrel-
sens kompetens att om det bedoms erforderligt ytterligare tydliggora till-
lampningen av lagstiftningen. Regeringen avser att folja fragan.”

Socialutskottets betinkande
Socialutskottet betonade att det &r mycket angeldget att noga folja effekterna
av den foreslagna lagstiftningen om rétten till fornyad medicinsk beddom-
ning. Man ansdg darfor att regeringen borde ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att
folja tillampningen under ett &r.

Lagtexten
Lagtexten fick foljande lydelse:

e HSL 3a§: 7-----

Landstinget skall ge en patient med livshotande eller sérskilt allvarlig
sjukdom eller skada mgjlighet att inom eller utom det egna landstinget
fa en fornyad medicinsk bedémning i det fall vetenskap och beprévad
erfarenhet inte ger entydig vdgledning och det medicinska stillningsta-
gandet kan innebira sirskilda risker for patienten eller har stor betydelse
for dennes framtida livskvalitet. Patienten skall erbjudas den behandling
den fornyade bedémningen kan foranleda.”

o« LYHS 2 kap. 2a§: ”----

Den som har ansvaret for hélso- och sjukvarden av en patient skall med-
verka till att en patient med livshotande eller sérskilt allvarlig sjukdom
eller skada far en fornyad medicinsk bedomning i det fall vetenskap och
beprovad erfarenhet inte ger entydig végledning och det medicinska
stillningstagandet kan innebéra sirskilda risker for patienten eller har
stor betydelse for dennes framtida livskvalitet. Bestimmelserna i denna
paragraf omfattar inte tandvard enligt tandvéardslagen (1985:125).”
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