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Forord

Patientens stillning i hélso- och sjukvarden har diskuterats under léng tid
och en rad initiativ for att stdrka patientens stillning och fortydliga vad
patienten har ritt att forvinta sig av varden, till exempel via 6kad valfrihet
for patienten och lagstadgad vardgaranti, har tagits. Men den davarande
regeringen bedomde att det fanns en rad omraden dér patientens stillning
fortsatt behovde stirkas. Darfor beslutades patientlagen, som tradde i kraft
den 1 januari 2015. Lagens overgripande syfte ar att stirka och tydliggora
patientens stillning samt att frimja patientens integritet, sjilvbestimmande
och delaktighet. Att stdrka patientens stillning och forbattra mojligheterna
till delaktighet ar ett viktigt mal i sig. Men att skapa battre forutsattningar
for alla personer att vara medskapande i sin egen vard och hilsa ar ocksa ett
viktigt medel — en alldeles n6dviandig strategi — for att méta utvecklingen med
en Okad forekomst av kroniska sjukdomar och 6kad ojamlikhet i hélsa. En
starkare stillning for patienten ar inte en "kostnad” utan en del av 16sningen
pa vardens utmaningar.

Vardanalys har regeringens uppdrag att félja upp implementeringen och
inférandet av patientlagen. Uppféljningen ska utifran ett medborgar- och
patientperspektiv belysa om lagstiftningen far avsedd effekt. Uppf6ljningen
har genomforts under aren 2014—2017.

I den hir slutrapporten utviarderar vi hur patientens stillning i hdlso- och
sjukvarden har paverkats sedan patientlagen infordes. Vi beskriver vilka
faktorer som paverkar patientens stillning och férutsiattningarna for att lagen
ska fa ett genomslag. I rapporten ldmnar vi rekommendationer till fraimst
regeringen och huvudménnen. Var forhoppning &r att rapporten ska vara ett
underlag i det fortsatta arbetet for att starka patientens stillning i hilso- och
sjukvarden.
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Projektledare har varit utredaren Daniel Zetterberg. I projektgruppen har
ocksa utredarna Ida Nystrom och Peter Nilsson deltagit. Vardanalys vill tacka
alla som har stéllt upp pa intervjuer, besvarat enkiter, deltagit i diskussioner
och arbetsseminarier eller pa andra sétt medverkat till innehallet i rapporten.
Véardanalys vill sarskilt tacka experterna Lotta Vahlne Westerhill, professor i
offentlig ratt vid Goteborgs universitet, Mio Fredriksson, forskare vid Uppsala
universitet och Jorgen Striem, hélso- och sjukvardsdirektor i Sédermanlands
lans landsting, for vardefulla synpunkter i arbetet med rapporten.

Stockholm i mars 2017

Fredrik Lennartsson
Generaldirektor
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Sammanfatining

BAKGRUND OCH SYFTE

Patientlagen tradde i kraft den 1 januari 2015. Lagens 6vergripande syfte ar att
starka och tydliggora patientens stéllning samt att vidare frimja patientens
integritet, sjilvbestimmande och delaktighet. Ménga av de skyldigheter som
framgér av patientlagen giller sedan tidigare enligt andra forfattningar,
négra har justerats, men bara ett fatal 4r nya i patientlagen.

Vardanalys har regeringens uppdrag att folja upp implementeringen av
patientlagen. Uppféljningen ska utifrén ett medborgar- och patientperspektiv
belysa om lagstiftningen far avsedd effekt. Uppfoljningen har genomforts
under &ren 2014—2017. Vi har i enlighet med uppdraget publicerat tva tidigare
delrapporter. Den forsta delrapporten visade utgéngsldget innan patient-
lagen tradde i kraft och belyste de insatser som d& genomférdes. Den andra
delrapporten identifierade hinder och framgéngsfaktorer som péverkar
patientlagens inforande och genomslag. Foljande slutrapport undersoker
om och hur patientlagen stédrkt patientens stéllning och ger en samlad bild
baserad pa de tidigare delrapporterna.

SA HAR HAR ARBETET MED SLUTRAPPORTEN GENOMFORTS

For att svara pé frigan om patientlagen har gett effekter i form av en stéarkt
stillning for patienter har vi i den hér rapporten utgatt fran tva perspektiv:
det vi kallar patientens faktiska stéllning och patientens rattsliga stillning.

« Med faktisk stéllning avses det som patienten anser att hen faktiskt far av
varden i form av delaktighet, inflytande, information, och sé vidare.

« Med rittslig stillning syftar vi pa vad patienten utifrin lagen har ritt att
forvinta sig av varden och hur detta kan tillforsékras patienten.
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Sammanfattning

Uppdelningen i patientens rattsliga stillning och patientens faktiska stillning
ligger till grund for var analys av patientens stillning, dar den rattsliga stall-
ningen dven paverkar den faktiska.

Uppdraget har genomforts med en bred uppsittning av metoder och killor.

Uppfoljningen av patientens faktiska stidllning har utgétt fran patienters
perspektiv. Analysen baseras pé tvd omfattande enkédtundersokningar till
patienter, vardnadshavare och medborgare. Enkédtundersokningarna har
upprepats aret innan och efter att patientlagen inférdes. Deras svar gav
information om vilka erfarenheter de har av att varden arbetade enligt
patientlagen vid mattillfallet. Enkétfragorna utgar fran patientlagens olika
kapitel och bestammelser och speglar dels lagtextens direkta formuleringar,
dels lagstiftarens intentioner med lagen. Vi har dven anviant andra kallor,
sasom nationell statistik eller resultat frdn andra enkéter, dar det har varit
mojligt och vi har bedomt att de &r relevanta for att jamfora eller validera
resultat i specifika fragor.

Den rittsliga stillningen paverkas av en rad faktorer. En faktor ar hur
bestdmmelserna ser ut i patientlagen och annan angransande lagstiftning,
framst hélso- och sjukvardslagen och patientsidkerhetslagen, bland annat
eftersom patientlagen hinvisar till bestimmelser i de lagarna. I var analys
och viardering av patientens rattsliga stallning har vi utvarderat bestimmelser
i patientlagen (och de bestimmelser patientlagen héanvisar till) med utgéngs-
punktiettantal kriterier, grundade i rattsvetenskaplig forskning. Har besvarar
vi bland annat fragor sdsom vilken typ av styrning bestimmelsen utgor (till
exempel om den innebér direkt innehallsstyrning eller mer indirekt styrning
genom Overgripande mal for verksamheter) och om ansvaret for att fullgora
skyldigheterna &r tydligt. Vi har ockséd genomfért en komparativ analys av
patientens réttsliga stidllning i Sverige, Norge, Finland och Danmark, med
utgéngspunkt i respektive lands patientlag.

RESULTAT OCH SLUTSATSER

Vér huvudslutsats ér att patientens stéllning inte har starkts sedan
patientlagen infordes

Sammantaget ar det inget som pekar pa att patientens stéllning har férbéttrats
sedan patientlagen infordes. Syftet med lagen har darfér &nnu inte uppnatts.
Vér fore- och eftermétning, som utgér frin patienternas erfarenheter, visar
att patientens faktiska stillning dr ofordndrad eller forsvagad. Analysen
visar dven att patientens rdttsliga stillning fortfarande ar svag, bland annat
mot bakgrund av hur patientlagen har utformats.
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Det kan tyckas att det inte dr rimligt att forvénta sig resultat efter bara knappt
tva ar fran att lagen tradde i kraft. Men de flesta av skyldigheterna har funnits
under en betydligt lingre tid vilket pekar pa att bristande efterlevnad har
forekommit tidigare.

Vi kan inte p& nagot av patientlagens omraden utldsa en sammanvégd
forbéttring av patientens faktiska stdllning

I figuren nedan framgar var sammanvigda bedémning av utvecklingen i
patientens faktiska stillning. Bedomningarna utgar fran en analys av statist-
iskt signifikanta skillnader i patienters erfarenheter 2016 jamfort med 2014.
Bestammelser kring val av hjilpmedel (del av 7 kap. patientlagen) samt
personuppgifter och intyg (10 kap.) har inte behandlats i denna rapport varfor
de inte ingar i bedomningen.

Fordndring i patientens faktiska stéllning
Sammanvagd bedémning per omréde édret innan -> efter lagen trédde i kraft

Inledande Kénnedom om patientlagen

2 kap. Tillganglighet o
3 kap. Information (V)
4 kap. Samtycke

5 kap. Delaktighet

6 kap. Fast vardkontakt och individuell planering

7 kap. Val av behandlingsalternativ

8 kap. Ny medicinsk bedémning

9 kap. Val av utférare

10 kap. Personuppgifter och intyg -
11 kap. Synpunkter, klagomal och patientsékerhet

o Forbattrad Ingen skillnad o Férsamrad

Vér analys visar dessutom att patientens faktiska stéllning, sett ur patient-
ernas perspektiv, har férsvagats pa flera omraden. Det handlar om tillging-
lighet (2 kap.), information (3 kap.) och delaktighet (5 kap.). Ngot som
sannolikt paverkar samtliga resultat ar att kinnedomen om patientlagen
fortsatt ar lag. For flera av de bestimmelser i patientlagen som vi studerat
kan vi ocksd genom internationella jamforelser konstatera att Sverige hamnar
l&gt. Detta avser exempelvis fragor som géller information och tillginglighet
och det har ocksa gillt 6ver tid.
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Fortsatt bristande kdnnedom

Andelen personer som kéanner till vilka skyldigheter varden har gentemot
dem har enligt vir undersokning inte 6kat sedan patientlagen infordes. Detta
giller bade for patienter och for allménheten. Kunskapen om lagen dr &ven
fortsatt 1ag bland hilso- och sjukvardspersonal.

Patienterna anser inte att deras informationsbehov tillgodoses

En lagre andel patienter upplever att de har fatt tillrackligt med information
och/eller information vid ritt tillfélle i sina kontakter med virden. En lagre
andel patienter anser dven att niarstaende har fatt information efter behov, i de
fall de inte har kunnat ta emot den sjélva. Det ar dven en ldgre andel patienter
an tidigare som upplever att de som har formedlat informationen har varit
noga med att de som patient/anhorig ska forsta. Patientlagens bestimmelser
om den information som patienten ska fa har inte fatt genomslag — denna typ
av information har snarare minskat.

Tillgdngligheten dar forsamrad

Patienter upplever pa olika sitt en samre tillginglighet i varden. Farre pati-
enter anser att de har 1att att fa traffa virdpersonal vid behov, eller att det har
varit litt att komma i kontakt eller att ta sig till vArden. Aven maluppfyllelsen
enligt vardgarantin har enligt patienterna forsdmrats, framst nir det géller
besoksgarantin i primérvarden. Den faktiska utvecklingen sett till nationella
maitningar av vintetider enligt vardgarantin pekar ocksd pa en forsamring
av méluppfyllelsen for denna period. Patienters tillging till priméarvird kan
forbattras genom de utokade mojligheter som numera finns att séka och fa
vard digitalt. Trots det kan vi d&nnu inte se att tillgdngligheten totalt sett har
paverkats i en positiv riktning.

Patienter anser inte att varden efterfrdgar deras delaktighet

Vidare upplever en ligre andel patienter att varden efterfragar och vilkomnar
deras delaktighet. Patienternas onskemal om storre delaktighet bekriftas
dven av andra studier. Patienter anser dven att de i ndgot lagre utstrackning
har fatt stéd frén varden att anpassa den egenvard de sjdlva utfort efter deras
individuella behov.

Mojligheten att fritt vilja 6ppenvdrd i ett annat lidn har inte fatt
ndgra storre effekter

Resultaten fran var patientenkét visar att en nagot 1agre andel patienter kénde
till majligheten att soka Oppenvéard i ett annat landsting. Av de patienter som
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sokt vard i annat landsting ar det samtidigt betydligt fler &n tidigare som
tycker att de har fatt den praktiska hjalp de behover. Analyser av de faktiska
fordndringarna av utomlédnsvird i primédrvarden och i den specialiserade
oppenvarden, visar ocksa att det inte har skett nagra storre forandringar efter
det att patientlagen tridde i kraft.

Bristande forutsdttningar paverkar sannolikheten for att en patient
ska soka sig till ett annat landsting for vard

Utover att geografiska, administrativa och ekonomiska aspekter kan vara
hinder, saknas det bland annat littillganglig information som gor det mojligt
for patienter att kunna jamfora vardutbud och dess kvalitet nationellt. Vidare
medfor varierande remissregler en otydlighet — det finns fortfarande verk-
samheter som kriver remiss trots att landstinget inte redovisar att de stéller
formella remisskrav.

Vi har identifierat tre huvudsakliga férklaringar bakom resultaten

1. Patientens rdttsliga stdllning dar fortfarande svag

En forsta delforklaring till att patientens faktiska stéllning inte har starkts
ar att patientens réttsliga stillning fortfarande ar svag.

Patientlagen utgér i stora delar frdn en ramlagsmodell och ménga
bestimmelser med motsvarande innehéall har funnits sedan lange i annan
lagstiftning, framst hélso- och sjukvéardslagen och patientsikerhetslagen.
I enstaka fall, fraimst nar det géller patientens mojligheter att vilja ut-
forare av offentligt finansierad 6ppen vard, har patientlagen bidragit till
en forstarkning av den rattsliga stallningen.

De storsta bristerna i patientens rittsliga stallning dr den kombinerade
avsaknaden av tydlighet i lagstiftningen (skyldigheterna &r varken
preciserade eller har en tydlig adressat) samt avsaknaden av tillsyn,
kontroll eller annan uppfoljning av om lagen f6ljs. Dessutom saknas legala
rattigheter vilket innebér att patienten, med nigot undantag, saknar
mojligheter att fa sin sak provad i domstol. Dessa brister fanns tidigare
och kvarstar dven med patientlagen.

I jamforelse med Norge, Finland och Danmark &r &ven patientens
rattsliga stillning svagare i Sverige. Till exempel kan patienter i Norge fa
vissa rattigheter (sdsom ritten att valja sjukhus, ratten till information
och delaktighet i beslut och behandling) provade i domstol.

Det kan aven konstateras att EU-rdatten i vissa avseenden ger
mer langtgaende rittigheter dn vad som foljer av patientlagen. EU:s
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bestimmelser om patientrorlighet mellan stater dr vésentligt skilda fran
den patientrorlighet inom Sverige som foljer av patientlagen. Valet av ut-
forare inom Sverige styrs av landstingens remissregler och det finns inget
motsvarande sitt for patienten att hiavda sin “riatt” om en vardgivare eller
landsting forsvéarar eller hindrar ett val av vardgivare inom 6ppenvérden.

Avsaknaden av ett tydligt ansvar, tillsyn, kontroll och uppféljning av
efterlevnaden av patientlagen &r enligt vir beddmning en bidragande
faktor till att patientlagen inte paverkat beteenden i varden pa nagot
markbart sitt.

. Vardens forutsdttningar att tillimpa patientlagen och stdrka

patientens faktiska stdllning har brister

En andra delforklaring till att patientens faktiska stillning inte har stéarkts
ar att det annu inte har skapats tillrackliga forutsiattningar inom varden
for att tillampa patientlagen och ddrmed starka patientens stédllning.

Var overgripande analys ir att det finns ett antal faktorer som ar sér-
skilt viktiga for att patientens faktiska stdllning ska kunna péverkas
i positiv riktning och for att lagen ska foljas i stérre utstrackning.
Sammanfattningsvis dr dessa faktorer f6ljande:

« Kultur som framjar patientens stillning

« Kinnedom om patientlagen och information till patienter

« Styrning och ledning som prioriterar patientens stéllning

« Kunskapsstod och konkreta verktyg for att tillampa lagen

« Uppfoljning av hur varden tillvaratar patientens stillning och vilka
effekter det far

« Digitalisering som mojliggor en starkare stallning for patienten

Dessa forutsittningar ligger vid sidan av patientens réttsliga stiallning men
kan paverkas av en starkare rattslig stallning for patienten. Hur vil varden
lyckas skapa dessa forutsattningar paverkar enligt var bedomning i hog
grad genomslaget for patientlagen. Trots att ménga bestammelser med
samma innehall har funnits sedan en lang tid i annan lagstiftning, visar
var analys att det beh6vs forbattring nar det giller alla dessa faktorer.

. Insatserna pa bade nationell och lokal niva i samband med

patientlagens inforande och tiden ddrefter har varit otillrdckliga

En tredje delforklaring till att patientens faktiska stillning inte har stéarkts
sedan patientlagens inférande ar att de insatser som har genomférts pa
sévil landstings- och kommunal nivé som pé nationell nivd sammantaget
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har varit relativt begrénsade sett till hela patientlagen. Insatserna har
dessutom varit tidsméssigt koncentrerade till lagens inférande. Uteblivna
forbattringar i patientens faktiska stdllning, sett ur patienternas
perspektiv, bekraftar denna bild.

Staten har inte anvént tillrackligt med kompletterande styrmedel for
att stdrka lagens genomslag och forenkla inforandet och tillimpningen.
Som vi nidrmare beskrivit i den andra delrapporten, bedriver vissa
landsting ett mer strategiskt arbete nér det giller patientens stéllning
och har lyckats att integrera arbetet med patientlagen i redan pagdende
utvecklingsarbeten. Men den samlade bilden dr att landstingens insatser,
utover informationsinsatser, framst har préglats av “administrativ
hantering” av utomlansvarden och patientens stdllning verkar inte ha gett
tydliga avtryck i sittet att styra och leda varden. Drygt var tionde kommun
har inte genomfort nigra insatser alls i samband med att patientlagen
infordes, inte heller ndgon typ av informationsinsatser till medarbetare.

Overviganden infér rekommendationer

Var analys visar att patientens stillning i varden inte har stirkts sedan
patientlagen infordes.

Den korta tiden forklarar inte bristerna

Var uppfoljning av patientlagens genomslag gjordes knappt tva ar fran att
lagen trddde i kraft. Tiden kan upplevas for kort for att se nagra positiva
resultat. Men manga av skyldigheterna har funnits under en betydligt langre
tid. Om det ar sa att varden langsiktigt har arbetat med dessa fragor sa borde
patientlagens inférande dtminstone ha bidragit till en nagot positiv trend, med
hénsyn till att inférandet gav relativt stor uppmérksambhet till dessa fragor.

Okade forvintningar riskerar att leda till minskat fortroende
for varden

Antagligen finns det en rorelse mot en kultur i virden som framjar en starkt
stillning for patienten. En rorelse som sa kallade megatrender i samhillet
starkt bidrar till. Exempel pd detta &r den Okande digitaliseringen och
tillgangligheten till information. Detta bidrar till en stigande hélsoliteracitet
(6kad tillgdng, forstdelse och anviandning av information) men ocksa till
okade forviantningar och krav pa att vardens tjanster och service ska likna
andra branscher. Det kan innebéra att det i framtiden ses som mer sjalvklart
att patienten ar delaktig i varden och att paternalistiska synsitt minskar.
En risk med denna utveckling dr dock att det ocksa kan uppsté ett vixande
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gap mellan hilso- och sjukvard och andra sektorer sett till forvidntad
och faktisk service/tjanster som utgar fran “kundens” behov, vilket kan
ytterligare minska fortroendet for varden. Det finns anledning att i 6kad grad
uppmirksamma forhéllandet mellan férvantningar och fortroende och att
starka medborgarnas och patienternas tillit till hidlso- och sjukvarden.

Stdrkt stdllning for vissa patienter riskerar att 6ka ojamlikheten i
varden

Vi ser ocksd en risk med att patientlagens bestimmelser inte infors pé ett
systematiskt sédtt som kommer alla patienter till del, och att utvecklingen
snarare drivs av "resursstarka” och péalésta patienter med storst forméga att
vara delaktiga och “kriva sin ritt”. Att landstingen inte pé ett systematiskt
sétt lever upp till sina skyldigheter enligt lagen riskerar darfor att missgynna
“resurssvaga” grupper av patienter och bidra till en 6kande ojamlikhet inom
hailso- och sjukvérden.

Utvecklingen mot digitalisering kan innebara en 6kande sddan ojamlikhet
mellan de grupper som kan tillvarata de mojligheter som digitaliseringen
ger och andra mindre resursstarka grupper. I detta sammanhang &ar det
viktigt att virden tar ett ansvar for alla patienter. Sett ur det perspektivet
kan de resursstarka grupperna som sjélva bidrar mer till virden skapa storre
utrymme och resurser for de mer resurssvaga grupperna. Det dr ocksa viktigt
att det finns ett tryck pa varden att méta dessa megatrender, sa att det inte
bara 6verlamnas till patienterna sjélva.

Att stdrka patientens stdllning behdver bli en del i vardens samlade
utveckling

Patientlagens inférande bedéms inte ha paverkat landstingens strategier
eller arbetssitt i nagon storre utstriackning. Vi bedomer att arbetet med att
starka patientens stillning behéver bli en del i virdens samlade utveckling.
Bland annat genom att lyftas upp pé ledningsnivd som en integrerad del i
arbetet med bland annat 6kad patientsédkerhet, kvalitetsutveckling och 6kad
effektivitet i varden. En starkare stdllning for patienten ar inte en "kostnad”
utan del av losningen pa vardens utmaningar.

VARDANALYS REKOMMENDERAR EN SAMLAD STRATEGI FOR ATT
STARKA PATIENTENS STALLNING

Vérdanalys har regeringens uppdrag att tillhandahalla rekommendationer till
regeringen, myndigheter och sjukvardshuvudménnen om hur lagstiftningens
genomslag och intentioner ytterligare kan stirkas. Som foljer av analysen
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ovan menar vi att det behovs ytterligare atgérder om syftet med patientlagen
ska uppnas. Vi menar att det behovs en samlad strategi for att stiarka patient-
ens stdllning. Strategin ska skapa ett nodviandigt forandringstryck och
atgiarda de brister vi ser som forklaringar till att patientlagen inte redan
bidragit till en starkare stéallning fér patienten.

Strategin bor besta av tvé delar som genomfors parallellt eller i anknytning
till varandra:

« Stdrk patientens rattsliga stillning
« Stiark vardens insatser for patientlagens genomslag

Darutover behdvs en uppfoljning av strategin och en fortsatt strategisk
dialog om hur vardens omstillning kan paskyndas och patientens stillning
starkas.

Stérk patientens rattsliga stéllning

Vi rekommenderar regeringen att ta initiativ till en samlad 6ver-
syn 1 syfte att starka patientens rdttsliga stdllning.

Vi menar att en sddan samlad 6versyn bland annat bor ha féljande
utgdngspunkter:

« Tydliggor skyldigheterna och ansvaret for att fullgéra dem

Bestimmelserna i patientlagen och angrinsande bestimmelser i

hélso- och sjukvardslagen (1982:763) och patientsékerhetslagen

(2010:659; PSL) bor fortydligas. Det handlar om fortydliganden av

- innehdllet i skyldigheterna, det vill sdga stod for att tolka
bestimmelserna och omsétta dem i praktiskt handlande genom
exempel och fallbeskrivningar.

- wvem som har ansvar for att fullgora skyldigheterna, det vill siga
stod avseende vem som ansvarar for vad och hur ansvaret kan och
bor fordelas i de fall flera ar mottagare.

» Sdkerstdll tillsyn av patientlagens tillimpning
En samlad Gversyn i syfte att stdrka patientens rattsliga stillning
bor ocksd omfatta dndamélsenlig tillsyn Over efterlevnaden av
patientlagen. Vi bedomer att bestimmelserna i PSL ger Inspektionen
for vard och omsorg ett ansvar att utéva en systematisk tillsyn 6ver
tillimpningen av patientlagen. Men forutsattningarna for att prioritera
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tillsynens inriktning genom lagéndringar eller pa négot annat sitt bor
Overvigas ytterligare.

« Oka vérdgivares redovisning av egenkontrollen néir det gdiller
patientens stdllning
En oOversyn bor ocksd se over mdjliga initiativ for att Oka
vardgivarnas egenkontroll nir det giller patientlagens bestimmelser.
Sadana nya krav kan ta intryck av de redan befintliga kraven pa
egenkontroll inom patientsikerhetsarbetet, relaterat till kraven pé
patientsidkerhetsberittelse i PSL.

« Overvdig nya méjligheter till klagomdélshantering

Inom ramen for en samlad 6versyn bor det ocksa ingé att préva om det
ar andamalsenligt att ge patienten tillgéng till en individuell prévning
vid klagomél pé efterlevnaden av patientlagens bestimmelser. Det
finns anledning att f6lja upp effekterna av det nya klagomalssystemet
bland annat ur detta perspektiv, och att 6vervidga om patienten i andra
hand bor ha rétt att vinda sig till IVO dven nir det giller brister i
efterlevnaden av patientlagens bestimmelser.

Stark vardens insatser for att 6ka lagens genomslag

Vi rekommenderar huvudmdnnen att intensifiera insatserna for
att oka patientlagens genomslag och stirka patientens stdllning.

Vi menar att sddana atgirder bor ha foljande utgangspunkter:

« Oka kdnnedom hos patienter och personal och hitta nya sctt
att informera
Huvudmaénnen bor infora nya sétt att informera allménhet, patienter
och personal om patientlagen. Genom 6kad kdannedom hos patienter
okar dven kraven pa vérden att leva upp till patientlagen. En grund for
genomslag ar dven att vardpersonalen sjidlva ar informerade och har
tillracklig kannedom om lagen.

« Forbadttra information till patienter
Patienten bor ges bittre verktyg for att kunna vara mer delaktig och
bli mer involverad i sin vard. Det handlar till stor del om att ge tillgdng
till information och att guida patienten ratt nar hen soker information,
men &ven att patienten sjalv ska kunna dela sin information
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med varden i hogre utstrickning. Hir finns &dven behov av att
vidareutveckla kallor for generell information (sésom information om
vardutbud, remissregler och kvalitet), dir det idag dr resurskrivande
att patienter och vardpersonal enskilt ska leta ritt pa denna typ av
information. Det behdver ocksa finnas bade arbetssitt och konkreta
verktyg till stod for yrkesutovarna nar det giller att ge patienten
individuell information.

Utveckla uppfoljning av patientens stdllning

Huvudménnen boér utveckla den l6pande uppfdljningen av
patientlagens efterlevnad. Det dr angeldget att uppfoljningen ar
transparent och att resultaten kan brytas ned pa klinikniva eller
motsvarande. Patienter, anhoriga och brukarforetriddare bor édven i
hogre grad ges majlighet att delta vid utformning, genomférande och
analys av den uppfoljning som gors.

Implementera samt utveckla och sprid kunskapsstod och
konkreta verktyg

Huvudméinnen bor bittre ta tillvara de olika typer av kunskapsstod
som finns och omsétta dem i rutiner eller andra praktiskt anvandbara
verktyg i virden. Arbetssétten i varden behover ocksd forandras i
enighet med rutinerna. Det dr ocksé av vikt att nya kunskapsstéd och
rutiner efterfragas eller tas fram nér sddana saknas. Huvudméannen
bor &aven battre tillvarata och sprida de ménga befintliga goda
exemplen pa utvecklingsarbete som omfattar patientens stillning. Har
finns existerande arenor som kan anvéandas for detta &ndamal.

Prioritera patientens stdllning 1 vardens styrning och ledning

P4 alla nivéer bor en stérkt stillning for patienter prioriteras i styrning
och ledning av hilso- och sjukvarden.

Utvecklingsinsatser avseende patientens stéllning bor efterfragas
och initieras och resultaten behover foljas upp. Huvudminnen
bor skapa tydligare styrning och incitament for vardverksamheter
att prioritera fordndringsarbete med inriktning mot att uppfylla
patientlagens intentioner. Det handlar om alltifrdn hur upphandlingar
utformas, till hur incitament skapas genom avtalskonstruktioner,
ersattning och uppfdljning.
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Vi rekommenderar staten och huvudmdnnen att utveckla grund-
och fortsdttningsutbildningar ndr det gdller bland annat
patientens stdllning.

Prioritera patientens stdllning 1 utbildningar

Staten (larosédtena) bor tillse att vardutbildningarna inkluderar till-
rackligt med utbildning om lagstiftningen samt kunskap i att stirka
patienters stillning, ledarskap och forandringsledning.

Huvudmdnnen bor erbjuda lopande kurser, seminarier och/eller
fortbildning p& motsvarande omréden (lagstiftningen samt kunskap
i att stidrka patienters stillning, ledarskap och forandringsledning)
for olika personalgrupper inom hélso- och sjukvirden. Denna typ av
fortbildning bor inte enbart vara valfri for personalen att g, snarare
riktad till strategiskt utvalda personalgrupper.

Initiera langsiktig uppfdlining och strategisk utveckling av
patientens stdllning

Vi bedomer att genomférandet av en samlad strategi kommer att pégé

under lang tid framover och att det kommer att behovas en fortlopande och

dterkommande bedémning av hur patientens stillning i virden utvecklas
och hur det paverkar bade patienter och hilso- och sjukvardssystemet som
helhet.

Vi rekommenderar regeringen att ta initiativ till Iangsiktig
uppfoélining av patientens stdllning och fordjupad dialog med
huvudmdnnen om vardens utveckling.

Folj upp och utvdrdera strategin
Regeringen bor ta initiativ till &terkommande systematisk uppfoljning
nir det giller utvecklingen av patientens stdllning. Det inkluderar
aterkoppling till huvudmén och verksamheter med mgjligheter till
jamforelser samt en Oppen redovisning av resultat och skillnader
rorande patientlagens efterlevnad.

Regeringen bor vidare 6verviaga hur mer kunskap om effekter av
en starkare stillning for patienten och av att arbeta med patientlagens
specifika bestammelser kan genereras och spridas.
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« Tainitiativ till dialog med huvudmdnnen om strategisk
utveckling

Regeringen bor ta initiativ till en stirkt dialog med huvudmiannen
om strategisk utveckling inom hilso- och sjukvarden. En del i detta
bor vara hur en samlad strategi for att stirka patientens stéllning kan
genomforas. Patienter och brukare bor vara delaktiga i dialogen om
hur patientens stdllning kan stirkas som en del i virdens samlade
strategiska utveckling.

AVSLUTANDE REFLEKTIONER

Om det visar sig att patientens stdllning inte stirks trots 6kade insatser, till
exempel i form av den samlade strategi som vi foreslér, finns det ytterligare
steg att 6vervédga. Vi har bedomt att det ar for tidigt att lamna sddana mer
langtgdende rekommendationer men vill som avslutande reflektioner dndé
lyfta fram ténkbara ytterligare 6verviganden som kan goras.

« Overvdg att pa sikt infora ett rdttighetsbegrepp och vissa legala
rdttigheter

Vibedomer att det kan finnas anledning for regeringen att pa sikt 6verviaga
om en dndrad begreppsanviandning pd omrédet skulle vara andamalsenlig.
Inom rittsvetenskapen anses dagens skyldigheter vara patientrittigheter
dven om de inte ar att betrakta som legala rattigheter. Att tillaimpa ratts-
vetenskapens begreppsanvindning skulle kunna bidra till en perspektiv-
forskjutning i varden dar patientens inflytande och delaktighet ses som
sjalvklarheter. Fordelarna och nackdelarna med en sddan dndrad begrepps-
anvindning bor Overvigas i ett sammanhang. Det skulle dven kunna
overvigas om det ar Andamaélsenligt att infora ytterligare legala rattigheter
pa hilso- och sjukvardsomrédet i vissa avseenden.

« Overvdg att pa sikt infora sanktioner vid bristande efterlevnad
av patientlagens bestdmmelser

Vi bedomer att det pa sikt kan finnas anledning att 6vervidga om det ar
andamalsenligt att utvidga det befintliga sanktionssystemet inom hélso-
och sjukvérden till att omfatta vissa av patientlagens bestimmelser. En
sédan utvidgning skulle kunna omfatta bade atgarder riktade mot vard-
givare och atgdrder mot hilso- och sjukvardspersonal men bor givetvis
provas med forsiktighet.
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Inledning

Patientlagen trddde i kraft den 1 januari 2015. Vardanalys har regeringens
uppdrag att folja upp implementeringen och inférandet av patientlagen
(Socialdepartementet 2014a).

Uppfoljningen ska belysa om lagstiftningen far avsedd effekt. I upp-
foljningen ingdr sarskilt att se Gver de nya mojligheterna att vélja 6ppenvard.
Om uppfoljningen visar pa ett bristande genomférande eller oforutsedda
effekter ar det viktigt att orsakerna till detta redovisas sa att det mojliggor for
regeringen att antingen justera lagstiftningen eller 6verviaga andra atgirder.
I uppdraget ingar att tillhandahilla rekommendationer till regeringen,
myndigheter och sjukvdrdshuvudminnen om hur lagstiftningens genom-
slag och intentioner ytterligare kan stirkas. Vi har formulerat ett antal 6ver-
gripande fragor for uppdraget:

1 Hur var utgéngslaget nar det giller patienternas stillning innan lagen
tradde i kraft?

2 Hur har inférandet av lagen bedrivits?
Vilka forandringar har skett i patienternas stéllning efter det att patient-
lagen tradde i kraft?

4 Vilka faktorer paverkar lagens genomslag?

5 Vilka rekommendationer kan vi ge till olika aktorer for att starka patient-
ernas stallning?

Uppfoljningen har genomforts under aren 2014—2017. Vardanalys har i enlig-
het med uppdraget publicerat tva tidigare delrapporter (Vardanalys 2015a och
2016a). Den forsta delrapporten visade utgangsldget innan patientlagen tradde
i kraft, genom en sa kallad baslinjemitning. Delrapporten belyste de insatser
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som da genomfordes och svarar darfor pa fraga 1 och 2 i upprikningen ovan.
Den andra delrapporten fokuserade pa vilka faktorer som péverkar patient-
lagens inférande och genomslag och svarar diarfor pa friga 4. Den hir slut-
rapporten fokuserar pa fragorna 3—5 och ger ocksa ett sammantaget svar pa
de 6vergripande fragorna med grund i tidigare rapporter.

1.1 ARBETET MED SLUTRAPPORTEN

Denna slutrapport undersoker om och hur patientlagens inférande har starkt
patientens stéllning. Slutrapporten ger dven en samlad bild baserad péa de
tidigare delrapporterna. Utifran var uppfoljning lamnar vi rekommendationer
till olika aktorer kring det fortsatta arbetet. Darmed besvarar rapporten de
overgripande fragor som formulerats.

Uppdraget har genomforts med en bred uppsattning av metoder och
kallor. For att folja upp effekterna av patientlagen genomforde vi under 2014
en enkitundersokning till patienter, virdnadshavare och medborgare. Syftet
med enkéten var att ge en bild av patienternas erfarenheter av varden nar
det giller fragor som regleras i patientlagen. Resultaten fran enkaten redo-
visas i den forsta delrapporten (Vardanalys 2015a). Under hosten 2016 har vi
upprepat enkdtundersokningen for att belysa fordndringen av patienters och
vardnadshavares erfarenheter. Analysen har kompletterats med uppgifter
frdn andra killor, exempelvis Nationell Patientenkit och den Nationella
vantetidsdatabasen vid Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) samt
International Health Policy Survey (IHP). For att folja utvecklingen av vilken
utforare patienterna viljer har vi hdmtat in uppgifter fran Patientregistret
vid Socialstyrelsen och uppgifter fran landstingen om produktion inom
priméarvarden. Vi har foljt upp insatser kopplade till patientlagen genom
enkiter till landsting och kommuner. En sérskild undersékning av den
information om patientlagen som finns tillginglig pa landstingens webbsidor
samt 1177 har ocksd genomforts. Vi har ocksa genomfort en komparativ analys
av patientens rattsliga stillning i Sverige, Norge, Finland och Danmark, med
utgdngspunkt i respektive lands patientlag (eller motsvarande).

I arbetet med delrapporterna genomfordes ett stort antal intervjuer med
foretradare for huvudmén och verksamheter i varden, myndigheter, patie-
ntorganisationer och andra intresseorganisationer. Intervjuerna belyser vilka
insatser som genomforts och vilka hinder och utmaningar som finns for att
patientlagen ska fi genomslag. Kompletterande intervjuer har genomforts
under arbetet med slutrapporten. Vihar ocksa arrangerat ett arbetsseminarium
med Vardanalys patient- brukarrad och ett arbetsseminarium med experter
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frdn huvudmain, myndigheter och intresseorganisationer (patient-, brukar-
och professionsforetradare). Tre experter, med expertkunskaper inom
juridik, styrning av hélso- och sjukvird samt utvirdering, har ocksa lamnat
synpunkter pa utkast till slutrapporten.

Darutover har vi genomfort litteraturstudier av rapporter och annat
underlag.

En fordjupad metodbeskrivning finns i bilaga till denna rapport.

Figur 1. Oversikt av metoder och kéllor i rapporten.

© TNS SIFO onlinepanel, sep—okt 2016
® Ca 14 000 respondenter

© Nationell patientenkdt, IHP, Nationella
vantetidsdatabasen, enkatsvar fréin
patientnédmnder, med mera

® SoS patientregister (PAR) fér specialiserad vérd
* Data direkt frén landsting om primérvérd
¢ Kostnadsdata frén SCB

® Samtliga landsting
® Urval av kommuner/stadsdelar

¢ Férdjupad studie om information om
patientlagen (landstingens och 1177:s
webbsidor samt om tryckt material)

® Huvudmén, myndigheter, SKL, Inera, Patient-
brukare, professionsféretrédare, med flera

o Statskontorets modell: analys av reglering
och styrmedel
o Rattsvet. kriterier fér gradering av réttigheter

o Forskningsprojekt: analys av patientlag-
stiftning i Norden

® Enkat till EU-nditverk
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1.2 PATIENTLAGEN AR EN UPPLYSNINGSLAG

Patientlagen innehéller ett stort antal bestimmelser som upprepar sadant
som redan star i exempelvis hilso- och sjukvérdslagen (1982:763; HSL) och
patientsidkerhetslagen (2010:659; PSL). Flera bestimmelser i patentlagen
hénvisar till bestimmelser i andra lagar och vissa bestimmelser i andra lagar
hénvisar till bestimmelser i patientlagen. I férarbetena ansigs nackdelarna
med de aktuella dubbelregleringarna uppvégas av att bestimmelserna ar av
grundldaggande betydelse for savil patienter som vardgivare och hilso- och
sjukvardspersonal och att regleringen diarfor bor fa finnas i mer an en lag.
Forarbetena siger ocksa att hdnvisningarna dr nodviandiga av pedagogiska
skal (prop. 2013/14:106 s. 43—44).

Patientlagen innehéller inte uttommande information om alla de
bestammelser som har betydelse for patienten. Det bedomdes att en sddan lag
skulle bli alltfér omfattande och svaroverskadlig samtidigt som den inte skulle
bidra till 6kad tydlighet. Daremot ansig regeringen att det dr av stort virde
for savil patienter och nirstdende som hilso- och sjukvardspersonalen att
patientlagen innehéller de mest grundlaggande bestimmelserna av generell
karaktir som har direkt betydelse for hur varden ser ut eller som tydliggor
vilka mgjligheter till inflytande som patienterna har (prop. 2013/ 14:106 s. 42).

Patientlagen ger saledes framst en samlad beskrivning av de mest
grundlaggande skyldigheterna gentemot patienten som redan star i andra
lagar. En tanke bakom patientlagens utformning ar att skapa en 6verblick och
tydliggora for vardens aktorer, patienter och narstidende vad som giller inom
omradet. Patientlagen fungerar dirmed i forsta hand som en upplysningslag
som beskriver vad patienten har ritt att forvanta sig av varden. Vi utvecklar
betydelsen av detta och forhallandet till de andra lagarna ndrmare i avsnitt 3.
Men patientlagen innehéller dven vissa egna bestammelser, till exempel om
samtycke (4 kap. 2 §) och val av utférare (9 kap. 1 §).

1.2.1 Overvéiganden till grund fér lagstiftningen

Det 6vergripande syftet med patientlagen dr enligt 1 § att starka och tydliggora
patientens stillning och att frimja patientens integritet, sjilvbestimmande
och delaktighet. Ett annat dndamal med lagen ar att stodja varje patients
mojlighet att medverka och vara medskapande i sin egen vardprocess (prop.
2013/14:106 s. 40—41). I det betinkande som 14g till grund for patientlagen
konstaterade Patientmaktsutredningen att ambitionen var att forskjuta
makten och perspektivet i hilso- och sjukvarden (SOU 2013:2 s. 158).

Patienternas stillning har diskuterats under ldng tid. Redan i férarbetena
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till HSL refererades till en langvarig diskussion om patientens stéllning och
behovet av att pa olika sétt tydliggora och stidrka den (prop. 1981/82:97).
Under de senaste decennierna har ett antal atgarder vidtagits for att stdrka
patientens stéllning, exempelvis genom att inféra vissa nya bestdmmelser
i HSL. Trots det sag regeringen ett behov av att stirka patientens stéllning
ytterligare, samla bestimmelser av betydelse for patientens stdllning och 6ka
overskadligheten och tillgdngligheten f6r medborgarna. Regeringen framholl
att det med den déa gillande lagstiftningen var svért att fa en tydlig bild 6ver
bestimmelserna pa hilso- och sjukvardsomradet, bade for medborgarna
och for sjukvardshuvudmsénnen, eftersom det saknades en lagstiftning som
samlat beskrev patientens stillning i vdrden. Vidare angavs att lagstiftningen
i princip genomgéende utgick ifrdn vardgivarnas och personalens skyldig-
heter gentemot patienterna, i stéllet for att ange vilka mojligheter till infly-
tande och delaktighet som patienten har. Darfor sg regeringen ett behov av
en ny patientlagstiftning for att starka och tydliggora patientens stallning och
att frimja patientens integritet, sjdlvbestimmande och delaktighet (prop.
2013/14:106 s. 35—41).

Patientlagen utgar fran skyldigheter for vardens huvudmdn, verk-
samheter och personal

Forarbetena betonade att patientlagstiftningen inte ska vara en rattighets-
lagstiftning med for patienten utkrdvbara rdttigheter. Regeringen hénvisade
till de svérigheter med utkravbara rattigheter som diskuterats i tidigare
utredningar. Exempel p& dessa svarigheter dr bland annat komplexa och
resurskrivande domstolsprovningar, svarigheten att utforma ldmpliga
sanktioner samt hur utrymmet for kommunalt fattade demokratiska beslut
péverkas (prop. 2013/14:106 s. 41).

Patientlagen utgar séledes fran skyldigheter for hilso- och sjukvardens
huvudmaén, verksamheter och personal. Dessa skyldigheter framgér fram-
forallt i hilso- och sjukvardslagen (1982:763) och patientsdkerhetslagen
(2010:659). Patientlagen berdr dven skyldigheter som foljer av annan lag-
stiftning, till exempel patientdatalagen (2008:355) och offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400).

1.2.2 Patientlagens innehall

Patientlagen innehéller elva olika kapitel. Det forsta kapitlet innehéaller
inledande bestammelser och presenterar bland annat lagens syfte, uppstéllning,
tillaimpningsomréde och hur den forhaller sig till annan lagstiftning. Forsta
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kapitlet fastslar ocksa ett antal 6vergripande utgangspunkter och maélet for
hélso- och sjukvéarden. Darutéver innehaller lagen bestammelser om féljande:

 Tillgdnglighet (2 kap.)

« Information (3 kap.)

« Samtycke (4 kap.)

« Delaktighet (5 kap.)

« Fast vardkontakt och individuell planering (6 kap.)

» Val av behandlingsalternativ och hjalpmedel (7 kap.)
e Ny medicinsk bedémning (8 kap.)

« Val av utférare (9 kap.)

« Personuppgifter och intyg (10 kap.)

« Synpunkter, klagomal och patientsdkerhet (11 kap.)

I den forsta delrapporten (Vardanalys 2015a) presenterade vi utforligt
innehéllet i patientlagens bestaimmelser och forarbetena. De aterges darfor
inte dven hdr men patientlagen i sin helhet finns i bilaga 3. Den forsta del-
rapporten betonar att manga bestimmelser med motsvarande innehall
som bestdmmelserna i patientlagen har gillt sedan tidigare, enligt andra
forfattningar. Nagra bestimmelser har justerats och ytterligare ett par ar helt
nya i patientlagen. De krav som framkommer i patientlagen och som kan rak-
nas som nya kan sammanfattas enligt foljande:

« Utvidgad och fortydligad informationsplikt gentemot patienten

« Klargorande av att hilso- och sjukvard som huvudregel inte far ges utan
patientens samtycke

« Utvidgad mojlighet for en patient att fa en ny medicinsk bedomning

« Mojlighet for patienten att vilja offentligt finansierad primarvéard och 6ppen
specialiserad vérd i hela landet

« Nar hilso- och sjukvard ges till barn ska hilso- och sjukvarden sarskilt ta
héansyn till barnets basta (prop. 2013/14:106 s. 1)

1.2.3 Lagstiftning som styrmedel

Styrning ar ett komplext begrepp som kan definieras pa olika sitt. Styrning
har normalt sett ett syfte eller mal. Det kan vara att férdndra en verksamhet
eller ett beteende, men ocksa att se till att en fordndring inte sker. Styrning kan
darfor overgripande definieras som aktiviteter som genomfors for att uppna
mél med hjilp av valda medel (Statskontoret 2005).
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Det starkaste styrmedlet dr vanligtvis att normera pa olika nivaer, fran lag,
forordning, myndigheters foreskrifter till kommunala huvudmains reglering.
Darutover finns en stor bredd av styrmedel, som ofta sammanfaller, Gver-
lappar och understédjer varandra. De mest traditionella dr styrning med
kunskap (till exempel information, utbildning, handbécker, kunskaps- och
beslutsstod), styrning med ekonomiska styrmedel (till exempel statsbidrag
eller prestationsbaserade ersidttningar) samt styrning genom uppféljning,
kontroll och tillsyn. Till detta kommer olika typer av inriktningsdokument
som Overenskommelser mellan till exempel stat och kommunal sektor,
handlingsprogram, policyer, viardegrunder och olika former av mal-
formuleringar (Statskontoret 2005).

Patientlagen ar saledes ett styrmedel for att uppna ett mal, det vill siaga
att stirka patientens stillning. Vart uppdrag ar att analysera hur vil detta
styrmedel bidragit till detta mél. Men uppdraget innebir ocksé att vi ska
analysera hur andra styrmedel har eller inte har kompletterat patientlagen
i samband med inférandet eller diarefter. Uppdraget innebir dessutom att
vi beh6ver analysera styrmedlet patientlagen i sig, for att bevara frigan om
lagen ar andamaélsenligt utformad som styrmedel.

1.3 BEGREPPET PATIENTENS STALLNING AR UTGANGSPUNKTEN FOR
VAR ANALYS

Forarbetena till patientlagen sdger att syftet med lagstiftningen ar att
“fortydliga och stiarka patientens stillning samtidigt som 6verskadligheten och
tillgdngligheten 6kar for medborgarna”. Lagen bor vidare “frimja patientens
integritet, sjalvbestimmande och delaktighet” samt “stodja patientens mojlig-
heter att medverka och vara medskapande i sin egen vardprocess” (prop.
2013/14:106). I uppdraget till Vardanalys skriver regeringen att den nya
lagstiftningen “behover foljas upp for att regeringen ska kunna sikerstilla
att lagstiftningen far den effekt som regeringen onskar, det vill siaga “starkt
stillning och inflytande f6r patienten” (Socialdepartementet 2014a).

Begreppet “patientens stdllning” har dock inte nirmare preciserats,
varken i forarbetena till lagstiftningen eller i uppdraget. Men eftersom
begreppet ar centralt for att kunna genomfora uppdraget och for var analys
har vi definierat det i vart arbete.

En tolkning av begreppet patientens stillning &r att det motsvarar det
som patienten anser att hen faktiskt fir av varden i form av delaktighet,
inflytande, information, och sa vidare. Detta kan p& olika satt kvantifieras och
matas. Avsnitt 2 i denna rapport redovisar forandringar i ”patientens faktiska

Lag utan genomslag

33



34

Inledning

stiallning”. Begreppet "patientens faktiska stillning” utgér dé i hog grad fran
patienters perspektiv. Ett annat satt att beskriva det som patienten faktiskt
far i varden ar att det handlar om lagen som mal. Det innebar att malet ar att
lagen ska tillampas for att uppna syftet med den. Vi kan uttala oss om i vilken
utstrackning det har skett genom att mita forandringar i patientens faktiska
stallning.

Vid sidan av patientens faktiska stillning finns ett ytterligare perspektiv
pé patientens stédllning, ndmligen vad patienten utifrén lagen har ritt att
forvénta sig av varden och hur detta kan tillférsdkras patienten. Vi bendmner
sadana fragor patientens rdttsliga stdllning. Ett annat sétt att beskriva dessa
fragor ar att de handlar om lagen som medel. Syftet med lagen ar att starka
patientens stillning och vi kan undersoka i vilken man lagens innehéll och
andra rattsliga forutsattningar bidrar till detta. Den rittsliga stidllningen
péverkar den faktiska stidllningen och bestimmer “spelplanen” men de
overlappar inte helt.

Figur 2. Tva perspektiv pd patientens stallning.

Patientens
réttsliga
stéllning

1.3.1 Eit analysramverk som utgar fran patientens stéllning

Uppdelningen i patientens rattsliga stdllning och patientens faktiska stillning
ligger till grund for véar analys av patientens stdllning. Vi bedomer att en sddan
uppdelning ger en bred forstaelse for effekterna av patientlagen och vad som
paverkar effekterna. Uppdelningen visar ocksa hela det spektrum som kan om-
fatta atgarder for att stdarka patientens stéllning.

Lag utan genomslag



Figur 3. Schematisk bild &ver analysramverket fér rapporten.
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Patientens faktiska stdllning kan méitas pa olika sitt. Vi har mot bakgrund av
uppdraget att folja upp patientlagen valt att fokusera pa att mata och analysera
efterlevnaden av lagens bestdimmelser baserat pd patienters erfarenheter.
Analysen av skillnader i patientens faktiska stéllning, aret fore jamfort med
aret efter det att patientlagen trddde i kraft, redovisas i avsnitt 2.

Den rittsliga stillningen péaverkas av en rad faktorer. En faktor &r
bestimmelsernas utformning i patientlagen och annan néirliggande
lagstiftning, framst HSL och PSL, bland annat eftersom patientlagen
hanvisar till bestimmelser i de lagarna. Det handlar ocksd om andra rétts-
sikerhetsgarantier for patienten, till exempel mojligheterna for patienten
att klaga om hen ar missn6jd och mojligheterna att utkrdava ansvar. I var
analys identifierar vi att foljande faktorer ar centrala for patientens rattsliga
stillning:

« Att skyldigheternas innehall ar tydligt

« Att ansvaret for att fullgora skyldigheterna ar tydligt

« Forekomsten av legala rittigheter

» Forekomsten av formella beslut

« Modjligheterna till rittslig 6verprovning

« Huruvida klagomalshanteringen omfattar bestimmelserna i patientlagen

» Forekomsten av tillsyn eller annan kontroll av bestimmelsernas efterlevnad

« Forekomsten av sanktionsmajligheter gentemot myndigheter eller enskilda
vid bristande efterlevnad

Dessa faktorer ar centrala bade for att beskriva och for att virdera patientens
rattsliga stdllning men ocksa for att de ar forutsdttningar for att patienten
ska fa en stark rattslig stallning i varden. Analysen av patientens rattsliga
stillning redovisas i avsnitt 3.

Den faktiska stdllningen péverkas ocksa av en rad andra faktorer. I var
analys identifierar vi f6ljande faktorer av betydelse for att patienten ska fa en
stark faktisk stillning i varden.

« Kultur som frimjar patientens stéllning

« Kinnedom om patientlagen och information till patienter

« Styrning och ledning som prioriterar patientens stillning

« Kunskapsstod och konkreta verktyg for att tillimpa lagen

« Uppfoljning av hur varden man tillvaratar patientens stillning och vilka
effekter det far

 Digitalisering som mdjliggor en starkare stillning for patienten

Lag utan genomslag



Inledning

Vibedomer att dessa faktorer ar férutsittningar for att patientlagen ska fa ett
genomslag i varden. Analysen av forutsittningarna redovisas i avsnitt 4.

Darutover beskriver och analyserar vi i avsnitt 5 insatser som genomforts
av centrala aktorer i samband med att patientlagen inférdes och tiden
dérefter. Avslutningsvis ldamnar vi rekommendationer och lyfter tinkbara
atgirder for utveckling av patientens stéllning i avsnitt 6.

1.4 AVGRANSNINGAR OCH NARLIGGANDE ARBETEN

Arbetet med slutrapporten &r brett upplagt for att belysa effekterna av
patientlagen och bakomliggande faktorer. Trots detta har ndgra avgransningar
varit nodvandiga. Till att borja med menar vi med effekter om det gir att
utldsa nagon fordndring (forbittring) nir det giller det som patienten i
enlighet med patientlagen har ritt att forvinta sig av varden, till exempel nér
det galler tillgdnglighet, information och delaktighet. Vi har inte utvarderat
det mer langtgdende alternativet: i vilken man tillimpningen av patientlagen
ger effekter for patienter i form av forbattrad hilsa, okad livstid, minskade
vardskador, 6kad trygghet eller andra liknande resultat- och kvalitetsmatt.

Trots en omfattande enkitundersokning till patienter och virdnadshavare
har det varit nodvandigt att fokusera pa det genomsnittliga genomslaget for
patientlagen. Det kan finnas verksamheter och landsting som har lyckats mer
eller mindre vil, vilket vi inte har belyst annat 4n undantagsvis i rapporten.

Vi har i enkdatundersokningen uppmirksammat skillnader nir det giller
patientens stdllning mellan olika grupper av patienter, utifrdn kon, alder,
socioekonomi och hilsa. Men vissa grupper ar svara att nd med en webbpanel
(se vidare metodbilaga) och i de fallen har vi inte haft majlighet att fordjupa
analysen med hjdlp av andra metoder. Det giller till exempel personer med
demens och psykiska funktionshinder. Det géller dven barn, dven om vi har
fragat virdnadshavare om deras uppfattning om barnets vérd.

Vihari arbetet med den andra delrapporten och slutrapporten sokt identi-
fiera hinder och méjligheter for lagens genomslag. Men vi gor inte ansprak
pd att ha identifierat samtliga hinder och mojligheter for patientlagens
genomslag. Inte heller har vi kunnat kartligga samtliga landstings arbete
kring lagen. Aven om studien bygger p4 ett stort antal enkitsvar och inter-
vjuer kan det finnas ytterligare faktorer som péaverkar genomslaget. De
faktorer som redovisas bygger pa vad som aterkommande har kommit fram i
enkatsvar och intervjuer och som de som svarat upplever som viktigast.

Det finns en stor mangfald av utvecklingsarbete inom hilso- och sjuk-
varden. Det har inte rymts inom uppdraget att redogora for de manga goda
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exempel som finns. Vi har dock dir det varit mojligt uppmérksammat mer
systematiska pagaende trender eller forandringar.

Vi har avstétt fran att belysa tvd omraden frin patientagen, val av hjalp-
medel samt personuppgifter och intyg. Nir det giller val av hjdlpmedel
framgar av 7 kap. 2 § bland annat att nar det finns olika hjalpmedel for
personer med funktionsnedsattning tillgingliga ska patienten ges mojlighet
att vilja det alternativ som hen féredrar.

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att folja upp hur valfriheten av
hjalpmedel inom landstingen och kommunerna utvecklas (Socialdepartementet
2014b). Inom det uppdraget kommer Socialstyrelsen félja upp kdnnedom,
genomslag och tillaimpning av patientlagen i de delar som géller hjalpmedel
inom hjalpmedelsverksamheter. Med anledning av Socialstyrelsens uppdrag
behandlar vi inte hjdlpmedel sérskilt i denna rapport.

Nir det géller personuppgifter framgar av 10 kap. 1 § patientlagen att hélso-
och sjukvardsverksamheter ska utforma och i 6vrigt behandla personuppgifter
s& att patientens och Ovriga registrerades integritet respekteras. Vardanalys
har ett sirskilt analysomréde som giller patienternas syn pé integritet i den
digitaliserade varden och publicerade nyligen en delrapport om nyttan med
digitala hilsouppgifter och risker ur ett integritetsperspektiv (Vardanalys
2016b). Darfor behandlar vi inte personuppgifter sarskilt i denna rapport.

Nar det géller intyg framgar av 10 kap. 3 § patientlagen att den som ar
skyldig att fora patientjournal pa begédran av patienten ska utfirda intyg om
varden. Vardens intyg har nyligen behandlats i betinkandet SOU 2016:2 (s.
584 ff.) och déarfor behandlar vi inte intygen sérskilt i denna rapport.

1.4.1 Vi anvénder benémningen landsting

Béde regioner, landsting och kommuner dr huvudmaén for hélso- och sjukvard
i Sverige. I rapporten har vi genomgaende anvént begreppet landsting for
béde regioner och landsting.
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Patientens faktiska stéllning

I det hir avsnittet redovisar vi en analys av hur patientens faktiska stéllning
sammantaget har utvecklats inom respektive omrade som beskrivs i patient-
lagen, sett ur patienternas perspektiv. Var huvudslutsats ar att patientens
faktiska stdllning inte har forbattrats pa nagot omrade sedan patientlagen
infordes. For de omréden i patientlagen som giller tillgdnglighet (2 kap.),
information (3 kap.) och delaktighet (5 kap.) har patientens stillning
dessutom forsvagats. Vi grundar denna slutsats pé resultatet av en omfatt-
ande enkédtundersokning till patienter, virdnadshavare och medborgare.
Samtidigt som endast tva ar har gatt sedan lagen inférdes fanns majoriteten
av skyldigheterna redan langt tidigare.

Denna utveckling bekriftas ocksa i andra undersokningar, bland annat i
Vardanalys rapport Varden ur befolkningens perspektiv 2016 — en jamforelse
mellan Sverige och tio andra linder (Vardanalys 2016d). Denna rapport
visar att en lagre andel svenska patienter anser att vard- och omsorgssystemet
fungerar vil i jimforelse med tidigare. Ett annat exempel ar statistik fran den
Nationella véntetidsdatabasen vid SKL som ocksd pekar pd en férsdmrad
tillganglighet.

Figuren nedan visar en sammanvigd bedomning av utvecklingen per
omrade (baserat pd patientlagens olika kapitel). Bedomningen utgér fran
forandringar i om vérden lever upp till de skyldigheter patientlagen fore-
skriver, utifran patienters erfarenheter.

I analysen framkommer det inte nagra systematiska skillnader i utveck-
lingen mellan olika grupper nir det giller kon, dlder och utbildning. Mer
detaljer om utvecklingen inom respektive omréade (kapitel i lagen) finns
i avsnitten 2.2—2.12). Vi har avstatt frén att belysa tvd omréden som ar
upptagna i patientagen, val av hjalpmedel (del av kap 7 i patientlagen) samt
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personuppgifter och intyg (kap 10). Orsaken dr att dessa omréden ingér i
pédgéende utredningar hos Vardanalys och Socialstyrelsen. Avsnittet som
handlar om utvecklingen kring val av utférare innehéller en fordjupad
kompletterande analys da vi enligt regeringsuppdraget sérskilt ska se 6ver de
nya mdjligheterna att vilja 6ppenvard.

Figur 4. Féréndring i patientens faktiska stéllning.

Foréndring i patientens faktiska stéllning
Sammanvagd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen trédde i kraft

Inledande K&nnedom om patientlagen

2 kap. Tillganglighet o
3 kap. Information (V)
4 kap. Samtycke

5 kap. Delaktighet (V)
6 kap. Fast vardkontakt och individuell planering

7 kap. Val av behandlingsalternativ

8 kap. Ny medicinsk bedémning

9 kap. Val av utférare

10 kap. Personuppgifter och intyg -
11 kap. Synpunkter, klagomél och patientsékerhet

© Forbatirad Ingen skillnad @@ Férsémrad

2.1 SA HAR VI GJORT FOR ATT STUDERA OM PATIENTERS FAKTISKA
STALLNING HAR FORANDRATS

For de analyser och den sammanvigda bedomning vi gjort av utvecklingen i
patientens faktiska stallning har den huvudsakliga datakillan varit de enkater
till patienter och vardnadshavare som vi har ltit genomféra under 2014 och
2016. Cirka 27 000 respondenter har sammantaget, utifran sina erfarenheter,
besvarat frdgor om varden lever upp till de skyldigheter som patientlagen
foreskriver.

Forst genomfordes en baslinjemitning med cirka 13 000 respondenter
(varav cirka 9 200 patienter) ir 2014, iret innan patientlagen tridde i kraft.
Dérefter upprepades mitningen med cirka 14 000 respondenter (varav cirka
9 600 patienter) ar 2016, aret efter det att patientlagen triadde i kraft. Genom
denna metod har vi kunnat analysera forandringar i patientens faktiska stall-
ning, dret innan och aret efter det att patientlagen infordes.

Vi har dven anvént andra kéllor dar det har varit majligt och vi har bedémt
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att de &r relevanta for att jaimfora eller validera resultat i specifika fragor. Vi
har exempelvis anvint den Nationella vantetidsdatabasen och Nationell pati-
entenkat vid SKL samt den internationella jamforelsen: International Health
Policy Survey (IHP) (Vardanalys 2016d) i detta syfte.

Vi har genomfort de upprepade enkitundersokningarna i tre huvud-
grupper: patienter, allminhet och virdnadshavare. Virdnadshavare svarade
utifrén de fall deras barn varit patienter, och deras svar handlade om hur
varden uppfyllde skyldigheter gentemot barnet eller dem sjdlva som vérd-
nadshavare.

Avsikten med enkéterna till patienter och vardnadshavare har varit
att omfatta hela lagstiftningen och dessa enkéter inkluderar darfor fragor
om i stort sett alla lagens kapitel. Fragorna speglar dels lagtextens direkta
formuleringar, dels lagstiftarens intentioner med lagen.

I enkdterna inkluderades frégor om patienter eller virdnadshavare anser
att niarstaende efter behov, informerats eller gjorts delaktiga i virden, omraden
som ockséa regleras i patientlagen. Vi har daremot inte fragat nirstaende till
patienter hur de upplever att varden lever upp till dessa bestimmelser.

Den upprepade enkiten riktad till allmanheten avgransades till frigan om
hur vil de kdnner till vilka skyldigheter enligt lag som varden har gentemot
dem som patient.

Patientenkiten syftade i huvudsak till att skapa en bild av om patienter
har erfarenhet av att varden arbetade enligt patientlagen vid mattillfallet.
Uppfoéljningen av begreppet “patientens faktiska stallning” utgér darfor i hog
grad fran patienters perspektiv.

Undersokningarna genomfordes som webbenkéter i samarbete med TNS
SIFO och med hjilp av deras befolkningspanel. Befolkningsurvalet genom-
fordes i tillracklig storlek for att kunna belysa skillnader i patientens faktiska
stillning dret innan och efter patientlagen triadde i kraft. For att 6ka repre-
sentativiteten har enkétresultatet viktats utifran kon, alder och region.

2.1.1 Foréndring i fokus

Vér analys fokuserar pa fordndringar i patientens faktiska stillning sedan
patientlagen infordes, snarare dn absoluta nivaer. Metoden vi har utgatt fran har
varit att analysera statistiskt signifikanta forandringar (pa fem-procentsnivan)
2016 jamfort med 2014. Det ger oss svar pa i vilken riktning utvecklingen har
skett. Analysen fokuserar pé utvecklingen av de positiva svarsalternativen for de
mest centrala frigorna for respektive kapitel i patientlagen.
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Analysen har ocksé utgatt fran det behov som patienter har och dérfér har
materialet rensats for de som svarat att de inte hade ett visst behov. For
ett par omréden ser vi en tendens att patienter upplever ett stérre behov
kopplat till patientlagens bestimmelser 2016 dn 2014. Detta giller sarskilt
for behovet av information. En ldgre andel patienter svarade “jag hade inte
behov av sddan information” pa frégor om vilken information de har fatt i sina
kontakter med varden (se avsnitt 2.4). Denna typ av behovsforskjutning kan
peka pé att patienternas forvantningar av mojligheten att fa mer information
har o6kat. Men vi kan inte utifrdn den uppfdljning vi har gjort forklara
denna behovsforskjutning av att patientlagen inférdes. Snarare dr de 6kade
forvantningarna pa information en del av en samhallstrend dar kraven pa
mer och tillgdnglig information 6kar i takt med hur utvecklingen ser ut inom
andra sektorer.

De sammanvigda bedomningarna av utvecklingen per omrade baseras
pa de samlade dataanalyserna inom respektive omrade. Vidare har ett antal
kriterier varit styrande:

« hur vil fragorna fingar det aktuella kapitlets bestimmelser,

- frégornas relativa angeldagenhet i de fall utvecklingen gér at flera hall inom
ett och samma omrade, samt

« forandringen i de mer positiva svarsalternativen sammantaget i de fall de
har utvecklats at olika hall.

Analyserna utgar fran svaren fran patienterna (i text &ven kallad populationen
i stort). Dessa svar redovisar vi i grafer. Vardnadshavarnas svar har &ven
genomgédende analyserats. Patienternas svar har d&ven genomgéiende brutits
ner i enskilda grupper utifran kon, utbildningsniva, svart sjuka (kriterier for
svart sjuka framgér i bilaga 1) och alder (65 ar eller dldre). Om och nir det
har framkommit statistiskt sikerstillda skillnader i utvecklingen for dessa
grupper (inklusive virdnadshavare) lyfter vi fram det i texten. Eventuella
skillnader i nivder mellan olika grupper som redovisades i den forsta
delrapporten (Vardanalys, 2015a) kvarstar om utvecklingen inte har skilt sig
at mellan grupperna.

I respektive avsnitt nedan (2.2-2.12) redovisas dven ett antal citat fran
patienter och virdnadshavare. Dessa citat dr hdmtade frén fritextsvar pé
enkdterna 2016. Syftet med dessa citat dr att exemplifiera hur patienter och
vardnadshavare sjilva ser pa ett visst omréade.
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2.1.2 Patientenkdtens begransningar och styrkor

Det finns bade begransningar och styrkor med de enkéter som har anvénts.
Vi har darfor sd langt som mojligt kompletterat med andra metoder och
datakéllor. En begriansning med enkédtundersokningar &r att vissa grupper
inte svarar i lika stor utstriackning som andra. Grupper som &ar under-
representerade ar bland annat unga vuxna, utrikesfédda, samt personer med
insatser fran kommunal hilso- och sjukvard och andra grupper med stort
vard- och omsorgsbehov.

For att oka representativiteten har enkatresultaten viktats utifran
kon, alder och region for bortfall som finns inom specifika grupper. Vidare
kan de personer som har besvarat enkéterna till viss del ha paverkas av
forvantningar, media och den allminna bild som ges av varden. Sarskilt for
de personer dir det diar tiden mellan vardkontakten och enkiten ir flera
ménader, det finns dé en risk for s.k. "recall bias”. Fragorna har samtidigt s
langt som majligt konkretiserats och det finns fa generella bedomningsfragor.
Detta minskar riskerna for att svaren fargas av allméant tyckande.

Vi bedémer dnda att en patientenkit ar en tillrackligt bra metod for att
samlat belysa fordndringarna i patienters egna erfarenheter av varden.
Att samma maitning har upprepats aret innan och efter det att patientlagen
infoérdes och att mitningarna har utgatt frin samma panel ar en styrka och
gor att jamforelsen over tid har intern validitet. For en stor del av populationen
ar det ett representativt och tillrackligt stort underlag for att underscka
statistiska skillnader sedan baslinjemétningen. Sammantaget fungerar
metoden vil for att méita fordndringar i patientens faktiska stillning, utifran
patientlagen.

Lag utan genomslag
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2.2 KANNEDOM OM VARDENS SKYLDIGHETER

Fordndring i patientens faktiska stéllning
Sammanvagd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen trédde i kraft

Inledande Ké&nnedom om patientlagen

© Forbatirad Ingen skillnad @@ Férséimrad

Andelen av allmdnheten som kdnner till vilka skyldigheter vérden har
gentemot dem har inte 6kat sedan patientlagen inférdes. En ndgot hdgre andel
har svarat att de inte alls kdnner till detta. Sammantaget framkommer inga
sdkerstidllda skillnader i patienters kdnnedom om vdrdens skyldigheter enligt
lag jamfort med baslinjemdtningen, dret innan patientlagen trddde i kraft.
Den sammanvdgda bedomningen dr ddarfor att kdnnedomen om vdardens
skyldigheter enligt lag dr ofordandrad.

2.2.1 Kédnnedom om vardens skyldigheter fortsatt lag

Andelen personer som kinner till vilka skyldigheter varden har gentemot
dem har inte 6kat sedan infoérandet av patientlagen. En négot storre andel av
allmanheten har dven svarat att de inte alls kdnner till detta (16 procent jam-
fort med 12 procent i baslinjemétningen).

For allménheten svarade 28 procent ar 2016 att de "mycket eller ganska
val” kénde till virdens skyldigheter, vilket kan jamforas med 31 procent ar
2014, det vill séiga aret innan patientlagen tridde i kraft. Aven virdnadshavare
har en relativt 1ag kinnedom om vilka skyldigheter varden har gentemot deras
barn som patient. 32 procent av virdnadshavarna svarade att de "mycket eller
ganska val” kdnde till detta ar 2016 (31 procent ar 2014).

Resultaten pekar pé att patienters kdnnedom &r hégre jamfort med
allmanhetens och virdnadshavares. Av patienter svarade 44 procent att de
“mycket” eller "ganska val” kiande till vardens skyldigheter (45 procent ar 2014).
En forklaring till varfor patienter har hogre kinnedom kan vara att personer
tar reda pa vilka skyldigheter varden har gentemot dem forst nir de behover.

Aven om kinnedomen ir 1ag hos patienter s instimmer 72 procent i att
varden har levt upp till sina skyldigheter gentemot dem (oavsett kinnedom
om skyldigheter) som patienter helt eller i stor utstriackning. Den fragan
stilldes inte i baslinjemétningen.

Endast 6 procent av patienterna har nagon gang hénvisat till lagar pa hilso-
och sjukvardens omrade for att varden ska uppfylla sina skyldigheter gent-
emot dem. For virdnadshavare svarade 3 procent att de hade gjort det for sitt
barns rikning. Inga sikerstillda skillnader framkom hir mellan aren.

Aven virdpersonalens kinnedom samt kunskap om patientlagen r 1ag
vilket framkommer i avsnitt 4.2.1.
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Réster frdan de som besvarat enkdten 2016:

“Ingen vardinréttning
har nédgonsin talat om

mina réittigheter” ”...vill ocksé veta var jag

hittar information om mina
réttigheter.”

“Det som dr jobbigt ér att behéva argumentera
valdigt mycket for sin sak och réttigheter.”

“Dalig upplysning av vilka
) skyldigheter varden har,
"Ar sjélv sjukvardpersonal vardgaranti och s vidare.”
och vet om réttigheter och
skyldigheter inom varden.”

“Man maste vara palast fér att veta vilka
réttigheter man har, till exempel om vardgarantin
“Detta [varden] fungerar inte féljs. Nar vi bérjade kréva behandling vid
mycket bra, med hég annat sjukhus sa bérjade det handa nagot.”
kontinuitet och bra tillgénglighet.
Har dérfér inte behovt ténka pd
mina réttigheter efc..”
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2.3 TILLGANGLIGHET

Foréndring i patientens faktiska stillning
Sammanvagd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen trédde i kraft

2 kap. Tillganglighet o
© Forbatirad Ingen skillnad @@ Férséimrad

Resultaten frdan var patientenkdt visar att patienter pd olika sdtt upplever
en samre tillginglighet i varden. Maluppfyllelsen enligt vardgarantin
har enligt patienterna forsamrats, framst ndr det gdller bescksgarantin
1 primdrvdrden. Den faktiska utvecklingen sett till nationella mdtningar
av vdntetider enligt vardgarantin pekar ocksa pa en forsamring av madl-
uppfyllelsen for denna period. Den sammanvdgda bedémningen dr ddrfor
att patientens stdllning relaterat till tillgdnglighet har forsamrats.

I patientlagens andra kapitel anges att hélso- och sjukvirden ska vara latt
tillgénglig (1 §). Patienten snarast ska fi en medicinsk bedomning av sitt
halsotillstand, om det inte dr uppenbart obehovligt (2 §). Patienten ska ocksé
fa vird inom vardgarantins grinser (3 §). Analysen och frigorna nedan
speglar pa olika sitt dessa bestimmelser.

2.3.1 Resultat

Figur 5. Patienters erfarenhet av tillganglighet.

1 vilken utstréickning har du under de senaste 12 manaderna upplevt:

Att det har varit l&tt att komma i kontakt med hélso-
och sjukvarden [t.ex. via telefon, e-post eller hemsida)
ndr du behdvt det?

2014
2016 [

0 20 40 60 80 100%

Att det har varit l&tt att f& tréffa vérdpersonal nér du
har behévt det?

2014
2016

0 20 40 60 80 100%

B Allid Ibland Séllan, Aldrig

Population: Patienter, alla

Att det har varit |6t att ta sig fill vérdinréttningen
(t.ex. vardcentral eller sjukhus)?

2014
2016 I

0 20 40 60 80 100%

Att du snarast har fétt en kvalificerad medicinsk
beddmning av ditt hélsotillsténd nér du har vént dig
till vérden?

2014 [N
2016 [N

0 20 40 60 80 100%

Statistiskt signifikant skillnad p& 5-procentsnivan mellan éren

Exkluderade: Tveksam, vet ej, Ej aktuellt
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Patienter och vardnadshavare upplever en samre tillgdnglighet i
vdrden

Patienters erfarenheter pekar generellt pd en nagot simre tillginglighet i
varden 2016 jamf{ort med 2014.

Den andel som har minskat mest relativt sett dr de patienter som anser att
det alltid har varit 14tt fa traffa vArdpersonal eller att komma i kontakt med
varden, exempelvis via telefon (se figur 5).

Andelen patienter och vardnadshavare som upplever att det alltid har varit
l4tt att komma i kontakt med hilso- och sjukvarden har minskat med 6 res-
pektive 11 procentenheter (48 procent av patienterna, och motsvarande 39
procent av virdnadshavarna, ansag att sé alltid var fallet &r 2016).

En fortsatt majoritet (85 procent) svarar sammantaget att det alltid
eller ibland har varit latt att komma i kontakt med hilso- och sjukvarden.
Resultaten stammer delvis Overens med resultat frdn den nationella
patientenkaten riktad till patienter i primarvirden 2015 (SKL 2015). Dar
framgick att majoriteten av respondenterna, cirka 80 procent, var nojda med
de sitt de kan komma i kontakt med halso- eller vardcentralen pa.

Det dr fortfarande en klar majoritet som anser att det dr ldtt att ta
sig till mottagningen

72 procent av patienterna och 68 procent av vardnadshavarna anser att det
alltid &r latt att ta sig till den mottagning de besckt. Ungefér sex procent av
patienterna anser att det séllan eller aldrig ar latt. Liknande resultat framgar
av den nationella patientenkiten riktad till patienter i primérvirden 2015
(SKL 2015). Andelen i var enkét som svarat att det alltid har varit latt att ta
sig till virdinréattningen har dock minskat med 5 respektive 3 procentenheter.

Majoriteten, 84 procent av patienter och virdnadshavare, ansig 2016
att det alltid eller ibland har varit latt att fa traffa vardpersonal. Andelen
som svarat att de alltid har kunnat gora detta efter behov har dock minskat
med sju procentenheter for patienter respektive 13 procentenheter for vard-
nadshavare (45 procent av patienterna och motsvarande 39 procent av vard-
nadshavarna, ansig att sa alltid var fallet ar 2016).

Ilikhet med baslinjemétningen anser majoriteten av patienter (81 procent)
och vardnadshavare (84 procent) att de alltid eller ibland, ”snarast har fatt
en kvalificerad medicinsk bedomning”. Har har utvecklingen dven varit
nagot positiv nar det giller virdnadshavares uppfattning (en 6kning pa 2
procentenheter). 41 procent av patienterna anser att de alltid snarast fatt en
bedémning av sitt eller sitt barns halsotillstand, jamfért med 37 procent av
vardnadshavarna.

Lag utan genomslag
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Resultaten fran den internationella befolkningsundersokningen Inter-
national Health Policy Survey (IHP-studien) som redovisar skillnader 2013
jamfort med 2016 (Vardanalys 2016d) bekriftar utvecklingen som var
enkét visar. Har framkommer &ven att svenska patienter upplever en simre
tillgdnglighet 4n patienter i andra ldnder samt att Sverige har en betydligt
samre tillgdanglighet till vard pa kvillar och helger jamfort med andra lander.

Forsamringen i tillgdnglighet tycks storre for vardnadshavare

I baslinjeméatningen noterades inga tydliga skillnader mellan virdnadshavares
och patienters erfarenhet av vardens tillginglighet. Givet virdnadshavares
erfarenhet har tillgangligheten dock forsdmrats i storre utstrackning jamfort
med patienter. Det ser vi vid en jamforelse av utvecklingen for det mest
positiva svarsalternativet att det alltid har varit ldtt att komma i kontakt med
varden eller att traffa virdpersonal, vilket framgér i styckena ovan.

For svart sjuka framkommer ingen sdkerstdlld forsamring i
tillgdnglighet.

For svart sjuka patienter framkommer inte en sdkerstilld forsamring i
tillgdnglighet till skillnad frén populationen i stort.

Patienters erfarenheter pekar pa en saimre maluppfyllelse av
vardgarantin

Enkiten har undersokt om patienter har erfarenhet av att de fatt kontakt
med varden, eller fitt erbjudande om besok eller behandling inom de tider
bestimmelserna om vardgarantin anger. Darfor inneholl patientenkéten
specifika fragor om de tidsgranser som géller enligt férordningen (2010:349)
om vardgaranti (se faktaruta pa nista sida).

Erfarenheterna av en samre tillgidnglighet i virden 6verensstammer med
respondenternas svar pa utvecklingen av de faktiska vantetiderna kopplat
till vardgarantin. Resultaten visar att det har skett en generell forsimring
av maluppfyllelsen av vardgarantin — frimst nir det giller besoksgarantin i
primarvarden.

55 procent av patienterna menade att de alltid har fatt kontakt med
primidrvarden samma dag och 31 procent hade erfarenhet av att sa
ibland var fallet. Sammantaget ar det i nivd med resultatet fran 2014. For
vardnadshavare var det motsvarande 53 procent som anser att de alltid
hade fétt kontakt samma dag och 34 procent som anser att sa ibland varit
fallet (sammantaget en minskning med cirka fyra procent for dessa svars-
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Vérdgarantin

Vérdgarantin innebér att man ska f& vérd inom en viss tid. Vardgarantin anger inte om
vard ska ges eller vilken slags vérd som ska ges, men att nér ett beslut om vérd har fat-
tats ska varden erbjudas inom vérdgarantins tidsgrénser.

Regeringen eller den myndighet som regeringen bestémmer far meddela foreskrifter
om de tidsperioder inom vilka v&rdgarantin ska vara uppfylld samt féreskrifter i dvrigt
om vérdgarantins innehdll. Lag (2014:822). | férordning (2010:349) om vérdgaranti
anges vilka tidsperioder som galler.

Tidsperioder for vardgarantin:
2 § "Vardgarantin enligt 3 g § halso- och sjukvardslagen (1982:763) ska innehélla en
forsakran om att landstingen uppfyller:

1. tillganglighetsgarantin samma dag som den enskilde soker kontakt med primérvérden,

2. besdksgarantin inom primérvérden inom 7 dagar fran det att den enskilde har sokt
kontakt med primérvarden, om vardgivaren har bedémt att den enskilde beh&ver
bescka ldkare,

3. bessksgarantin inom den specialiserade varden inom 90 dagar fr&n det aft remiss
har utférdats eller, om négon remiss inte &r nédvéndig, frén det att den enskilde har
sokt kontakt med den specialiserade varden, och

4. behandlingsgarantin inom 90 dagar fran det att vérdgivaren har beslutat att den
enskilde ska f& den aktuella vérden.”

alternativ). Andelen patienter och vardnadshavare som svarat att de alltid har
fatt kontakt med primarvarden samma dag, har minskat med 3 respektive 10
procentenheter for patienter och vardnadshavare.

Mojligheten att f& besoka ldkare i priméarvirden inom 7 dagar har for-
samrats. Ar 2016 angav 75 procent att de alltid eller ibland fatt erbjudande om
att gora det i jaimforelse med 81 procent i 2014 ars matning. Vardnadshavare
upplever i hogre grad an patienter att de alltid eller ibland far besoka lakare
i primérvarden. Har har dven resultatet varit relativt konstant mellan aren
(sammantaget 83 procent ar 2016 jamfort med 84 procent ar 2014).

For mojligheten att traffa en specialist inom 9o dagar fran remiss har an-
delen patienter som svarat alltid eller ibland minskat med 3 procentenheter:
76 procent i 2016 ars mitning jamfort med 79 procent ar 2014. Sammantaget
for de som svarat alltid eller ibland var det inga tydliga skillnader i resultat
mellan vardnadhavare och patienter. Men sett till utvecklingen av de som
svarat alltid framkommer dock en samre utveckling for virdnadshavare.
Andelen som svarat alltid har minskat med 10 procentenheter (52 procent
ar 2016) jaimfort med en minskning pa 3 procentenheter for patienterna (47
procent ar 2016).
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Samst erfarenhet har patienter och vardnadshavare av att fa behandling
inom 90 dagar. 69 procent av patienterna och 68 procent av virdnadshavarna
svarade att de fick detta alltid eller ibland. For patienterna minskade denna
andel med 3 procentenheter medan andelen 6kade 2 procentenheter for vard-
nadshavarna.

Relaterade mdtningar bekrdftar bilden av samre tillgdnglighet

Utvecklingen av resultaten om vérdgarantin i var patientenkit Gverens-
stimmer i stort &ven med resultat frin den Nationella vantetidsdatabasen
(SKL 2017a). Dar framkommer det ocksé att maluppfyllelsen av vdrdgarantin
ilandet har forsamrats 2016 jamfort med 2014.

I SKL:s nationella patientenkat riktade till patienter i specialiserad
oppenvard 2016 samt primirvard 2015 framkommer att cirka 86 respektive
82 procent ansag att de har fatt besoka varden inom rimlig tid (SKL 2015 och
2016a).

Frégan om tillginglighet (sdrskilt inom primarvarden) har néra koppling
till patienters utékade majligheter att fa vard digitalt. Vi aterkommer till detta
iavsnitt 2.10.2 samt avsnitt 4.6.
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Réster frdan de som besvarat enkdten 2016:

“Tillgéngligheten pa vardcentralen maste 6ka.
Det ar inte acceptabelt att ndr man ringer
15 min efter 6ppnandet att man méts av en

“Oftast fungerar varden bra telefonsvarare som sager att det inte finns ndgra
nér man vdl fétt en tid. Det ér tider och att man fdr ringa ndsta dag. Detta kan
tillgéngligheten till tider och upprepas flera dagar i rad.”
vdntetider som varit det stérsta
problemet.”

“Tillgéngligheten ér bedrévlig,
svart att fa tid ...”

"Tillgangligheten ér
en parodil”

"Viktigt att fa respons. Sjélv
véldigt néjd med méjlighet

till kontakt genom Mina “Varden &r som ett
vardkontakter.” bjérnbdrssnar: dar finns
goda frukter men ack sa
ofillgéngliga.”

“Jag har fétt utomordentligt bra vérd pé
min vardcentral. Personalen Gr kompetenta,
engagerade och tillgangliga langt Sver mina
férvéntningar, sarskilt med tanke pa den kritik
som primérvarden fér ibland i media. Jag har all
anledning att vara néjd.”
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2.4 INFORMATION

Fordndring i patientens fakfiska stéllning
Sammanvégd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen tradde i kraft

3 kap. Information (V)
© Forbatirad Ingen skillnad @@ Férsémrad

Resultaten frdan var patientenkdit visar att en ldgre andel patienter anser att
de har fatt tillrdckligt med information och/eller information vid rdtt
tillfille. En ldgre andel patienter anser ocksd att ndrstdende har fatt
information efter behov, i de fall de inte har kunnat ta emot den sjdlva. Det
dr dven en ldgre andel patienter som upplever att de som har formedlat
informationen har varit noga med att de som patient/anhérig ska forsta.
Patientlagens bestdmmelser om den information som patienten ska f& har
inte fatt genomslag — denna typ av information har snarare minskat. Den
sammanvdgda bedémningen dr darfor att patientens stdllning relaterat till
information har forsamrats.

Patientlagens tredje kapitel anger vilken information vardgivaren har en skyl-
dighet att ldmna till patienterna (1 och 2 §). Informationen ska anpassas till
mottagarens alder, mognad, erfarenhet, sprakliga bakgrund och andra indi-
viduella forutsattningar. Informationen ska savitt mojligt ges till narstdende
i de fall informationen inte kan lamnas till patienten sjalv (4 §). Mottagarens
onskan om att avsta fran information ska respekteras (6 §). Den som ger
informationen har en skyldighet att sa langt som mojligt forsdkra sig om
att mottagaren har forstatt innehéllet i och betydelsen av den limnade
informationen och informationen ska lamnas skriftligen om det behévs med
héansyn till mottagarens individuella forutsiattningar eller om han eller hon
ber om det (7 §). Analysen nedan fokuserar pa dessa specifika skyldigheter.

Behovet av information har okat

I vér enkat tillfragades patienterna bland annat om vad de blivit informerade
om i sina kontakter med vérden under de senaste 12 manaderna. Vi fragade
ocksd om hur denna information ldmnats och i vilken man informationen
var latt att forstd. Resultaten pekar pa att behovet av information har okat
eftersom en ldagre andel patienter, oavsett vad informationen handlade om,
svarade att de inte behovde informationen (4—14 procent farre beroende
pa fraga). Analysen nedan har utgatt fran det behov patienter upplever och
darfor har vi rensat materialet fran dessa svar for varje fréga.
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2.4.1 Resultat

Figur 6. Patienters erfarenhet av information.

Tank pa dina kontakter med varden under de senaste 12 manaderna. Hur ofta anser du:

Att du har fatt tillréickligt med information? Att du har fatt information vid rétt tillfélle2
oy 014
2016 2016

0 20 40 60 80 100% 0 20 40 60 80 100%
Att den information som du har fatt har varit l&tt att Att de som informerat dig har varit noga med att du
forstd (t.ex. att sprék och detaljnivé passade dig)2 ska forsta innehdllet och betydelsen av informationen?
2014 2014
201 201

0 20 40 60 80 100% 0 20 40 60 80 100%
. Alltid Ibland Sallan, Aldrig Statistiskt signifikant skillnad p& 5-procentsnivan mellan dren

Population: Patienter, alla Exkluderade: Tveksam, vet ej, Jag hade inget behov av s&dan information

Fdrre som upplever att de alltid far tillrdckligt med information

Figur 6 ovan visar att 87 procent av patienterna anser att de sammantaget
alltid eller ibland fatt tillracklig information, och motsvarande 89 procent att
de hade fétt information vid rétt tillfdlle. Det dr en marginell skillnad jamfort
med baslinjemitningen, som 1ag cirka 2 procentenheter hogre. Sett enbart till
utvecklingen av svarsalternativet "alltid” ar det 5 procent farre som anser att
de alltid har fatt tillracklig information (46 procent jamfért med 51 procent i
baslinjemétningen). Néstan alla av patienterna (95 procent) uppfattar att den
information som ldmnats till dem alltid eller ibland var latt att forstd. Har
framkommer ingen sikerstilld skillnad mellan aren.

For vardnadshavare har andelen som svarat att de eller deras barn alltid
har fatt tillrackligt med information minskat med cirka 10 procentenheter (55
procent ar 2014 jamfort med 44 procent ar 2016) jamfort med utvecklingen
for patienter i 6vrigt (51 respektive 46 procent).

Fdrre patienter upplever att ndrstdende har fatt information ndr de
inte kunnat ta emot den sjalva

En ldgre andel patienter &n tidigare anser att nirstdende har fitt information
efter behov, i de fall de inte kunnat ta emot den sjilva. 41 procent av
patienterna anser att nirstdende alltid hade fatt information efter behov,
och 21 procent svarade ibland. I baslinjemétningen var motsvarande andelar
46 respektive 24 procent. 26 procent av patienterna anser att sa aldrig ar
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fallet, i jamforelse med 18 procent i baslinjeméitningen. Fér vardnadshavare
framkom inte en sdkerstalld forsamring pd samma sitt som for patienter.

Personalen tycks inte ta lika stor hdansyn till att barn ska forsta in-
formationen som de gor for information till vuxna

Trots en viss forsamring (se figur 6 ovan) anser respondenterna alltid eller
ibland att de som har informerat har varit noga med att de som patienter eller
vardnadshavare ska forsta innehéllet och betydelsen av informationen (88
procent for patienter). SKL:s Nationella Patientenkit 2015 och 2016 (SKL 2015,
2016a och 2016b) stéller en liknande fraga om vardpersonalen forklarade
medicineringen/behandlingen pé ett sitt som patienten forstod. Har utgor
de mer positiva svaren omkring 85-90 procent, vilket ligger i linje med
resultaten i var enkét. Respondenterna i var enkit anser samtidigt i ligre
utstrackning &n i baslinjematningen att de som har informerat alltid har varit
noga med detta. I bdda mitningarna framgar det att virdnadshavare i lagre
utstrackning &n patienter anser det. Personalen tycks inte ta lika stor hdansyn
till att barn ska forsta informationen som de gor for information till vuxna.

Fortsatt behov av att utveckla skriftlig information

Patienters uppfattning om mojligheten att f4 tillgéng till skriftlig information
har inte férindrats ndmnvirt. Samtidigt pekar resultaten pé att en storre
andel (en 6kning med 5 procentenheter) uppger att de behover skriftlig
information. I bdda métningarna angav cirka 80 procent av patienterna att
de vid behov alltid eller ibland hade fatt tillgdng till skriftlig information
(alltid 55 procent och ibland 25 procent). Varden uppfattas fortfarande som
sdmre pa att ge skriftlig information. Detta bekréftas dven av resultat fran
en internationell jimforelse. Drygt halften av patienterna i Sverige som varit
inlagda har fétt skriftlig information om vad de skulle gora niar de kom hem
och vilka symptom de skulle hélla uppsikt 6ver. Det &ar ett simre resultat an
for de andra 10 landerna i jamforelsen (Vardanalys 2016d).

Patientlagens bestammelser om vilken information som ska ges har
inte fatt genomslag — denna typ av information har tvdartom minskat

Vilken information som véarden ska ge till patienterna har fortydligats och
utvidgats med den nya patientlagen. Samtidigt har flertalet av dessa informa-
tionskrav gillt dven tidigare. Den forsta delrapporten redovisar forand-
ringarna i kraven pd information mer i detalj (Vardanalys 2015a, sid 61).
Av forarbetena framgar att informationen ska anpassas efter vad som ar
relevant i det enskilda fallet (prop. 2013/14:106, s. 49). Men den 6vergripande
intentionen &r att patienterna ska bli mer informerade.

Lag utan genomslag
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Figur 7. Patienters erfarenhet av vilken typ av information de har fétt.

Ténk pa dina kontakter med vérden under de senaste 12 ménaderna. | vilken mén har du fétt information om:

Ditt hélsotillstand (t.ex. resultatet av undersdkningar
och provtagningar)

2014
2016
0

20 40 60 80 100%

Vid vilken tidpunkt du kunde férvénta dig att f&
vérd, provsvar etc.

2014
2016 I
=

20 40 60 80 100%

Vasentliga risker fér komplikationer och
biverkningar, samt fdrdelar och nackdelar med olika
behandlingsalternativ for ditt fillstand

2014
2016
E

20 40 60 80 100%

Metoder fér att férebygga sjukdom eller skada

2014
2016 |

0 20 40 60 80 100%

Dina méjligheter att vélia annan utférare av
varden

2014 [
2016 [

0 20 40 60 80 100%

Innebdrden av vardgarantin (t.ex. inom vilka
tidsgranser varden var skyldig att erbjuda dig vard)

2014 [
2016 [

0 20 40 60 80 100%

Dina mdjligheter att f& en fast vardkontakt (d.v.s en
utpekad person som ska bista dig i kontakterna med
varden och higlpa fill att samordna vérdens insatser)

204
2016 [

0 20 40 60 80 100%
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Vilka metoder som fanns fér undersékning, vérd och
behandling av ditt tillsténd

2014
2016 |
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Vilka insatser som skulle genomféras, nér de skulle
genomféras och hur du kunde férvéintas mé under
och efter tiden du fick din vard

2014 [
2016 IR
0

20 40 60 80 100%

Eventuell eftervérd nér du lémnat vardinréttningen
(t.ex. uppfdliande behandling, diet, rehabilitering) och
vilka symptom som du skulle vara uppmdérksam pa
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Dina méjligheter att vélja behandlingsalternativ
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Dina méjlighefer att f& en ny medicinsk bedémning
(s.k. second opinion) vid livshotande eller sérskilt
allvarlig sjukdom eller skada

2014 [N
2016 [

0 20 40 60 80 100%

Dina mé&jligheter att f& en fast ldkarkontakt (d.v.s.
mdjligheten att f& tréffa samma lékare vid varje nytt
besck pa vérdcentralen/hélsocentralen)

2014 [N
2016 [N
= : :

20 40 60 80 100%

I Aliid Ibland Séllan, Aldrig

Population: Patienter, alla

Exkluderade: Tveksam, vet ej, Jag hade inget behov
av s&dan information

Statistiskt signifikant skillnad pa 5-procentsnivén
mellan éren
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Resultaten av patientenkiten visar att varden fortfarande kan bli béttre pé att
uppfylla de informationskrav som finns. Bdde genom att ge mer information
till patienter samt att forsdkra sig om att patienten har forstitt innehéllet i
och betydelsen av den limnade informationen.

Patienterna anser att informationen dessutom ofta ges i lagre utstrackning
jamfort med baslinjemétningen. Detta dr ndgot forvinande, sarskilt sett till
andelen respondenter som har svarat att denna typ av information alltid ges.
Enkiten visar en signifikant forsdmring for samtliga omraden forutom i
frdgan som handlar om information om vilka insatser som skulle genomforas
(signifikanserna i figur 7 ovan géller ssmmantaget for alternativen alltid och
ibland).

Utvecklingen dr densamma oavsett om det giller krav pa information
som gillt sedan tidigare eller om det ar fortydligade eller nya krav. For
krav som delvis ar nya (sdsom information om fast likar- eller virdkontakt
samt mojligheter till second opinion) pekar resultaten dessutom pa att
informationen har minskat i &nnu hégre omfattning. Detta ar delvis ovéntat
och visar att lagens intention om att patienter ska bli mer informerade inte
har slagit igenom.

Vérden tycks ha fortsatt storst forbattringspotential inom omréden som
handlar om information om patientens mojlighet att valja annan utforare
av varden, mdjligheten till en ny medicinsk bedémning, inneborden av
vardgarantin samt mojligheten att fa en fast ldkar- eller vardkontakt. En
hogre andel patienter har dven svarat att de aldrig i sina kontakter med véirden
har fatt denna typ av information.

Utover den information som framgéar av figur 7 anges i patientlagen (3 kap.
1§ och 2 §) att information ska lamnas om de hjalpmedel som finns f6r personer
med funktionsnedsittning samt mdjligheten att hos Forsdkringskassan
fa upplysningar om vard i ett annat land inom Europeiska ekonomiska
samarbetsomrédet (EES) eller i Schweiz. For att avgriansa enkiten stéllde vi
inte fragor om vardpersonal hade informerat patienter om detta.

Resultaten frén nationella patientenkater 2015 och 2016 visar att patienter
upplever att de i ldgre utstriackning far tillrdckligt med information om
medicineringen och eventuella biverkningar, jamfort med information om sin
vard/behandling i 6vrigt (SKL 2015, 2016a och 2016b). I sammanhanget kan
daven namnas att den svenska varden i internationell jaimforelse har samre
resultat dn de flesta andra ldnder inom samtliga omraden som handlar om
information. Pa fragan om vardpersonal forklarar saker pa ett sitt som ar latt
att forstd hamnar Sverige nist sist i en internationell jimforelse (Vardanalys
2016d).

Lag utan genomslag



Patientens faktiska stéllning

Réster frdan de som besvarat enkdten 2016:

“Informationen jag fick fran lGkaren skedde nar
jag var i en mérklig kroppstéllning och jag kéande
mig utsatt. Dérmed glémde jag snabbt bort vad
han sagt. Sedan var han férsvunnen, han féreféll

“Skulle vilia ha mera skriftlig stressad och pa vég hela tiden.”
information eftersom det ar svart

att komma ihag allt som ségs.
En sammanfattning av det som

avhandlades under beséket t.ex.” ey e e

Men det ér alltid svart som
lekman att riktigt forsta den
information som ges.”

"Jag upplevde vildigt dalig eftervard, da jag
skickades hem efter operation helt utan information
om vad som skett, hur det skulle paverka mig,
vad jag kunde férvénta mig och vad jag borde
vara uppmdrksam pa. Jag fick heller ingen sédan
information innan ingreppet trots gott om tid.”

“Jag &r mycket néjd med

sjukhusens information, “"Manga lékare ér véldigt
sdrskilt [mottagningens] stressade, vilket gér att man inte
skoterskor som har ringt o hinner berdtta allt eller att de
frégat hur jag mar...” ger stor méngd information s&

snabbt att man glémt hélften nar
man gatt dér ifrén.”
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2.5 SAMTYCKE

Foréndring i patientens faktiska stéllning

Sammanvégd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen trédde i kraft
4 kap. Samtycke

© Forbatirad Ingen skillnad @@ Férséimrad

Resultaten visar inga sdkerstdllda forandringar i utvecklingen ndr det gdller
samtycke och integritet. Majoriteten patienter anser fortfarande att deras
integritet respekteras. I likhet med baslinjemdtningen framgdr att patient-
ernas beslut att avstd behandling inte alltid respekteras ndr det har varit
aktuellt. Pa fragan om vardpersonalen tog hdansyn till barnets instdllning till
den aktuella vdrden utifran barnets dlder och mognad var det ndgot firre
vdrdnadshavare som hade erfarenhet av att sa alltid var fallet i jimforelse
med resultat frén baslinjemdtningen. Men de sammanlagda resultaten for de
mer positiva svaralternativen (alltid och ibland) ligger pa samma niva
som 1 baslinjemdtningen. Den sammanvdgda bedémningen dr darfor att
patientens stdllning relaterat till samtycke dr oférdndrad.

Patientlagens fjarde kapitel anger bland annat att patientens sjilv-
bestimmande och integritet ska respekteras (1 §). Hélso- och sjukvéard far
inte ges utan patientens samtycke om inte patientlagen eller ndgon annan lag
sdger nagot annat. Innan samtycke inhdmtas ska patienten fa information
enligt 3 kap. (2 §). Vidare framkommer att virden s langt som mojligt ska
klarligga barns instdllning till den aktuella varden eller behandlingen
(3 §). Barnets instéllning ska da bedomas i forhallande till barnets alder och
mognad. Analysen nedan speglar pé olika sétt dessa bestimmelser.

2.5.1 Resultat

Figur 8. Patienters erfarenhet rérande integritet och samtycke.

Téink pa dina kontakter med varden under de senaste 12 méanaderna. Hur ofta upplevde du:

Att din infegritet respekterades? Att vardpersonalen respekterade ditt beslut att inte
vilia genomgéd behandling?
oy oy
006 oy
0 20 40 60 80 100% 0 20 40 60 80 100%
B Aliid Séllan, Aldrig, Ibland
Population: Patienter, alla Exkluderade: Tveksam, vet ej, Ej aktuellt
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Inga storre fordndringar ndr det gdller integritet

Resultaten fran var patientenkit visar att cirka 80 procent av patienterna,
anser att deras integritet alltid respekterats vilket dr i samma nivi som i bas-
linjemétningen. Inga sdkerstillda skillnader framkommer mellan aren.

Patienterna anser att vardspersonalen inte alltid respekterar deras
beslut att inte vilja genomgd behandling

Patienter har mojlighet att avsta fran vard och behandling (4 kap. 2 § patient-
lagen). Cirka 20 procent av patienterna besvarade frigan om deras beslut att
avsta behandling hade respekterats.

I likhet med baslinjematningen framgér att patienternas beslut att avsta
behandling, enligt dem inte alltid respekteras av vardpersonalen. Bide 2014
och 2016 var det cirka 80 procent av patienterna som svarade som ansag att
deras vilja att avstd fran behandling alltid eller ibland respekterats. Cirka
62 procent svarade alltid ar 2016. Eftersom patientlagen tydligt sdger att
patienter ska ge sitt samtycke och att de kan séga nej till vard ar en tolkning att
hilso- och sjukvardspersonal dndé ibland har svart att respektera patientens
vilja i forhallande till vad de sjdlva anser skulle vara bist for patienten.

Inga stérre skillnader framkommer i utvecklingen for olika grupper
I var analys framkommer inga sikerstéllda skillnader i utvecklingen mellan
olika grupper sett till samtycke och integritet. Men kvinnor anser i lagre
utstrackning 4n man att deras integritet respekterats eller att deras vilja att inte
genomga behandling respekterats. Sett till nivéskillnader ar det dven en hogre
andel dldre (65 ar +) som anser att deras integritet eller vilja att inte genom-
gd behandling respekteras i jimforelse med populationen i stort. Dessa
skillnader syntes @ven i baslinjematningen.

Véardpersonalen har enligt vardnadshavarna inte tagit storre hdnsyn
till barns alder och mognad

Andelen vardnadshavare som upplever att vardpersonalen alltid tog hansyn
till barnets instéllning till den aktuella virden utifrdn barnets &lder och
mognad har minskat ndgot i jamforelse med resultatet fran baslinjematningen
(63 procent ar 2016 jamfort med 67 procent ar 2014).

For samma fraga var det samtidigt fortfarande cirka 9o procent som anser
att sa alltid eller ibland var fallet. Socialstyrelsen publicerade i december
2015 ett kunskapsstod (Socialstyrelsen 2015a) for situationer dir personal
behover bedoma barns mognad i samband med barns delaktighet. Resultaten
fran var enkat kan peka pa att detta kunskapsstéd dnnu inte fatt genomslag i
praktiken.

Lag utan genomslag

61



Patientens faktiska stéllning

Roéster fran de som besvarat enkdten 2016:

"Vid skriftlig férfragan fran varden om tillgénglighet
fér andra vérdgivare vad gdller min patientjournal
har jag nekat medgivande. Medgivandet har inte

respekterats, da intrang gjorts...” “Informera om méjligheten
att neka en valfri behandling.

| stunden kéndes den
obligatorisk”

“Lékaren p& HC respekterade inte mitt barns
integritet, behandlade honom inte med respekt
eller pa den niva som han eller jag behévde.
Lékaren forklarade inget for mitt barn ...”

"Ar helt néjd - en
pluspoéng da en skéterska
ringde ndgra dagar efter
hemkomsten och undrade
hur jag madde och erbjéd
hjélp om jag dngrade ett
tidigare avbsjande”
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2.6 DELAKTIGHET

Fordndring i patientens faktiska stéllning
Sammanvagd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen trédde i kraft

5 kap. Delaktighet (V)
© Forbatirad Ingen skillnad @@ Férséimrad

Resultaten visar att en mindre andel patienter har erfarenhet av att deras
delaktighet efterfrdgas och vdlkomnas. Patienters onskemdl om storre
delaktighet bekrdftas dven av andra studier. Hur patienter uppfattar att
hdlso- och sjukvarden ger dem mdjlighet att vara delaktiga kopplas dven
till fragan “"Har den vard och behandling som du sjdlv har utfort anpassats
till dina behov, énskemal och individuella forutsdttningar?”. Har dr det en
ldgre andel patienter som anser att sd har varit fallet. Den sammanvdgda
bedomningen dr darfor att patientens stdllning relaterat till delaktighet har
forsamrats.

Patientlagens femte kapitel anger att hélso- och sjukvérden sa ldngt som
mojligt ska utformas och genomféras i samréd med patienten (1 §). Vidare ska
en patients medverkan i hélso- och sjukvarden utga fran patientens onskemal
och individuella férutséttningar, genom att hen sjialv utfor vissa vard- eller
behandlingsatgirder (2 §). Patientens narstidende ska ocksd kunna medverka
vid utformningen och genomforandet av varden, om det dr lampligt och om
det inte finns bestammelser om sekretess eller tystnadsplikt inte hindrar
detta (3 §). Analysen nedan speglar pa olika sitt dessa bestaimmelser.

2.6.1 Resultat

Delaktighet for patienter innebir olika saker i olika sammanhang och kan
ske pa olika nivéer i varden. Darfor kan delaktighet definieras pa olika satt
(Carman m.fl. 2013, NHS 2013). I den hir analysen definierar vi delaktighet
enligt 5 kap. patientlagen, som beskrivs ovan.

En forutsittning for att patienten ska kunna vara delaktig och medverka
i utformning och genomférande av sin vard och behandling &r att hen sjilv
utifrén sin forméga kan delta aktivt och ta ett ansvar. Lika viktigt 4r det att
vardpersonalen bjuder in patienten till diskussion om utformningen och
genomforandet av insatserna, for att de ska kunna ta del av patientens behov
och 6nskemal.

Lag utan genomslag
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Figur 9. Patienters erfarenhet av delaktighet i vérden.

Ténk pa dina kontakter med varden. I vilken mén instdmmer du i féljande péstaende?

Jag har kant att min delakfighet i varden efterfragats I instimmer helt Instimmer i stor utstréickning
och vélkomnats
o~ _ Instdmmer delvis, Instdmmer inte alls
2016 [ Population: Patienter, alla
0 20 40 60 80 100% Exkluderade: Tveksam, vet ej

Patienter som sjdlva utfért delar av sin vard och behandling

Har den vérd och behandling som du sjélv har utfért Ja, fullt ut Ja, i stor utstrécknin
anpassats fill dina behov, 8nskemdl och individuella . ' ' °
forutsattningar? Nej, endast delvis, Nej, inte alls
2014 [ Population: Patienter som svarat jo p& fragan: Har du
sidlv utfért delar av din vérd och behandling?
2016 [N
0 20 40 60 80 100% Exkluderade: Tveksam, vet ej, Jag har inte haft nagra

sarskilda behov eller dnskemal

Téink pa dina kontakter med varden under de senaste 12 ménaderna. Hur ofta upplevde du:

Att du var delaktig i besluten om hur din vérd Alltid Ibland
utformades och genomfdrdes? . I an

Sallan, Aldrig
2014 _ Population: Patienter, alla

2016 [N

0 20 40 60 80 100%

Exkluderade: Tveksam, vet ej, Ej aktuellt

Att dina nérstéende fick fillréicklig méjlighet att vara
delaktiga i hur vérden utformades och genomférdes
i den man du énskade?

2014
2016

0 20 40 60 80 100%

Statistiskt signifikant skillnad p& 5-procentsnivan
mellan &ren

Fdrre patienter anser att deras delaktighet efterfragas
och vilkomnas

Resultaten visar att andelen patienter som anser att deras delaktighet ar
négot som efterfragas och vilkomnas har minskat (figur 9). Endast 58 procent
instdmde helt eller i stor utstrdckning i pastdendet att deras delaktighet
efterfragas och vilkomnas jamfort med 63 procent dret innan patientlagen
tradde i kraft. Hela 18 procent instimmer inte alls i pastdendet att deras
delaktighet efterfrdgas och vilkomnas. Denna grupp har dven okat med 3
procentenheter sedan baslinjemétningen.

I patientenkéten fragade vi ocksd om i vilken utstrickning patienterna
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faktiskt far mojlighet att vara delaktiga i hur varden utformas och genomfors.
Resultaten visar att 84 procent alltid eller ibland ansett sig delaktiga, vilket ar
en viss forsamring.

Nirstéende dr delaktiga i &n ldgre grad. Drygt var fjirde patient, som
ansdg att det var aktuellt, svarade att niarstdende séllan eller aldrig fick vara
delaktiga. I jamforelse med resultaten frén baslinjeméatningen framkom ingen
sdkerstilld skillnad i utvecklingen har.

Patienters erfarenhet av om deras delaktighet efterfragas varierar

Aldre patienter har i hogre utstrickning erfarenhet av att deras delaktighet
efterfragas och vilkomnas. 69 procent instimde helt eller i stor utstrackning
pé detta péstdende jamfort med 58 procent fér populationen i stort. Den
negativa utvecklingen pa detta pastéende foljer samtidigt samma utveckling
som for populationen i stort.

Kvinnor har i lagre utstrackning an man erfarenheter som visar att
deras delaktighet efterfragas fullt ut eller i stor utstrickning — 56 procent
av kvinnorna jamfort med 61 procent av mannen anser det. Samtidigt har
utvecklingen varit nagot mer negativ for hur man upplever detta. Mannens
andel har minskat med 6 procentenheter medan kvinnornas andel har
minskat med 4 procentenheter.

Resultaten pekar pa att virdnadshavare i hogre utstrackning har erfarenhet
av att vara delaktiga dn hur de anser att barnen har blivit delaktiga. Detta
ar delvis vantat eftersom vardnadshavare genom sitt vardnadsansvar har
en skyldighet att besluta i fradgor som ror barnet (6 kap. 11 § fordldrabalken).
Cirka 30 procent av virdnadshavarna uppgav att barnet sillan eller aldrig har
varit delaktigt i besluten om hur deras vard skulle utformas och genomféras.
Diaremot upplevde en majoritet att de som vardnadshavare alltid gavs
mojlighet att vara delaktiga i besluten kring sina barns vard. Dessa resultat
ligger i niva med resultaten fran baslinjemétningen.

Patienters 6nskemal om storre delaktighet bekrdftas av
andra studier

I internationell jaimférelse (Virdanalys 2016d) framkommer dven att den
svenska véarden har sdmre resultat 4n de flesta andra linder inom samtliga
omraden som handlar om delaktighet. Har har Sverige har dven det samsta
resultatet nar det géller om patienterna tycker att vardpersonalen tillbringat
tillrackligt med tid med dem (70 procent i Sverige jamfort med 80 procent
eller mer for de flesta andra lander) (Vardanalys 2016d).

Bilden av patienternas delaktighet bekriftas dven av resultaten fran

Lag utan genomslag

65



66

Patientens faktiska stéllning

Nationell patientenkit 2015 och 2016 (SKL 2015, 2016a och 2016b). Dir
svarade cirka 83 procent av patienterna i priméarvardsenkiten samt enkiten
for specialiserad slutenvard att de tyckte att personalen gjorde dem delaktiga i
besluten om vérd och behandling. For patienter som hade besckt den special-
iserade Oppenvirden var motsvarande andel cirka 9o procent. Omkring
50 procent av patienterna i primirvarden och slutenvirden hade dessutom
inte ként sig delaktiga i den mén de 6nskade. Denna andel var dnnu hogre
for patienter som besckt den specialiserade Oppenvarden och lag pé cirka
60 procent. Trots att patienter visat sig vara mer delaktiga i den specialiserade
oppenvarden ser de ett storre behov av att vara mer delaktiga dar.

Egenvdrden anpassas fortfarande i stor utstrdackning till
individuella behov

Hur patienter uppfattar att hélso- och sjukvirden ger dem mdgjlighet att
vara delaktiga kopplas dven till frigan "Har den vard och behandling som
du sjilv har utfort anpassats till dina behov, 6nskemal och individuella
forutsattningar?”. Har ar det en ldgre andel patienter som anser att sa har
varit fallet (se figur 9).

Samtidigt 4r det en fortsatt majoritet som anser att den vard och
behandling som de sjilva har utfort, fullt ut eller i stor utstriackning, med
hjilp av varden anpassats till deras behov, 6nskemal och individuella forut-
sdttningar (cirka 87 procent &r 2016 i jimforelse med cirka 90 procent
baslinjematningen).
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Réster frdan de som besvarat enkdten 2016:

“Det hade varit nskvart att man skulle fa vara
mer delaktig, men sjukvarden dr séllan, eller
aldrig, mottaglig fér mina (patientens) egna

reflektioner eller tankar. Fortfarande vilar en
" ...beror mycket pa ldkarens “allsméktig” anda 6ver stora delar av Iékarkaren.”
installning till att jag som
patient vill vara delaktig och
mina fragor. Skiftar! Fér det

mesta bra men varierar” “Jag kénner att jag bemétts pa ett

sétt dér jag respekterats, lyssnats
till och fatt den information jag
behéver fér att komma tillrétta med
mina behov och dr valdigt tacksam

Delaktighet vet jag inte, fyra lékare i vzl s

som trycker pa magen fér att illslut
operera bort gallblasan, nio timmar

efter utsatt tid, hemkérd - trots “"Man mdste féra en
axelsmdrtor — tyvérr men vi behéver dialog, och vara 6ppen
din sdng, du ar utskriven!” och komma &verens, det

gdller att ta och ge. Jag
ar nojd!IL”

“Mitt barn ér 17 ér, fyller 18 ar inom tvad manader, sa hon skéter
en hel del sjélv nér det géller att séka vard. En del har jag varit
delaktig i, hon har velat att jag ska félja med fill vardcentral
t ex. Men hon gick sjélv till barnakuten (med en kompis) efter
att hon ringt rédgivningen. [...] Dér jag kénde att jag kanske
hade velat haft info var nér hon varit just pa barnakuten, ndgot
skriftligt som hon kunnat tagit med sig. Hon kom ju inte ihdg alla
provtagningar de gjorde. Men det blev bra i slutdnden.”
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2.7 FAST VARDKONTAKT OCH INDIVIDUELL PLANERING

Fordndring i patientens faktiska stéllning
Sammanvagd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen trédde i kraft

6 kap. Fast vardkontakt och individuell planering
© Forbatirad Ingen skillnad @ Férséimrad

Resultaten fran vdr patientenkdt visar att en ldgre andel patienter dn
tidigare har en fast likarkontakt i primdrvarden. Detta resultat bekrdftas
dven av andra studier. Andelen patienter med fast vardkontakt har ékat
ndgot men patienter tycker dndd inte att samordningen sker mer dndamals-
enligt. De upplever ocksa i ldgre utstrdckning dn tidigare att de har fatt
information om mdjligheten att fG en fast vardkontakt eller en fast likar-
kontakt. Av de patienter som behdver insatser fran bdade vdrden och social-
tjdnsten rader fortsatta brister i att upprdtta individuella planer. Resultaten
visar sammantaget att utvecklingen har gatt Gt olika hall i olika fragor inom
omrddet. Den sammanvdgda bedomningen blir att patientens stdllning
relaterat till fast vardkontakt och individuell planering dr oférdndrad.

Patientlagens sjétte 6 anger att patientens behov av trygghet, kontinuitet och
sikerhet ska tillgodoses. Samt att olika insatser for patienten ska samordnas
pa ett indamalsenligt satt (1 §). En fast vardkontakt ska utses for patienten om
hen begir det, eller om det dr nddvindigt for att tillgodose patientens behov
av trygghet, kontinuitet, samordning och sékerhet (2 §). Vidare framkommer
att patienter ska fa mojlighet att vilja en fast lakarkontakt inom primarvarden
(3 8). For en enskild som har behov av bade hilso- och sjukvard och insatser
frén socialtjansten ska en individuell plan upprattas under de férutsittningar
som anges i 3 f § HSL (4 §). I HSL framkommer att denna plan ska upprattas
om landstinget eller kommunen bedémer att den behovs for att den enskilde
ska f& sina behov tillgodosedda och om den enskilde samtycker till att den
upprittas. Analysen nedan speglar pa olika sitt dessa bestimmelser.

2.7.1 Resultat

Fast ldkarkontakt i primdrvdrden har minskat

Andelen patienter som har svarat att de har en fast likarkontakt har
minskat frdn 42 procent i baslinjemétningen till 39 procent i 2016 &rs mét-
ning. For vardnadshavare var minskningen #nnu stOrre: 23 procent av
vardnadshavarna svarade att deras barn har en fast lakarkontakt i jaimforelse
med 27 procent i baslinjemitningen. Enkidten beskriver fast lakarkontakt
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Figur 10. Patienters erfarenhet av fast kontakt och individuell planering.
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som att patienten far majlighet att traffa samma ldkare vid varje besok pa sin
vardcentral.

Resultatet frdn den internationella befolkningsundersokningen Inter-
national Health Policy Survey (IHP-studien) som redovisar skillnader 2013
jamfort med 2016 (Vardanalys 2016d) bekriftar utvecklingen som pavisas
i var enkat: "Det dar ungefdar lika mdanga svarande i Sverige som har en
mottagning eller vardcentral som de vanligen gdr till som i andra ldnder,
men betydligt fdrre som anger att de har en fast likarkontakt. Nio av tio
anger att de har en fast mottagning men endast fyra av tio har en fast
lakarkontakt, vilket dar ungefdr hdlften jamfort med andra ldnder. Andelen
med fast mottagning har dock okat, samtidigt som andelen patienter som
anger att de har en fast likare minskar”. En forklaring till varfor andelen ar
lagre i Sverige kan vara att i det svenska halso- och sjukvardssystemet sker
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listning av patienter pa vardcentral och inte till enskilda ldkare. I vissa av de
andra landerna géller det motsatta (Vardanalys, 2016d).

I jamforelse med resultat i Nationell patientenkat (SKL 2015) ar det cirka
15 procentenheter firre som angett att de har en fast likarkontakt i var
patientenkét. Det kan delvis forklaras av att vi har en négot snévare defini-
tion av vad en fast lakarkontakt dr i var enkét. Men utvecklingen ar dnd& den-
samma. Oavsett studie pekar resultaten pa att farre patienter 4dn tidigare har
en fast lakarkontakt i priméarvarden.

Andelen med fast vardkontakt har 6kat

Andelen respondenter som svarat att de har en fast virdkontakt har 6kat nagot
sedan baslinjemitningen, for patienter med fyra procentenheter och fér barn
med tva procentenheter. 14 procent av virdnadshavarna sade att deras barn
har en fast virdkontakt och motsvarande 17 procent av patienterna i 2016 rs
matning.

Fran baslinjemétningen framgick att 69 procent upplever att det ar viktigt
att kunna fa en fast vardkontakt i virden. Med fast vardkontakt menas att
det finns en utpekad person som ska bista patienten i kontakten med varden
och hjilpa till att samordna vardens insatser. De patienter som har mer
komplicerade tillstdnd och flera virdkontakter kan forviantas ha ett stérre
behov av sdidan samordning. Det framgick dven att en fast vardkontakt upplevs
som nagot viktigare for gruppen svart sjuka jamfort med patienter i 6vrigt. 75
procent av svart sjuka patienter svarade att det ar viktigt att det finns en fast
vardkontakt.

Information om majligheter till fasta kontakter har minskat

Bade patienter och vardnadshavare anser i ldgre utstrickning an tidigare att
de har fatt information om mdjligheten att fa en fast 1ikarkontakt eller en fast
vardkontakt.

Andelen patienter som svarade att de alltid eller ibland hade fétt
information mojligheten till fast vardkontakt minskade med 5 procentenheter
(28 procent 2016 jamfort med 33 procent 2014). Pa motsvarande fraga om
information om mojligheter till en fast lakarkontakt minskade andelen med
8 procentenheter. 45 procent tyckte att de ibland eller alltid hade fatt den
informationen jamfort med 53 procent i baslinjemétningen. Utvecklingen &r i
stort densamma f6r virdnadshavare och barn, samtidigt som vardnadshavare
i lagre grad anser att de har fatt denna typ av information jaimfort med de
vuxna patienterna.
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Fortsatta brister i samordning av vardkontakter

Att fa hjilp och stod med samordning och koordinering av sina kontakter i
varden uppfattas som mycket viktigt for respondenterna for att stirka deras
stillning i varden. Sju av tio patienter ansag att detta var mycket eller ganska
viktigt i var baslinjemétning. Inte helt ovintat upplever gruppen svart sjuka
det som viktigare dn Gvriga patienter.

Hur samordningen av patienters kontakter med varden fungerar upplevs
i stort pd samma sitt for patienter jamfort med baslinjemitningen. Inga
sdkerstillda skillnader framkommer i utvecklingen mellan aren. P& fragan
I vilken grad anser du att samordningen av dina kontakter med varden
sker pa ett Andamaélsenligt satt?” svarade 67 procent av patienterna att sam-
ordningen ar andamalsenlig i hog eller i mycket hog grad. 69 procent av vard-
nadshavarna svarade att samordningen dr andamaélsenlig i hog eller i mycket
hog grad nar det giller deras barns kontakter med vérden. Inte heller hir
framkom sdkerstillda skillnader mellan aren.

Brister i samordning bekrdftas av andra studier

I en internationell jaimforelse (Vardanalys 2016d) framkommer att Sverige ar
det land dar patienter i lagst utstrackning anger att de far hjilp av sin ordi-
narie likare med att koordinera eller planera sin vird. Drygt halften har
svarat att de far denna hjilp. Samma studie visar samtidigt en uppatgiende
trend dér fler 4n tidigare anger att de far hjédlp med koordinering i Sverige.

I Nationell Patientenkét stills frdgan om patienter anser att personalen
samordnar deras kontakter med vérden i den utstrackning de behover. Result-
atet for patienter i primirvarden 2015 (SKL 2015) stimmer i stort 6verens
med resultaten fran var enkat. Enligt de patienter som har besvarat Nationell
patientenkit tycks samordningen fungera bittre inom den specialiserade
varden.

Det dr ovanligt med individuella planer vid insatser fran kommun
och landsting

I de fall d& en person behover bade hilso- och sjukvérd och insatser fran
socialtjansten ska en individuell plan under vissa forutsattningar upprittas,
enligt 3 g § HSL. Av de som svarat att de behover insatser fran bade varden
och socialtjansten (5 procent av respondenterna) ar det endast 37 procent av
patienterna som uppgav att de har fatt en individuell plan upprittad. Vi ser
ingen skillnad i utvecklingen mellan aren.
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Vissa skillnader mellan grupper

Jamfort med populationen i stort har svart sjuka patienter i hogre
utstriackning en fast ldkarkontakt i primirvarden. Detsamma giller for en
fast vardkontakt. Inga storre skillnader framkommer i utvecklingen mellan
dessa grupper.

Aldre patienter tycker i ligre utstrickning dn populationen i stort att
samordningen av deras vardkontakter sker pa ett Andamalsenligt sitt. For
denna grupp har andelen som svarat att sa sker i hog eller i mycket hog grad
minskat med cirka 4 procentenheter (frin 76 procent till 72 procent). Aldre
har samtidigt i hogre utstrackning dn populationen i stort en fast lakarkontakt
i priméarvarden samt en fast vardkontakt. Men de fasta lakarkontakterna har
minskat dven for dldre pa samma sitt som for populationen i stort.

Firre kvinnor dn min anser att samordningen av deras vardkontakter
sker pé ett andamalsenligt satt. Men i 6vrigt framkommer inga stérre skill-
nader i utvecklingen mellan kvinnor och man sett till fasta kontakter och till
individuell planering.
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Réster frdan de som besvarat enkdten 2016:

”...Husldkarmottagningar har ej illréickligt med

“Trots synpunkter specialistldkare som dr fast anstéllda. Det gér aft

och énskemdl om samplanering man hamnar hos AT- eller ST-lakare, som sen byts ut.

mellan olika instanser och Det &r i praktiken oméjligt att fa en fast Idkarkontakt.

péminnelser om remisser upplever Dessutom har lakarna ofta semester eller ér

vi att samordningen mellan foraldralediga. Det gar inte rent praktiskt att ha en
olika delar inte fungerar utan &r egen lakare som alltid ar samma, dessvérre...”
beroende av oss fér att komma

vidare ..."

“Jag har en mycket sjuk man som har hemtjénst 6 ganger/dag och
3 ganger/natt samt hemsjukvard. Hér saknas verkligen samordning
mellan de olika aktérerna (hemtjanst, inklusive samordnaren,
hemsjukvard, arbetsterapeut, sjukgymnast och véardcentral). Jag som
anhérig &r en sambandscentral och far ldgga mycket energi pa aft
f& det att fungera. Ar man dessutom tvungen att uppséka akuten pd
sjukhuset sa rapporteras inte resultatet av detta till nagon inte ens
till vardcentralen om man inte sager till ..."

“Har véntat sedan april pé att yngsta
pojkens astma ska utredas. Han har fatt
tre astmaanfall dér han fétt totalt stopp

pa luft. Trots detta har vardcentralen

och barnmottagningen tjiafsat om vem
som ska utreda. VC skickar remiss till
barnmottagningen och barn skickar

tillbaka den till VC ...”

”... Huslakare eller fast vardkontakt

gr ett bra system. MEN det finns inget stéd

fér hur man ska valja. Vilken lékare &r bra?
Vilken lékare passar mig och mina sjukdomar?

Hotell, restauranger, butikskedjor, mm, alla
har négon form av betyg frén konsumenterna/
anvandarna som ger lite végledning om man

ar bra eller dalig.”
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2.8 VAL AV BEHANDLINGSALTERNATIV

Fordndring i patientens faktiska stéllning
Sammanvégd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen trédde i kraft

7 kap. Val av behandlingsalternativ
© Forbatirad Ingen skillnad @@ Férséimrad

Resultaten frdn var patientenkdt visar att andelen patienter som har
erfarenhet av att de har fatt information om vilka metoder som fanns for
undersdkning, vard och behandling ligger i nivd med baslinjemdtningen.
Andelen som har erfarenhet av att de faktiskt har varit delaktiga
1 valet av behandlingsalternativ ligger ocksG pd samma nivd. I en
internationell jamforelse framkommer att det dar betydligt fdrre patienter
1 Sverige dn 1 andra linder som anger att vardpersonal diskuterat olika
behandlingsalternativ med dem. Den sammanvdgda bedémningen dr
darfor att patientens stdllning relaterat till val av behandlingsalternativ dr
ofordndrad.

Patientlagens sjunde kapitel anger bland annat att patienter ska f& mojlighet
att vilja det behandlingsalternativ som hen foredrar, nir det finns flera be-
handlingsalternativ som stimmer overens med vetenskap och beprévad
erfarenhet. Patienten ska fa den valda behandlingen, om det dr befogat med
héansyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna for
behandlingen (1 §). Analysen nedan speglar pa olika sitt denna bestammelse.

2.8.1 Resultat

Mojligheten till att kunna vilja behandling eller hur virden utformas och
genomfors ar nagot som virderas hogt, bade av patienter och av vardnads-
havare. I baslinjeméitningen svarade 90 procent av patienterna att fragan ar
ganska eller mycket viktig.

Information om metoder for undersokning, vard och behandling

Att patienten ar informerad ar grundlaggande for mojligheten att gora ett
korrekt val av behandlingsalternativ. P4 frdgan i vilken mén information
ldmnats om vilka metoder som fanns for undersokning, vard och behandling
svarade 81 procent av patienterna att de alltid eller ibland fatt sddan
information i sina kontakter med varden. Detta stimmer Gverens med
resultaten fran baslinjemétningen.
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Figur 11. Patienters erfarenhet av delaktighet i val av behandlingsalternativ.
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Motsvarande fraga stilldes till virdnadshavare, bade nér det giller hur ofta
de har uppfattat att barnet fitt information om vilka metoder som fanns
tillgdngliga och hur ofta de sjdlva som vardnadshavare fatt sidan information.
Vérdnadshavarna uppfattar sig informerade i samma utstriackning som de
vuxna patienterna. Vardnadshavarna anser att barn har fatt information i
négot lagre utstrackning jamfort med baslinjemétningen och upplever att
barnen generellt dr nagot simre informerade jamfort med virdnadshavare
sjélva.

Delaktigheten i valet av behandlingsalternativ har delvis 6kat

Av de patienter som kénde till att det fanns flera behandlingsalternativ hade
68 procent av patienterna erfarenhet av att de (i mycket hog eller i hog grad)
har varit delaktiga i valet av behandlingsalternativ, vilket dr i likhet med
baslinjemétningen. Vi ser en tydligare forbéttring hos vardnadshavarna dar
motsvarande andel har 6kat med 10 procentenheter, fran 54 procent till 64
procent.

Barn verkar i ligre grad &n vuxna patienter bli involverade i valet av
behandling. Enligt virdnadshavarnas uppfattning har 43 procent av barnen
(i mycket hog eller i hog grad) varit delaktiga i val av behandling. Samtidigt
paverkar barnets alder mojligheten att vara delaktig.

Skillnader i upplevd delaktighet mellan grupper

Svart sjuka har i négot ligre utstrickning svarat att de alltid eller ibland
har fatt information om vilka metoder som fanns for undersékning, vard
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och behandling. Hiar framkommer en sékerstilld minskning pa cirka fyra
procentenheter, vilket det inte gjorde for populationen i stort. I ovrigt ar
resultaten om delaktighet i val av behandlingsalternativ jaimférbara med
populationen i stort for svart sjuka patienter.

Aldre upplever i hogre grad att de har fatt vara delaktiga i valet av
behandlingsalternativ, men det framkommer inga skillnader i utvecklingen
av resultaten jaimfort med populationen i stort.

Kvinnor har i lagre utstrackning dn mén erfarenhet av att vara delaktiga
i valet av behandlingsalternativ. 66 procent av kvinnorna svarade att de i
hog eller mycket hog grad upplevde sig delaktiga jamfort med 72 procent av
mannen. Samtidigt framkommer heller inga sdkerstéllda skillnader i utveck-
lingen for dessa grupper.

Jamfort med andra ldnder dr det mer ovanligt att diskutera val av
behandlingsalternativ i Sverige

I en internationell jimforelse framkommer att det dr betydligt férre
patienter i Sverige dn i andra linder som anger att vardpersonal diskuterat
behandlingsalternativ med dem. Sverige hamnar nist sist bland linderna
i undersokningen (Véardanalys 2016d). Detta innebir att resultaten oavsett
studie pekar pa att det finns utvecklingspotential inom omrédet.
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Réster frdan de som besvarat enkdten 2016:

“Nar mitt landsting investerat i en operationsrobot upphérde
min lékare aft prata om alternativa operationsmetoder for
prostatacancer. Jag fick sjalv driva och paverka fér att fa den
behandling jag énskade och det var inte operation med robot.
Min operation fick genomféras i ett annat landsting och det var
sdkert inte populdrt hos dom som beslutat om investeringen av en
operationsrobot i det landsting jag bor.”

“Skulle 6nska att man
fick information om
behandlingsalternativ, nu ér det
lékarens idé som gdller.”

“Det &r lattare nér man sjalv
&r akademiker och lgkaren vet
om detta. Man kan féra en dialog

pa jamstalld niva. Jag var mycket pdlést

om min sjukdom och kunde diskutera
behandlingsalternativ utifran exempelvis

vad som skrivits i lakartidningen om

min sjukdom.”
“Jag har ként mig férbisedd och som
att det tagits for givet att jag vet vilka
mdl varden har med min behandling
och att jag forstar vilka alternativ som
finns.”

”....[kénner mig]Val
informerad och [personal]
pratade mycket om mina
alternativ och énskemdal.

En kunnig person som
verkligen hjélpte mig...”

“Mina synpunkter hénfér sig till en starroperation pa bada égonen
ddr jag hade behévt samtala om konsekvenserna av att vélja att
fa nérsyntheten “helt” reducerad eller reducerad till 3 dioptrier.
Jag hade danda behévt lésglaségon. Jag hade férvarnats om valet,
men inte att det skulle ske pa operationsstolen nér han sé att séga
stod med kniven redo. Jag trodde att det skulle ske i lugn och ro
med diskussion av fér- och nackdelar.”
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2.9 NY MEDICINSK BEDOMNING

Foréndring i patientens faktiska stéllning
Sammanvagd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen trédde i kraft

8 kap. Ny medicinsk bedémning
o Foérbéttrad Ingen skillnad o Férsamrad

Resultaten frdn var patientenkdt visar ingen skillnad i utvecklingen i att
allvarligt sjuka patienter, kroniskt sjuka och/eller de med livshotande
sjukdom har erbjudits en ny medicinsk bedomning. Sett till niviskillnaderna
dr det en storre andel patienter med livshotande sjukdom som erbjuds en
ny medicinsk bedémning jamfort med populationen i stort. Denna skillnad
framkom inte i baslinjemdtningen men forklaras rimligen av att fdrre
patienter som inte har en sdrskilt allvarlig eller livshotande sjukdom i lidgre
utstrdckning erbjuds en ny medicinsk bedomning. Vidare visar resultaten
att andelen som har fatt information om mdjligheter till ny medicinsk
bedomning har minskat bland de patienter som anser att de har behov av
information om dessa mdjligheter. Den sammanvdgda bedomningen blir att
patientens stdllning relaterat till ny medicinsk bedomning dar ofordndrad.

Patientlagens &ttonde kapitel anger att en patient med livshotande eller
sarskilt allvarlig sjukdom eller skada ska fa mojlighet att inom eller utom
det egna landstinget fd en ny medicinsk bedomning (1 §). Patientlagen
utvidgar patientens mojligheter att fi en ny medicinsk bedémning. Tidigare
begrinsades mojligheten till att gilla endast om det medicinska stédllnings-
tagandet kunde innebira sarskilda risker for patienten eller ha stor betydelse
for dennes framtida livskvalitet. Denna begransning finns inte i patientlagen.
Syftet ar att gora det littare for patienter att fa en ny medicinsk bedomning av
sitt hilsotillstdnd. Uttrycket “férnyad medicinsk bedomning” ersitts av “ny
medicinsk bedomning” for att fortydliga att avsikten inte ar att till exempel
samma ldkare ska fornya sin bedémning pa egen hand eller i samrad med
kollegor (prop. 2013/14:106, s 124).

Trots att alla patienter inte kan forvianta sig en ny medicinsk bedomning,
ar det givetvis alltid mgjligt for vardpersonal att erbjuda det. Men
skyldigheten att erbjuda en ny bedomning finns bara om patienten bedéms
ha en livshotande eller sarskilt allvarlig sjukdom. Det finns ingen narmare
definition av vad som avses med “livshotande eller sarskilt allvarlig sjukdom
eller skada” eller vem som ska bedéma om en patient har négot av dessa
tillstdnd. Enligt 6 kap. 7 § PSL ska den som har ansvaret for hilso- och sjuk-
varden av en patient medverka till att hen far en ny medicinsk bedomning.
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Figur 12. Patienters erfarenhet av ny medicinsk bedémning.
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av sadan information

[ Jo, jog blev erbjuden och tackade ja

Ja, jag blev erbjuden men avbgsjde

Nej jag har inte blivit erbjuden, Nej jag har inte blivit
erbjuden trots att jag akfivt bett om detta

Population: Patienter med livshotande sjukdom.

Exkluderade: Tveksam/ Vet ej

Alltid Ibland
[ |

Sallan, Aldrig
Population: Patienter med livshotande sjukdom.

Exkluderade: Tveksam/Vet ej, Jag hade inget behov
av sadan information

Vi har valt att analysera utvecklingen nar det géller ny medicinsk bedom-

ning for de patienter som sjilva angett att de har en allvarlig, kronisk eller

livshotande sjukdom — det vill sdga de grupper som bestimmelsen handlar

om. Samtidigt belyser vi dven utvecklingen for hela populationen.
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2.9.1 Resultat

Ingen sdkerstdalld fordandring for patienter med tillstdnd som ny
medicinsk bedomning dr till for men nagot fdrre patienter totalt sett
har blivit erbjudna en ny medicinsk bedémning

I var enkat stilldes fradgorna: "Har du de senaste 12 manaderna fatt medicinsk
vard for eller hjilp av virden med négon allvarlig eller kronisk sjukdom,
skada eller funktionsnedséttning? och "OM JA: Var sjukdomen s4 allvarlig att
den var livshotande?” For de patienter som svarat ja pa ndgon av dessa fragor
framkommer inte nagon sdkerstilld nedgang i andelen som erbjudits en ny
medicinsk bedomning.

En marginellt ldgre andel patienter totalt sett har nigon ging blivit
erbjudna en ny medicinsk bedomning (fran cirka 10 procent ar 2014 till cirka
9 procent ar 2016). Det &r dven marginellt fler som inte blivit erbjudna en ny
medicinsk bedomning trots att de aktivt bett om en ny medicinsk bedémning
(se figur 12 ovan).

Ny medicinsk bedomning mer riktad till patienter med livshotande
sjukdom

En hogre andel patienter med livshotande sjukdom har erbjudits en ny
medicinsk bedomning jamfért med populationen i stort. Cirka 17 procent
av de patienter som uppger att de har en livshotande sjukdom hade fatt ett
sddant erbjudande jamfort med cirka 9 procent av populationen totalt sett.
Denna skillnad framkom inte i baslinjematningen och férklaras rimligen av
att farre patienter som inte har en sarskilt allvarlig eller livshotande sjukdom
erbjuds en ny bedomning. Merparten av patienterna fir samtidigt aldrig
nagot erbjudande om ny medicinsk bedomning, &ven om de sjdlva anser att de
haft ett livshotande tillstand.

Fdrre har fatt information om mojligheten

22 procent av de patienter som behover information om mojligheten till ny
medicinsk bedomning vid livshotande eller sérskilt allvarlig sjukdom eller
skada anser att de ibland eller alltid har fatt denna typ av information. Det ar
en minskning med drygt 10 procentenheter jamfort med baslinjeméatningen.
Andelen patienter som svarat att de aldrig fatt denna typ av information trots
att de behover den har 6kat med 10 procentenheter.

Det ar fortfarande cirka 10 procentenheter fler mén som far information
om mojligheten till ny medicinsk bedémning 4n kvinnor. Samtidigt har
skillnaderna jamnats ut i jimforelse med baslinjeméitningen. Det innebar att
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utvecklingen inte har varit lika negativ for kvinnor jaimfort med mén néar det
géller information om majligheten att f4 en ny medicinsk bedomning.

Nagot fler dldre har erfarenhet av att de har fatt information om méjlig-
heten till ny medicinsk bedomning jamfort med populationen i stort vilket.
Detta forklaras sannolikt att dldre oftare har en allvarlig eller livshotande
sjukdom.
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Roéster fran de som besvarat enkdten 2016:

“Om mina problem &r svara att se och stdlla
analys pa i full utstréckning: hur ska jag da veta
om min lakare kan bast eller om jag ska kréva
second opinion2 Jag forstar ju inte vilken utredning
eller annat som ar bést.”

“Har fatt tréffa manga olika
lékare (4 st totalt) och dérmed
fétt flera second opinions.”

“Om en lgkare kénner
sig osdker sa borde hen
be om en second opinion
fran en kollega, det ska
inte ligga pa patienten.”

“Nu ér jag en person som sjdlv ér utbildad inom
vardyrke och jag sétter mig in i det mesta och
tar sjélv kontakt med olika Iékare osv. Gér, i stort
sett, alltid en second opinion. Ténker dock pa
ménniskor som inte kan prata fér sig och inte
vet hur dom ska géra eller ga tillvéga. Dom far
séllan den hjélp dom ska ha.”
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2.10 VAL AV UTFORARE
Fordndring i patientens faktiska stéllning
Sammanvagd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen trédde i kraft
9 kap. Val av utférare

© Forbatirad Ingen skillnad @@ Férséimrad

Resultaten fran vdr patientenkdt visar att en ndgot ligre andel patienter
dn tidigare kdnde till mojligheten att séka vard 1 annat landsting. Av de som
uppgav att de haft anledning att séka vard i ett annat landsting var det
ndgot fdarre dn tidigare som faktiskt gjort det. Av de patienter som sagt att
de sokt vard i annat landsting dr det samtidigt betydligt fler dn tidigare som
tycker att de har fatt den praktiska hjilp de behdver. Analyser av faktiska
fordndringar av andelen utomlénsvdrd i oppenvdrden nationellt pekar pa att
det inte har skett ndgra storre fordandringar efter det att patientlagen trddde
1 kraft. Den 6kade anvindningen av digitala vérdtjinster i primdrvarden har
delvis maojliggjorts genom patientlagen. Dessa tjdnster innebdr i sig ett nytt
sdtt att se pad utomldnsvdrd eftersom patienterna inte behover forflytta sig
geografiskt. Samtidigt stod denna typ av utomldnsbesok for en mycket liten
andel av den vard som producerades vid tiden for var uppfoljning. Resultaten
visar att utvecklingen har gatt at olika hall i olika delar av omréadet. Den
sammanvdgda bedomningen dr att patientens stdllning relaterat till val av
utforare dr ofordndrad.

Patientlagens nionde kapitel anger att en patient som omfattas av ett
landstings ansvar for hilso- och sjukvard ska inom eller utom detta landsting
fa mojlighet att vilja utforare av offentligt finansierad 6ppen vard (1 §). Ana-
lysen speglar pa olika sitt denna bestimmelse.

Avsnittet inleds med en redovisning av resultatet fran vara patientenkéter
avsnitt 2.10.1). Déarefter redovisar vi utvecklingen av utomlénsvérd, i
priméirvard och specialiserad somatisk 6ppenvard, med grund i data fran
kompletterande kéllor (avsnitt 2.10.2).

2.10.1 Resultat patientenkdter

Fortsatt majoritet som inte ser att de har anledning att soka vard

1 annat landsting

Pa fragan om patienten sjélv sokt vard i ett annat landsting svarade de allra
flesta, cirka 80 procent, att de inte haft anledning till det. Detta stimmer
overens med resultatet fran baslinjeméatningen.

Om vi enbart studerar den femtedel som hade haft anledning att séka vard
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Figur 13. Patienters erfarenhet av val av utférare i annat landsting.

Som patient har du méjlighet att vélja vérdgivare i
Sppenvérden (t.ex. vérdcentral eller dppen
specialistmottagning) i andra landsting. Har du
under de senaste 12 ménaderna sjélv sokt vard i ett
annat landsting &n det du bor i2

2014 |

. Ja Population: Patienter, alla

Ja men jag nekades t.ex. for att kostnaderna fér mitt
landsting anségs fér héga eller att mitt landstings
remissregler skapade hinder, Ja men jag nekades till
exempel p.g.a. kostnaderna, Nej jag avstod fér jag sjdlv
skulle behdva std fér vissa kringkostnader (.ex. resa och

boende), Nej jag kénde inte till att den m&jligheten fanns

2016 [N

0 20 40 60 80 100%

Exkluderade: Tveksam/Vet ej, Nej jag har inte haft
anledning till det

Upplevde du att du fick den praktiska hidlp du M .
behdvde fér att vardas i ett annat landsting (t.ex. stdd
att hitta rétt vérdgivare eller hjélp med remiss)2

2014
2016

0 20 40 60 80 100%

Patienter som under de senaste 12
ménaderna sjélv sokt vérd i eft annat
landsting &n det de bor i.

Ja men inte fillréickligt, Nej trots att jag hade
behov eller dnskemdl om praktisk hjélp

Exkluderade: Tveksam/Vet ej, Nej, men jag hade
inget behov av praktisk hjélp

Statistiskt signifikant skillnad pé 5-procentsnivén
mellan &ren

i annat landsting svarade 29 procent av dem att de sokt 6ppenvard i annat
landsting under det senaste aret. Jamfort med baslinjemétningen &r det cirka
5 procentenheter firre som gjort det.

Vardnadshavarnas svar om barns vird i annat landsting &r i stort
jamforbara med resultaten for vuxna patienter. Men en nigot ldgre andel
vardnadshavare hade sokt vard i ett annat landsting for sitt barns rdkning
jamfort med vuxna patienter.

Inte fler som erbjuds vard i annat landsting pa grund av vardgaranti

En fréga som relaterar till om patienter far vard i ett annat landsting ar om
de har blivit erbjudna detta till foljd av att virdgarantin inte halls. Resultaten
pekar pé att drygt 5 procent av patienterna har blivit det. I likhet med resultat
fran baslinjematningen upplever cirka 2 procent av patienterna att de inte har
blivit erbjudna detta, trots att de aktivt bett om det. Men vi kan inte se ndgon
sdkerstilld skillnad i utvecklingen mellan aren. Eftersom maluppfyllelsen for
vardgarantin i landet har forsamrats borde det snarare leda till att en storre
andel patienter erbjuds vard i ett annat landsting, men det har vi inte kunnat
se utifrén enkitsvaren.

Nagot firre kdnde till mojligheten att soka vard i annat landsting

En négot hogre andel patienter (11 procent 2016 och 9 procent 2014) svarade
att de inte kiande till mojligheten att soka véard i annat landsting. Eftersom en
nyhet i och med patientlagen ar att patienten ska ges 6kade mgjligheter att
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vélja utforare av offentligt finansierad primérvard och 6ppen specialiserad
vard i hela landet ar det delvis ovintat att kdnnedomen har minskat.
Detta kan aven relateras till resultaten som visar att farre patienter har
fatt information om mgjligheten att vilja annan utforare av varden i sina
kontakter med véarden.

I likhet med baslinjemétningen kan vi dven notera att 5 procent av de som
haft anledning att soka vard i ett annat landsting uppgav att de nekats denna
vard pa grund av kostnader eller remissregler. Ytterligare cirka 10 procent
avstod fran varden for att det var forknippat med ytterligare kringkostnader. I
dessa fall framkommer inga sikerstillda skillnader mellan aren.

Fler som anser att de far praktisk hjilp for att vardas i ett annat
landsting

Av de patienter som uppger att de sokt vard i annat landsting ar det betydligt
fler dn tidigare (84 procent jaimfért med 70 procent) som tycker att de har
fatt den praktiska hjilp de behover for att vardas i ett annat landsting. For
vardnadshavare, svart sjuka samt patienter med liangre utbildningsniva har
motsvarande utveckling varit &nnu mer positiv jamfort med utvecklingen
for populationen i stort. Dessa resultat dr delvis vintade eftersom méanga
insatser i och med patientlagens inférande bade pa nationell och pa lokal niva
har fokuserat pa att underlatta for patienter i dessa fall. Samtidigt ar det 16
procent av populationen i stort som upplever att de inte har fatt det stod de
behover eller att den hjélp de fatt inte varit tillracklig.
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Roéster fran de som besvarat enkdten 2016:

“Nér jag vet vad som felas mig och behéver t
ex specialistvard pa sjukhus, maste jag dnda via
vardcentral fa en remiss till sjukhuset for detta.
Véntan och kostnad blir ju da stérre. Dessutom

“Eftersom jag bytte vardcentral sa
kdnner jag mig hoppfull éver att
detta ska fungera badttre...”

“Hanteringen av
hégkostnadskortet mellan olika
landsting &r ju fér bedrévlig.
Hér behévs en samordning!”

” ... att vi inte sékte vard i annat landsting har aft
géra med att detta skulle innebéra resor fér var
4 ér gamla son. Frégan dr om vi ens fatt vard2”

finns risk att inte f& remiss.”

”... visserligen informerades jag om
vard pa annat landsting men kénde
inte fér det pga. resor osv...”

“Har precis bytt
vardcentral till ett annat
landsting, landsting xx,

och fatt ett helt annat

bemétande @n i yy. Ar

mycket néjd med den
nya kontakten.”
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2.10.2 Fordjupning kring val av utférare

Inga storre fordndringar i andelen utomldinsvard men digitalisering-
en kan fordandra pa sikt

Sammantaget har det inte skett nédgra storre fordndringar i andelen
utomlidnsvard i primarvérden eller den specialiserade 6ppenvarden efter det
att patientlagen tradde i kraft. Det visar en analys av bade kostnader for och
produktion/konsumtion av utomldnsvard. Samtidigt kan digitaliseringen av
varden fordndra omradet pa sikt.

Sett till kostnader har landstingens kop av verksamhet fran andra
landsting i relation till nettokostnader legat pa i stort sett samma nivé 2012,
2013, 2014 och 2015. Sett till produktion har andelen utomlénsbesok i den
Oppna specialistvarden inte heller 6kat mer dn marginellt 2015 jamfért med
2014. Okningen 2015 lig dven pi samma nivd som okningen mellan 2011
och 2012. Detta visar en analys av data fran Socialstyrelsens patientregister.
Inom primarvarden har det inte heller skett ndgon storre forandring i andelen
utomlansproduktion sedan patientlagen triadde i kraft. Samtliga 15 landsting
vars fysiska ldkarbesok vi har analyserat har haft en férdndring som ar
mindre dn 1 procentenhet 2015 jamfort med 2014.

Sett till de relativt nya mojligheterna for patienter att séka vard digitalt
ar det med stor sannolikhet hir de stora forandringarna kommer att ske och
delvis har skett det senaste aret. Men en grov uppskattning visar att denna
vardform fortfarande under 2016 stod for en liten andel av den vird som
produceras. Under 2016 stod den digitala varden grovt rdknat for mindre dn
1 procent jamfort med de fysiska likarbesok som genomférs i primérvarden.

Succesiv utveckling av valfrihet inom varden

Historiskt sett har mojligheten till att vilja vrdgivare varit begrénsad av var
patienten bor. Valfriheten har sedan utvecklats succesivt sedan 1990-talet.
Lagen (2008:962) om valfrihetssystem (LOV) trddde i kraft 2009. Det ar
obligatoriskt att anvdnda vardvalssystem i primarvarden sedan 2010, enligt
hélso- och sjukvardslagen. Vardval inom delar av specialistsjukvarden
har #ven inforts i landstingen, i varierande grad. Aven mojligheter att
soka och fi ersattning for vard utomlands har 6kat genom tillimpning av
Patientrorlighetsdirektivet (2011/24/EU).

Patientlagen om val av utforare

Patientlagen (9 kap) reglerar patientens mojlighet att inom eller utom det
egna landstinget vilja utforare av offentligt finansierad 6ppen vard. I sam-
band med att patientlagen infordes upprattades ocksa ett nytt riksavtal for
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utomlansvérd (SKL 2014). Riksavtalet for utomliansvérd bestimmer vad som
galler nir en patient far vard utanfor sitt eget hemlandsting.

Patienter har sedan ménga &r fritt kunnat soka Oppen véird hos
andra landsting. Landstingsférbundets rekommendationer &r 2000
liknade till exempel de skyldigheter som anges i 9 kap. patientlagen (LF
2000). Men eftersom landstingens skyldighet att erbjuda Oppen véird till
utomldnspatienter utvidgas enligt patientlagen, far patienterna okade
mojligheter. Patienterna ska fé ta del av det 6ppenvardsutbud som ingar ocksa
i ett annat landstings varderbjudande, dven om utbudet ar ett annat dn det
som finns i patientens hemlandsting.

Om det finns krav pé remiss for den Gppna specialistvarden i patientens
hemlandsting eller i det landsting dar patienten soker vard maste dessa
remisskrav foljas. Det dr endast om dessa krav foljs som hemlandstinget blir
betalningsskyldig for varden. Men en remiss garanterar dndé inte att en patient
far en viss vard. Om patienten ska fa vard och i sa fall pa vilken niva avgors vid
den medicinska bedomningen. En patient kan inte krava vard eller virdniva.

Sammanfattningsvis medfor patientlagen att ett landsting ska erbjuda
Ooppen vard dven till patienter som omfattas av ett annat landstings ansvar
for halso- och sjukviard. Dessa patienter omfattas inte av landstingets
vardgaranti. I 6vrigt ska varden ges pd samma villkor som de som giller for
de egna invanarna (prop. 2013/14:106, s 81-82). Detta innebar att landstingen
inte kan prioritera sina egna invanare framfor patienter frin andra landsting.
De ska enbart ta hansyn till de medicinska behov som patienterna har.

Fokus pa fordndringar av patientfléden 1 6ppenvdrd mellan landsting

Patientrorlighet och valfrihet kan ske inom ett landsting, mellan landsting
och mellan olika linder. I var analys fokuserar vi pa forindringar i
patientfloden i 6ppenvard mellan landsting, eftersom detta dr en av nyheterna
och innebér en skyldighet som har utvidgats i och med patientlagen. Indirekt
skulle patientlagen kunna leda till att fler utnyttjar vard utomlands, eftersom
informationsplikten pa detta omrade ocksa delvis har utokats (3 kap.). Men vi
har inte studerat forandringar i dessa floden. Vidare har vi inte haft mojlighet
att studera orsakerna till utomlansvard. Den utveckling av utomlansvéard som
redovisas avser all utomlansvard, oavsett om orsaken till vrden ar oplanerad
vard for patienter som befinner sig i ett annat 1dn, att patienter remitteras
till annat landsting p& grund av att insatsen inte utférs i hemlandstinget,
att vardgarantin inte kan uppfyllas av hemlandstinget eller pa grund av ett
aktivt val av patienter att soka vard i ett annat landsting av ndgon annan
orsak. Att det inte har skett ndgon betydande fordndring i den totala andelen
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utomlénsvard pekar pa att patienterna inte heller har féréndrat sina aktiva val
eller sckmonster med anledning av patientlagen i ndgon storre omfattning.

Inga storre fordndringar i kostnadsandelar for utomldansvard

Utomlidnsvardens omfattning i Sverige framgar delvis i det sa kallade riken-
skapssammandraget for landstingen, som &rligen tas fram av Statistiska
centralbyran (SCB). Tabellen nedan redovisar landstingens kop av verksamhet
fran andra landsting i relation till deras nettokostnader. Tabellen redovisar
dessa andelar dels enbart med hansyn till Gppenvard, dels totalt sett.
Primirvarden utgors i princip endast av oppenvard och darfor ar nivierna
desamma. Denna kostnadsandel kan indikera forandringar i omfattning, i och
med patientlagens utokade mojligheter att vilja. Andelen har varit relativt
konstant under perioden 2012-2015. For primirvarden stod kostnaderna
for kop av primérvard frén andra landsting for mindre én 1 procent, for den
specialiserade 6ppenvardspsykiatrin 4r motsvarande andel cirka 2 procent, och
for den specialiserade somatiska 6ppenvarden &r den cirka 3,5 procent.

Tabell 1. K&p fréin landsting i relation fill nettokostnader.

K&p fran landsting i relation till nettokostnader 2012 2013 2014 2015

6ppen primérvérd 0,71 % 0,68 % 0,67 % 0,70 %
Primdrvard totalt 0,71 % 0,68 % 0,67 % 0,69 %
Oppen specidliserad psykiatrisk vard 1,74 % 1,83 % 1,95 % 2,03 %
Specialiserad psykiatrisk vard totalt 3,24 % 3,17 % 3,12% 3,24%
Oppen specialiserad somatisk vérd (ej slutenvérd) 3,70% 3,57 % 3,47 % 3,39%
Specialiserad somatisk vard totalt 5,99 % 575% 5,66 % 5,74 %

Kélla: SCB - Rékenskapssammandrag fér kommuner och landsting. Berékning baserat p&
uppgifter om nettokostnader inklusive Iékemedel samt kép fran landsting.

Ingen betydande 6kning i andel utomldnsvard i den specialiserade
oppenvarden
Sett till konsumtion har andelen utomlénsbesdk i den 6ppna specialistvirden
inte heller 6kat mer #n marginellt 2015 jimfort med 2014. Okningen 2015 1ag
dven pa samma niva som 6kningen mellan 2011 och 2012. Liknande ménster
framkommer sett till utomlansproduktion. Detta visar en analys av data fran
Socialstyrelsens patientregister. (Se figur 14.)

I figuren nedan har vi skiljt ut rikssnittet (i blatt) frAn samtliga landsting
(i svart). Har framkommer dven att det sedan tidigare rader stora skillnader i
hur stor andel utomlansvard personer fran olika landsting konsumerar.
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Figur 14. Andel utomlénsbesdk i specialiserad 8ppenvard.
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Riksniva Landsting

Not: Andel lakarbesck till specialiserad 6ppenvard som skett i ett annat landsting &n patien-
tens hemlandsting (dvs. utomlénsbesck), per landsting och @r. Exklusive: Primarvard, geriatrik,
rehabilitering, sjukhem/hospices. Kalla: Socialstyrelsen, Patientregistret (PAR).

Inga storre skillnader i utvecklingen per diagnosgrupp — men vissa
variationer pa klinikniva

Vi har brutit ner materialet i diagnosgrupper enligt DRG-systemets hogsta
indelningsgrund Major Diagnostic Categories (MDC) och studerat utveck-
lingen av enskilda verksamheter och kliniker. Sammantaget ser vi inga system-
atiska skillnader i utvecklingen for de olika diagnosgrupperna. Daremot
forekommer det att ett fatal specifika verksamheter eller kliniker inom nagra
landsting har haft en betydligt hogre 6kning i andelen utomlénspatienter. Till
exempel har smértbehandlingar utférda av sjukhus och privata vérdgivare
Okat med cirka 18 procent sett till utomldnsvard i ett par landsting. Vad det
beror pé har vi inte studerat ndrmare men en trolig forklaring kan vara langa
vantetider i just dessa fall.

Skillnader i utveckling mellan landsting 2015 jimfort med 2014

Figur 15 nedan visar skillnaderna i utomlanskonsumtion (specialiserad 6ppen-
vard) for befolkningen i olika landsting 2015 jaimfort med 2014. Befolkningen
i Gavle, Halland och Norrbotten konsumerade mindre utomlansvard 2015
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Figur 15. Andel besék till specialiserad 8ppenvérd som skett i annat landsting én patientens
hemlandsting.

%

15
12
9
6
3
0 570 o 5 T2 070 0 0 s 0 0 o s o oo de o e
W i 2 T E T A a7 gT 8 S 5 T
K o o . & & & & O P KRS E P S
& X F @ F O F ot o K o o ‘—}OO ra
A-obe’ ¢ L & (O .»Oc} © {$
< A:&
2015 2014

Not: Andel lakarbesdk till specialiserad 8ppenvard som skett i ett annat landsting én patien-
tens hemlandsting (dvs. utomlénsbesck), per landsting och ér. Exklusive: Primarvard, geriatrik,
rehabilitering, sjukhem/hospices. Kélla: Socialstyrelsen, Patientregistret (PAR).

jamfort med 2014. Befolkningen i de Ovriga landstingen 6kade sin utom-
lainskonsumtion marginellt. Samtidigt &r det viktigt att stidlla Okningen
i relation till hur utvecklingen har varit de senaste &ren. P4 riksniva lag
o6kningen mellan 2014 och 2015 pd samma nivid som 6kningen mellan 2011
och 2012.

Skillnader i bade utomldnsproduktion och utomldnskonsumtion

Figur 16 nedan redovisar badde utomlédnsproduktion och utomlanskonsum-
tion under 2016. Figuren redovisar utomlédnsproduktion som andel av all
vard som produceras i ldnet och utomldnskonsumtion som den andel vard
som personer i lanet konsumerar i ett annat lan.

Invénare som bor i landsting med mer invianare konsumerar mer vérd i
det egna lanet och mindre utomléns. Invdnare som bor i mindre landsting har
en hogre andel utomlanskonsumtion. I landsting dir universitetssjukhusen
rimligen star for en relativt stor andel av den vard som produceras ar andelen
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utomldnsvard hogre jamfort med andra landsting. Det giller exempelvis i
Uppsala, Orebro, Visterbotten och Ostergétland, jaimfort med Stockholm,
Skéne och Vastra Gotaland.

Vidare pekar var analys pad att den geografiska nirheten ir en stark
forklaring till att soka vard i ett annat landsting. S6rmland, Halland och
Blekinge dr de landsting vars invinare konsumerar mest utomldnsvard. 85
procent av den utomldnsvard som personer frén Blekinge konsumerar ir
vardkonsumtion i Skéne. P4 samma sitt 4r 60 procent av utomldnsvéirden
som personer frdn Halland konsumerar i Vastra Go6taland, och cirka 60
procent av utomlinsvarden som personer fran S6rmland konsumerar &r i
Stockholm.

Figur 16. Utomlansproduktion samt utomlénskonsumtion fér olika landsting, ér 2015.
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Utoml&nsproduktion: andel utomlénsvérd Utomlénskonsumtion: andel vérd som
av total vérd i ett landsting som produceras personer bosatta i eft visst landsting

konsumerar i eft annat landsting

Not: Exklusive: Primarvérd, geriatrik, rehabilitering, sjukhem/hospices.
Kalla: Socialstyrelsen, Patientregistret (PAR).

Den fysiska utomldnsvdrden i primdrvdarden ligger relativt konstant

Inom primérvarden har det inte heller skett nagon storre fordndring i andelen
utomldnsproduktion sedan patientlagen tradde i kraft. Samtliga 15 landsting
vars produktion vi har analyserat, har haft en fordndring som ar mindre an
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en procentenhet 2015 jamfért med 2014. Vi har tagit hinsyn till de fysiska
lakarbesoken i var analys.

Sett till den totala priméarvirdkonsumtionen i landet dr dven utomléns-
patienternas andel liten och ingen storre forandring har skett under perioden
2013-2016.

Aven for utomlinskonsumtionen i primirvarden pekar var analys p4 att
den geografiska niarheten ar en stark forklaring till att soka vard i ett annat
landsting. Den utomlédnsvird som utfors i Halland utgors till exempel i hog
grad av patienter fran Vastra Gotaland.

Ett annat exempel dr utomldnsvarden som produceras i Jamtland dér
turist- och skidorterna i Are och Hirjedalen star for mer &n 50 procent av
utomlidnsbesoken. Dessa besok gors darfor i stor utstrackning av personer
som vistas tillfalligt i Jimtland med anledning av resor till dessa orter.

Tabell 2. Andel utomldnsbesck i procent (fysiska ldkarbesdk) i primérvarden.

2013 2014 2015 2016*

Stockholm 0,76 % 0,74 % 0,86 % 0,92 %
Skane 0,82 % 0,87 % 0,921 % 0,94 %
Halland 519 % 516 % 5,01 % 574 %
Varmland 2,71 % 2,59 % 1,75 % 1,02 %
Gdavleborg 1,51% 1,46 % 1,64 % 1,81 %
Jamtland 11,76 % 11,97 % 11,43 % -

Vésterbotten 1,64 % 1,65% 1,76 % 2%
Norrbotten 2,19% 1,99 % 2,03 % 1,91 %
Uppsala 1,05 % 1,18% 1,67 % 1,91 %
éslergélland 1,15% 1,10 % 1,24 % 1,43 %
Jonkdping 1,63 % 1,69 % 1,78 % 2,62 %
Kronoberg 2,27 % 2,60 % 2,43 % 2,45 %
Kalmar 1,64 % 2,83 % 2,71 % 3,48 %
Blekinge 1,50 % 1,70 % 1,70 % 2%
Orebro (avser andel utomléanspatienter ej bessk) 2,07 % 2,19 % 2,38% 2,26%
Median (e Orebro) 1,63 % 1,69 % 1,76 % 1,91 %

Kélla: landstingens egen statistik. *2016 avser manaderna januari fill och med augusti.
Inkluderar patienter med registrerad lanstillhérighet (folkbokférda patienter), dvriga ar exklu-
derade.
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Landstingens formella remisskrav dr mer specificerade —
utvecklingen ger en delvis splittrad bild

SKL redovisar 16pande de krav som landstingen stiller pd remiss i 6ppen
vard (SKL 2016¢). Generellt har det inte skett nigra stora, systematiska
forandringar i utvecklingen av dessa formella remisskrav sedan patientlagen
tradde i kraft. Men utvecklingen har gétt t olika héll for olika landsting.

Det dr inte ldngre nagot landsting som har ett generellt remisskrav till
all specialiserad oppenvard. Men en genomgang av utvecklingen de senaste
aren pekar pa att landstingen specificerar sina remisskrav allt mer. Ett antal
landsting har infort krav pa remiss till ett specifikt virdomrade, sdsom psyko-
terapibehandling i Uppsala eller neuropsykiatriska utredningar i Varmland.
Aven de som har remisskrav till flera olika verksamheter har specificerat
dessa krav mer. Vissa landsting har specificerat vilka verksamheter de
inte har remisskrav till. Tabellen nedan ar en grov sammanstallning Gver
utvecklingen av formella remisskrav fordelade pa fyra kategorier (generellt
remisskrav, remisskrav for ett specifikt virdomréde, remisskrav for flera
vardomraden eller inget remisskrav). Skillnaderna inom dessa kategorier kan
ocksa vara stor.

Tabell 3. Utveckling av landstingens formella remisskrav.

Februari Oktober Oktober December
2013 2014 2015 2016
Stockholm Nej Nej Ja - for flertal Ja - for flertal
omréden omréden
Uppsala Nej Ja - for eft specifikt  Ja - for et specifikt  Ja - fér ett specifikt
omrade omrade omrade
Sodermanland Nej Nej Nej Nej
Ostergstland Nej Nej Ja - for eft specifikt  Ja - for ett specifikt
omréde omréde
Jonkdping Nej Ja - for et specifikt  Ja - for ett specifikt  Ja - fér et specifikt
omrade omrade omrade
Kronoberg Nej Nej Nej Nej
Kalmar Nej Nej Nej Nej
Gotland Ja - for ett specifikt  Ja - for ett specifikt  Ja - for ett specifikt  Ja - for ett specifikt
omréde omréde omréde omréde
Blekinge Nej Nej Nej Nej
Skane Nej Nej Nej Nej
Halland Nej Nej Nej Nej
Vastra Gétaland Nej Nej Nej Nej
Vérmland Nej Nej Ja - for eft specifikt Ja - for et specifikt

omrdade

omrade
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Februari Oktober Oktober December
2013 2014 2015 2016

Orebro Ja - fr flertal Ja - for flertal Ja - for flertal Ja - for ett specifikt
omréden omréden omréden omréde

Véastmanland Ja- generellt Ja- generellt Nej Nej
remisskrav remisskrav

Dalarna Ja - for flertal Ja - for flertal Ja - for flertal Nej
omraden omréden omraden

Gdvleborg Nej Nej Nej Nej

Vasternorrland Nej Nej Nej Nej

Jamtland Ja - for flertal Ja - for flertal Ja - for flertal Nej
omréden omréden omréden

Vasterbotten Ja - for flertal Ja - for flertal Ja - for flertal Ja - for flertal
omraden omraden omraden omraden

Norrbotten Ja- generellt Nej Nej Nej
remisskrav

Kélla: SKL: Landstingens krav pd remiss i dppenvard (ej allménlékare, fysioterapeut/sjukgym-
nast). Fér fullsténdiga uppgifter om de remisskrav som galler se SKL 2016c.

Utmaning ndr verksamheter krdver remiss trots att landstinget inte
uppger formella remisskrav

En utmaning som har framkommit tidigare ar att det finns verksamheter som
kraver remiss for 6ppen specialiserad véard trots att landstinget inte redovisar
att de har remisskrav. Reumatikerforbundet skrev bland i ett yttrande till
Patientmaktsutredningen 2013:

77 ..vi upplever redan idag &r att Gven om landstinget inte beslutat
krava remiss till en specialist s& kraver klinikerna det anda i praktiken.

Vi kan infe se att de forslag som presenteras har 18ser detta”
(Reumatikerférbundet 2013)

Denna omstidndighet forekommer dn idag. Nedan redogor vi for ett antal
exempel pa verksamheter som kraver eller ber om lakarremiss av patienter
trots att dessa krav inte framkommer i SKLs information om formella

remisskrav.

77 For att kunna erbjuda dig frén ett annat landsting den bésta varden

samarbetar vi med ditt hemlandsting och lakare. Du behéver darfér

f& en specialistvardsremiss/konsultationsremiss fran ditt hemlandsting
och lakare till oss”

(Karolinska Universitetssjukhuset 2017)

Lag utan genomslag

95



96

Patientens faktiska stéllning

77 Hur kan jag f& komma till Capio S:t Géran? Om du vill sdka vérd har
vill vi att du som patient har en remiss frén din vérdcentral, huslékare
eller liknande. Det underlattar fér bade dig som patient och oss som
arbetar har, sa att vi kan férbereda ditt besdk sa bra som majligt”

(Capio S:t Gérans Sjukhus 2017)

77 For att f& komma till gonmottagningen behdver du férst f& en
beddmning fran din lékare pa vardcentralen. Du kan ocksé lémna
in en egen vardbegaran via e-tfjansterna eller fylla i och skicka in en

blankett”
(Grebro Universitetssjukhus/Ogonkliniken 2017)

77 All vérd inom smértbehandlingsenheten bedrivs p& uppdrag och i
nara samarbete med NU-sjukvardens vérdavdelningar och andra
vardgivare. For att f& komma till vér dppenvérdsmottagning krévs
remiss, foretradesvis fran primarvardsldkare. Detsamma gdller for

multimodal smartrehabilitering”
(Uddevalla/NU-sjukvarden/Smértbehandlingsenhet 2017)

P& vardguidens webbsida star det bland annat: "Om du sjalv vdljer att
soka oppen specialiserad vdrd i ett annat landsting eller region dr det
viktigt att ta reda pq vilka remissregler som gdller pG den mottagning dit
du vill komma.” Samtidigt framkommer de formella remisskraven i olika
landsting ocksa i informationen om remisser (1177 Vardguiden 2017).

Mojliga orsaker till (uteblivna) fordndringar i andelen utomldnsvard
- faktorer som pGuerkar sannolikheten for att en patient ska soka sig
till ett annat landsting for vard

Resultaten fran patientenkiten visar att 5 procent av de patienter som haft
anledning att s6ka vard i ett annat landsting uppgav att de nekats denna vard
pa grund av kostnader eller remissregler. Ytterligare cirka 10 procent avstod
for att det var forknippat med ytterligare kringkostnader.

Det finns flera mojliga forklaringar till varfor patienter inte anviander
mojligheten att vilja vard i ett annat landsting. For patienter &r det
geografiska avstdndet och transportmdjligheterna sannolikt ett hinder — ett
hinder som delvis forsvinner i och med utvecklingen av digitala vardtjanster.
Att personer som studerar, reser till (semestrar), eller arbetar i ett annat
landsting &n det de bor i kan ocksa delvis forklara varfor patienter soker
vard som utomlanspatienter. De skillnader i andelen utomlansvard mellan
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olika landsting som framkommer i det material som vi har analyserat stérker
denna bild.

Aven ekonomiska aspekter kan paverka. Det reviderade riksavtalet
har bland annat tydliggjort att patienterna sjdlva ska sta for boende- och
resekostnader i samband med den utomldnsvard som de har valt. Detta har
kritiserats bland annat av Njurférbundet, som i ett pressmeddelande i april
2015 skrev: “Patientlagen har gett njursjuka kommunarrest”. De skrev vidare:
”... eftersom gdstdialys rdknas som éppen vard hos annan vardgivare och dar
ett eget val mdste patienten sjdlv sta for sina reskostnader enligt avtalet. En
kostnad som kan hamna runt flera tusen kronor under en veckas dialys ...".
(Njurférbundet 2015).

Bristande information ar ytterligare nagot som paverkar mojligheten
att vilja vardgivare. Det saknas bland annat information som mojliggor
for patienter att kunna jamfora vardutbud och dess kvalitet nationellt.
En forskningsrapport presenterad vid den nationella konferensen i
Nationalekonomi 2016 belyser hur 6kad information kan paverka patienters
val av vardgivare. (Anell m.fl. 2016). I den prelimindra rapporten fram-
kommer att patienter som far mer littillganglig information om utbud och
kvalitet hos olika vardgivare (i detta fall hemskickad skriftlig information
om vardcentraler) inklusive mer littillgdngligt administrativt stéd (blankett
for att lista om sig) dven byter vardgivare i hogre utstrickning, jamfort med
de som inte fatt denna information. Resultatet handlar om val av utférare
i primirvarden inom ett landsting men kan relateras till avsaknaden av
lattillganglig information om vardenheter nationellt.

Vidare skapar de varierande remissreglerna som vi redan har redogjort
for en otydlighet for patienten kring vilka regler och reella mojligheter som
finns. Det blir ocksa otydligt for de vardgivare som vill hjdlpa patienter att
soka vard i annat landsting.

Ingen tydlig eller stark utveckling mot harmonisering av vardutbud

Utbuds- och eller kvalitetsskillnader i virden mellan landsting kan ocksa
ligga till grund for patienternas val. Nar det kommer till skillnader i olika
landstings vardutbud var en foérhoppning att patientlagen skulle driva pé
utvecklingen mot en harmonisering. Under en intervju med representanter
for SKL stillde vi frdgan om de hade fatt signaler fran landstingen om och hur
vardutbudet eller kriterier for att fa en viss typ av behandling hade férandrats.
De menade att de saknar en tydlig bild pa detta omrade och att de endast har
anekdotisk information.

Ett exempel de lyfte handlade om KUB-tester dar ett landsting med mer
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restriktiva riktlinjer nu har 6ppnat upp dessa mer. Landstinget fordndrade
sina riktlinjer eftersom kvinnor bosatta i landstinget hade valt att f4 KUB-
test genomfort i ett landsting med mindre restriktioner. Samtidigt menade
representanterna frdn SKL att det var svart att sdga om det berodde péa att
patientlagen infordes eller pa ndgot annat.

Ytterligare ett exempel pd harmonisering kan kopplas till SKL:s rekom-
mendation om enhetlighet i landstingens erbjudande av offentligt finansierad
assisterad befruktning. Rekommendationen till landstingen lyfter det faktum
att patienter enligt patientlagen har mojlighet att soka vard utanfor det egna
landstinget och att vard for utomlénspatienter ska ges pa samma villkor som
de som giller for de egna invdnarna (SKL 2016d).

Skillnader i medfinansiering dr ett mojligt incitament for att vilja
vard i annat landsting

SKL lyfte under en intervju fram ytterligare en hypotes till varfér patienter
vill s6ka vard i ett annat landsting — skillnader i hur landstingen hanterar
den sd kallade medfinansieringen. Medfinansiering innebér att patienten
finansierar den del av en hélso- och sjukvardsinsats som ligger utanfor
landstingets offentligt finansierade utbud medan landstinget betalar den
del av insatsen som omfattas av den offentliga finansieringen. Patienten kan
alltsd i denna situation vélja ett tilligg eller ndgot annat &n det som erbjuds
inom den offentligt finansierade varden och sjilv betala mellanskillnaden.
Ett exempel som lyfts dr inom 6gonsjukvérden dar patienter i vissa landsting
kan medfinansiera multifokal lins vid starroperation. Synkorrigering ligger
normalt utanfor det offentliga atagandet och landstingets prioriteringar.
Déarfor ersatter vissa landsting motsvarande en vanlig lins vid starroperation
och patienten far betala mellanskillnaden f6r den synkorrigerande linsen
(SMER 2014). Nér en patient ska fa en ny lins inopererad kan de i vissa fall
betala extra for att fa en lins som &ven korrigerar brytningsfel. En sddan
operation kan kosta uppemot 30 000 kronor per 6ga om den utfors i privat
regi, men gor man det i samband med en grastarroperation bekostad av
landstinget, kostar tilldgget bara mellan 7 000 kronor och 18 000 kronor per
oga (SR, 2014a). Rapporten fran Statens medicinsk-etiska rdd (SMER 2014)
lyfter etiska aspekter av med- och egenfinansiering i virden. Men vi har inte
analyserat detta narmare inom ramen for detta uppdrag.
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Behov av samordning och administrativa losningar som fungerar
nationellt

Intervjuer med SKL och andra aktOrer samt enkitsvaren frin landstingen
visar att det finns ytterligare behov nir det giller utomlédnsvarden. Dess
behov handlar ofta om att det saknas olika typer av nationella administrativa
l6sningar. Det saknas till exempel system som fungerar nationellt nar det
kommer till elektronisk fakturahantering, remisshantering, listning av
primérvardspatienter, hantering av hogkostnadsskydd. Men viss utveckling
sker dnd4, vilket vi ger exempel pa i avsnitt 5.3.4.

Vidare ar det viktigt att landstingen ser till att de patienter som vardas i
ett annat lan far fortsatt god samordning om de behover detta i sin vardkedja.
Hemlandstingen maste ocksd ha goda mojligheter att folja sina invanares
vardbehov, trots att de vinder sig till andra landsting i delar av sin vérd.

Betdnkandet Effektiv Vard SOU 2016:2 lyfter dessutom fram de brist-
ande rittsliga forutsdttningarna for att utbyta patientinformation mellan
landstingshuvudmsén i samband med hilso- och sjukvard 6ver landstings-
granserna.

Hur olika landsting hanterar kostnaderna for utomlédnsvarden varierar,
béade nir det géller primirvard och annan Gppen specialiserad vard. Vissa
landsting har en central budgetpost for att hantera kostnaderna, medan andra
har ett mer decentraliserat system. I en del landsting star landstinget centralt
for de kostnader som ar kopplade till hempatienternas utomléansvérd, medan
andra landsting lagger kostnadsansvaret for denna vird pd de enskilda
primirvardsenheterna, sjukhusen eller enheterna som har remitterat. I de
fall landstingen star for kostnaderna centralt, borde incitamentet vara hogre
for utféraren att informera patienter om deras majlighet att vilja vird i annat
landsting.

Digitala vardmoten — ett nytt sdtt att se pd utomldansvard

Patientlagen har skapat mdjligheter for leverantorer av digitala vardtjanster
att erbjuda sina tjinster till personer i Sverige oavsett var de bor. Mot bak-
grund av 4 § HSL ar det enda som krévs att leverantoren har avtal med ett
landsting. I och med patientlagen kan d& patienter frdn andra landsting ocksé
vélja att soka denna vard och deras hemlandsting blir betalningsskyldigt.
Digitala vardtjanster utformas mer eller mindre integrerat med ett landstings
6vriga vardverksamheter. Darfor ar de geografiska granserna mer eller mindre
betydelsefulla i nuléget.
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Digitala vardkontakterna - mindre dn 1 procent av samtliga
lakarbesok i primdrvdrden

Vi har interpolerat antalet fysiska lakarbesok totalt i riket till cirka 13-15
miljoner besok per ar. Denna uppskattning dr baserad pa statistik 6ver antalet
fysiska liakarbesok i de 14 landsting som tillsammans star for mer &n 70
procent av Sveriges befolkning. Liknande siffror redovisas i SKL-rapporten
Statistik om hdlso- och sjukvdrd samt regional utveckling 2015 (SKL 2016e).
Har framgick att det totalt sett genomfordes cirka 14,6 miljoner lakarbesok i
primérvarden under 2015.

Det finns inga tillgdngliga uppgifter Gver det totala antalet digitala
vardkontakter som utfors av de tvd marknadsledande leverantérerna inom
digital primarvard (ej specifikt inriktade till ett visst landsting). Men mycket
ungefirliga uppgifter pekar pa att antalet kontakter inte 6versteg 80 0oo
under 2016 (Perdahl 2017a och 2017b). 80 000 kontakter ar en uppskattning
over det totala antalet som hade genomforts fram till och med 2016. Foretagen
startade sina verksamheter innan 2016 varfor det totala antalet kontakter
som genomfordes ar 2016 snarare utgor en andel av dessa.

Dessa ungefirliga siffror innebir att de digitala virdkontakterna tillsam-
mans motsvarar mindre dn 1 procent i relation till de fysiska beséken pa
vardcentralerna. Rimligen dr dven denna berdkning vl tilltagen da en andel
av de digitala vardkontakterna troligen var privat finansierade och inte var
landstingsfinansierad vard.

Antalet digitala utomlénsbesok 6kar snabbt

De primirvardsdata som har analyserats ovan handlar om fysiska ldkarbesok.
Sett till de relativt nya mojligheterna for patienter att soka vard digitalt ar det
med stor sannolikhet har de stora forandringarna kommer att ske och delvis
redan har skett det senaste aret.

I Jonkoping tillhandahéller bade leverantéren Min Doktor och leveran-
toren Kry digital vird, med grund i underleverantorsavtal med fysiska
vardcentraler. Under perioden 16 juni—16 december 2016 genomforde de
totalt 19 161 digitala utomlinsbesok med grund i dessa avtal. Okningen dr
relativt stark — mellan november och december 2016 nirmare fordubblades
antalet digitala virdkontakter for utomldnspatienter. Eftersom foretagen
inte tidigare hade dessa avtal dr det samtidigt inte 6verraskande att vi ser en
okning.

Tidigare visade vi att utomladnspatienters (fysiska) vardkonsumtion i
primarvarden ar liten och att ingen storre forandring har skett 2013—2016.
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Vi pekade édven pa att andelen digitala vardkontakter ar 2016 fortfarande stod

for en mycket liten andel av de besék som genomfors i primarvarden. Men

den starka utvecklingen av digitala "utomlansbesok” som framgér av figuren

nedan innebir att det &r troligt att den bilden kommer att fordndras framéver.

Figur 17. Antal digitala “utomlénskontakter” i Jénkdping, juni-december 2016.
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Kélla: Produktionsstatistik frén regionledningskontoret i Jonképing. Utomlénskontakter,
exklusive vardkontakter med personer fran Jénkdping. Bade asynkrona/mailkontakter samt
videobesdk. Méatpunkt: 16e respektive mé&nad.

Mer om mgjligheter och utmaningar kopplat till inférandet av digitala véard-

tjanster framkommer i avsnitt 4.6.
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2.11 PERSONUPPGIFTER OCH INTYG

Foréindring i patientens faktiska stéllning
Sammanvégd bedémning per omréde dret innan -> efter lagen trédde i kraft

10 kap. Personuppgifter och intyg -
@) Férbatirad Ingen skillnad @) Férséimrad

Kapitel 10 i patientlagen handlar om hantering av personuppgifter och att
utfiarda intyg. Kapitlet behandlar dven ritten att ta del av journalhandlingar
och det finns en upplysning om att reglerna for sekretess och tystnadsplikt
regleras i andra forfattningar. Paragraferna paminner endast om vad som
géller enligt andra lagar och tillfér darfor inget nytt i sak.

Nir det giller personuppgifter har Vardanalys ett sdrskilt pigdende
analysomrade som handlar om patienternas syn péd integritet i den
digitaliserade varden, och publicerade nyligen en delrapport om nyttan med
digitala halsouppgifter och risker ur ett integritetsperspektiv (Vardanalys
2016b). Mot bakgrund av detta samt behovet av att begrénsa enkiternas
omfattning har det inte stéllts ndgra fragor om detta kapitel i enkéaterna.

Lag utan genomslag



Patientens faktiska stéllning

2.12 SYNPUNKTER, KLAGOMAL OCH PATIENTSAKERHET

Fordndring i patientens faktiska stéllning
Sammanvégd bedémning per omréde dret innan -> effer lagen tradde i kraft

11 kap. Synpunkter, klagomél och patientsékerhet
© Forbatirad Ingen skillnad @@ Férsémrad

Resultaten fran var patientenkdt visar att en ndgot hogre andel dn tidigare
av patienterna velat lamna synpunkter eller klagomal pa varden for sin
egen eller ndgon ndrstdendes rikning. Men en majoritet av dessa ldmnar
inte in sina klagomdl eller synpunker, vilket inte dr ndgon fordndring
jamfort med baslinjemdtningen. Vidare dr det fortsatt fa av de som lamnar
klagomdl eller synpunkter som blir néjda med den hjdlp som de har fdtt. Den
sammanvdgda bedomningen blir ddrfor att patientens stdllning relaterat
till synpunkter och klagomadl dr ofordndrad.

Patientlagens kapitel 11 — Synpunkter, klagomél och patientsékerhet, innehéller
bland annat bestimmelser om Patientndmndernas samt Inspektionen for
vard och omsorgs uppdrag och skyldigheter (1 och 3 §). Vidare framkommer
vardgivarnas skyldigheter att ge sérskild information till patienter som har
drabbats av en vardskada (3 §). Patienten och dennes nirstaende ska ocksé fé
mojlighet att delta i vardgivarens patientsdkerhetsarbete (4 §). Analysen nedan
speglar, till skillnad frén 6vriga bestimmelser i patientlagen som har foljts upp,
pa en mer Gvergripande niva utvecklingen kopplad till patientlagens kapitel 11.
Fragorna vi har studerat relaterar mer till klagomélens andamalsenlighet och i
vilken utstrackning som patienters, anhorigas erfarenheter tas till vara.

2.12.1 Resultat

Ndgot fler som har velat framféra klagomal eller synpunkter
Resultatet frin patientenkiten visar att en nigot hogre andel dn tidigare av
patienterna har velat limna synpunkter eller klagomal pé varden for sin egen
eller ndgon nirstiendes rakning under de senaste 12 ménaderna. Andelen var
27 procent jamfort med 25 procent i baslinjeméatningen.

Bland vdrdnadshavarna har andelen ocksa vuxit, till 25 procent jamfort
med 22 procent i baslinjemétningen. Av dessa var det 64 procent som gillde
vard av barnet. Ovriga klagomal gillde virdnadshavaren, vilket skulle kunna
innefatta klagomal som giller vardnadshavarens vardkontakt for egen
sjukdom.
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Figur 19. Andel patienter som valt att framféra klagomdl till nagon eller négra av féljande
aktdrer.

%

40

30

20

10

0 | . | _— :
Personal/Chef p& Patientndmnd Inspektionen for vard Ovriga
enhet dér misstaget skedde och omsorg (IVO)

2016 [ 2014

Not: Flera svarsalternativ var méjliga

En fortsatt majoritet viljer att inte ldmna klagomal

Av de patienter och vardnadshavare som velat 1amna klagomal uppgav cirka 58
procent att de avstatt fran att lamna klagomal till nagon organisation. For svart
sjuka patienter ar motsvarande andel cirka 48 procent. Dessa resultat innebar
inte nigon forandring jamfort med baslinjemitningen. Majoriteten patienter
véljer saledes fortfarande att inte lamna in klagomal. Och de svért sjuka lamnar
i hogre utstrickning in de klagomaél de har i jamforelse med populationen i stort.

Aldre limnar ocksé i nigot hogre utstrickning in de klagomal de har i
jamforelse med populationen i stort. Detsamma galler personer med hogre
utbildningsniva. Aven min framfor sina klagomal i nigot hogre utstrickning
an kvinnor. Samtidigt framkommer inga sékerstéllda skillnader i utvecklingen
for dessa grupper.

Figur 18. Patienter med klagomél som véljer att framféra dessa.
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En tredjedel av patienterna vdnder sig till personalen eller chefen
med klagomal

Mer 4n 30 procent av patienterna hade vént sig till personal eller chef pa den
enhet som saken gillde. Det nist vanligaste alternativet for bade patienter
och vardnadshavare var att de vande sig till patientndimnden. 7 procent av
de patienter som hade klagomal valde att gora detta jimfort med 6 procent
av vardnadshavarna. Dessa resultat skiljer sig inte ndmnvart frin bas-
linjemétningen. Figuren nedan redovisar vilka aktorer som patienterna har
vant sig till om och nédr de har ldmnat in klagomal. En stor andel patienter
valde dock att inte laimna in klagomal vilket framgick i figur 18.

Klagomal om lang vdntan pa vard okar

Patienters klagomal eller synpunkter handlade frimst om lang véntan eller
dalig tillgdnglighet, vilket inte skiljer sig frdn baslinjemitningen. Det var
dven denna typ av klagomal eller synpunkt som hade 6kat mest i jamforelse
med baslinjemétningen. 48 procent angav detta alternativ jaimfort med 40
procent i baslinjematningen. Nist vanligast var klagomal utebliven kontakt
eller aterkoppling vilket delvis kan relateras till klagoméal om bristande
tillgdnglighet och information.

Aven vardnadshavares klagoma3l eller synpunkter handlade, i likhet med
resultat fran baslinjemitningen, frimst om ladng vintan eller dalig tillgdng-
lighet. 42 procent av virdnadshavarna angav detta alternativ. Nést vanligast
var klagomél om bristfillig information foljt av daligt bemotande.

Fortsatt fa som lamnar klagomadl eller synpunkter blir ndjda med
den hjdlp de fatt

Syftet med att ldamna klagomal eller synpunkter var enligt patienterna och
vardnadshavarna i forsta hand att forebygga att fler rdkar ut for samma
sak. 55 procent patienterna och 62 procent av virdnadshavarna angav detta
alternativ.

Resultaten fran patientenkiten visar att de som klagat till olika instanser
till liten del dr néjda med den hjalp de fatt, i likhet med resultaten frin
baslinjemétningen. I den storsta gruppen, de som vint sig till personalen eller
chefen pa den enhet diar misstaget skedde, har resultaten dven forsiamrats i
jamforelse med basméatningen. For patienterna har andelen som var helt ngjda
minskat fran 18 till 14 procent och for vardnadshavarna var férsamringen
annu storre — dir var andelen helt ngjda enbart 3 procent att jaimfora med 17
procent i baslinjeméatningen. For 6vriga instanser framkom inga sidkerstéllda
skillnader i hur n6jda patienter var.
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Roéster frdn de som besvarat enkdten 2016:

“IVO tar bara upp
vardskador, inte
integritetsskydd. Patient-

e . némnden ganska ok men
Dé min kontakt bér vara mycket felande Iékares klinikchef

regelbunden har den under nagra ér
nu varit bristféllig vilket medfér stora
risker i min kroniska sjukdom. Anmélan
har gjorts till patientndmnden utan
resultat eller atgérd fran landstinget
under fyra manader.”

tyckte bara att jag blivit
oense med lékaren.”

“Det finns inte nadgon méjlighet att
lémna synpunkter t ex via en naggon
slags klagomadlshantering

Jag skulle vid ett tillfdlle velat Iémna pd webben.”

klagomal p& bemétande vid en
akutmottagning men upplevde det
jobbigt och krangligt att framféra
mina synpunkter.”

“Jag &r mycket néjd och néstan éverraskad Sver

“Overklagade till att chefsldkaren bad om ursakt fér att de inte
Patientskadendmnden upptdckt det verkliga problemet (proppar i lungorna)
for ett halvér sedan. Har utan skickade hem mig med medicin. Propparna
inte fatt ndgon feedback upptdcktes nér jag kom tillbaka till sjukhuset efter aft
alls. D.v.s. kdnner mig infe ha svimmat i hemmet.”

delaktig alls!”
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2.12.2 Patientndmndsrepresentanter om klagomal kopplade till
patientlagen

Vérdanalys (2017b) har i det pdgdende projektet "Hur ser patienter, brukare

och

medborgare pa personlig integritet kopplad till data som samlas in av

hélso- och sjukvarden?” gatt ut med en enkit i december 2016 till samtliga

patientndmnder. Denna enkét stéllde dven fragor kopplade till patientlagen.

En fraga 10d: "Enligt din uppfattning, vilket eller vilka omraden (kapitel) i

patientlagen genererar flest drenden hos din patientnamnd?”

Vi har tagit del av svar fran 17 olika patientndamnder (se metodbilaga for

information om vilka). Utifrdn deras svar framkommer det att de drenden

som

genererar flest drenden ar information och tillgianglighet.

Tabell 4. Férdelning av klagomadl till patientnémnder.

Antal némnder som angett

Vilka omréden i patientlagen g ar flest Grenden? (av PL-kapitlen) omrade av de 17 som svarat
2 kap. Tillgénglighet 1
3 kap. Information 14
4 kap. Samtycke -
5 kap. Delaktighet 8
6 kap. Fast vardkontakt och individuell planering 6
7 kap. Val av behandlingsalternativ och hjélpmedel -
8 kap. Ny medicinsk bedémning 3
9 kap. Val av utférare 3
10 kap. Personuppgifter och intyg 3
5

11 ka

Tva

p. Synpunkter, klagomdl och patientséikerhet

patientndmndsrepresentanter resonerade enligt f6ljande om bristerna

nér det giller informationsplikten:

... om det beror pa att man inte vill/inte har kunskap om/inte har tid
att informera ar svart att sdga. Exempelvis kan det vara en patient
som har véantat langre én vardgarantigrénsen pé sin operation och
inte far information om vad som galler kring vardgarantin — och dé
inte heller far hjalp vidare utifran detta. Det kan ocksa handla om
en patient som har upprepad kontakt med olika verksamheter och
kénner att samordningen inte fungerar, och som inte ges information
om mdjligheten till fast vardkontakt — och inte heller far en fast
vardkontakt utsedd. Informationsplikten ar grunden till det som ingar
i patientlagen — om den foljs sa kommer ocksa de évriga punkterna
att fdljas battre.”
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77 Det framgér i ménga drenden att patienten inte har fatt information
— och darefter ocksd hjalp — utifrdn patientlagens bestammelser.
Kanske framst da det gdller vardgaranti och fast vardkontakt.
Kopplat till detta har forstas patienten da inte heller majlighet att
vara sarskilt delaktig i sin egen vard.”

Citaten belyser fragan om att klagomal ofta kan handla om ett specifikt om-
réde i patientlagen men att information ofta dr en del av klagomalet — oavsett
vilket omrade som patienten klagar pa i 6vrigt.
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Patientens rdatisliga stéllning

En forsta delforklaring till att patientens faktiska stillning inte har stéarkts ar
att patientens rittsliga stillning ar svag. Det visar var analys av patientlagen
och de relaterade bestimmelserna i HSL och PSL. Patientlagen har inte heller
forstarkt patientens rittsliga stillning. Vi har formulerat ett antal kriterier
for att utvdardera patientens rattsliga stdllning. Var analys visar att det finns
pataglig forbattringspotential inom samtliga kriterier.

Nistan alla bestaimmelser i patientlagen hade tidigare en motsvarighet i
HSL. HSL var ursprungligen en lag meden stark ramlagskaraktar. En slutsats
av var granskning ir att patientlagen fortfarande dr kvar i en ramlagsmodell,
med ménga bestammelser som har karaktiren av oprecisa mélbestimmelser.
Skyldigheterna i lagstiftningen ges framst som sa kallad indirekt inne-
héllsstyrning eller som styrning genom form- och handlaggningskrav.
Den indirekta innehéllsstyrningen innebér att det finns ett stort tolknings-
utrymme for tillimparen och form- och handldggningskraven tar sikte pa
processen snarare dn pa innehéllet. Det saknas oftast precisering av lag-
bestdmmelserna genom normering pé lagre niva i form av férordning eller
foreskrifter. Likasd saknas handbdcker och liknande vigledningar. Det
saknas ocksa insatser fran vardgivares och huvudmains sida nar det giller att
precisera bestaimmelserna.

Lagen har inte heller tydliggjort vem som ansvarar for att fullgora skyldig-
heterna. Vem som bar de olika ansvaren varierar utan en tydlig logik. Oftast
ar det flera som har samma ansvar (i varierande konstellationer) vilket medfor
en risk for oklarhet i friga om ansvar. Ibland pekas ingen ansvarig ut. Den
valda lagstiftningstekniken innebér i stora delar dubbel- och trippelreglering
i patientlagen, HSL och PSL. Detta skapar otydlighet.

Patienternas relativt svaga réttsliga stillning kan &ven forklaras av
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att lagstiftningen, med négot undantag, inte ger dem ritt till individuell
provning, till exempel genom mojligheten att 6verklaga beslut till domstol.
Klagomél om brister i patientlagens tillaimpning blir normalt sett inte féremal
for IVO:s provning utan hanteras av patientndmnderna.

Ingen bedriver idag i praktiken en systematisk nationell tillsyn over eller
kontroll av om bestdmmelserna i patientlagen och de relaterade bestim-
melserna i HSL och PSL f6ljs. Det finns, med négra enstaka undantag, inga
sanktioner mot verksamheter eller enskilda nir de inte foljer patientlagen och
skyldigheterna enligt HSL och PSL.

En jamforelse med Norge, Finland och Danmark visar att patientens
rattsliga stiallning i Sverige ir svagare dn i de andra landerna.

3.1 SA HAR VI GJORT FOR ATT ANALYSERA PATIENTENS RATTSLIGA
STALLNING

I detta avsnitt beskriver vi hur vi har gjort for att analysera patientens
rattsliga stdllning i varden. Vi har inte kunnat hitta ndgot vigledande exempel
for att utvardera och analysera lagstiftning eller for att vardera den enskildes
rattsliga stéllning. Vi har darfor tagit fram ett ramverk for analys baserat pa
rattighetskriterier fran forskningen.

Analysen utgar fran patientlagen men omfattar bestimmelser i
andra lagar som anger skyldigheter for olika aktérer

Analysen i rapporten avgriansas till bestimmelserna i patientlagen och de
relaterade bestimmelserna som finns i HSL och PSL samt négra nérliggande
lagar. I manga fall innebér analysen att bade bestimmelserna i patientlagen
och de relaterade bestimmelserna i HSL och PSL analyseras gemensamt,
nir det till exempel handlar om skyldigheternas innehall och vem som har
ansvaret for att fullgéra dem. For att undvika alltfor ménga upprepningar
har vi valt att i de flesta fall endast nimna patientlagen dven om ocksa de
relaterade bestimmelserna i HSL och PSL avses (om inte annat anges).

Fragor om till exempel psykiatrisk tvingsvard eller annan tvangsvards-
lagstiftning berors inte i var analys. Sddana fragor har oftare en starkare
reglering genom sirlagstiftning som innehéller réttsikerhetsgarantier av
olika slag, till exempel lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvingvard.

Patientlagen anger vad patienten kan forvinta sig av varden och lagen
speglar skyldigheter for olika aktorer att se till att patienten ges detta. Inom
bland annat rattsvetenskapen ar det dock vanligt att det som patienten har
ratt att forvinta sig av varden bendmns “patientrittigheter”, se faktaruta
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nedan. Vi bedémer dock att det i denna rapport skulle riskera att bli alltfor
otydligt om vi anviander begreppet “patientrattigheter” nér vi asyftar det
patienten har ritt att forvanta sig enligt bestaimmelserna i patientlagen.
Ménga aktorer pa hilso- och sjukvardsomradet &r inte heller vana vid den
begreppsanvindningen. Aven om en sddan begreppsanvindning vore korrekt
ur ett rattsvetenskapligt perspektiv har vi valt att for tydlighets skull fortsatt
tala om skyldigheter for huvudmain, verksamheter och personal. Nar vi
asyftar direkt utkravbara rattigheter, vilket i huvudsak saknas i patientlagen,
skriver vi ”legala rattigheter”.

Om rattighetsbegreppet

Begreppet réttighet &r komplicerat och en fullstéindig beskrivning ryms inte i denna
rapport. Patientlagen &r inte en réttighetslagstiftning uttalas det i férarbetena till lagen.
Tvdrtom betonas att lagstifiningen i huvudsak bygger pa de skyldigheter som vérdgivarna
och hélso- och sjukvérdspersonalen har gentemot patienterna (se prop. 2013/14:106
s. 41). Skyldigheterna framgar dock inte av patientlagen utan av HSL och PSL. Liknande
utg&ngspunkter har funnits i de tidigare lagstifiningsdrenden dér denna fr&ga diskuterats
(bland annat SOU 1995:5, SOU 1997:154 och SOU 2008:127). En mer allmén
uppfattning inom det offentliga omradet &r nog ocksa att en “réttighet” ska kunna vara
utkrévbar pé& nagot sétt eller att det ska finnas nagon form av sanktion om réttigheten
kréinks (Rynning 2011).

Inom bland annat réttsvetenskapen har réttighetsbegreppet blivit fsremal for uppdelning
beroende pa vilken funktion begreppet har tilldelats (Vahine Westehall 2005). Dar skiljs
till exempel pé “legala rattigheter”, “kvasirattigheter” och “mélrelaterade rattigheter”.
Llegala réttigheter dr det som avses nér man i férarbetena uttalar att patientlagen inte &r
en rattighetslagstifining. Fér att en legal réttighet ska foreligga anses det vara ett krav att
den é&r konkret, bestémd i lag och utkrévbar fér den enskilde. Det ska alltsé vara fraga
om tydliga réttsliga krav (rekvisit) for att en rattsfolid ska folja. Dessutom kan eft krav om
statlig tillsyn samt sanktioner for rattighetens forverkligande uppstdllas (Rynning 2011).
Med kvasiréttighet (eller servicerdttighet) menas en social réttighet som den enskilde ska
erbjudas tillgang till p& lika villkor med andra enskilda (Rynning 2011).

Med sociala rattigheter avses till exempel ratten till social trygghet och rétten till hélsa
som till exempel regleras i den infernationella konventionen om ekonomiska, sociala och
kulturella réttigheter. Individen har i ansluting fill denna réttighet ingen rétt till domstols-
prévning, men déremot andra klagomailigheter.

En lag som innehdller en kvasirdttighet anger ofta skyldigheter fr det allménna. | den
tredje kategorin, mdlrelaterade rattigheter, det vill sdga servicedtgarder, har inte den
enskilde négra majligheter att klaga och ansvaret f6r genomférandet av réttigheten ligger
helt pa vardgivaren.

Med nu némnda terminologi bér allts& de bestdmmelser som éterfinns i patientlagen
betecknas som en form av kvasirattigheter mot bakgrund av att de utgdr fran skyldigheter
och normalt inte kan Sverprévas i domstol. De kan ocksé benémnas “patientréttigheter”.
Patientrattigheter aktualiserar manga olika sorters rattigheter; rétt till personlig integritet,
autonomi, ratten fill hélsa, med mera. Alla dessa réttigheter har utvecklats och faststallts
genom ett stort antal regler i nationell och internationell rétt och genom beslut som tas i
olika instanser. Patientlagstifiningen &r ytterst eft uttryck fér materialiseringen av valférds-
staten och handlar fill stor del om att forverkliga rétten till halsa.
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(Forts. Om rattighetsbegreppet)

Patientréttigheterna inom halso- och sjukvarden kan grupperas i tre kategorier, se figur.

Figur 20. Kategorier av “patientréttigheter”.

Réttighetens intréide

Fore vardprocessen: Under vardprocessen: Efter vardprocessen:
Val av utférare Information Klagomal
=
i Vérdgaranti Samtycke Erséittning for skador
:‘E_’ Rétt till vard och behandling Delaktighet
2 .
Samrad

Ny medicinsk bedémning

Kélla: Rynning 2011, Vérdanalys bearbetning

Den férsta kategorin av réttigheter hanfér sig till momentet fére vardprocessen och har bé-
ring pa ratten att f& bli patient, fa tillgang till vard och behandling, till exempel méjligheten
att f& fortsatt utredning/vérd/behandling efter bedémt behov eller remissbedémning.

Den andra kategorin tar sikte pa rattigheter kopplade till vérdprocessen, det vill saga
vardens innehdll och interaktionen mellan vardgivare, vardpersonal och patienten.

Att som patient f& samtycka, f& information och kunna péverka behandlingen hér fill
denna grupp, liksom patientsckerhetsfragor.

Den tredje kategorin kan sammanfattas som rétten till effektiva réttsmedel och grupperar
fsrmaner och rattigheter kopplade till vad som sker effer (men ibland kanske ocksa under)
vérdprocessen och till denna grupp kan vi rékna rétten aft f& till st&nd en oberoende
réttslig provning avseende vardskador, ekonomisk ersétining fér uppkomna skador, med
mera. Kategoriseringen av rattigheter anvands inte i patientlagen eller annan nérliggande
lagstiftning men &r relevant fér att tydliggéra att olika moment i vardprocessen kan vara
mer eller mindre lampliga for till exempel legala rattigheter.

3.1.1 Ett ramverk for analys baserat pa réttighetskriterier

Den riattsvetenskapliga forskningen har stéllt upp kriterier for att definiera
eller virdera styrkan hos sociala rittigheter (Hollander 1995, Gustafsson
2003, Westerhill 2005). Sammantaget anses att ju fler av dessa kriterier som
ar uppfyllda, desto starkare ar rattigheten eller rattighetsskyddet. Kriterierna
ar foljande:

1. Ar formanen formulerad som en individuell rittighet eller ir det friga om
en generell reglering?

2. Arforutsittningarna for att erhalla formanen angivna i lag?

3. Arformanens innehall angivet i lag?
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Ar férménen beroende av budgetanslag?
Foreligger 6verklagningsratt?
Finns i lagen angivet former for statlig tillsyn och kontroll?

N oo s

Finns i lagen angivna sanktionsmojligheter gentemot myndigheter for
utkrdvande av individuella rattigheter?

Vi har tagit fram ett alternativt ramverk for att analysera
patientens rdttsliga stdllning

Vart analysarbete visar att vi behover modifiera kriterierna nagot for att
utvirdera patientlagen. Darfor har vi tagit fram ett alternativt ramverk for
analys. Det finns ett behov av att mer i detalj belysa de skyldigheter som
formedlas genom patientlagen. De rittsvetenskapliga kriterierna fingar inte
denna dimension men vi bedomer att analysen av patientens rattliga stillning
vinner pa ett sdidant angreppssétt. For att narmare analysera bestimmelserna
i patientlagen anvinds en modell for analys av reglering och andra styrmedel
som Statskontoret tagit fram, se faktaruta (Statskontoret 2005). Modellen
har darefter ytterligare utvecklats i betankandet Effektiv vard (SOU 2016:2,
s. 176 ff.), dar analysen dven tar hénsyn till vem som har ansvaret for att
fullgora skyldigheten. Det dr denna utvecklade modell som ligger till grund
for var analys. Vi har ocksé valt att sarskilt uppméarksamma patienten ur ett
forvaltningsrattsligt perspektiv.

Vi har ocksa skiljt pa patientens mgjligheter att overklaga/fa rattslig
6ver-provning och om patienten kan anvidnda klagomalssystemet inom
hilso-och sjukvarden for att uppmiarksamma om patientlagen inte foljs
samt vilken stéllning patienten har inom klagomalssystemet. Vi har mot
denna bakgrund formulerat ett alternativt analysramverk som ligger nira de
namnda rattighetskriterierna fran den rattsvetenskapliga forskningen. Vart
analysramverk utgér fran féljande kriterier:

Ar innehallet i skyldigheterna tydligt?

Ar ansvaret for att fullgora skyldigheterna tydligt?

Forekommer legala rattigheter?

Fattas formella beslut?

Finns mojlighet till réttslig 6verprovning?

Omfattar klagomélssystemet bestimmelserna i patientlagen?
Forekommer tillsyn eller annan kontroll av bestimmelsernas efterlevnad?

N AU P @ N R

Finns det sanktionsmgjligheter gentemot myndigheter eller enskilda vid
bristande efterlevnad?
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Statkontorets modell for analys av statlig styrning genom reglering och andra

styrmedel

Statskontoret tog pé Ansvarskommitténs uppdrag fram en modell fr analys av statlig styr-
ning genom reglering och andra styrmedel. | modellen ryms fyra olika dimensioner som
uttryck for det saitt som reglering och andra styrmedel styr bland annat hélso- och sjukvarden.

Strukturskapande styrning anger vilket ansvar och vilka befogenheter som kommuner el-
ler landsting har fér verksamheten. Ofta kompletteras dessa bestémningar med ett antal
fértydliganden av vad som innefattas i verksamheten eller i ansvaret/befogenheten. Det ar
aven vanligt att regleringen innehdller bestammelser om vilka uppgifter och vilket ansvar
andra aktérer eller organ har inom och fér verksamheten. Man kan séga aft staten med
denna typ av reglering faststaller spelplanen och spelreglerna for en viss verksamhet.

Styrning genom form- och handléggningskrav anger krav pé hur érenden ska handlédggas
eller vilka olika interna rutiner, planer, processer med mera som ska finnas i verksamheten.
Utmérkande fér denna typ av styrning &r att den inte innehdller krav pé vad verksamheten
ytterst ska utmynna i (det vill sdga slutprestationerna). Form- och handléggningskraven
handlar i stéllet om olika prestationer, aktiviteter eller processer som &r en del av det
arbete som mdste genomféras for att &stadkomma slutresultatet.

Direkt innehallsstyrning &r reglering som &r direkt tillampbar i enskilda fall fér att paverka
innehdllet i slutprestationerna. Det &r viktigt att understryka att fér att en reglering ska
raknas fill denna kategori krédvs inte aft regleringen styr hela innehdllet i den tianst eller
det beslut som nagon blir féremdl fér. Direkt styrande kan en regel ocksa vara genom att
den utesluter ett visst handlingssatt eller ett visst innehdll i den enskilda tjansten/beslutet.
Det handlar séledes om att den hér sortens styrning maste uppfylla specifika krav pa till
exempel métbarhet och annan kvantifiering.

Indirekt innehdllsstyrning ér innehdllstyrande reglering som inte gér att direkt tillimpa i de
enskilda fallen. Till denna grupp av regleringar réknas bland annat: dvergripande mél fér
olika verksamheter, krav pé att personalen inom verksamheten ska ha en viss kompetens,
att man inom en verksamhet ska ha en viss organisation eller hur prioriteringar ska ske.
Det rér sig om en brokig skara av bestdmmelser. Insatser i den har kategorin avser inte
heller det enskilda fallet utan kollektivet.

Kélla: (Statskontoret 2005)

3.1.2 | utvarderingen gérs jamforelser med Norge, Finland och
Danmark

Utvarderingen av patientens rattsliga stillning i hilso- och sjukvarden
kompletteras av en summering av situationen i Norge, Finland och Danmark
samt jaimforelser linderna emellan. P4 uppdrag av Vardanalys har docenten
Anna-Sara Lind jaimfort den svenska patientlagstiftningen och skyddet for
rattigheterna med Norge, Finland och Danmark. Lind har da utgatt frin de
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ovan ndmna rittighetskriterierna fran forskningen. Underlagsrapporten fran
den jaimforande analysen finns hos Vardanalys (Lind 2017). Jimforelser av
lagstiftning avseende patientens stillning mellan olika lander ar vanskliga
av flera skil, inte minst att patientlagstiftningen kan ha olika historiska
utgangspunkter. Men var bedomning ar att en sddan jamférande analys bidrar
till forstaelsen av den svenska patientlagen och ger ocksé en uppfattning om
den relativa styrkan hos patientlagen.

Urvalet av lander har utgétt framst fran att alla landerna har en patient-
lagstiftning och ar traditionella vilfardsstater. Den “nordiska valfardsstaten”
har en grundstruktur som innebdr att den dr universell, vilket innebar
att ratten att fa tillgdng till sociala formaner framst grundar sig pa
bosittning (dven om till exempel arbetsbaserade formaner forekommer)
och inte pa kontrakt, sirskilda behov eller andra kriterier. Den nordiska
véalfardsmodellen kdnnetecknas ocksd av att det allmdnna dr ndrvarande
och aktivt i manniskors sociala och ekonomiska forhallanden for att fraimja
jamlikheten. Den “nordiska hilsovardsmodellen” karakteriseras av att den
till storsta delen ar skattefinansierad och grundad i en organisation av det
allminna som bygger pa en centraliserad forvaltning dar demokratiskt valda
foretradare har mandat att besluta om att héja eller sdnka skattenivaerna.
Modellen kidnnetecknas ocksé av en strivan efter jamlikhet och delaktighet,
vilket bland annat far betydelse nir det giller hur hilso- och sjukvérden
organiseras geografiskt. Det allménna &ger eller kontrollerar ocksa i hog grad
héilso- och sjukvarden (Hartlev 2011).

Finlands var forst i virlden med att inféra en patientlagstiftning 1993.
Regleringen finns i lagen om patientens stillning och rittigheter samt
patientskadelagen. I Danmark inférdes patientrattigheter 1998 i en séarskild
lagstiftning. I den danska “hélso- och sjukvardsbalken” sundhedsloven
samlas sedan 1 januari 2007 ett stort antal forfattningar som handlar om
patientens rittigheter, det allminnas skyldigheter som vardgivare men
ocksa sarskilda fragor som organdonation. Sedan 2001 finns i Norge en
patientrattighetslag, lov om pasient- og brukerrettigheter (PBRL).

3.2 UTVARDERING AV PATIENTENS RATTSLIGA STALLNING

Foregdende avsnitt beskriver ett ramverk med ett antal kriterier for att
utvirdera patientens rattsliga stédllning i virden. I detta avsnitt provar vi
den svenska lagstiftningen for vart och ett av dessa kriterier. Vi jamfor ocksa
de svenska forhallandena med situationen i Norge, Finland och Danmark.
Jamforelserna utgdr frdn den analys som Anna-Sara Lind har gjort pé
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Vardanalys uppdrag (Lind 2017). Sammantaget resulterar detta i bade en
beskrivning av patientens rittsliga stillning i Sverige och en bild av hur denna
stillning stér sig vid en nordisk jamforelse.

3.2.1 Skyldigheterna ar otydliga liksom ansvaret for att fullgéra dem

De centrala skyldigheter som vi granskat och som féljer av patientlagen, HSL
och PSL dr till 6vervdgande del otydliga. Lagstiftningstekniken med dubbel-
och trippelreglering leder samlat till en betydande osckerhet om var
skyldigheterna finns, vad de innehdller och vem de trdffar. Det saknas
dessutom precisering 1 form av normgivning pd ldgre nivd. Det saknas
till stor del ocksa annat kunskapsstod, till exempel handbdocker, som kan
tydliggora skyldigheterna pa ett mer for-djupat sdtt. Det dr i vissa fall svart
att avgora vem som har ansvaret for att fullgora en skyldighet.

Utgangspunkten for patientlagen, HSL och PSL ar att de ger huvudminnen,
vardgivarna och héalso- och sjukvéardspersonalen skyldigheter. Till exempel
finns skyldigheter rérande information, inflytande och delaktighet. For att
forsta styrkan i vad patienten har ritt att forvinta sig av varden, behover vi
nirmare analysera dessa skyldigheter.

Vi utvarderar skyldigheterna i forsta hand genom att analysera respektive
bestdmmelse i patientlagen samt i forekommande fall de relaterade bestdm-
melserna i HSL och PSL. I utviarderingen tar vi ocks& hansyn till systematiken
i respektive lag. Vi utgar frimst fran lagens forarbeten men dven fran andra
viktiga killor, till exempel Socialstyrelsens kunskapsstod.

I var analys har vi studerat 14 av 26 bestimmelser i de mer innehélls-
barande kapitlen i patientlagen (kap. 2-9). Vi har valt ut de bestimmelser som
vi ansett vara mest centrala for patientens stillning. Vi har d4 tagit hansyn till
vad framst patienter men dven verksamhetschefer har angett som viktigt for
patientens stillning, vilket redovisas i den forsta delrapporten (Vardanalys
2015a). De granskade bestaimmelserna ar 2 kap. 3 §, 3 kap. 1—2 88§, 4 kap. 1-3
88, 5 kap. 1§, 6 kap. 1—4 §§, 7 kap. 1 §, 8 kap. 1 §, samt g kap. 1 §.

Vi har provat dessa bestimmelser i patientlagen enligt Statkontorets
modell. I denna del av prévningen beskrivs vilken typ av styrning respektive
bestimmelse uttrycker. Detta har viss betydelse for att virdera var och en
av bestammelserna men sérskild betydelse for var samlade bedomning
av vilken typ av styrning som patientlagen uttrycker. I tilldgg till modellen
beskriver vi ocksa vem som har ansvar for att fullgora respektive skyldighet.
En summering av granskningen finns i tabellen nedan.
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Tabell 5. Oversikt av centrala bestémmelser i patientlagen nér det géller dubbelreglering,
ansvaret for att fullgéra skyldigheterna samt typ av styrning.

Lagrum i
. 1 1, Lell

2kap. 3§ Vérdgarantin

3kap. 1§ Information

3kap. 2§ Information

4kap. 1§ Sjélvbestémmande
och integritet

4kap.2§ Samtycke till véard

4kap.3 § Beakta barns instdlln-
ing

5kap. 1§ Samréd med
patienten

6kap. 1§ Trygghet, kontinuitet,
sakerhet,

6kap. 2§ Fast vardkontakt

6kap. 3§ Fast lakarkontakt

6kap. 4§ Individuell plan

7kap. 1§ Val av behandling-
salternativ

8kap. 1§ Ny medicinsk
bedémning

9kap. 1§ Val av 8ppen vard

! Patientlagen.

Dubbelreglering
3 g § HSL (hénvisning
PP

2 b § HSL och 6 kap
6 § PSL (hénvisning
till 3 kap. PL)

2 b § HSL och 6 kap
6 § PSL (héanvisning
till 3 kap. PL)

2 a § 3 HSL

Nej

Nej
6 kap. 1 § PSL

2 b § HSL och 6 kap
6 § PSL (hénvisning
till 3 kap. PL)

29 a § HSL

5§ 2 stHsL

3 fHSL (hanvisning
)

3 a § HSL och 6 kap
7 § PSL (hé@nvisning
till PL)

3 a§2st. HSLoch 6
kap 7 § 2 st. PSL

Koppling till 4 § HSL

Ansvarig

Landstinget

All hélso- och sjuk-
vérd?; Den som har
ansvaret fér varden
av en patient

All hélso- och sjuk-
vard; Den som har
ansvaret for varden
av en patient

All hélso- och
sjukvard

Oklart

Oklart

Halso- och sjukvards-
personal

All hélso- och sjuk-
vérd; Den som har
ansvaret for varden
av en patient

All hélso- och
sjukvard; Verksam-
hetschef

Landstinget

Landstinget

Landstinget; Halso-
och sjukvérdspersonal

Landstinget; Hélso-
och sjukvérdspersonal

Landstinget

Typ av styrning

Direkt
innehdllsstyrning

Styrning genom
form- och
handlaggningskrav

Styrning genom
form- och
handléggningskrav

Indirekt
innehdllsstyrning

Styrning genom
form- och
handléggningskrav

Indirekt
innehdllsstyrning

Indirekt
innehdllsstyrning

Styrning genom
form- och
handlaggningskrav

Indirekt
innehdllssstyrning

Indirekt
innehdllsstyrning och
strukturskapande
styrning

Styrning genom
form- och
handlaggningskrav

Indirekt
innehallsstyrning

Indirekt
innehdllsstyrning och
strukturskapande
styrning
Strukturskapande
styrning och direkt

innehallsstyrning

2 All hélso- och sjukvard innebdr att skyldigheten tréffar bade landsting och kommun i
egenskap av huvudmén och i egenskap av vérdgivare samt andra vérdgivare, fill
exempel privata féretag.
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Patienter och medborgare far genom patientlagen en samlad, Gverskadlig
och relativt tydlig bild av vad en patient har ratt att forvénta sig av varden.
Som konstaterats ovan utgir lagens innehdll frdn sedan tidigare befintliga
skyldigheter i HSL och PSL. I nagot enstaka fall har patientlagen bidragit till
en nagot starkare rattslig stillning for patienten genom att utdka vérdens
skyldigheter. Det giller i synnerhet den utvidgade mojligheten for en patient
att fa en ny medicinsk bedomning (8 kap. 1 §) och mdjligheten for patienten
att vilja offentligt finansierad primérvard och 6ppen specialiserad vard i hela
landet (9 kap. 1 §).

Lagstiftningstekniken paverkar tydligheten

Patientlagen har daremot inte tydliggjort vem som ansvarar for att fullgora
skyldigheterna. Det &r viktigt att inledningsvis klargora att patientlagen
inte i sig "meddelar” nagra skyldigheter. Lagen beskriver endast samlat
vad patienten har ritt att forvdnta sig av varden i form av inflytande,
delaktighet, tillgédnglighet, och s& vidare. Patientlagen innehéller alltsé inga
regler om vem som ska gora det som ndmns i lagens bestimmelser. For att
forsta vilka skyldigheter som finns och vem som har ansvar for att uppfylla
skyldigheterna behover patientlagen lasas parallellt med HSL och/eller PSL,
dar skyldigheterna oftast kommer till uttryck.

Ivar genomgang av patientlagen (se tabell 5 ovan) finns det i hilften av fallen
en parallell reglering i HSL, ibland i form av ren dubbelreglering, ibland i form
av hianvisningar. I fem av fallen finns en trippelreglering i patientlagen, HSL
och PSL. I nagra fall saknas daremot helt en motsvarande reglering pa nagot
annat stille. Denna lagstiftningsteknik gor att det blir svart att se om och nar
en bestimmelse i patientlagen grundar sig pa en skyldighet i annan lagstiftning
och vad som sammantaget giller. Det ar sarskilt svart eftersom patientlagen i
en del fall innehaller hanvisningar till annan lagstiftning och ibland inte.

Lagrédet skrev i sitt yttrande bland annat féljande:

Den valda lagstiftningstekniken gor att lagen ger ett splittrat intryck.
Det dr dessutom svart att se motiven bakom att det i en del fall ansetts
motiverat att infora en dubbelreglering medan det i andra och liknande
fall foreslas mer eller mindre utforliga hdnvisningar. [...] Med hdnsyn till
de tillampningsproblem och andra oldgenheter som dubbelregleringar
erfarenhetsmdssigt kan ge upphov till, anser Lagrdadet att det inte dr
motiverat med dubbelregleringar i den stora omfattning som nu foreslas.
Ett bdttre alternativ hade varit att overvdga en sammanforing av
reglerna inom omrddet till en gemensam lag.

(Lagréadets yttrande, prop. 2013/14:106, bilaga 5).
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En ytterligare svirighet med dubbelregleringarna ar att HSL 4r en
svargenomtrianglig lagstiftning (prop. 2016/17:43). Ibland kan ansvaret
for att fullgora en skyldighet endast uttydas genom var i HSL:s struktur en
hénvisning till patientlagen placerats. Vardanalys har tidigare framfort att
det ar av avgorande vikt att skyldigheter och ansvar framgar tydligt sa att alla
vet vad som ska goras och vem som ska gora det (Vardanalys 2013a).

Alla styrningsdimensioner kommer till uttryck i patientlagen

P4 en 6vergripande niva visar var genomgang av patientlagen att de granskade
bestimmelserna representerar alla fyra former av styrning. Det beror pa
att utgdngspunkten for nastan alla de bestimmelser som avser patientens
stdllning har varit HSL, som ursprungligen hade en stark ramlagskaraktar.
Forarbetena till HSL siger att lagen skulle vara en mélinriktad ramlag med
overgripande mal for verksamheten vilka skulle utgora riktlinjer vid den
fortsatta utvecklingen av hilso- och sjukvarden (prop. 1981/82:97 s. 17). Men
med tiden har HSL kompletterats med bestimmelser av mer detaljstyrande
karaktédr. Dessutom har lagstiftaren i vissa fall velat betona ett personligt
ansvar for hélso- och sjukvardspersonalen eller den som har det direkta
ansvaret for patienten i PSL. Detta har resulterat i att alla dimensioner av
styrning kommer till uttryck i patientlagen och de relaterade bestimmelserna
i HSL och PSL. Men denna blandning av styrningsdimensionerna innebar
bland annat att det ar svart att uttyda vem som bér ansvaret for att uppfylla
skyldigheterna och vad de egentligen innebér innehéllsméssigt.

Indirekt innehallsstyrning dr vanligast
Den storsta kategorin av bestdmmelser i var granskning innebar indirekt
innehallsstyrning. Det innebar att de har en indirekt betydelse for innehéllet
itjdnsten och lamnar ett stort tolkningsutrymme.

Gemensamma drag hos dessa bestimmelser ar att de har karaktidren av
oprecisa malsittningar for hilso- och sjukvarden. Ett exempel ar 4 kap. 1 §
patientlagen som lyder:

Patientens sjalvbestammande och integritet ska respekteras.
Ett annat exempel ar 5 kap. 1 § som lyder:

Hilso- och sjukvarden ska sa langt som majligt utformas och genomforas
i samrdd med patienten.
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Ytterligare ett annat exempel 4r 6 kap. 1 § som lyder:

Patientens behov av trygghet, kontinuitet och sdkerhet ska tillgodoses.
Olika insatser for patienten ska samordnas pd ett indamadlsenligt scitt.

Aven om innehillet i dessa bestimmelser hor till de mest centrala uttrycken
for patientens stdllning kan vi konstatera att det utifrdn ordalydelsen ar
relativt oklart vad skyldigheten bestar i. Vad ar det mer precist som négon
forvintas gora och var gir grianserna for denna skyldighet? Inte heller
lagens forarbeten ger okad precision. Nar det géller sjilvbestimmande och
integritet (4 kap. 1 §) hénvisar forarbetena till dldre forarbeten till HSL som
talar om “vikten av en medménsklig och forstdende inriktning av hilso- och
sjukvéarden” (prop. 1981/82:97).

Nir det giller delaktighet (5 kap. 1 §) har Vardanalys tidigare framfort att
det finns behov av att klargora vilka delar eller aspekter av vairden som kan
vara viktiga for patienten att vara delaktig i (Vardanalys 2013a).

Inte heller i denna del ger forarbetena négon ytterligare vigledning;:

Den som bedriver hdlso- och sjukvard bor forséka uppna bdsta majliga
samforstand med patienten kring viktiga frdgor om vard och behandling.
En forutsdttning for att detta ska vara mdojligt dr att patienten dar
vdlinformerad om sitt hdlsotillstand och de olika behandlingsalternativ
som kan sta till buds utifran patientens livssituation och personliga
forhdllanden. Ytterst dr det en frdga om att individanpassa vdrd-
erbjudandet och inse att det som fungerar for en patient inte alltid dar
den optimala l6sningen for andra patienter. Graden av aktiv delaktighet
kommer rimligen ocksa att variera fran person till person, utifran vad
han eller hon onskar eller formar.
(prop. 2013/14:106 s 72).

Precisering av lagstiftningen saknas till stor del

Denna typ av breda bestimmelser behover nagon form av precisering for
att kunna omsittas bade i praktiska krav pd varden (frdn patienten) och i
praktiskt handlande (fr&n varden). En siddan precisering kan &stadkommas
pé olika sétt.

Grundtanken &r att hilso- och sjukvirdens huvudméin och vérdgivarna
ska precisera skyldigheterna. Hilso- och sjukvarden har en generell skyldig-
het att fortlopande sidkra och utveckla kvaliteten i verksamheten (31 § HSL).

Denna skyldighet har preciserats i Socialstyrelsens foreskrifter och
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allmdnna radd (SOSFS 2011:9) om ledningssystem for systematiskt
kvalitetsarbete. Grundtanken &r att hélso- och sjukvirdens huvudmén
och vérdgivarna ska precisera skyldigheterna. Hilso- och sjukvéirden
har en generell skyldighet att fortlopande sikra och utveckla kvaliteten
i verksamheten (31 § HSL). Denna skyldighet har preciserats i
Socialstyrelsens foreskrifter och allmdnna rdd (SOSFS 2011:9) om
ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete.

Ledningssystemet ska anvdndas for att systematiskt och fortlopande
utveckla och sdkra verksamhetens kvalitet (3 kap. 1 §). Den kvalitet som
avses i foreskrifterna bestar i att en verksamhet uppfyller de krav och mél
som giller for verksamheten enligt lagar och andra foreskrifter om hélso-
och sjukvard och beslut som har meddelats med stod av sddana foreskrifter
(2 kap. 18).

Ledningssystemet maste omfatta verksamhetens alla delar och den
som bedriver verksamheten ska med stod av ledningssystemet planera,
leda, kontrollera, folja upp, utvirdera och forbattra verksamheten (3 kap.
2 §). Kraven pa ledningssystem innebér séledes inte i sig en precisering av
patientlagens skyldigheter men de innebir krav pa att verksamheten sjilv
ska gora det. Vi har inte haft mgjlighet att i detalj granska hur vanligt det
ar att verksamheterna har preciserat patientlagens krav. Men vér analys
av landstingens och verksamheternas insatser, baserat pa intervjuer och
landstingenkéten, indikerar att det i stor utstrackning saknas precisering i
form av rutiner eller liknande viagledning (se dven avsnitt 4.4.1 och 5.1.6).

En mojlighet vore att precisera skyldigheterna pa nagot annat sitt. Men
det saknas &dnnu till stor del precisering av patientlagens bestimmelser
genom normering eller annan typ av vigledning fran nationell nivi. Det
finns vare sig forordning eller foreskrifter som brett tar sikte pé att precisera
patientlagens innehéll. Den forordning som finns avser endast vardgarantin.
Socialstyrelsen har ocksa gett ut en handbok (Socialstyrelsen 2015b) men
den handlar bara om information och delaktighet. Handboken hénvisar i
princip endast till férarbeten vilket innebéar ett begriansat tydliggérande av
skyldigheterna i de fallen.

Det finns darutover myndighetsforeskrifter som tangerar vissa specifika
frigor i patientlagen, oftast information (fér en sammanstillning, se
Socialstyrelsen 2015b). Ett exempel ar Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS
2009:6) om bedomningen av om en hilso- och sjukvardsatgiard kan utforas
som egenvard. Socialstyrelsens kartliggning av hur héilso- och sjukvarden
arbetar med information och sidkerhet nir det giller egenvardsinsatser
for patienter och nirstdende visar bland annat att endast 13 landsting har
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skrivningar i sina rutiner om hur hélso- och sjukvarden ska informera om
egenvarden till patienten. Vidare tycks innehallet i rutinerna som finns mer
inriktade pé vad som ska goras dn hur (Socialstyrelsen 2017).

Annan styrning forekommer

Det enda exemplet pa direkt innehdllsstyrning i patientlagen ar vardgarantin
(2 kap. 3 §). Bestaimmelsen &r i jamforelse med manga av de andra i patient-
lagen tydligt avgrinsad. Bestimmelsen preciseras dessutom ytterligare
genom bestdmmelserna i férordningen (2010:349) om virdgaranti.

Flera bestimmelser utgor styrning genom form- och handldggningskrav,
det vill sdga krav pa aktiviteter som véarden ska utféra som en del i processen.
Exempel pa detta dr bestimmelserna om information (3 kap. 1 § och 2 §),
bestimmelsen om samordnad plan (6 kap. 4 §) och kravet pa samtycke (4 kap.
2 §). Nar det till exempel giller information ligger betoningen pé processen —
det vill sdga att patienten ska informeras om en ldng rad moment och fragor.
Lagen betonar inte slutresultatet/innehallet, det vill siga en i relevanta
avseenden informerad patient. Det finns stora nivéskillnader nar det géller
i vilken utstrackning patienter anser att de fatt information (se dven avsnitt
2.4). Information ges i mycket hogre grad nir det giller fragor som ligger
nira den enskilda patientens halsa eller specifika tillstdnd dn nar det galler
fragor som ar mer generiska for varden. Det giller till exempel information
om patientens majlighet att vilja annan utfoérare av virden, moéjligheten till
en ny medicinsk bedémning, innebérden av vardgarantin samt mojligheten
att fa en fast lakar-/vardkontakt.

Nagra bestdmmelser har inslag av strukturskapande styrning. Det
innebir att bestimmelsen dtminstone indirekt anger vilket ansvar och vilka
befogenheter som landstingen har for verksamheten. Detta giller framst
bestdmmelsen om val av utforare (9 kap. 1 §) som lyder:

En patient som omfattas av ett landstings ansvar for hdlso- och sjukvard
ska inom eller utom detta landsting fa mdjlighet att vdlja utforare av
offentligt finansierad 6ppen vard.

Bestimmelsen innebér att om ett landsting ansvarar for hélso- och sjuk-
varden av en person sa kan hen vilja 6ppen vard var som helst i landet.
Bestdmmelsen speglas av 4 § HSL som beskriver skyldigheten f6r landsting
att erbjuda 6ppen vard at de som omfattas av ett annat landstings ansvar for
hélso- och sjukvérd.
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Med huvudman avses det landsting eller den kommun som ansvarar fér att erbjuda hélso-
och sjukvard. Inom en huvudmans geografiska omréde kan en eller flera vardgivare be-
driva verksamhet.

Med vérdgivare avses statlig myndighet, landsting, kommun, annan juridisk person eller
enskild naringsidkare som bedriver halso- och sjukvardsverksamhet.

Kélla: Prop. 2016/17:43, 1 kap. 3 § PSL

Det dr ibland otydligt vem som har ansvar for att fullgéra
skyldigheterna

Var genomgéing av patientlagen (sedd tillsammans med de relaterade
bestimmelserna i HSL och PSL) visar att det finns brister niar det giller
tydligheten om vem som har ansvar for att fullgora skyldigheterna.

Hilften av de studerade skyldigheterna riktar sig till flera aktorer
samtidigt. Men det handlar om olika konstellationer. Nagra exempel &r:

« ”All hilso- och sjukvard” och "den som har ansvaret for varden av en
patient”

« ”All hilso- och sjukvérd” och "verksamhetschef”

+ “Landstinget” och "hélso- och sjukvérdspersonal”

All hilso- och sjukvdrd innebir att skyldigheten tréaffar bade landsting och
kommun i egenskap av huvudmaén och i egenskap av virdgivare samt andra
vardgivare, till exempel privata foretag.

Flera av skyldigheterna traffar alltsd bade huvudmdn, vardgivare och
enskilda anstdllda. Det géller till exempel bestimmelser om information (3
kap. 1 § och 2 § patientlagen) respekt for sjilvbestimmande och integritet
(4 kap. 1 § patientlagen) samt krav pa trygghet, kontinuitet, sikerhet, sam-
ordning (6 kap. 1 § patientlagen). A ena sidan kan en sidan ordning vara
motiverad dar det kravs att alla tar ansvar fran hogsta niva ned till motet
mellan patient och personal. A andra sidan finns hir en risk for att det
blir otydligt vem som har ansvar for att fullgora skyldigheterna — om
alla har ansvar tar ingen ansvar. En annan risk ar att det blir hilso- och
sjukvardspersonalen som far ta ansvaret utan att forfoga over de 16sningar
som kravs for att kunna ta detta ansvar.

Landstinget ar i nagra fall ensamt ansvarig for att fullgora en
skyldighet. Det handlar d& om bestimmelser som p& olika sdtt avser
verksamhetsoverskridande frigor, vardgaranti, fast lakarkontakt, individuell
plan (samarbete med annan huvudman) och val av utférare.
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Vidare utpekas verksamhetschefen som ansvarig, siarskilt for att sikerstilla
att patientens behov av trygghet, kontinuitet och sdkerhet i varden tillgodoses.
Om det ar nodvandigt for att tillgodose dessa behov eller om en patient
begir det ska verksamhetschefen utse en fast vardkontakt (6 kap. 1 § och 2 §
patientlagen och 29 a § HSL).

I nigra fall saknas en utpekad ansvarig for att fullgora skyldigheterna.
Detta giller sarskilt i fjarde kapitlet som behandlar samtycke.

Patientlagen har inte bidragit till en okad tydlighet

Patientlagen har inte fortydligat vilka skyldigheter som aligger huvud-
méinnen, verksamheterna och personalen. I samband med inférandet av
patientlagen genomférdes inte en genomlysning av skyldigheterna i HSL och
PSL for att 6ka tydligheten. Utformningen av bestimmelserna i patientlagen
ar i allt vasentligt densamma som den tidigare lydelsen i HSL och PSL. I
ett antal fall har lydelsen i HSL och PSL andrats till att istillet hanvisa till
patientlagen. Men detta har inte bidragit till 6kad tydlighet. Snarare har
det blivit svéirare att utldsa vem som tréaffas av skyldigheten pa grund av
dubbelregleringen och hinvisningsbestimmelserna.

Men det finns ocksad undantag. Framst kraven pa information i 3 kap.
1 § och 2 § patientlagen som har fatt en mer utforlig reglering jamfort med
tidigare gillande bestimmelser. Den mer utférliga regleringen innebir
diremot inte att den har blivit uttémmande. Flera av punkterna (punkt 4-7)
i1 § innebar fortydliganden av vad som tidigare framkommit i forarbeten.
Punkterna 1, 2 och 41 2 § ari allt visentligt nya.

Introduktionen av denna mer utforliga reglering har inte paverkat
patientens faktiska stdllning. Patienternas erfarenheter ar att informationen
pa samtliga punkter forsvagats enligt analysen i avsnitt 2. Vi kan inte for
nagon av de bestimmelser vi studerat se nigot samband mellan skyldig-
heternas tydlighet och utvecklingen av patientens stéllning.

Hur paverkar forslaget till ny hdlso- och sjukvardslag
bedoémningen?

Den 10 november 2016 beslutade regeringen propositionen En ny hdlso-
och sjukvardslag (prop. 2016/17:43). Den nya lagen far en ny struktur med
olika avdelningar utifrdn ansvaret for hilso- och sjukvirden. Minga av
bestimmelserna i nuvarande HSL foreslas bli 6verforda till den nya hélso-
och sjukvardslagen (nya HSL). De flesta av paragraferna ar utformade helt
i overensstimmelse med motsvarande bestammelser i géllande HSL, eller
skiljer sig enbart sprakligt eller redaktionellt frdn dessa bestimmelser.
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Regeringen foreslar ett mindre antal fortydliganden och dndringar i sak
i forhallande till den nuvarande lagen. Ett fatal nya bestdmmelser har
tillkommit. Lagen foreslas trada ikraft den 1 april 2017.

Vid en analys av nya HSL i forhéllande till patientlagen kan vi konstatera
att den nya lagen inte bidrar till 6kad tydlighet, varken nar det giller
skyldigheternas innehall eller vem som bor ansvaret for att fullgéra dem.
Ett antal bestimmelser dir det finns hinvisningar i nuvarande HSL
stryks och det blir i de fallen oklart vem som har ansvar for att fullgora
skyldigheterna som framkommer i patientlagen. Det galler till exempel
fragor om sjidlvbestimmande och integritet (4 kap. 1 § patientlagen), ansvar
for trygghet, kontinuitet, sikerhet, samordning (6 kap. 1 § patientlagen),
fast vardkontakt (6 kap. 2 § patientlagen) samt liksom i nuldget samtycke
(4 kap. 2 § patientlagen). Regeringen motiverade dessa dndringar med att
dubbelregleringar skulle undvikas (prop. 2016/17:43 s. 95).

Iremissyttrandet 6ver forslaget till nya HSL (i forslaget bendimndes den lag
om organisation av hilso- och sjukvardsverksamhet) framforde Vardanalys
att samtliga bestimmelser déar organisationslagen innehaller hénvisningar
till patientlagen istdllet bor kompletteras med det innehall som framgar av
dessa bestammelser i patientlagen. P4 det sattet fortydligas vdrdens ansvar
i forhéllande till patienten, eftersom alla skyldigheter och deras faktiska
innehall da samlas pa ett stdlle och direkt anges i organisationslagen
(Vardanalys 2013b). Vi kan konstatera att regeringens forslag inte tillimpar
en sddan l6sning.

Nordisk jamforelse

Vi har inte kunnat genomféra en fullstindig och detaljerad jamforelse
av den svenska patientlagstiftningen med véra grannlinder nir det
giller skyldigheternas precision och konkretion. Det beror pd tids- och
utrymmesskil. Men mer 6vergripande reflektioner ar att de fyra linderna
har det gemensamt att “patientlagarna” inte stér for sig sjilva. De ingdr i ett
paket av lagar. Men den svenska lagstiftningstekniken med ett stort antal
dubbelregleringar och upplysningsvisa hanvisningar sticker ut. Finland och
Norge har, liksom Sverige valt att reglera de fragor som avser patientens
stillning i en sirskild lag, men den samlade hilso- och sjukvérdsritten
regleras i en miangd andra lagar. Den norska patientlagstiftningen ar den
som mest star pa egna ben. Den finska patientlagen méaste diaremot, likt den
svenska, lasas tillsammans med hélso- och sjukvardslagen. Men dnd4 ar den
finska l6sningen tydligare och utfyllnaden av patientlagstiftningen sker till
storsta del genom férordningar. Den danska 16sningen med en omfattande
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“hélsobalk” ger det mest sammanhallna intrycket, dir lagstiftningen foljer
en viss tematik och dir olika aktorer kan ta del av lagstiftningen dven for att
forsta vad som giller for andra parter. Gemensamt for de studerade linderna
ar att vardgivarnas och vardpersonalens skyldigheter fortydligats med tiden.
Tillgdngen till varden regleras tydligare idag dn vad forut var fallet och
patientens ratt till information och inflytande 6ver varden har 6kat.

3.2.2 Legala réattigheter @r ovanliga

I huvudsak finns inga legala rdttigheter i patientlagen eller i den nérliggande
lagstiftningen. Nagra undantag finns fran denna huvudregel, ddr de mest
framtrddande dr rdtten att avsta fran vard och behandling och rdtten att ta
del av patientjournal.

Det tydligaste uttrycket for patientens rattsliga stallning 4r om lagstiftningen
innehaller legala rdttigheter. Det innebar att en rittighet dr konkret, bestimd
ilag och mdjlig att utkrava for den enskilde, det vill sdga att det finns tydliga
rattsliga krav (rekvisit) for rattighetens intrade och en rattsféljd (Rynning
2011). Utgangspunkten for patientlagen och de relaterade bestimmelserna
i HSL och PSL é&r att beskriva skyldigheter for hilso- och sjukvérden.
Lagstiftningen innehaller foljaktligen i princip inte alls négra legala
rattigheter. Nagra undantag finns, varav de tva i patientlagen ar

 ritten att avsta fran vard och behandling (se 4 kap. 2 § patientlagen, 2 kap.
6 § och 8 § RF, 2 a § HSL och 6 kap. 1 § PSL), samt

 ratten att ta del av patientjournal (se 10 kap. 1 § patientlagen, 2 kap. TF och
8 kap. 2 § patientdatalagen)

Gemensamt for dessa bada legala réttigheter ar att de utgar frén grund-
lagsskyddade rittigheter (forbud mot kroppsliga ingrepp och ritt att ta
del av allménna handlingar). Detta skiljer dem frdn andra bestimmelser
i patientlagen. Vi kan ocksid konstatera att de handlar om frigor av
administrativ karaktir som inte direkt avser professionella bedémningar
i medicinska fragor. Detta kan ha viss betydelse for fragan om ocksa andra
bestdmmelser i patientlagen skulle kunna upphdjas till legala rattigheter for
att starka patientens rattsliga stallning.

Darutover finns ett fatal ytterligare legala réattigheter inom hélso- och sjuk-
varden. I 11 kap. 2 § patientlagen upplyses om en sadan legal rattighet (dubbel-
reglering med 3 kap. 8 § PSL). Upplysningen giller att en patient som drabbats
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av vardskada kan begira ersdttning enligt patientskadelagen (1996:799).
Enligt patienskadelagen har en patient ratt till ersiattning for personskada
som en direkt foljd av en skadehandling under vissa forutsattningar (6 §).
Patientskadelagen omfattar ersittning for olika typer av skador i samband
med, behandling, anvindning av material, diagnosticering, smitta, olycksfall
eller medicinering.

Nordisk jamforelse

Den norska PBRL innehéller ett flertal preciserade och individuellt utkrévbara
rattigheter, det vill siga legala rittigheter. Lika tillgdng till god hélso- och
sjukvird ska garanteras men syftet ar att skapa det genom individuella
rattigheter. Det handlar bland annat om ratt till vard, ratt till fast likare, ratt
till bedémning inom viss tid samt ny medicinsk bedomning, ritt till val av
utforare, ratt till kontaktlakare och ratt till individuell plan fér samordnade
vard- och omsorgstjinster (se 2 kap. 2—-6 §§ PBRL). Rittigheterna i
den danska sundhedsloven dr mer allmént héllna och inte individuellt
formulerade. Innehallet och granserna for rittigheterna preciseras inte
narmare, dven om malet ocksa i sundhedsloven ar en tillgdnglig och jamlik
vard (2 § sundhedsloven). Det innebar att politikerna och den medicinska
professionen i Danmark trots allt fortfarande har ett stort utrymme nar det
giller att satta granserna for patienternas rattigheter. Finland har i lagen
om patientens rittigheter och stillning valt att inféra bestimmelser som
inte ar utformade som legala rattigheter, pa liknande sitt som i den svenska
lagstiftningen.

EU-rdtten ger en mer langtgdende rdtt till val av utforare

Vard i en annan stat inom EES och i Schweiz kan ske med stéd av Europa-
parlamentets och radets forordning (EG) nr 883/2004 av den 29 april 2004
om samordning av de sociala trygghetssystemen (férordning 883/2004).
Det kan ocksé ske med stod av nationella bestimmelser som inforlivat
Europaparlamentets och radets direktiv 2011/24/EU av den 9 mars 2011
om tillimpningen av patientrattigheter vid gransoverskridande hilso- och
sjukvérd (direktivet).

Forordning 883/2004 ar direkt tillimplig for medlemsstaterna. Dess
huvudsakliga funktion ar att peka ut vilket lands lagstiftning som den
enskilde ska omfattas av samt att samordna de nationella trygghetssystemen.

Direktivet har inforlivats i Sverige genom nationell lagstiftning och syftar
till att EU-medborgare littare ska fa tillgang till en sdker granséverskridande
halso- och sjukvard av god kvalitet. Direktivet syftar ocksa till att uppmuntra
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medlemsstaterna till att samarbeta pa hélso- och sjukvirdsomrédet.
Enligt direktivet ska forsdkringsmedlemsstaten se till att de kostnader som
uppstatt for en forsdkrad person som mottagit grianséverskridande hilso-
och sjukvard ersétts om varden hor till de forméaner som den forsikrade
personen skulle haft ratt till i forsakringsmedlemsstaten. I Sverige har
direktivet genomforts genom huvudsakligen tva lagar: lagen (2013:513) om
ersittning for kostnader till f6ljd av vard i ett annat land inom Europeiska
ekonomiska samarbetsomradet (ersattningslagen) och lagen (2013:514)
om landstingens och kommunernas kostnadsansvar for viss vard i utlandet
(kostnadsansvarslagen).

Direktivet innebar att medborgare i ett EU-land har ratt till vard i ett
annat EU-land pa samma villkor och till samma kostnad som invanarna i det
landet. Varden och ersittningen for den kan sokas pa olika sitt, till exempel
genom forhandsbesked frén Forsdkringskassan eller genom att patienten
ansOker om ersattning i efterhand. I Sverige har Forsakringskassan ansvaret
for att hantera erséittningen till patienten for varden som ges utomlands. I
ersittningslagen finns dven bestaimmelser om handldaggningen av drenden,
beslut om ersittning samt om 6verklagande av Forsakringskassans beslut till
allmén forvaltningsdomstol (12-16 §§ erséttningslagen).

Vi kan konstatera att EU-ratten har en betydligt starkare reglering
niar det giller val av utforare dn patientlagen. Direktivets bestimmelser
om patientrorlighet mellan stater i EU skiljer sig vésentligt fran den
patientrorlighet inom Sverige som foljer av 9 kap. 1 § patientlagen (och 4 §
HSL). Valet av utférare inom Sverige styrs av landstingens remissregler och
det finns inget motsvarande sitt for patienten att havda sin “ratt” om en
vardgivare eller ett landsting forsvarar eller hindrar ett val av vardgivare
inom Oppenvérden.

Nirliggande lagstiftning pa det sociala omradet har
rdttighetskaraktdr

Trots att socialtjansten pd ménga sitt ligger nédra hilso- och sjukvarden,
regleras savil medborgarnas rattigheter som kommunernas och landstingens
skyldigheter pa timligen skilda sétt inom dessa olika omraden. Det finns
skillnader exempelvis nidr det giller regleringen av patienternas och
brukarnas mdjligheter att paverka och framfora klagomal, huvudméinnens
och personalens ansvar och befogenheter, beslutsformer, dokumentation,
tillsyn och sekretess.

Socialtjanstlagen (2001:453; SoL) dr huvudlagen inom omradet. Darutéver
finns speciallagar inom socialtjainstomradet, bland annat lagen (1993:387)
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om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS). SoL reglerar de flesta
frigorna inom socialtjinstens omréde och innehéller savil skyldigheter
for huvudmin och personal som rittigheter for enskilda. Lagen innehéller
dven bestimmelser om ansvarsfordelning, réttigheter, handldggning och
dokumentation, tystnadsplikt, tillsyn, med mera.

SoL ér till sin karaktir dels en mélinriktad ramlag, dels en rattighetslag.
Lagen innehaller flera legala réttigheter. Dessutom utgar den rent lagtekniskt
fran brukarens position, bland annat genom att tala om positiva rattigheter.
SoL uttrycker exempelvis explicit att den enskilde har ritt till bistand i form
av ekonomiskt stod eller sociala tjanster (4 kap. 1 § SoL). Lagen siger vidare
att den enskilde har mdjlighet att fa en domstolsprévning av ett beslut om
beslutet gar hen emot (16 kap. 3 § SoL). Socialndmndens beslut far, enligt 16
kap. 3 § SoL, overklagas hos allmin forvaltningsdomstol i en rad fragor, till
exempel avseende bistand for sin forsorjning och for sin livsforing i Gvrigt
(enligt 4 kap. 1 8).

Enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS,
dr kommunen huvudman for de flesta av de insatser som stadgas i lagen,
men &dven landstinget har visst ansvar for insatser enligt lagen. LSS
liknar SoL till sin utformning och struktur. Lagen innehéller exempelvis
bestimmelser om ansvarsfordelning mellan kommun och landsting,
huvudmainnens skyldigheter, den enskildes rattigheter, dokumentation,
tystnadsplikt och tillsyn. Lagen innehaller vissa skyldigheter for huvudmaén,
personal och beslutsfattare, men enligt lagen har personer under vissa
forutsattningar ocksd en positiv ratt till insatser i form av sidrskilt stod
och sirskild service. Nar det giller ratten till insatser och ett antal andra
frgor sd finns en majlighet att 6verklaga socialnamndens beslut till allmin
forvaltningsdomstol (27 § LSS).
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3.2.3 Rattssakerhetsgarantierna i forvaltningslagen galler inte hélso-
och sjukvarden

Varken undersokning, utredning, diagnostik eller behandling anses
innefatta “drendehantering” eller “beslut” i forvaltningslagens mening. Det
rdknas istdllet normalt som faktiskt handlande. Detta innebdr att vésentliga
delar av rdttskyddet for den enskilde som foljer av forvaltningslagen inte
gdller for hdilso- och sjukvdrden, till exempel motivering av beslut och
overklagande.

Centrala rattssidkerhetsgarantier for enskilda gentemot myndigheter &r de
grundldaggande krav pd opartiskhet, omsorgsfull handldggning, enhetlig
bedomning och service som anges i forvaltningslagen. Men stora delar av
forvaltningslagen &r direkt undantagna fran hélso- och sjukvardens omrade,
pé grund av 33 § forvaltningslagen, dar det framgér foljande:

I drenden i forsta instans som avser hdlso- och sjukvard gdller 14-30 §§
endast om myndighetens beslut kan overklagas pG annat sdtt dn som
angesi31§.

Undantaget innebéar att bestimmelserna i 14-30 §§ forvaltningslagen endast
géller nir den enskilde far Gverklaga beslut pa grund av bestimmelser i
specialforfattningar. Det giller till exempel vid vard enligt lagen (1991:1128)
om psykiatrisk tvangsvird eller andra bestimmelser for hilso- och
sjukvarden, dar det finns en mojlighet till 6verklagande. Det giller till
exempel ratten att ta del av patientjournal (se féregaende avsnitt). Undantaget
i forvaltningslagen omfattar bestimmelser som handlar om bland annat den
enskildes ratt att kommunicera med myndigheten, att fa del av uppgifter,
att beslut ska motiveras och att den enskilde ska underrittas om beslut,
bestaimmelser om 6verklagande och omprovning av beslut liksom inhibition
(det vill siga att ett 6verklagat beslut tills vidare inte ska gilla).

Detta undantag ar absolut vilket innebér att inte heller nar HSL knyter
upp ett direkt innehall pd "beslut om behandling”, i till exempel 3 g § HSL
och foérordningen (2010:349) om vardgaranti, rdknas det som formella
beslut i forvaltningslagens mening dar forvaltningsbesvar blir mojligt. Detta
undantag ar darfor ett tydligt stillningstagande som lagt grunden for den
svaga forvaltningsrittsliga tradition som finns i hilso- och sjukvarden.

Forarbetena motiverade bestimmelsen i 33 § forvaltningslagen med
svarigheten att pd detta omride dra en skarp grians mellan handldggning
av drenden och faktiskt handlande (se prop. 1985/86:80 s. 82 f.). Patienten
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ar subjekt i en forvaltningsrittslig kontext, men hélso- och sjukvarden
later sig svarligen inordnas i vanlig drendehantering och behandlingen av
en patient ar inte att se som myndighetsutévning. Varken undersékning,
utredning, diagnostik eller behandling anses siledes normalt sett innefatta
“arendehantering” eller "beslut” i férvaltningslagens mening.

Betdnkandet En ny forvaliningslag (SOU 2010:29) foreslar att undantaget
for hilso- och sjukvard tas bort. Utredningen anfor foljande.

Motivet for undantaget for hdlso- och sjukvdrdsdrenden har angetts
vara svdrigheten att pa detta omrdade dra en klar grdns mellan faktiskt
handlande och drendehandlidggning. Som vi tidigare (i 5 kap. om be-
greppen drende, beslut och myndighetsutévning) framhallit, dr denna
eventuella komplikation allmdnt sett overdriven. Som argument for
att 1 forvaltningslagen undanta viss verksamhet fran lagens tillimp-
ningsomrade framstar det som utomordentligt klent. Skulle problemen
inom hdlso- och sjukvdrden vara av sddan dignitet att nagot undan-
tag dr pakallat — vilket kan betvivlas — far de losas 1 aktuella special-
forfattningar. Inte heller 33 § FL bor sdledes foras over till den nya lagen.

Det finns dnnu inget beslut fattat om att dndra foérvaltningslagen med
anledning av betinkandet.

Nordisk jamforelse

Samtliga studerade ldander verkar ha snarlika problem att hantera hilso-
och sjukvarden i ett forvaltningsréttsligt perspektiv. Men klart tydligast
ar situationen i Norge, dir “forvaltningsloven” som utgdngspunkt géller for
beslut som tas med grund i 2 kap. PBRL (2 kap. 7 § PBRL). De ovannimnda
rattigheterna (se avsnitt 3.2.2) rdknas ocksd som “enkelt vedtag”, pa
samma sétt som de beslut i Sverige som réknas som myndighetsutovning.
Skillnaden &r tydlig i forhéllande till svensk ridtt och synen pé “faktiskt
handlande”. Forvaltningslovens regler om jiv, information, etcetera. i 2 och
3 kap. forvaltningsloven giller dven for hilsovardstjansterna. Vidare foljer av
PBRL:s egna regler om klagomgjligheter att dessa ska f6lja forvaltningslovens
regelverk, se 7 kap. 6 § PBRL.

I dansk ratt ar det i viss man otydligt hur det faktiska handlandet férhaller
sig till forvaltningsritten. Klart ar att behandling av en patient faller utanfor
forvaltningsloven. Beslut som giller erbjudande eller avslag om sjukhusvard,
behandling utomlands, eller ersittning for omkostnader riknas daremot som
“afgerelser” och faller inom forvaltningslovens ramar. Till grazonen mellan

Lag utan genomslag

133



134

Patientens réttsliga stéllning

faktisk verksamhet och beslut (afgerelser) enligt forvaltningsloven hor till
exempel hinvisningar till behandling och inplacering pa vintelista.

I Finland liknar synen pé faktisk férvaltningsverksamhet och relationen till
forvaltningslagen den svenska. Men en skillnad &r att “god forvaltning” &r en
grundlagsstadgad réttighet och att varje person har ratt att 4 sin sak behandlad
i domstol eller av myndighet som dr behorig enligt lag. Detta giller for beslut
som berdr en enskild, civila rattigheter och skyldigheter samt brottsanklagelse.
I Finland kan en person vicka en “forvaltningsklagan”, vilket tar sikte pa de
situationer dar klagomal gors gillande i den faktiska forvaltningsverksamheten
(se nedan avsnitt 3.2.5 om mdjligheten till klagomal).

3.2.4 Det finns fa mojligheter till réttslig overprovning av bristande
efterlevnad av patientlagen

Avsaknaden av legala rdttigheter och av “drendehantering” 1 forvaltnings-
rdttslig mening innebdr att en patient inte kan fd en rdttslig overprévning
av de dtgdrder som vidtas 1 varden. Undantagen fran detta gdller de fa
formella beslut som ska tas vid till exempel utlimnande av journal, beslut
om tvangsvdard eller tvangsdtgdrder 1 varden.

Den ovan redovisade avsaknaden av legala rdttigheter innebar att det
patienten har rétt att forvinta sig av varden enligt patientlagen inte kan
utkrdvas genom att patienten Overklagar till domstol. Avsaknaden av
“arendehantering” i forvaltningsrittslig mening (se avsnitt 3.2.4) innebar
att patienten inte heller pa forvaltningsrattliga grunder kan fa en réttslig
overprévning av de dtgirder som vidtas i varden.

Undantagen fran detta giller de fa formella beslut som de facto ska
tas vid till exempel utlimnande av journal, beslut om tvéngsvard eller
tvingsatgirder i virden. Beslut i drenden om patientskadeersittning kan
overklagas civilrattsligt, det vill sdga genom att viacka talan vid allméin
domstol (Espersson och Hellbacher 2016).

Ett ytterligare undantag dr den mojlighet till laglighetsprévning av beslut
som finns i kommunallagen (1991:900). Men detta undantag ger inte nagot
skydd for patienten i kontakterna med hélso- och sjukvarden (Rynning 2011).

Tidigare forarbeten har argumenterat mot mdjligheten till rittslig
overprovning. Kommittén om héalso- och sjukvardens finansiering och
organisation lyfte fram att Overprévning av domstol skulle bli oerhort
omstandligt och kostsamt och att den tid och de resurser som skulle
kravas i slutdndan skulle drabba hilso- och sjukvarden (SOU 1997:154).
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Prioriteringsutredningen lyfte fram att utkrdvbara rattigheter skulle
inskrdnka utrymmet for kommunalt fattade beslut om prioriteringar i
varden i férhallande till de befintliga resurserna (SOU 1995:5). I forarbetena
till patientlagen stillde sig regeringen bakom de tidigare utredningarnas
bedomningar (prop. 2013/14:106 s 41).

Nordisk jamforelse

I Norge kan patienter f& sina rattigheter provade i domstol om de inte har
uppfyllts (se avsnitt 3.2.2 och 3.2.3). I den finska patientlagen slas ritten
att framstilla en anmarkning fast i 10 §. Rétten att klaga hanteras enligt de
forvaltningsrattsliga reglerna om forvaltningsklagan i 8 a kap. forvaltnings-
lagen (434/2003). Méjligheten att fa klaga till domstol ar sdledes inte reglerad
som en rittighet for patienterna. Var och en féar gora en forvaltningsklagan
over att myndigheten, anstéllda hos myndigheten eller ndgon annan som
skoter en offentlig forvaltningsuppgift har forfarit lagstridigt eller underlatit
att fullgora sin skyldighet. Forvaltningsklagan gor hos den myndighet som
overvakar verksamheten. Den overvakande myndigheten ska vidta de
atgiarder som den med anledning av forvaltningsklagan anser vara befogade.
Den 6vervakande myndigheten kan i sitt avgorande i ett drende som giller
forvaltningsklagan gora den overvakade myndigheten uppmérksam pé
kraven pa god forvaltning eller underrétta den 6vervakade myndigheten om
sin uppfattning om ett lagenligt foérfarande. Danmark har liksom Sverige
ingen mojlighet till domstolsprévning nir det giller frigor om patientens
stallning.

3.2.5 Patienten har begrénsade mojligheter att fa en oberoende prov-
ning av klagomal nar det gdller bristande tillampning av patientlagen

Brister i patientlagens tillimpning kan inte provas individuellt i ndgon
oberoende instans. IVO:s prévning av klagomdl mot hdlso- och sjukvérden
och dess personal behandlar endast frdgor med direkt betydelse for
patientsdkerheten. Ndr det gdller IVO:s provning av klagomal avseende
patientsdkerheten har patientens stdllning som part alltmer tunnats ut.

Patientens “ratt att klaga” kan innefatta olika mojligheter for patienten att
gora sig hord pa. Dessa olika former svarar ocksd mot olika behov och tjanar
olika syften, ndmligen den individuella patienten och systemet som helhet. I
foregdende avsnitt konstaterades att det finns ytterst begransade mojligheter
att fa en rdattslig 6verprovning nar det galler fragor som avser patientens

Lag utan genomslag

135



136

Patientens réttsliga stéllning

stillning. Det finns dessutom mycket begridnsade mdjligheter att fa ett
individuellt klagomal om patientlagens bestammelser provat.

Enligt PSL ska IVO efter anmilan préva klagomal mot héilso- och
sjukvarden och dess personal (7 kap. 10 § PSL). I PSL anges vad anmélan
ska innehalla samt hur och med vem anméilan ska kommuniceras. IVO:s
beslut kan inte 6verklagas av den enskilde patienten, ddremot i vissa fall av
vardgivare eller den som ett beslut riktar sig emot (10 kap. 13 § PSL).

Men IVO fér avstd frén att utreda ett klagomal bland annat om det ar
uppenbart att klagomaélet dr obefogat eller saknar direkt betydelse for
patientsdkerheten (7 kap. 12 § PSL). Direkt betydelse for patientsdkerheten
innebir enligt forarbetena sddant som har en direkt koppling till att virden
kan forhindra att patienter skadas i och av varden i samband med hilso- och
sjukvardande atgirder eller pa grund av att varden inte vidtar atgirder nir
sddana ar motiverade med hansyn till patientens tillstdnd (prop. 2009/10:210,
S. 191 och 218).

Om ett klagomal handlar om ”brister i kontakten” mellan en patient och
hélso- och sjukvardspersonalen far IVO 6verlamna drendet till den berérda
patientndmnden (7 kap. 13 § PSL). I praktiken innebar patientsikerhetslagens
utformning att ett klagoméal som handlar om bestimmelserna i patientlagen
inte blir provat av IVO. Brister i patientlagens tillimpning hanteras istillet av
patientnamnderna.

Patientndmndernas uppgift ar att stodja och hjilpa patienten, fraimst genom
att tillhandahalla eller hjéilpa patienten att fa den information hen behéver
for att kunna ta till vara sina intressen i hilso- och sjukvarden och framja
kontakterna mellan patienten och vardpersonal, enligt 2 § lagen (1998:1656) om
patientndmndsverksamhet m.m. Patientnimnderna fattar inga beslut och har
inte tillgang till sanktioner eller andra patryckningsmedel gentemot varden.

Forskning visar att det kan finnas ett substantiellt "underutnyttjande” av
mojligheten att vinda sig till patientnimnderna. En mojlig forklaring ar att
patienter ifragasétter viardet av denna majlighet (Wessel m.fl. 2012).

Resultaten fran de patientenkiter som vi har genomfort med anledning av
denna uppf6ljning gér i linje med denna forskning (se avsnitt 2.12). En majoritet
av patienterna avstér fran att ldmna klagomal trots att de vill. Den storsta
gruppen av de som lamnar klagomal, 6ver 30 procent, vinde sig till personalen
eller chefen pa den enhet som saken gallde. Endast sju procent av patienterna
som ldmnar klagomal vinde sig till patientndmnden. Var analys visar att de
som klagat till olika instanser endast i 1ag grad dr n6jda med den hjalp de fatt.

Var analys i avsnitt 2.12 visar att en mycket liten andel viander sig till
IVO med klagomal. Utvirderingar visar vidare att IVO:s handliggning
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av patientklagomal brister i kvalitets- och réttssékerhetshinseende i flera
avseenden (Statskontoret 2014).

Mot en svagare stillning for patienten i hanteringen av klagomal?

Niar PSL tradde i kraft 2011 flyttades hanteringen av enskildas klagomal
mot varden frdn Héalso- och sjukvéirdens ansvarsndmnd (HSAN) till
Socialstyrelsen. Senare flyttades hanteringen vidare till Inspektionen for vard
och omsorg, som nu hanterar klagoméalen. Med den tidigare lagstiftningen
hade patienten en partsstillning i hanteringen av disciplindrenden. Om
patienten var missndjd med ett beslut av HSAN kunde patienten 6verklaga
till foérvaltningsdomstol. Med PSL avskaffades systemet med disciplin-
ansvar, liksom mojligheten att Gverklaga. 1 stillet infordes en samlad
klagomalshantering med det uttalade syftet att frimja patientsékerheten i
stort, snarare an rattssdkerheten for den enskilde.

I en lagradsremiss foreslar regeringen ytterligare forandringar av klago-
malssystemet som innebar att patienten i forsta hand alltid ska vinda sig
till vardgivaren. IVO:s uppdrag att utreda klagomal foreslis avgrinsas dnnu
mer an idag (Socialdepartementet 2017). Vardgivare foreslas fa preciserade
skyldigheter att hantera klagomalen, vilket innebar att klagomélen ska
hanteras skyndsamt och att virdgivaren ska ge den klagande en férklaring av
vad som har hént, varfor och en beskrivning av vilka atgarder vardgivaren
kommer att vidta. Lagradsremissen foreslar vidare en ny lag om stod
vid klagomal mot hélso- och sjukvirden som bland annat innebar att
patientnamnderna fér ett fortydligat uppdrag att hjalpa enskilda att framféra
klagomal och att fa svar av vardgivaren.

I remissyttrande Gver det utredningsforslag som ligger till grund for
regeringens forslag (SOU 2015:102) framforde Vardanalys att ett dnda-
malsenligt klagomélssystem som utgar fran patienternas behov méste vara
réattssakert och tillitsfullt. Det ar darfor & ena sidan principiellt problematiskt
att begrinsa IVO:s skyldighet att utreda klagomal, och didrmed ocksa
mojligheten for dem som vill klaga pa varden att fa en individuell prévning
av en oberoende instans. Det ar olyckligt att mojligheten till individuella
klagomal stills mot den aggregerade, riskbaserade och skadeférebyggande
tillsynen (Vardanalys 2015b).

A andra sidan kan vi samtidigt konstatera att lagradsremissens forslag
aterspeglar det som framgar av var analys av patientens faktiska stéllning i
avsnitt 2.12, det vill sdga att en klar majoritet av patienterna vander sig i forsta
hand till virdgivaren. Nist vanligast 4r att de vander sig till patientnimnden.
Detta har inte forandrats sedan patientlagen infordes.
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Nordisk jamforelse
I de studerade ldnderna finns, utéver de ganska begriansade mojligheterna
till domstolsprévning i fragor som avser patientens stdllning, relativt goda
mojligheter att fa stod av eller granskning genom nidmnder, ombud och
tillsynsmyndigheter.

I Norge kan den som &r missnéjd med virden antingen vinda sig till
Patientombudsmannen, som har en vigledande roll, eller sa kan hen klaga
till den regionala fylkesldkaren, Statens helsetilsyn. Den senare tar emot
niarmare 2000 klagomal pa felbehandlingar per ar. Till detta kommer
ocksa 500 fall som ar mer inriktade pé patientens stéllning, till exempel att
patienten inte har fatt “nodvendig helsehjelp”. Beslutet som fattas blir en
offentlig handling. Patienterna som anser att skyldigheter faststallda i, eller
i enlighet med, lagen om hilsopersonal har brutits och att detta medfort
skada for dem kan be tillsynsmyndigheten att utviardera foérhallandena.
Myndigheten bedomer om skyldigheter som anges i de olika norska lagarna
inte respekterats eller om personalen upptrétt olampligt, “pliktbrudd” (7
kap. 4 § PBRL). Tillsynsmyndigheten kan vidta disciplindtgirder enligt 11
kap. helsepersonnelloven eller begrinsa verksamheten pa olika sitt enligt
helsetilsynsloven och 7 kap. 1 § spesialisthelsetjenesteloven.

I Finland kan patienten framféra en anmirkning med kritik pa varden
eller bemdétandet till den ansvariga chefen vid verksamhetsenheten.
Anmairkningen ska besvaras skriftligt. Vid en verksamhetsenhet for
hélso- och sjukvérd ska utses en patientombudsman som ska ge patienten
rad i fragor som giller tillimpningen av lagen, informera om patientens
rattigheter, bistd patienten da patienten vill framstilla ett yttrande eller
vicka ett drende hos behoriga myndigheter och dven i 6vrigt arbeta for att
frimja patientens réttigheter. Patienten eller den som ar anhorig har ritt
att gora en skriftlig anméarkning till den behandlande/vardande enhetens
chef eller i sdrskilt svéra fall limna in ett klagomél om saken. Patienten ska
fa svar pad anméarkningen inom skilig tid (cirka 1 mé&nad). Ett klagomé&l som
géller halso- eller sjukvard kan lamnas in fritt formulerat eller pa en sirskild
blankett och skickas till regionférvaltningsverket inom det omrade dar
patienten har vardats eller behandlats. Klagomaélet ska ange vilken inrittning
eller yrkesutbildad person som den som klagar ar missn6jd med och pa vilka
grunder virden, behandlingen eller agerandet har upplevts som felaktigt.
Klagandens namn, adress och andra eventuella kontaktuppgifter ska ocksa
framga tydligt. Klagomélet undersoks avgiftsfritt och behandlas objektivt.
Regionforvaltningsverket meddelar ett skriftligt beslut pa klagomaélet.

I Danmark har Styrelsen for patientssikkerhed en central roll da
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patienten kan klaga till styrelsen nér det géller fragor som har att géra med
sundhedslovens kapitel 4—9 (som bland annat handlar om patientrattigheter)
forutsatt att lagen inte sidger nigot annat. Styrelsens avgoranden kan inte
overklagas till ndgon annan myndighet, men dess beslut kan granskas
av Folketingets ombudsman och av domstolarna. Styrelsen behandlar
klagomal som handlar om patientens rattsstillning (reglerna om samtycke,
tystnadsplikt och journalinsyn). Styrelsen anses kunna avgéra fragor
som har att géra med den "sundhedsfaglig virksomhed” som &r utford i ett
visst konkret fall. Till detta riknas behandlingen av patienten, diagnos,
journalforing, information, samtycke men ocksa dalig kommunikation
mellan olika vardgivare, bristande koordinering av det praktiska utférandet,
med mera. Begreppet ir saledes foranderligt och kan variera beroende pa hur
regelverket i 6vrigt utvecklas.

3.2.6 Ingen bedriver systematisk tillsyn eller kontroll éver patientlagens
tillimpning

Det finns inte ndgon aktér som kontrollerar patientlagens tillimpning.
Inte heller vardgivarna gor det. Patientndmnderna har uppdraget att
sammanstdlla de klagomdl som de hanterar, vilket ger en begrdnsad
uppfolining av patientlagens tillimpning. Arenden kategoriseras normalt
inte med utgangspunkt i patientlagen.

Hilso- och sjukvirden, dess personal samt de som tar emot uppdrag fran
hilso- och sjukvarden star under tillsyn av IVO (7 kap. 1 § och 2 § PSL). IVO:s
tillsynsuppdrag ar i grunden brett formulerat och innebir att myndigheten
granskar att verksamheter och personal uppfyller krav och mél enligt lagar
och andra foreskrifter samt de beslut som har meddelats med stod av sidana
foreskrifter (7 kap. 3 § PSL). IVO:s tillsyn ska framst inriktas pa granskning
av att vardgivaren fullgor sina skyldigheter enligt 3 kap. PSL, vilket dels avser
att vardgivaren ska planera, leda och kontrollera verksamheten pa ett sitt
som leder till att kravet pa god vard i HSL upprétthalls, dels att vardgivaren
bedriver ett systematiskt patientsikerhetsarbete (se 7 kap. 3 § andra stycket
PSL).

IVO ska lamna rad och vigledning, bidra till att avhjdlpa brister och miss-
forhallanden, formedla kunskap och erfarenheter och informera och ge rad
till allménheten (7 kap. 4 § PSL).

Aven om det brett formulerade tillsynsuppdraget visserligen Sppnar
for en systematisk tillsyn av patientlagens tillimpning dr IVO:s tillsyn i
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allt visentligt inriktad pa patientsidkerhet. Under 2016 har till exempel den
riskbaserade tillsynen sarskilt fokuserat pa samverkan och kompetens inom
primérvérden, samverkan inom psykiatri, personalkontinuitet inom hélso-
och sjukvirden samt informationssikerhet (IVO 2016a och 2016b). Inte
sdllan kan det finnas uppenbara Gverlappningar mellan patientsdkerhet och
patientlagens tillimpning och det har framkommit att IVO har regelbundna
moten pa tjainstemannanivd med patientndmnderna. Vid dessa tillfillen sker
ett erfarenhetsutbyte och diskussioner fors om hur patientlagen tillampas.
Handlingar fran patientndimnderna ar ocksa ett underlag for IVO:s riskanalys.
Men varken ovan ndmnda inriktning pa tillsynen eller vad som framkommit
intervju med IVO eller annat underlag frén IVO tyder pé att det finns en
mer systematisk ansats att genom tillsyn kontrollera att verksamheter och
personal uppfyller krav enligt patientlagen och relaterade bestimmelser i
HSL och PSL.

Det finns inte heller ndgon annan fran vardgivarna fristdende aktor som
har uppdraget att kontrollera tillaimpningen av patientlagen i sin helhet.
Patientndmnderna har uppdraget att sammanstélla de klagomal som de
hanterar vilket ger en begrinsad uppfoljning av patientlagens tillimpning,
men drendena kategoriseras inte med utgdngspunkt i patientlagen (med nagot
undantag). Som framgar av avsnitt 5.3.6 finns ett forslag till en férdndrad
struktur for att folja upp patientklagomal med utgangspunkt i patientlagens
bestammelser.

I vissa konkreta frigor finns ytterligare andra myndigheter som béde
utovar tillsyn och kan prova klagomal fran enskilda. For de specifika fragor
som avser behandlingen av personuppgifter inom héalso- och sjukvirden
utévar Datainspektionen tillsyn. Darutéver kan enskilda vianda sig till
Riksdagen ombudsmin (JO) och Justitiekanslern. JO ska sidrskilt se till
att myndigheter och domstolar foljer regeringsformens bestammelser om
opartiskhet och saklighet och att den offentliga verksamheten inte gor
intrang i medborgarnas grundlidggande fri- och réttigheter. I tillsynsarbetet
kontrollerar JO att myndigheterna handldagger sina drenden och i Gvrigt
utfor sina uppgifter enligt gidllande forfattningar (JO 2017). Justitiekanslern
har till uppgift att granska att de som utévar offentlig verksamhet efterlever
lagar och andra forfattningar och att de dven i 6vrigt fullgor sina uppgifter.
Justitiekanslerns granskning avser i huvudsak fragor om rattssikerhet,
yttrandefrihet, offentlighet och s.k. systemfel hos myndigheterna (JK 2017).
Men i praktiken blir tillimpningen av patientlagens bestimmelser ytterst
sdllan foremal for provning hos dessa myndigheter.
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Véardgivares egenkontroll fangar inte patientens stdllning

Vardgivare har en skyldighet att utova “egenkontroll”. Av Socialstyrelsens
foreskrifter och allminna rédd (SOSFS 2011:9) om ledningssystem for
systematiskt kvalitetsarbete framgar att vardgivaren ska kontrollera och folja
upp verksamheten (3 kap. 2 §), vilket omfattar alla skyldigheter enligt lag.
Men var analys visar att foreskrifternas krav inte rutinméssigt omsatts nir
det giller patientlagens bestimmelser (se avsnitt 3.2.1).

Av PSL foljer att vardgivare ska dokumentera hur det organisatoriska
ansvaret for patientsikerhetsarbetet ar fordelat inom verksamheten (3 kap. 9
§ PSL) samt varje ar uppratta en patientsdkerhetsberdttelse (3 kap. 10 § PSL).
Av berittelsen ska framga hur patientsikerhetsarbetet har bedrivits under
aret, vilka atgarder som har vidtagits for att 6ka patientsdkerheten samt vilka
resultat som har uppnatts. Berittelsen ska innehalla en beskrivning av vilka
atgarder som vidtagits for att identifiera, analysera och sa langt som majligt
reducera risker samt for att minska antalet tillbud och negativa hiandelser.
Berittelsen ska ocksa innehélla en beskrivning av vilka resultat som uppnatts.
Exempel pé resultat kan vara att antalet fall-skador eller vardrelaterade
infektioner har minskat, att rutiner har férandrats och att foéljsamheten
till befintliga rutiner har okat, att utbildnings- och traningsmojligheter har
inforts eller att nya tekniska stédsystem har inférts (se prop. 2009/10:210).
Men egenkontrollen genom patientsikerhetsberittelsen omfattar inte
patientlagens tillaimpning. Enligt det allmanna radet till 7 kap. 1 § SOSFS
2011:9 bor vardgivaren dven upprétta en sammanhéllen kvalitetsberéttelse
om hur virdgivaren har arbetat med att systematiskt och fortlopande utveckla
och sidkra verksamhetens kvalitet. Men vi har inte sett nagot exempel pa att
vardgivare i praktiken dven latit patientens stéllning eller tillimpningen av
patientlagen inga i berittelsen.

En utvirdering av patientsdkerhetsberittelsen visar att en utveckling
har skett 6ver aren. Dels har beskrivningarna av patientsikerhetsarbetet
forbattrats, dels har standarden 6kat. Manga patientsdkerhetsberéttelser ar
innehallsrika och ger en bra 6versikt 6ver hur patientsdkerhetsarbetet bedrivs
och vad som &terstar att gora. (Socialstyrelsen 2015¢).

Nordisk jamforelse

Det finns sammantaget stora likheter mellan de olika ldndernas tillsynsystem
dven om Norge har en regional tillsyn som inte finns i de andra ldnderna.
Tillsynen ar systemorienterad och inte konstruerad utefter de bestimmelser
avseende patientens stédllning som idag — pa olika sitt — kommer till
uttryck i de studerade landerna. Inget av landerna har en generell tillsyn av
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alla skyldigheter, inklusive patientens stéllning, som vilar p4 huvudman,
vardgivare och personal.

Den svenska ordningen med en mer systemorienterad tillsyn dar de enskilda
i hélso- och sjukvérdspersonalen inte star i fokus och dér enskilda patienter
inte har sarskilt stora mojligheter att kommunicera med tillsynsorganet sticker
ut nigot. Men samtliga linder verkar vilja ha en tillsyn som fokuserar pé
patientsdkerheten och som inte framst riktar in sig pa att hantera individuella
fall. Hilso- och sjukvardspersonalen blir foremal for tillsyn individuellt i och
med de regler som tar sikte pa de individer som ger vard. Tillsynen ar ocksa
kopplad till vardgivaren, den organisation som ger varden.

3.2.7 Det finns inga sanktioner vid bristande tillimpning av
patientlagen

Overtrddelser av de skyldigheter som framkommer i patientlagen kan med
ndgot enstaka undantag inte medfora sanktioner pd verksamhetsnivd eller
individuell niva.

Patientsidkerhetslagen innehéller mojligheter till sanktioner mot béade
enskilda och verksamheter. De individuella sanktionerna provotid och &ter-
kallelse av legitimation tar sikte pa fall dar yrkesutévaren varit oskicklig
1 utdvandet av sitt yrke, gjort sig skyldig till brott eller brutit mot ndgon
foreskrift som dr av vdsentlig betydelse for patientsdkerheten.

Sanktionerna mot verksamhet ar bland andra foreldggande eller férbud av
verksamhet. Sanktionerna tar sikte pa vardgivares skyldigheter enligt 3 kap.
PSL, det vill sdga att bedriva ett systematiskt patientsikerhetsarbete.

Gemensamt for sanktionerna som regleras i PSL ar att de inte omfattar
bristande tillaimpning av patientlagen och de relaterade bestimmelserna i
HSL och PSL.

Det hilso- och sjukvardsrittsliga ansvarssystemet ska enligt forarbetena
fylla flera olika funktioner. Det Gvergripande syftet dr att sdkerstilla att
patienter far en god och sidker vard. Ansvarssystemet ska ocksé bidra till att
uppratthalla allménhetens fortroende for hilso- och sjukvarden. Forarbetena
anger vidare att det faktum att fel och forsummelse i varden kan pétalas
och beivras innebar att inskarpa hos personalen att patienter ska behandlas
omsorgsfullt och korrekt. Ansvarssystemet mojliggor ocksa en sakkunnig
bedémning av vad som ar ritt och fel handlande i hélso- och sjukvarden.
Syftet ar inte enbart att skydda patienterna utan ocksa att regelverket ska
vara till nytta for halso- och sjukvardspersonalen genom att de far ett skydd
mot obefogade och grundlosa anklagelser (prop. 2009/10:210).
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Nordisk jamforelse

Danmark, Finland, Norge och Sverige har alla reglerat vilka krav som stélls pa
hélso- och sjukvardspersonalen, men ocksé pa vardgivaren och andra som har
ansvar i vardkedjan. Landerna har i lag angivit vad som ska gilla f6r hilso-
och sjukvardspersonalen nar det giller provotid, dterkallelse av legitimation,
etcetera. Gemensamt for ldnderna ar att vikten av information och ater-
koppling till verksamheten betonas. De nordiska lindernas lagstiftningar
reglerar alla i dag mdjligheten att ta bort en vardgivares tillstdnd att bedriva
verksamhet inom héilso- och sjukvirdsomridet. Personalen #r dessutom
skyldig att informera tillsynsmyndigheterna om eventuella missforhéllanden
och de kan ocksa vara skyldiga att informera patienten.

3.3 DEN SVENSKA PATIENTLAGEN | JAMFORELSE MED NORGE,
FINLAND OCH DANMARK

Hailso- och sjukvérden regleras genom olika slags regler och instrument
i Sverige, Norge, Finland och Danmark. I Norge ar det lagstiftning och
“forskrift” som utgor de bindande reglerna. "Forskrift” liknar den svenska
foreskriften da den &r ett uttryck for delegerad lagstiftningsmakt. I Danmark
ar de forvaltningsrittsliga principerna och riktlinjerna inte riktade till pati-
enten och de ir heller inte bindande (utom nir det giller vintetider). Anda far
de stor betydelse da de indirekt anger kriterier som kan fa betydelse f6r hur
hilso- och sjukvarden ska prioritera mellan patienter. Alla landerna har lagre
normgivningsnivaer och gemensamt dr ocksa att icke-bindande styrning
far betydelse. I Sverige har till exempel nationella riktlinjer betydelse for
prioriteringar, vilket ocksa ar fallet i de andra ldnderna.

Gemensamt for de nordiska linderna som studerats ar att det ar flera
olika lagar som tillsammans skapar ramarna for hilso- och sjukvarden
och dirmed bidrar till patientens rattigheter. Alla landerna forverkligar
valfardsstaten genom en forvaltning som pa olika sitt far betydelse for hilso-
och sjukvarden, beroende pa hur den konstitutionella grundstrukturen
ser ut. Spanningen mellan hur patientens “rattigheter” i den individuella
vardsituationen ser ut i praktiken och det forvaltningsrattsliga regelverket
aterfinns i alla landerna oberoende av den konstitutionella utformningen. De
olika forvaltningslagarnas rackvidd i respektive land far darmed betydelse
for hur patientens “rattigheter” kan forverkligas.
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I avsnitt 3.1.1 refererades till foljande réttighetskriterier frén den réttsveten-
skapliga forskningen:

1. Ar formanen formulerad som en individuell rittighet eller 4r det friga om
en generell reglering?

Ar forutsittningarna for att erhalla forméanen angivna i lag?

Ar férménens inneh3ll angivet i lag?

Ar forménen beroende av budgetanslag?

Foreligger 6verklagningsratt?

Finns i lagen angivet former for statlig tillsyn och kontroll?

N oo p e

Finns i lagen angivna sanktionsmojligheter gentemot myndigheter for
utkravande av individuella rattigheter?

Nir det géller de forsta tre kriterierna kan vi konstatera att samtliga de
studerade ldnderna med tiden har valt att allt mer reglera hilso- och
sjukvarden samt skyldigheterna och rattigheterna i lag. Likasa har en tyd-
ligare lagreglering av forutsdttningarna for att fd formanerna skett. Men
formanerna ar sillan inskrivna som individuella rattigheter. I bAde Danmark
och Sverige finns det en avvaktande instillning hos lagstiftaren att formulera
individuella rattigheter. I Norge finns den storsta graden av individualistiskt
inriktad reglering, dir nagra bestimmelser ocksa kan klassificeras som legala
rattigheter. I Finland liknar lagstiftningstekniken den svenska, men dér valde
lagstiftaren att ocksa inkludera sociala rattigheter i grundlagen. Ritten till
halsa ar dar uttryckt som en individuell réattighet som ska ges den enskilde
med hinvisning till grundlagen. I alla de studerade rattsordningarna &r
den lagtekniska hanteringen av rittigheterna sédana att det inte ricker
med att enbart lidsa lagtexten. Den fullstindiga bilden av rittigheterna
ges med hjilp av bade regler pa lagre niva och annan styrning, till exempel
kunskapsstyrning i form av vagledningar och handbdocker.

Det fjarde kriteriet (budgetanslag) dr nddvandigt for att forverkliga
hilso- och sjukvérd i samtliga lander och egentligen inte ett kriterium som
behover problematiseras. Men i Norge finns en starkare mdjlighet att via
budgetanslag och tydlig lagstiftning styra utvecklingen lokalt nér det giller
att forverkliga patientréttigheterna. Det handlar i det norska exemplet om
att staten dr den starkaste finansidren av hélso- och sjukvéirden d& staten
innehar beskattningsriatten. Den kommunala sjélvstyrelsen &r i Norge inte lika
stark som till exempel i Sverige. I Sverige ar det svérare for staten att paverka
landstingen i en viss riktning. Det skulle krava en mer detaljerad lagstiftning,
som i sig ar styrande, samt en noggrann genomgang av konsekvenserna for
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den kommunala sjilvstyrelsen och finansieringen av reformen enligt 14 kap.
RF.

Nar det giller det femte kriteriet kan vi konstatera att mdjligheten att
klaga med tiden har diversifierats. Det géller sdvil mojligheten att Gverklaga
beslut till domstol som att fa klaga till en annan myndighet eller till ett
sarskilt organ. Norge och Danmark har i dag fler instanser att klaga till pa
nationell nivi. Overklagningsriitten #r svagt konstruerad i den svenska
ratten. Patienternas individuella mojligheter att framféra klagomal ar ocksé
i 6vrigt svagt konstruerade. Men for samtliga lander géller att patienterna har
fler mojligheter att klaga i internationella domstolar och domstolsliknande
organ, tack vare EU-rétten och minniskorittskonventionerna som landerna
har ratificerat. Nar det giller just mojligheten att klaga enligt svensk ratt sa ar
det den kollektiva dimensionen som har fatt starkare genomslag pa bekostnad
av individens mgjligheter. I Norge dr ddremot de nationella mgjligheterna
for patienten och i vissa fall dennes nérstaende att gora sig hord betydligt
starkare.

Det sjatte kriteriet (den statliga tillsynen) tar sig olika uttryck i de olika
linderna. Uppfoljningen av regelverket dr svag i Sverige. Beslut som fattas
inom hilso- och sjukvéirdens omrade skulle kunna publiceras och analyseras
djupare. Den danska lagstiftningen pébjuder dialog mellan patienten och
vardgivaren nar det giller ett klagomal frdn en patient till Styrelsen for
patientsikkerhed. I den finska lagstiftningen finns ocksa ett liknande uttryck,
dar det anges att patientens anmarkning alltid ska bemotas skriftligt.

Slutligen ar sanktionsmojligheterna (det sjunde kriteriet) inte ménga inom
hilso- och sjukvarden. Aven detta kriterium beror p4 vilket slags relation som
rader mellan de olika nivderna i den offentliga férvaltningen och hur starkt
det kommunala sjilvstyret dr. Norge sticker ut dven hér, da det omfattande
regelverket visar upp en detaljrikedom i samspelet mellan de olika aktdrerna.
I Sverige har sanktionerna inte 6kat i antal eller 4ndrat uttryck. De ar fortsatt
inriktade pa att sikra den kollektiva dimensionen och systemsikerheten.

En sammantagen bedomning av de olika landernas patientlagstiftningar
med utgdngspunkt i dessa kriterier ar att den svenska regleringen ar svagare
an den norska och négot svagare dn de danska och finska. Den tydligare
formuleringen av individuella rattigheter i lag, tillsynens utformning och
klagomojligheterna gor att den norska lagstiftningen framstar som den som
ger patienter starkast stéllning (och rattigheter). I de svenska och danska
rattsordningarna ar det svarare for patienterna att forsta bestimmelsernas
omfang och innehall, eftersom de dr beroende av fortydligande dokument
som finns i storre eller mindre utstrackning.
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Samtidigt kan den forvaltningsrittsliga strukturen i Finland och Sverige
medfora, att det ar svarare att styra utvecklingen nar det giller patientens
stallning utan krafttag som lagstiftning. Det kommunala sjilvstyret har rent
faktiskt en stor betydelse. Om en tydligare reglering och individualisering
skulle ske genom lag, skulle det sékerligen ocksa fa konsekvenser for hur malen
i HSL hanteras och hur finansieringen skulle hanteras. Ett fortydligande av
patientens stéllning i lag kan vara sirskilt betydelsefullt i ldander med starkt
kommunalt sjilvstyre. En tydligare finansiell narvaro frén statens sida
innebir att maktbalanserna paverkas.
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Forutsdttningar for patientens
faktiska stallning

En andra delforklaring till att patientens faktiska stéllning inte har stirkts
ar att virden &nnu inte har skapat tillrackliga forutsattningar for att tillimpa
patientlagen och ddrmed stidrka patientens stillning.

Vér overgripande analys dr att det finns ett antal faktorer, utéver patient-
ens rattsliga stéllning, som ar sirskilt viktiga for att patientens faktiska
stillning ska kunna paverkas i positiv riktning och for att lagen ska foljas i
storre utstrackning. Sammanfattningsvis dr dessa faktorer féljande:

« Kultur som framjar patientens stillning

« Kinnedom om patientlagen och information till patienter

+ Styrning och ledning som prioriterar patientens stéllning

« Kunskapsstod och konkreta verktyg for att tillampa lagen

« Uppféljning av hur varden tillvaratar patientens stidllning och vilka
effekter det far

« Digitalisering som mojliggor en starkare stallning for patienten

Dessa forutsattningar ligger vid sidan av patientens rittsliga stidllning men
kan péverkas av en starkare rattslig stillning for patienten. Hur val varden
lyckas skapa dessa forutsattningar paverkar enligt var bedomning i hog
grad genomslaget for patientlagen. Trots att minga av bestdmmelserna i
patientlagen har funnits sedan en lang tid i annan lagstiftning, visar var
analys att det behovs forbattring nir det géller alla dessa faktorer. Det finns
mer eller mindre tydliga tendenser till att arbete pdgar inom samtliga dessa
omraden men arbetet har kommit olika ldngt. Mgjligen ar dessa tendenser del
ien bredare rorelse mot en acceptans for en starkare stillning for patienten.
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Det ar svart att finna ett samlat sétt att beskriva dessa forutsittningar for
att stiarka patientens faktiska stdllning. De olika delarna av hilso- och sjuk-
vardssystemet hinger samman och ger sammantaget forutsittningarna for
att patientens ska fa en stark faktisk stéllning. Troligen har flera av faktorerna
en generell karaktar vilket innebar att de har betydelse for vardens formaga
till utveckling i vid bemairkelse. Liknande angreppssatt anvinds pa andra
hall, bland annat for att diskutera effektivitet i varden, dar en 1ang rad orsaker
anses samverka for att skapa ineffektivitet, bland annat styrning, struktur,
organisation, arbetssitt, verksamhetsstod, kultur och kompetensforsorjning
(se SOU 2016:2 s. 123—-147).

Vér analys utgar fran var beskrivning av hinder och majligheter for att 6ka
patientlagens genomslag i den andra delrapporten (Vardanalys 2016a). I det
fortsatta arbetet har vi genom intervjuer, enkiter till landsting och kommuner
samt arbetsseminarier kompletterat den tidigare analysen. Var genomgéng av
forutsattningarna for patientens faktiska stillning ar inte uttommande utan
vi fokuserar pa de faktorer vi bedomer ar viktigast.

Utgéngspunkten ar att hilso- och sjukvarden har en skyldighet att stirka
patientens stéllning, varfor vi uppehéller oss vid huvudmaénnens, verksam-
heternas och personalens forutsiattningar att uppfylla denna skyldighet.
Darutover har patientens individuella forutsattningar stor betydelse for hens
faktiska stdllning i varden. Nagra exempel ar patientens hilsa, utbildning,
sprakkunskaper, hilsoliteracitet, kunskaper om bade sjukdomen och
vad hen har ratt att forvinta sig av varden, liksom féormégan och viljan att
uttrycka detta och “kréva sin ritt”. Vi belyser inte de frdgorna nirmare men
konstaterar att en central del av det som patientlagen formedlar och syftar till
handlar om vikten av att hilso- och sjukvérden utgar ifran och tar hinsyn till
patienternas individuella behov, egenskaper och forutséattningar.

4.1 KULTUR

Vi bedomer att en grundldggande forutsittning for att stidrka patientens
faktiska stillning &r att kulturen inom varden fordndras. Kulturen
innebédr i detta sammanhang attityder och forvéantningar liksom négot
mer svardefinierade forestdllningar om vad som dr viktigt, prioriterat och
angeliget inom varden och vem som har tolkningsforetrade i sddana fragor.
Bland annat har Vardanalys patient- och brukarrad framhallit att personalens
attityder ar ett av de viktigaste skilen till att patientlagen dnnu inte har lett till
positiva effekter. Likasa framholls genomgéaende kulturens betydelse for att
starka patientens faktiska stillning vid vart arbetsseminarium med experter.
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I en uppfoljning av landstingens arbete med patientcentrering beskrivs
hélso- och sjukvardens och vardgivarnas synsitt och kultur som en central
utmaning i landstingens strategiska utvecklingsarbete. Enligt uppfoljningen
behover det traditionella séttet att se pa patienten vidareutvecklas till formén
for ett synsétt och en kultur dar patienten &r i centrum och uppfattas som en
aktiv samarbetspartner. Detta synsitt ska ocksd inkludera att nérstdende
och anhériga involveras i hogre grad. Aven vérdgivarnas forstielse av
patienternas behov behover utvecklas (Socialstyrelsen 2016a).

En forutsattning for att starka patientens faktiska stallning ar alltsa att
forskjuta kulturen sa att det uppfattas som centralt for varden att patienten ar
delaktig, informerad och har inflytande. Det kommer att krava forandringar
i vardpersonalens attityder och forviantningar, liksom i patienternas.
Vardpersonalen behover se patienterna som en partner i de beslut som fattas
och varden behover ge de patienter som vill och kan méjlighet att ta en mer
aktiv roll i sin egen hélso- och sjukvard.

Varden har langt kvar till en patientcentrerad vard

En forandring i denna riktning kan karaktiriseras som att kulturen i
varden behover bli mer patientcentrerad. En nirmare definition av det
begreppet saknas dnnu men en kédrna i begreppet kan vara att se, lyssna och
vara lyhord for och respektera individens behov och forutsittningar, samt
att erbjuda individanpassad vérd, omsorg och stod. Syftet ar att stérka,
uppratthélla eller &atervinna individens autonomi, oberoende, integritet
och stéllning i férhéllande till vard- och omsorgssystemet. Patientlagen ar
darfor nira kopplad till patientcentrering. Ibland anvinds ocksa mer eller
mindre synonymt begreppet personcentrering men vi anvinder begreppet
patientcentrerad vard, vilket ocksd anvidnds i den utredning som ligger till
grund for patientlagen. For enkelhets skull véljer vi att i den fortsatta analysen
likstélla en starkare stdllning for patienten med en 6kad patientcentrering.
En sddan analys skulle kunna problematiseras men det ryms inte i denna
rapport.

Det finns en allt starkare uppslutning kring att 6kad patientcentrering
ar onskvart pa politiska, rattsliga, etiska, och praktiska grunder och att
det dr gynnsamt for patienterna, hilso- och sjukvérdens personal liksom
hélso- och sjukvérdssystemet i sin helhet (Duggan m.fl. 2006, Dieterich
2007, Richards m.fl. 2015). Men hilso- och sjukvérden har langt kvar till
en patientcentrerad vard. Det har vi konstaterat i en tidigare rapport dir vi
aven presenterat ett forsta ramverk for att méta graden av patientcentrering
inom varden (Vardanalys 2012). Var analys av patientens faktiska stdllning
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i avsnitt 2 visar att situationen inte forbéttrats pa flera av de omréden som ar
centrala for patientcentrering. Det géller till exempel information, respekt for
patienters individuella behov, preferenser och virderingar samt samordning
och kontinuitet.

Svarigheterna att skapa en kultur som stodjer en starkare stéllning for
patienten ar inte ett svenskt fenomen. Som en del i en mer omfattande enkat
till en arbetsgrupp inom EU stillde vi fragor om vilka utmaningar och hinder
som finns for att utveckla patientcentrerad vard. Resultaten visar att en
gemensam utmaning i de flesta lander ar motstand fran professionerna och att
det saknas en kultur som understddjer en 6kad patientcentrering. Avsaknaden
av motiverade ledare och kunskaper om férandringsledning lyftes ocksa fram
(Expert Group on Health Systems Performance Assessment 2016).

4.1.1 Det saknas ett foréndringstryck som kan paverka kulturen

Att stirka patientens stéllning kan anses vara ett mal i sig sjalvt. Det innebar
att det finns ett inneboende etiskt virde i att stirka midnniskors delaktighet,
inflytande och integritet (Foot m.fl. 2014). Men det finns ocksd vinster som
har en mer indirekt karaktér. Det kan bland annat handla om 6kad f6ljsamhet
till behandling, battre medicinska utfall, farre vardskador pa grund av
till exempel brister i information/kommunikation, minskad undvikbar
vardkonsumtion och minskade omotiverade skillnader i varden.

Som vi konstaterade i avsnitt 1 star inte dessa indirekta effekter i fokus
for denna rapport. Men var hypotes ar att det annu ar alltfor otydligt inom
varden varfor patientens stéllning ska stiarkas, bade nar det géller etiska och
utfallsbaserade aspekter. Vi bedémer att detta leder till att det dr svart att
skapa ett tillrackligt forandringstryck i vardens verksamheter nar det galler
dessa fragor.

Under ett arbetsseminarium med experter i november 2016 framkom
att en mojlig forklaring till varfor det inte har skett en storre forandring i
patientens faktiska stdllning dr avsaknaden av “storytelling”. Storytelling
innebir i detta sammanhang att ta fram och sprida information om effekter.
Vérdpersonal och tjinstemin ser dven att avsaknaden av nyttoberdkningar
som visar vad det leder det till att jobba mer patientcentrerat eller med de
specifika bestimmelserna paverkar de initiativ som tas till férdndring:
“Whats in it for me?”. I sammanhanget framkom ocksa att det inte bara ar
ekonomiska berdkningar som &r intressanta hir, utan dven kvaliteten ur
patientens perspektiv. Det dr ocksa rimligt att anta att dven fler patienter
skulle ta ett storre ansvar for sin egen hilsa och vard om de visste vilka
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positiva effekter att hélla sig mer delaktiga och informerade kan fé for deras
hilsa.

Det finns visserligen viss forskning som pavisar de positiva effekterna
av patientcentrering. Studier visar att patienter kénner sig mer
bekriftade, delaktiga och trygga. Studier har ocksa pévisat andra fordelar,
bland annat signifikant minskade post-operativa smértor, minskade
slutenvardskostnader, mer effektiv utskrivningsprocess och forbattrad
livskvalitet (Olsson m.fl. 2007, Ekman m.fl. 2012). Men forskningen ar dnnu
begrinsad och overlag finns det mycket lite forskning om effekterna av att
gora patienten mer involverad i varden (Mockford m.fl. 2012). Det ar vidare
mojligt att sddana indirekta resultat konkurrerar om uppméirksamheten
med andra frégor, till exempel den medicinska metodutvecklingen eller
patientsdkerhet.

4.1.2 Upplevd risk for ojamlikhet paverkar kulturen

I den andra delrapporten (Vardanalys 2016a) uppmirksammade vi att
en starkare stillning for patienten ocksd innebir ett dilemma utifrdn de
utgdngspunkter for hilso- och sjukvarden som bland annat anges i HSL,
det vill sdga att "virden ska ges efter behov”. Frigan om hur virden ska
forhalla sig till att patienten far mer makt att paverka sin behandling och
pé sa vis blir mer delaktig i de medicinska besluten nimndes i flera av vara
intervjuer. Om vérden antar en patientcentrerad syn upplevs det kunna leda
till en ojamlikhet i varden, dar personer med hogre forvantningar pa varden
och hogre utbildning eller inkomst far en storre andel av virdens samlade
resurser. Den o6kade patientcentreringen kan da fordndra premisserna for
den biomedicinska bedomningen s& att den dven inkluderar socialmedicinska
aspekter. Det innebéar att delvis nya fragor vickts i olika vardprofessioner
(Sharkey och Gillam 2010, Andersson 2012, Gustavsson m.fl. 2015).

Den direkta delaktighet som ndamns ovan ar en aspekt av 6kad delaktighet
som framgér av patientlagen (se avsnitt 2.6). Delaktighet kan férekomma
pé olika nivaer, till exempel i vardsituationen, i beslut pd klinikniva eller
liknande eller i beslutsfattande i landsting. Delaktighet kan ocksa forekomma
med olika intensitet, till exempel konsultation, involvering eller partnerskap
(Carman 2013).

Vi bedomer att det inte finns ndgon motsittning mellan en stark stdllning
for patienten och en jamlik vard. En central del av begreppet patientcentrering
ar att utgd ifran och ta hiansyn till patientens individuella behov, egenskaper
och forutsittningar. Bristande anpassning efter, och kompensation for,
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patienters skilda egenskaper och forutsittningar kan snarast vara en
bidragande forklaring till att det uppstér omotiverade skillnader i virden
(Vardanalys 2014b). Patientcentrering kan fungera som ett verktyg for att
utjimna de omotiverade skillnaderna i hilso- och sjukvarden. Om vardgivare
utgdr fran patientens unika forutsiattningar och egenskaper, bor den
anpassning och kompensation som i dagslaget verkar brista, bli ett mindre
problem och foljaktligen leda till mindre omotiverade skillnader. Samtidigt
kan patientcentrering ténkas stirka patienter som redan &r aktiva och
motiverade att medverka i sin egen vard. Utmaningen i en sddan utveckling
blir att sdkerstélla att alla grupper stirks och inte bara de starka grupper som
redan har goda forutsattningar att fa basta moéjliga vard. Annars finns det en
risk att ojaimlikheterna i varden okar. Det dr varden som har ansvaret for att
det inte uppstéar omotiverade skillnader i patientmotet.

4.2 KANNEDOM OCH INFORMATION

I var uppfoljning har vi bade studerat dels vilken kinnedom som finns
om patientlagen samt vilken information patienter anser att de far i sina
kontakter med varden.

Forarbetena framhaller att mojligheten till att fi information ar av
avgorande betydelse for patientens majlighet att utova sjalvbestimmande och
vara delaktig i varden. Darfor bor mdjligheten till att f& information genom-
syra hela hélso- och sjukvarden (SOU 2013:2 s. 165, prop. 2013/14:106 s. 47).
Mer informerade patienter kan dven bittre bevaka att deras “rittigheter”
tillgodoses och medvetandegora varden om vilka skyldigheter de har
gentemot patienterna.

Vi har, genom en miangd fragor till patienter och anhoriga, sirskilt
granskat i vilken man patienter anser att de fir den information som anges
i kap. 3 patientlagen, i sina kontakter med varden. Vi har ocksd granskat
landstingens webbplatser och 1177 Vardguiden med hénsyn till information
om patientlagen samt hur tillgédngen till information om patientlagen gjorts
tillganglig via tryckt material.

Sammantaget framkommer det att kinnedomen om patientlagen ar lag
samt att informationen till patienter brister pa olika sitt. Det finns manga
exempel pa forbattringar som kan goras. Att identifiera, beskriva och
analysera informationsprocessen i varden kan bidra till att huvudmén och
vardgivare far underlag for att gora prioriteringar i arbetet med att fa mer
informerade patienter.
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4.2.1 Bristande kénnedom hos allménhet och patienter samt
vardpersonal

I var enkidtundersokning har vi studerat patienters, allminhetens och
vardpersonals kinnedom om patientlagen. Vi har dven anvént oss av under-
lag fran kompletterande killor, sdsom en enkitundersokning genom-
ford av Sveriges lakarférbund, for att belysa vardpersonals kdnnedom om
patientlagen. Resultaten pekar sammantaget pé att kinnedomen om patient-
lagen fortfarande brister hos samtliga.

Patienter och allmdnhet har relativt lag kdnnedom om lagen

I avsnitt 2.2 konstaterade att kinnedomen och kunskapen om patientlagen
fortfarande upplevs som l4g hos befolkningen i stort men dven hos den
majoritet av befolkningen som kommer i kontakt med vérden. Detta ir
problematiskt eftersom ett sitt att starka effekten av patientlagen ar att bade
patienter och befolkningen i stort kénner till virdens skyldigheter och kan
sétta tryck pa varden att leva upp till dessa skyldigheter.

Kunskapen om lagen dr dven lag bland hdlso- och sjukvdrdspersonal

En forutsittning for att vardpersonal ska kunna ge tillrdcklig och rétt infor-
mation till patienter ar att personalen sjdlva har kinnedom om patientlagen.
Det ar dven en grund for att de ska kunna uppfylla sina skyldigheter i 6vrigt.
I var andra delrapport (Vardanalys, 2016a) konstaterade vi att kunskapen om
patientlagen i hélso- och sjukvardens verksamheter ofta ar 1ag. Denna bild
har sedan bekraftats av senare studier samt patientndmnder (se nedan).

Kdnnedom grundldggande for att uppfylla skyldigheter

Vér mitning av de sammantagna resultaten av patientlagens effekter visar att
det inte uppnétts négra forbattringar nar det giller att folja lagen. Det &r i sig
ett problem att kunskapen om patientlagen ar 1&g hos personalen i varden.
Det innebar i manga enskilda situationer att det finns risk for att patienten
inte far det hen har ritt till enligt lagen.

I synnerhet inom vissa omraden skulle en storre kdnnedom om
skyldigheterna kunna lamna ett avtryck. Det galler sarskilt de fall dar skyldig-
heterna innebér krav pd “handliggningen” (se mer i avsnitt 3.2.1, tabell 5)
om styrning genom handlaggnings- och formkrav). Kraven pa information
i patientlagen (kap. 3) ar ett sddant exempel. Som vi konstaterade i avsnitt
2.4 har dock patienternas erfarenheter av den individuella informationen
genomgdende varit oférandrade eller forsdmrats.
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Sveriges ldkarforbunds enkdtundersokning — ldkare har lag
kdnnedom om lagen

Sveriges lakarforbund genomférde under varen 2016 en bred enkit-
undersokning bland sina medlemmar med fragor om bland annat patient-
lagen (Sveriges Lakarforbund 2016). Undersokningen visar att kinnedomen
om lagens innehall fortsatt dr forhallandevis begransad. Néstan 30 procent
svarande att de har 14g eller ingen kinnedom om vad lagen faktiskt innehaller.
En klar majoritet uppgav ocksd att de anser att de inte fatt tillrdacklig
information om innehéllet i patientlagen, vilket framgar av figuren nedan.

Figur 21. Lékares kdnnedom om patientlagen &r l&g och de upplever sig inte tillréckligt
informerade.

Kénnedom om p | Hur vél kénner du till innehdllet i patientlagen?
0 20 40 60 80 100%
1 = Inte alls 2 . 3 4 5 . 6 = | mycket hég grad

Information om patientlagen: Har du fétt fillrécklig info om innehdllet i patientlagen?

0 20 40 60 80 100%
1 = Inte alls 2 W3 4 5 B 6 =1 mycket hog grad

Kélla: Sveriges lékarférbund, 2016

Patientnamnder stdrker bilden av att kinnedomen om patientlagen
dr lag hos vardpersonal

Vérdanalys har i det pagdende projektet "Hur ser patienter, brukare och
medborgare pa personlig integritet kopplad till data som samlas in av hilso-
och sjukvarden?” (Vardanalys 2017b), gatt ut med en enkét i december
2016 till samtliga patientndmnder. I enkéten stéilldes dven fragor kopplade
till patientlagen. En fréga 16d: “Uppfattar du att inforandet av den nya
patientlagen pa négot sitt har avspeglats i de drenden som din patientnamnd
har tagit emot?”

Hair varierar svaren fran de 17 patientndmnder som besvarade fragan. Men
nagra aterkommande teman framkom. Ett antal patientnidmnder ndmnde
bland annat att de uppfattar att patienterna ar mer palésta samt att det finns
ett problem med okunskap om lagens bestimmelser hos vardpersonalen. En
representant skrev bland annat:
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77 Det vi kan se i drendena &r att patienterna &r véldigt pélésta och
staller hégre krav. Problemet blir d& personal i varden inte vet hur
regelverket ser ut och vi da fér tala om vad som galler i vissa fall...”

Patientndmndernas svar stirker bilden av att vardpersonalen inte har
tillracklig kinnedom om patientlagen.

4.2.2 Vardutbildningar som grund fér att stirka patienters stéllning

Ett sdtt att oka kinnedomen om patientlagen, och mojligheten for
vardpersonal att f& kunskap i hur de kan stdrka patienters stillning, ar via
vardutbildningar. Vi har inte haft mojlighet att granska dagens utbildningar
med hénsyn till detta specifikt. Relaterade fragor har dock belysts i andra
sammanhang vilka vi diskuterar nedan.

Utbildningarna innehdller ndgon typ av utbildning inom patient-
eller personcentrerad vard

Inom ramen for Klagomélsutredningen (SOU 2015:102) genomférdes
en enkit riktad till féretrddare for olika utbildningar. Av utredningens
enkatresultat framgick att pa alla sjukskoterskeutbildningar och pa
cirka 80 procent av lakarutbildningarna fir studenterna kunskap om
patient- eller personcentrerad vard. Vidare framgick att studenterna far
kunskaper i kommunikation med patienter pé alla ldkar- och sjukskoterske-
utbildningar. Kunskap om hur patienters erfarenheter kan anvindas i
vardens forbattringsarbete gavs enligt undersokningen pé 75 procent av
sjukskoterskeutbildningarna, men endast i liten utstrickning péa lidkar-
utbildningarna.

Om behov av att utveckla vardutbildningarna

Samtidigt dr det omdebatterat i vilken man utbildningarna tacker det behov
vardpersonal har, i bland annat etikfrdgor, och kunskap infér métet med
patienter, samt var denna kunskap bést fés.

I debatten har & ena sidan lyfts fram att utbildningen i etik pa
ldkarprogrammen #r otillricklig (Westerholm och Sahlin 2016). A andra
sidan har framforts att etik inte ar nagot man lar sig genom att ga pa
forelasningar, utan genom praktisk erfarenhet vil i arbete (Ludvigsson
2016).
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Andra har argumenterat for att motesdimensionen bor inféras som nytt
kompetensomrade i all utbildning:

77 Inom lékarutbildningarna ges i dag undervisning och tréning i
bemdtande, svara samtal, empati, kommunikation, etik och ledarskap
endast som “strimmor”. Detta dppnar inte for ett kontinuerligt Iarande
inom detta fér patienterna och vérden s& fundamentala omrade.
Eftersom kompetens inom méotesdimensionen inte lérs ut och
utvarderas parallellt med domanerna diagnostik och behandling
begrdansas méjligheterna till kvalitet och sakerhet i varden”

(Andreen m.fl. 2016)

Forslag om ny ldkarutbildning — nya kunskapsmal ska stérka pa-
tientcentrering och jamlikhet

I Lakarutbildningsutredningen (SOU 2013:15) lyfts det faktum att patient-
och medborgarinflytandet behover utvecklas och bemdétandet i vérden
forbattras. Det star bland annat: “utredningens forslag syftar till att forbdttra
utbildningen for likare bland annat genom nya examensmal. Dessa betonar
1 hogre grad dn tidigare vikten av ett patientcentrerat forhdllningssdtt
och likvirdighet i hdlso- och sjukvdrden. Malen syftar ocksa till att
tydligare dn i dag markera patientens ékade delaktighet och inflytande
1 varden” (SOU 2013:15, s 142). Utredningen foreslar att nya mal fors in i
examensbeskrivningen i omraden dér de ser brister idag, bland annat:

« Ett nytt mal om kommunikation och bemé6tande: “For likarexamen ska
studenten visa fordjupad forméga till professionellt bemotande gentemot
patienter och deras nérstdende med respekt for patientens integritet,
behov, kunskaper och erfarenheter.” (SOU 2013:15, s 141).

« Ett nytt mal om medarbetarskap och ledarskap: "For likarexamen ska
studenten visa forméga till ledarskap och interprofessionellt samarbete
savil inom halso- och sjukvarden som med professioner inom andra delar
av samhallet.” (SOU 2013:15, s 142).

« Ett nytt mal om etiska principer i sjukvérd och forskning: "For lakarexamen
ska studenten visa kunskap om etiska principer inom hilso- och sjukvarden
och inom forsknings- och utvecklingsarbete.” (SOU 2013:15, s 132).

Behov att satsa pa fortsdttningsutbildningar

Utover eventuella brister i nuvarande utbildningar dr frégan dven i vilken
utstriackning den utbildning som dagens verksamma vérdpersonal har, har
inkluderat kunskap i att stdrka patientens stédllning. Under de senaste tio dren
har vidare andelen likare med utlindsk utbildning okat, och cirka hilften
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av de svenska ldkarlegitimationerna utfirdas i dag till utlandsutbildade
(Agerberg 2013). Detta talar for att det inte rdcker med att satsa pa den
svenska grundutbildningen. Det bor &ven erbjudas mojligheter till fordjupad
kunskap genom fortsittningsutbildningar i omréadet.

4.2.3 Informationsprocessen &r komplex

Vi har i figuren nedan forsokt att bena i och beskriva centrala delar i
informationsprocessen utifrdn patienters perspektiv, som mottagare av
information. P4 samma sétt skulle en bild kunna tas fram 6ver virdpersonals

Figur 22. Informationsprocessen &r komplex.

- Situation « Utbildning « Sprakkunskap
« Problem - Alder -med mera
- Kunskap - Halsa/Diagnos

Internet Vardkontakt Ovriga

- Olika webbplatser med « Telefonrédgivning - Patienten sjélv
kunskapsstéd, sésom 1177 =« Mina vardkontakter « Slakt/Vénner
Vérdguiden eller - Reception/Vantrum « Media/Sociala medier
Netdoktor.se - Méte med vérdpersonal « Patientférening/intresse.org

- Landstingens webbsidor - Patientjournal - med mera
« Sjukhus/mottagningars - med mera

webbsidor
- med mera

Fran behov fill effekt — informerad patient

= &kad majlighet att utdva sjdlvbestimmande och

vara delaktig i varden
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informationsprocess och hur de 4r mottagare av information. Utgdngspunkten
har dock varit patientlagens bestammelser om vilken information som varden
ska formedla till patienter (kap. 3).

I avsnitten 4.2.5 och 4.2.6 ger vi exempel pé brister och forbattrings-
mojligheter framst kopplat till information i patientmétet. Samtidigt utgor
det endast en killa/mojlighet till information for patienter.

En frédga varden bor stilla sig dr var det dr mest kostnadseffektivt att
producera och formedla information. Det finns ett behov av att bade utveckla
den information som &r generell och standardiserbar i varden, men dven
att anvinda den generella information som redan finns pa till exempel
Vérdguiden 1177. Vi aterkommer adven till detta i nimnda avsnitt.

Patienter kan fa kunskap och information pa flera sitt. Den kan sokas pa
internet, fas i patientens kontakt med véarden eller pa annat sétt exempelvis
genom egeninsamlad data, familj eller vanner och bekanta. Patienter
soker i hog grad information pa internet. Vidare soker de information pa
landstingens webbplatser eller pa 1177 Vardguiden. Under patienternas
kontakt med varden far de pa olika sdtt mojlighet till information eller utbyte
av information. Det kan handla om digitala kontakter, telefonradgivning eller
fysiska besok i reception/vantrum eller i métet med vardpersonalen.

Informationens anvdndbarhet paverkas av ett flertal faktorer

Hur pass anvdndbar information dr paverkas av ett antal faktorer. For att
informationen ska uppfattas som relevant behéver den méta mottagarens
behov och vara individuellt anpassad. En annan kvalitetsaspekt handlar om
informationens trovdrdighet. Ar informationen saklig och korrekt? Vilken
kéilla kommer informationen ifran och hur pass uppdaterad och heltdckande
ar den? Att informationen dr samstimmig paverkar ocksé dess troviardighet.
Det &r dven viktigt att informationen kommer i rdtt tid. Det handlar om
aktualitet och punktlighet. Vidare ar det viktigt att informationen &r
tillgdnglig och kommuniceras pa ett sdtt som gor den begripbar. Exemplen
bygger pa kvalitetsaspekter for statistik information (EES 2015).

4.2.4 Information om patientlagen finns pa webben men nér inte ut brett

I den andra delrapporten framkom att informationsinsatser om patientlagen
till allmanheten och patienterna har varit begransade. Vissa insatser har
skett, till exempel har 1177 Vardguiden under viren 2015 genomfort en
digital kampanj, vilken huvudsakligen varit pa svenska. Resultaten Gver
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bristande kénnedom pekar dock pa att informationen inte har natt ut brett till
befolkningen (Vardanalys 2016a).

I denna slutrapport har vi dven latit genomféra en sirskild granskning
av vilken information om patientlagen som landsting har gjort tillgédnglig
via sina webbplatser (inklusive 1177) for patienter och medborgare.
Granskningen omfattar ocksd en kompletterande telefonundersékning om
tryckt information. (Helseplan 2016).

Granskningen visade att den digitala informationen om patientlagen
ar likartad och relativt heltackande, i synnerhet pa landstingens lokala
1177-sidor. Studien pekade samtidigt pa att informationen pa webben
var bristféllig for ett antal omréden i patientlagen sdsom information om
patientens mdgjlighet att vilja behandlingsalternativ. Darutover saknas
tillgdnglig tryckt information (eller kinnedom om sddan information) hos bade
tillfragade landsting och privata virdgivare. Lds mer om sammanfattande
resultat fran granskningen i foljande faktaruta. Underlagsrapporten i sin
helhet (Helseplan 2016) finns att tillgd hos Vardanalys.

Information om patientlagen: granskning av information pa webben samt av
tillgangligheten fill tryckt information:

1177 Vardguiden &r en nationell samlingsplats fr information och tjénster inom hélsa
och vard. P& 1177s webbplats kan den som sdker information &ven vélja att se infor-
mation for ett specifikt landsting. Samtidigt som viss information &r obligatoriskt fér de
landstingsspecifika 1177-sidorna, sésom information om patientlagen, véljer landstingen
siaglva hur de vill komplettera informationen pé sina regionala 1177-sidor. Alla landsting
har &ven en egen webbplats med information om de omréden som landstinget ansvarar
for, vilket bland annat inkluderar hélso- och sjukvérden. 20 av 21 landsting hénvisar har
till sina regionala 1177-sidor om information om patientlagen. Bade p& 1177:s nationella
och landstingsspecifika startsidor finns en flik som heter “Regler och réttigheter” och under
denna flik finns eft antal teman. Det férsta temat som kan véljas &r “Patientlagen”. Det ar
dessa sidor som har granskats inom ramen f5r defta uppdrag.

Information om majoriteten av bestémmelserna i patientlagen pa webben: | stort seft finns
det heltdckande och grundléggande information om patientlagen pé landstingens webb-
platser samt p& 1177 Vérdguiden. Informationen &r inte s& djupgéende men i stort sett
heltdckande med tanke pé& att den innefattar information om de flesta bestdmmelser som
tas upp i patientlagen.

Ibland otydlig information: | granskningen gavs ett par exempel pa omraden dér informa-

tionen p& webben frén landstingen delvis var otydlig. Ett omréde rérde patienters mdjlig-
het att vélia behandlingsalternativ.
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(forts. inforuta)

7 kap. 1 § patientlagen anger bland annat:

Att patienten ska f& méjlighet att valja det

behandlingsalternativ som han eller hon
foredrar nér det finns flera alternativ som
star i Sverensstdmmelse med vetenskap

och beprévad erfarenhet. Samt att patien-

ten ska f& den valda behandlingen, om

det med hansyn fill den aktuella sjukdo-
men eller skadan och till kostnaderna fér

behandlingen framstdr som befogat.

Informationen pa webben:

P& de granskade webbplatserna fanns det
information om att patienten ska vara del-
aktig samt att hen kan ge samtycke eller
neka fill varden. Det finns et filmklipp pa
1177 (nationella och regionala) som heter
“Far jag vara med och vélja behandling2”
Under filmklippet stér det” Du som soker
vard ska f& végledning om vilka behand-
lingar som &r méjliga att f&". Det framgér

inte helt tydligt av texten eller av filmklip-
pet att patienten kan vélia mellan olika
behandlingsalternativ.

Relativt tillgénglig och anpassad information: Resultaten av granskningen visade pé
skillnader mellan landstingen nér det géller hur snabbt det gick att hitta informationen.
Granskningen visade &ven att informationen om vissa delar av lagen var mindre tillgéng-
lig. Exempelvis var det relativt svart att hitta information om fast vérdkontakt.

For samtliga landsting och p& 1177 fanns det information om patientlagen som var an-
passad till personer med synskada. Fér synskadade fanns en funktion fér att f& innehdllet
pd& webbplatsen upplast med hjdlp av syntetiskt tal. Texten léses upp genom att du pekar
pé eller markerar texten du vill f& upplést.

Dessutom fanns informationen tillgénglig pé ett flertal andra sprék. Innehéllet om pa-
tientlagen pa 1177 ar i olika utstréckning &versatta till andra sprék och fér vissa omraden
finns det dversattning pa femton olika sprék.

Inneborden av lagtexten tenderar ibland att bli en annan genom de omformuleringar
som gors: Generellt har informationen om olika bestdmmelser fran patientlagen p& 1177
(bade nationellt och regionalt) omformulerats. Det kan finnas ett syffe med att Sversétta
lagtexter till ett mer lattillgéngligt sprék. Samtidigt visade granskningen att innebérden av
lagtexten ibland tenderar aft bli en annan genom de omformuleringar som gérs.

Ett exempel ndr informationen bedémts négot otydlig i férhéllande till bestémmelsen i
patientlagen dr att hdlso- och sjukvérd inte fér ges utan patientens samtycke (4 kap. i pa-
tientlagen). Ett skél &r att informationen pd webben fran landstingen inte explicit uttrycker
att halso- och sjukvérd inte far ges utan patientens samtycke utan endast informerar om att
patienten kan tacka ja eller nej fill vard:

Informationen pa webben:

“Nér du kanner att du férstér vilka alter-
nativ och méjligheter du har kan du ge
ditt samtycke, eller p& nagot annat sétt ut-
trycka ett ja. Det géller Gven dig som inte
ar myndig. Du kan ocksd vélja aft sdga
nej till den vérd du erbjuds. Aven om du
har gett din tillatelse till en viss vard kan
du éndra dig.”

4 kap. 2 § patientlagen anger bland annat:
"Halso- och sjukvard fér inte ges utan pa-
tientens samtycke om infe annat féljer av
denna eller ndgon annan lag. Innan sam-
tycke inhdmtas ska patienten f& informa-
tion enligt 3 kap. Patienten kan, om inte
annat sarskilt félier av lag, ldmna sitt sam-
tycke skriftligen, muntligen eller genom att
pd annat sétt visa att han eller hon sam-
tycker till den aktuella atgarden... ”
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(forts. inforuta)

Vidare har det framkommit att det inte finns nagon lank till den faktiska lagtexten fér de
som vill I&sa bestémmelserna i klartext.

Oklar eller bristande anvéindning av tryckt och skriftlig information
Den kompletterande telefonundersékningen omfattade fyra landsting och fyra stérre pri-
vata vérdbolag. Undersékningen visade att tre av de fyra undersckta landstingen har tagit
fram tryckt information om patientlagen fér patienter och medborgare nér patientlagen
inférdes 2015. Inget landsting visste p& dvergripande nivé om deras vardgivare hade
négon tryckt information tillgénglig i dag. Exempel pd tryckt information som tagits fram
var broschyrer, affischer och tidningsannonser. Ett landsting beskrev att de p& grund av
ekonomiska skal inte har kunnat trycka nadgot material utan i stéllet har valt att satsa pa
digital information

Vérdbolagen som arbetar pd uppdrag av kommuner och landsting hade inte tagit fram
ndgot eget tryckt material utan hanvisade fill landstingets information p& samma sétt som
vérdgivare i offentlig drift inom landstinget. Ett v&rdbolag svarade att de inte hade nagon
tryckt information tillgénglig i dag medan ett annat vardbolag menade att ménga av deras
vérdgivare hade tryckt information, till exempel i véntrummen.

4.2.5 Brister ndr det gdller specifik information i patienternas kontakt
med varden

Nir det giller lagens krav pé specifik information som ska ges till patienter
framkommer ocksa brister. Patientlagens bestdmmelser om information
som ska ges har inte fitt genomslag — denna typ av information (3 kap. 1—2
§) har snarare minskat i patienters kontakt med virden. Detta pekar dven
pa att kinnedomen om patientlagen och de réttigheter som framgér av den,
sannolikt fortfarande ar 1ag for den som saknar mgjlighet eller formaga att
soka information digitalt.

Patienter upplever inte att de far tillrdckligt med information

Av resultaten i avsnitt 2.4 framgar bland annat att en ligre andel patienter
an tidigare upplever att de har fatt tillrdckligt med information och/eller
information vid ratt tillfdlle. Det ar dven en lagre andel patienter idn tidigare
som upplever att de som har férmedlat informationen har varit noga med
att de som patient/anhorig ska forstd informationen. Behovet av att ge
skriftlig information tillgodoses &ven i lagre grad dn muntlig. I avsnitt 2.4
framkommer &ven att patienter upplever brister i tillgangen till skriftlig
information fran halso- och sjukvarden generellt. Endast 55 procent anser
att de vid behov alltid hade fatt tillgdng till skriftlig information, 25 procent
ibland, och 20 procent att sa sdllan eller aldrig var fallet. I patientlagen star
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det att "Informationen ska limnas skriftligen om det beh6vs med hinsyn till
mottagarens individuella forutsittningar eller om han eller hon ber om det”

(3 kap.78).

4.2.6 Exempel pa hur brister i information kan atgérdas

Det finns olika sitt att atgdrda de nimnda bristerna nir det giller information
till patienter.

Nedan ger vi exempel pd hur information som ges i patientmotet kan
forbattras. Det handlar till exempel om att guida patienter till information, att
utveckla den generella informationen, att anvianda olika typer av “teach-back”
-metoder for att minska missforstind, att ge patienters tillgang till sin journal
vilket forbattrar informationsflodet och att utveckla skriftlig information som
vid behov kan formedlas pa relativt enkla satt.

Viéardpersonal kan guida patienter till fordjupad information

Det dr mycket som ska formedlas och forstas i patientmoétet. Patienten ska
kunna forsta informationen, vara delaktig i och ge samtycke till sin vérd, eller
kunna tacka nej till varden. Informationen ska ges pa patientens villkor. Den
ska anpassas till mottagarens dlder, mognad, erfarenhet, sprékliga bakgrund
och andra individuella forutsattningar (3 kap. patientlagen).

Samtidigt kan en patient inhdmta kunskap och information pd méangder
av olika andra sitt. Internet anvinds till exempel i hog utstriackning som
killa till kunskap och information. Detta framkommer bland annat i
Véardbarometerns métningar (Indikator 2015).

Patientlagen siger att det ar vardens skyldighet att géra patienten delaktig
och att informera om vad patienten har ratt att forvanta sig. Vardpersonalen
har ansvar for att informationsplikten utfors och det dr vardgivarens
ansvar att se till att organisera verksamheten sd att personalen kan uppfylla
informationsplikten (prop. 2013/14:106, s 48).

Darfor kan ett sdtt att ge patienter tillrickligt med information
vara att guida dem rdtt i deras eget s6kande efter information. Som en
patientféretradare uttryckt det:

77 Istallet for att “googla inte” sa vill jag att man ska léra oss att googla
ratt. Da gar det bade snabbare och vi bade spar var tid och vardens
tid och massor av pengar...”

(Perdahl 2016).

Las vidare om kvalitetssakrad digital information nedan.
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En frdga ar hur varden kan bli bittre pa att anvidnda sig av och hinvisa
patienter till andra kallor for information, bide innan, under och efter
patientens kontakt med varden. Olika bakgrundsfaktorer, sdsom 4lder,
utbildningsniva eller hélsotillstand, péverkar vilken information patienter
har ett behov av samt vem hen foredrar som avsindare av informationen
(Vardanalys 2014a).

Behov av att utveckla generell och standardiserbar information

Den information som patienten behover kan vara bade generell eller
individuell, och dirmed &ir informationen standardiserbar i olika grad.
Information om hélsotillstdind, som resultatet av provtagningar och
undersokningar, ar exempel pa information som ir specifik for olika patienter.
Information om olika behandlingsmetoder, vardgarantin och véntetider
iar exempel pd information som &ar mer generell och standardiserbar.
Resultaten i avsnitt 2.4 pekar pa att patienter framforallt upplever brister i
information som ir av generell karaktdr. Hir kan vardpersonal bland annat
hénvisa patienter till information som finns tillginglig pa 1177. Samtidigt
finns det behov av att utveckla nationella 16sningar for den generella
informationen. Det faktum att varden dnnu saknar relevant och heltickande
utbudsinformation om olika vardenheter &r ett exempel (se avsnitt 5.3.4).

Det finns ett flertal ndtbaserade kunskapsstod

Niar det giller att guida patienter till ratt information om vard och
behandlingsmdjligheter, finns det, utéver 1177 Vardguiden, ett flertal
svensksprakiga och gratis nitbaserade kunskapsstod tillgingliga. Nagra
exempel ar:

« Internetmedicin.se som ir ett beslutsstod i den kliniska vardagen och ar
avsedd for ldkare och sjukskdterskor med forskrivningsritt.

» Netdoktor.se som erbjuder hilsoupplysning och medicinsk information
(de skriver sjdlva att de dr Sveriges ledande hdlsoportal med 6ver en miljon
besokare varje ménad). I Netdoktors forum kan &ven patienter diskutera
med andra i samma eller liknande situation.

e Janusinfo.se som innehiller kommersiellt obunden likemedels-
information riktad till lakare och sjukvardspersonal.

Informationen pd dessa webbplatser &ar ibland riktad till vardpersonal,

men dven initierade patienter som vill ldra sig mer och ta del av fordjupad
information borde sannolikt kunna ha nytta avdem.
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Gemensamt nationellt hdlsobibliotek pa ndtet

Mingden medicinsk information pé nétet har 6kat behovet av stod for bade
vardpersonal och patienter att snabbt hitta tillforlitlig kunskap och undvika
potentiellt felaktig information. SBU har pé uppdrag av regeringen undersokt
hur ett nationellt halsobibliotek pa nitet skulle kunna utformas, och
redovisade sina forslag i en forstudie (SBU 2013). En tanke som presenterades
var att hilsobiblioteket skulle fungera som en gemensam ingéng for
kvalitetssdkrad information pé nétet.

Hilsobibliotekets redaktion skulle bland annat bedéma kéllornas kvalitet
och publicera ett urval av giltig och mest central information. Statens
offentliga utredning Effektiv Vard (SOU 2016:2) foreslar att regeringen i
samarbete med huvudménnen ska finansiera ett nationellt hilsobibliotek, att
regeringen bor besluta om en genomforandeorganisation och att landstingen
ska utreda forutsattningarna for att det nationella hilsobiblioteket kan dgas
gemensamt.

Missforstand vanligt i patientmotet

I patientmétet dr det viktigt att ta hdnsyn till patienternas och vardperso-
nalens formaga att formedla och ta till sig information. Studier har visat att
patienter omedelbart glommer 6ver hilften av den medicinska informationen
som de far frin sjukvirdspersonalen samt att patienterna uppfattar nirmare
hélften av all information felaktigt. Upp till 45 procent av patienterna kan
inte redogora for riskerna vid sin operation trots att de gett sitt samtycke till
den (Vistra Gotalandsregionen 2016). Mojligheten att ta till sig och formedla
information &r situationsberoende och péaverkas bade av sindarens och
mottagarens egenskaper och bakgrund, exempelvis élder, hilsa, kunskap och
utbildning.

Fdrre missforstand med teach-back metod

Olika metoder kan anvidndas for att minska graden av missforstand i
patientmotet. Ett exempel ar "teach-back”-metoden som i korthet gir ut pa att
sandaren av information ber mottagaren att aterberétta vad hen har tagit till
sig och hur hen tolkat informationen. Pa sé sétt fir sdndaren en dterkoppling
pa hur vil hen har forklarat. I det hir fallet 4r vardpersonalen sindare och
patienten mottagare.

Det finns ett flertal exempel pa positiva resultat genom anviandning
av teach-back. Bland annat 6kar metoden patienters kunskap om sin
egen sjukdom och de kommer ihdg den information som ges i hégre grad.
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Patienternas foljsamhet till behandlingsrekommendationer okar och aterin-
skrivningar pé sjukhus minskar (Vistra Gétalandsregionen 2016).

Vidare har det visat sig att 1dkare anvander teach-back i mindre utstrack-
ning dn de sjdlva tror. Metoden rekommenderas bland annat av SKL samt
av ett nationellt kvalitetsinstitut for hilso- och sjukvard i USA (Joint
Commission) (Vastra Gotalandsregionen 2016).

Journal pa ndtet okar patienters tillgang till information

Ytterligare ett initiativ som samtliga landsting héller pa att genomféra for
att forbattra informationsflédet ar att ge patienterna mojlighet att ta del
av sin journalinformation via nitet. Patienters erfarenheter visar bland
annat att tillgdngen till journaluppgifterna pé natet bidrar till att forbattra
kommunikationen med hélso- och sjukvarden, att patienter far en béttre
kunskap av sin halsosituation, samt att det fungerar som ett minnesstod till
den information som de fér i patientmétet (Inera, 2016).

Skriftliga minneskort kan passa for patienter som inte har majlighe-
ter att ta till sig digital information

Ett annat aktuellt exempel for att minska missforstdnd i vardmotet ar
anvindningen av en typ av kommunikations- eller minneskort. Exempel
frdn mottagningar inom primérvarden som har infért sddana kort finns i
artikeln ”Vad sade doktorn? — Kort hjilper minnet” (Dagens Medicin 2016a).
Artikeln handlar om kort som patienten kan ta med sig hem efter besoket
péd vardcentralen, men korten kan dven anpassas och anvindas i andra
verksamheter. Kortet kan ge information om vad som har sagts under besoket
och vad man har kommit 6verens om, vilka mediciner som ska tas, vilka
prover som har tagits eller vilka remisser som har skickats. Tillsammans
med patienten fyller personalen i datum for besoket, namn pa likaren samt
en kort beskrivning av vad de kommit 6verens om. Det kan vara ett satt att
oka tryggheten for patienten och dven fungera som ett stod for de patienter
som inte kan svenska sd bra eller de som inte har mdjlighet att ta till sig
informationen digitalt.

4.3 STYRNING OCH LEDNING

En viktig forutsittning for att patientlagen ska fa genomslag ar att en starkt
stillning for patienten blir en prioriterad del i virdens styrning och ledning.
Det giller allt ifran det strategiska arbetet pd huvudmannaniva ned till
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forandrade arbetssétt i verksamheterna. Vardens ledning pa olika nivéer
behover efterfrdga resultat och skapa drivkrafter for utvecklingsarbete i
varden for att stdrka patientens stéllning.

4.3.1 Patientens stéllning @r inte en del i en strategisk utveckling av
varden

Patientens stdllning har i ldg grad pdverkat ledning och styrning i
varden

I den andra delrapporten konstaterade vi att patientlagen inte har paverkat
landstingens strategier eller arbetssdtt i ndgon storre utstrickning. Den
sammantagna bild som framkommit ar att huvudméannen fastnat i att hantera
losningar, framst for administrativa system for utomlénsvard, i stillet for
att fokusera pa hur intentionerna med patientlagen skulle kunna moétas
och hur den skulle kunna omséttas i praktisk tillimpning. Véra intervjuer,
arbetsseminarier och landstingsenkéten visar att patientens stillning inte ar
en strategisk fraga av betydelse pa hogre ledningsniva hos huvudménnen.

Det faktum att verksamhetschefer uppger att patientens stiallning ar 1agt
prioriterat i utvecklingsarbete och att personalen ofta inte ens kénner till
lagen tyder ocksa pa att dessa frégor inte heller har fatt nagon storre vikt i
vardens verksamheter. De uteblivna tendenserna till en starkare faktisk
stillning for patienten sedan patientlagen inférdes som vi belyser i avsnitt 2
talar ocksa for detta.

Huvudmdnnen har i ldg grad infort incitament for att stimulera
arbete for att stdrka patientens stdllning

Vér enkit till landstingen visar att anvdndningen av sédrskilda incitament
till utforare for att stirka tillimpningen av patientlagen varierar. Ungefir
hilften av alla landsting som besvarat var enkit anger att det inte anvinder
négra sarskilda incitament eller ndgon mélrelaterad erséttning. For de som
anviander olika typer av malrelaterad ersittning kopplad till patientlagen
framkommer att denna typ av ersittning framst ar kopplad till tillgdnglighet
och kontinuitet. Det finns inget exempel pd mer langtgdende ansatser. En
sddan ansats skulle kunna vara att genom till exempel ekonomisk ersittning
stimulera till att lagen som helhet tillampas béttre. Vidare vet vi genom bland
annat vara tidigare studier att bade patienter och lakare idr missndjda med
tiden for métet (Vardanalys 2016d). Men vi kan inte fran vara resultat se att
styrningen uppmuntrar till en utveckling i den riktningen.
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Huvudmdnnens ersdttningssystem framjar inte nya arbetsscitt

For att vardgivarna ska kunna hitta nya och mer effektiva vigar att ge
vard behover hélso- och sjukvdrden ha ersdttningssystem som framjar
innovation. Véra intervjuer som redovisas i den andra delrapporten pekar
pd att vardgivarna inte uppfattar att ersidttningssystemen underlittar
sddana fordndringar. De uppfattar snarare att systemen i stor utstrickning
hindrar férindring och innovation. En intervjuperson sa till exempel:
“Erséttningssystemet dr inte utformat efter de mgjligheter som finns
tillgdngliga i dag utan bygger i hog utstriackning pad gamla metoder om
ersittning”. En kritik bestar till exempel av att ersédttningssystemen inte
stodjer telemedicin eller e-hilsotjanster. Sddana tjanster kan bidra till
att skapa nya arbetssidtt som bidrar till att stirka patientens stillning,
bland annat genom att oka tillgédngligheten. Det kan &ven finnas behov av
att utreda och utveckla ersittningssystem som tar hiansyn till patienters
egenvard (Perdahl 2016). For att detta ska vara mojligt kravs dven att
beskrivningssystem utvecklas eftersom egenviardbedomningar och egenvard
inte registreras pé ett satt som gor det enkelt att folja upp dessa insatser
(Socialstyrelsen 2017). Att skapa incitament for vardgivarna att bidra
till att patienterna i den man de kan, utfér mer egenvard bor dven vara en
kostnadseffektiv atgard.

Ersittningssystemen anses fortfarande ha brister som bromsar
innovation. Nagra av dessa brister ar att ersittningen ar for detaljstyrande
och inte ger flexibilitet, att ersattningen ar konserverande och inte stimulerar
nya arbetssitt, att ersdttningen dr for snav och inte premierar innovationer
vars virde realiseras for mer 4n en resultatenhet eller att ersdttningen &r for
kortsiktig och inte premierar innovationer vars virde realiseras 6ver lang tid
(Vinnova 2015).

Inte heller staten har anvdnt incitament for att starka patientens
stallning

Staten har i begriansad utstrackning anvint ekonomiska bidrag eller andra
incitament i samband med att patientlagen inférdes. Som framgéar av avsnitt 5
har staten disponerat totalt 24 miljoner kronor for utveckling av information
och utvecklingsprojekt samt uppfoljning av patientlagen.

Analyser av statens styrning inom héilso- och sjukvard visar att
kompletterande styrmedel i form av till exempel ekonomiska incitament
kan vara en framgéngsfaktor for att fa ett genomslag for lagstiftning. Staten
och landstingen har tillsammans tillging till olika styrmedel for att styra
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varden. Ibland leder detta till en sammanhéngande styrning dir statens
och landstingens styrning forstarker varandra. Men det motsatta kan ocksa
hénda, att ndr staten anviander ett styrmedel for att &stadkomma en viss effekt
sé far det ett begriansat genomslag om inte landstingen styr mot samma vérde.
Ett exempel pa sddan koordinerad styrning ar inférandet av vardgarantin.
Statens styrmedel och atgirder — lagstiftning, verenskommelse om regelverk
for maximala vintetider och vardval, komiljard och véntetidsmitningar —
héngde vil samman med landstingens styrmedel och atgarder — uppfoljning,
styrning, prioritering, omorganisering och forbattrad administration,
kommunikation och information till patienter och personal samt dndrad
resursfordelning (se SOU 2016:2 s. 210 f).

4.3.2 Padtientens stéllning har i lag grad paverkat organisation och
arbetssdtt

Att prioritera fordndringar for att stdrka patientens stdllning

dr en utmaning

Respekt for patienters individuella behov, preferenser och viarderingar ar en
viktig komponent i patientcentrering. Men patienternas behov dr normalt
sett inte vdgledande for hur verksamheten organiseras och planeras i dag.
Vérden priglas till stor del av ett verksamhetsperspektiv snarare dn av
patientperspektivet. PA ménga sitt ligger en industriell logik till grund
for vardens floden, snarare &n en forstdelse for och anpassning till olika
patienters behov (SOU 2016:2).

Véardens praktiska forméaga att fraga dem det beror (patienterna/
medborgarna) hur verksamheten bor vara organiserad och att involvera
patienter och anhoriga i ett fordndringsarbete av vardens organisation och
arbetssitt har dn si linge bara borjat utvecklas. Vid ett arbetsseminarium
med Vardanalys patient- och brukarrdd i oktober 2016 framkom att
patienterer och patientorganisationer inte involveras i verksamheternas
utvecklingsarbete mot en mer patientcentrerad vard. De skulle till exempel
kunna delta i arbetet med att formulera mal for verksamheterna som
baseras pd patienternas kunskaper och upplevelser eller med att skapa
uppfoljningsmetoder som involverar patienter och brukare, till exempel
genom s kallad brukarrevision (se avsnitt 4.5.1).

Vi har sett en tydlig tendens till dessa brister i en tidigare studie nir
Vérdanalys i en enkit fragat verksamhetschefer om deras forandringsarbete,
inom vilka omraden de ser en potential och pd vad de lagt tid och resurser. Dar
framgar att verksamhetscheferna hogt varderar potentialen i att ta tillvara
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patienternas upplevelser genom att till exempel systematiskt involvera dem
i vardens forbéttringsarbete. Omrédet ligger pa en fjarde plats néar det giller
forbattringspotential. Men omrédet rasar ner till en sextonde plats nit det
giller det som cheferna har lagt tid och resurser pa. Cheferna har med andra
ord inte formaétt att prioritera resurser till ett av de omréden dar de anser att
forbattringspotentialen ar storst och dar patienterna skulle fi mdéjlighet att
paverka vardens utveckling (Vardanalys 2016¢).

Detta ar problematiskt eftersom kvalitetsutvecklingsteori sdger att
patienterna bor vara utgangspunkten for forbattringsarbetet. Denna stravan
har funnits i varden under lang tid och fatt allt mer stod i forskningen.
Forskningen pekar pa att det ar bra for bade patienterna och for varden att
arbeta pa det sattet (Ekman m.fl. 2011).

Utveckling for att stdrka patientens stdllning pdgar men
konkurrerar med andra styrimpulser

I vara intervjuer som redovisas i den andra delrapporten framkom att det
ar svart att prioritera att &ndra pa arbetssitt utifran patientlagen. Det beror
pé att det blir otydligt vad som ar viktigast nir férdndringarna konkurrerar
med manga andra styrimpulser (Véardanalys 2016a). I Vardanalys
enkat till verksamhetschefer framkom ocksa att utvecklingsarbete med
utgdngspunkt i patientlagen var 1agt prioriterat. Istéllet stod patientséikerhet
och organisationsinterna fragor i fokus for utvecklingsarbetet. Det enda
undantaget &r tillgdngligheten, dar forhéllandet &dr det omvinda. Det
omradet har bedomts ha ladg potential men har #nd&d prioriterats hogt i
utvecklingsarbetet (Vardanalys 2016c). En forklaring till detta kan vara
att det omradet prioriteras i huvudménnens styrning genom ekonomiska
incitament for verksamheterna, vilket bland annat framkommit i var enkat
till landstingen (se avsnitt 5.1).

Resultaten frdn enkiten till verksamhetschefer bor tolkas med viss
forsiktighet eftersom undersokningen gjordes strax innan patientlagens
tradde i kraft. Men vi kan dndé konstatera att huvudménnen inte heller efter
denna tidpunkt har anvént styrning eller incitament for att stimulera eller pa
annat satt fa till stdnd ett utvecklingsarbete inriktat pa att stirka patientens
stillning.

Sannolikt féorekommer ménga enskilda exempel pa utvecklingsarbete
som vi inte lyckats finga genom véara intervjuer och enkater, sarskilt pa olika
vardmottagningar och sjukhus vars insatser vi inte har studerat specifikt.
Regeringen och SKL har triaffat en 6verenskommelse om tillgdnglighet och
samordning for en mer patientcentrerad vard, som bland annat innebar att
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landstingen skulle ldmna handlingsplaner 6ver planerade insatser inom
omradet. Socialstyrelsen har sammanstillt och analyserat landstingens
handlingsplaner (Socialdepartementet 2015, Socialstyrelsen 2016a, 2016c).
Av sammanstillningen framgér att landstingen pekar pa att personcentrerad
vard leder till fordndringar av till exempel organisation, processer och
rutiner. Exempelvis betonar planerna behovet av 6kad samordning mellan
olika vardgivare och olika vardnivéer och det finns forbéttringsutrymme
i kontakten och kommunikationen mellan primér- och specialistvard
i samband med att en patient skrivs ut. Vissa landsting framhaéller att
de fatt inspiration av andra landstings och regioners arbetssitt eller
modeller, exempelvis Skaraborgmodellen fran Viastra Goétalandsregionen
(Socialstyrelsen 2016a).

Det finns metoder for att analysera patienters behov som ett led i
forbdttring

Patientens medicinska och personliga behov behdver i mycket hogre
utstriackning dn i dag paverka pa vilket sitt patienten far vard. Patienter med
olika diagnoser och i olika sjukdomsfaser har behov av olika insatser som
behover koordineras och integreras genom olika typer av organisering. Olika
logiker behover préagla bade organisation och arbetssétt i varden, beroende
pé vilken patient det handlar om. De samband som finns mellan 4lder, antal
sjukdomar och vardkonsumtion indikerar att detta kan vara en framtida
nyckelfraga for hilso- och sjukvarden (SOU 2016:2).

Det finns béade teorier och praktiska verktyg for att analysera
patienternas behov och att anvidnda detta for att utveckla varden (Eldh
2015). Flera exempel pa sddana tillvigagéngssatt finns, bland annat s& kallad
tjanstedesign. Tjdnstedesign blandar klassiska designkunskaper (med
fokus pa anvidndaren och interaktionen) med organisations-, management-
och marknadsforingskunskaper (med fokus pad organisationen och
kunden), (Capire 2013). Tjanstedesignmetoder ar involverande och utgar
fran anvidndarnas behov, vilket gor det mojligt for patienter, nirstaende
och personal att tillsammans utforma hallbara vardtjanster och béttre
patientupplevelser. Har ses anviandaren av en tjainst som expert och hen ar
med och utvecklar och testar nya tjanster. Framgangar handlar har om att
ha en gemensam problemformulering samt att finga patienternas, brukarnas
och de nirstdendes behov, ofta genom kvalitativa metoder. Men dessa
mojligheter anvinds 4dn sa lange i 1ag grad.

Det pagér dock vissa mer sammanhallna initiativ i denna riktning. Inom
ramen for projektet Innovativa arbetssétt i primédrvarden (den s& kallade
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Flippen) stodjer SKL ledning och utvecklingsstddjare inom primérvéarden i
arbetet mot en vird som utgir frén invanarens behov och adr mer jaimlik &n
den dr idag. Inom projektet erbjuds i forsta hand en nationell arena for att dela
kunskap. Darutover pagar utveckling av metoder for att tydliggora monster
i invanarnas personliga egenskaper och behov samt av stédjande strukturer
med fokus pa utveckling.

Vid centrum for personcentrerad vard (GPCC) bedrivs olika verksamheter
(se vidare i avsnitt 4.5.2), dir nyttiggorande ar en integrerad del, det vill sédga
att driva 6vergangen till en personcentrerad vard i praktiken.

Ett huvudinitiativ for nyttiggérande ar ett samarbete med GPCC
Implement som erbjuder virdorganisationer utbildning inom person-
centrerad vard, traning i det praktiska arbetssittet, och stod i att anpassa
organisationer, arbetsrutiner, och incitament till ett personcentrerat arbets-
satt. Utgdngspunkterna dr de senaste forskningsronen kring personcentrer-
ing och vilbeprovad fordndringsmetodik. Vastra Gotaland, Blekinge och
Gotland ar exempel pa landsting som har tagit hjilp av foretaget.

I juli 2016 listade GPCC éatta landsting (Dalarna, Skéne, Gotland, Vistra
Gotaland, Sormland, Norrbotten, Jonkoping, Blekinge) som tagit beslut
om och arbetar med att personcentrera sin hilso- och sjukvérd i olika
utstriackning. P4 GPCC:s webbsida ges dven linkar med mojlighet till mer
information fran respektive landsting innehédllande goda exempel, arbetssitt
och metoder for personcentrerad vard (GPCC 2017).

4.3.3 Férdandringsledning &r sérskilt vtmanande nér det galler
patientens stdllning

En forutsiattning for att lyckas med att fordndra organisationer och
arbetssitt ar att det finns kunskap om hur forbattringsarbetet ska bedrivas.
Vardanalys har i en tidigare rapport beskrivit att endast 20—40 procent av
alla forbattringsinitiativ i virden &ar framgingsrika (Vardanalys 2016c).
Misslyckade utvecklingsarbeten leder till onddiga kostnader och kan paverka
viljan att genomfora framtida forbéattringsarbeten negativt. En forklaring till
misslyckandena ir att virden saknar sa kallad forbattringskunskap, vilket ar
en egen specialistkompetens som omfattar kunskaper och fardigheter i att
arbeta med system, forstd variation, forédndringspsykologi och pedagogik.
Denna kunskap behover komplettera vardprofessionernas professionella
kunskap, som omfattar &mneskunskap och fardigheter i hur man botar,
lindrar och tréstar samt varderingar och etik. Den professionella kunskapen
bidrar till att utveckla nya behandlingar medan férbattringskunskap bidrar
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till att utveckla processer och system ur ett patientperspektiv (Batalden och
Stoltz 1993).

Det ar dessutom komplext att driva forbattringsarbete inom hailso- och
sjukvarden (Greenhalgh m.fl. 2004). Hilso- och sjukvardens olika varldar
anses skapa en speciell forandringsdynamik som gor det extra svart att driva
forandring. Forskare beskriver det som att hilso- och sjukvardsorganisationer
innehéller olika doméner — patienter och medborgare, politik, administration
och olika vardprofessioner — med olika perspektiv och mal for virden
(Killberg 2013). Detta stiller stora krav pa ledare och andra i sjukvarden som
ska driva forandringar att forhéalla sig till de olika perspektiven.

Det finns tydliga indikationer pé att det brister i bAde kompetens och
infrastrukturer som stodjer ledare i varden att driva ett faktabaserat,
patientcentrerat och larandestyrt forbattringsarbete. Detta giller sarskilt
niar det giller patientens stdllning men det finns dven generellt stora
utmaningar for vardens forbattringsarbete. Det beror bland annat pa brister i
datatillgdng, analyskapacitet, 1ag involvering av patienter och stark betoning
pé traditionella arbetssétt (Vardanalys 2016¢).

Vardanalys har regeringens uppdrag att se 6ver pa vilket satt regeringen
och dess myndigheter kan stddja landstingen i deras arbete med att utveckla
och stirka ledarskapet i hilso- och sjukvirden (Socialdepartementet
2016b). Vardanalys har &ven initierat ett nytt langsiktigt analysomrade
for att identifiera hur varden och socialtjansten kan bli mer lirande och
utvecklingsinriktad (Virdanalys 2017a).

4.3.4 Strukturella forutsattningar i varden forblir en utmaning

Brister i kompetensforsorjningen dr ett hinder for att stdrka patien-
tens faktiska stdllning
Hailso- och sjukvérdens bristande kompetensforsérjning dterkommer i vara
intervjuer som redovisas i andra delrapporten som ett hinder for patientlagen
ska f& genomslag. I ett internationellt perspektiv verkar visserligen Sverige ha
en relativt god tillgang till personal. I Sverige finns det 11,1 sjukskéterskor per
1 000 invanare jamfort med OECD dir snittet ar 8,7. Sverige har 3,9 ldkare
per 1000 invanare jamfort med 3,2 for OECD. Men bade Socialstyrelsens
nationella planeringsstod och SCB:s arbetskraftsbarometer pekar trots det pa
stora behov av arbetskraft under kommande ar (tabell 6).
Bemanningsproblemen innebar flera risker nir det giller patientens
stillning. Det dr svart att nd ut med information och utbildning dar det ar
hog personalomsattning eller dar tillfillig personal anviands i hog grad. Att
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Tabell 6. Brist pa personal inom flera specifika yrkeskategorier.

Nyutexaminerade Yrkeserfarna
Vérd- och omsorgsutbildning (gy ieniva) Brist/balans Brist /balans
Sjukskaterskor, grundutbildning Brist Brist
Sjukskaterskor: tesi-, intensiv-, operationssjukvard Brist Brist
Sjukskaterskor, dvrig specialistutbildning Brist Brist
Lékarutbildning Balans/brist Brist

Kélla: SCB 2015, Urval av yrkeskategorier frén Arbetskraftsbarometern

bryta med de traditionella arbetssitten och stélla om mot patientcentrerade
arbetssitt forutsatter ocksa att verksamheterna har personal som tar ansvar
for de nya arbetsséatten.

Inhyrd personal anlitas allt mer. Sedan 2011 har landstingens kostnader
for inhyrd personal 6kat med drygt 60 procent. Som forklaringar till varfér
behovet har okat ndmns sidrskilt stora pensionsavgingar, svarigheter
att rekrytera ersittare samt Okade vardbehov och storre efterfragan pa
vardpersonal. Marknaden fér bemanningsforetag vixer och deras anstillda
ser fordelar: hogre loner och storre mojligheter att vélja uppdrag. Ett
ytterligare skil anses vara att virden inte utnyttjar sina resurser tillrackligt
bra och ocksa erbjuder svaga forbattringsmajligheter. Detta giller exempelvis
schemaldggning och samarbete mellan enheter (SKL 2016f och Vardanalys
2013¢)

Underlaget for att bedoma behovet av kompetens har stora brister.
Socialstyrelsen har pa regeringens uppdrag inlett ett arbete for att forbattra
detta underlag, bland annat genom att utvidga det nationella planeringsstodet
for hilso- och sjukvérdspersonal till samtliga legitimerade yrkesgrupper
inom hilso- och sjukvarden (Socialstyrelsen 2016b). Socialstyrelsen och
Universitetskanslerimbetet har dessutom regeringens uppdrag att till-
sammans analysera och foresld hur samverkansarenor kan utvecklas pa
lang sikt pa nationell och regional nivd mellan aktérer med ansvar for
kompetensforsorjningen inom hilso- och sjukvarden (Socialdepartementet
20160).

Kompetensforsorjningen sdrskilt viktig for kontinuitet

Personlig kontinuitet kan vara en viktig faktor for trygghet i varden, sarskilt
for patienter med kroniska sjukdomar. Kontinuitet bedéms ocksa ha stor
potential att bidra till effektivitet i virden, sirskilt for de patienter som har
komplexa vardbehov och som konsumerar merparten av virdens resurser
(SOU 2016:2, s. 540).
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Ett métt pa kontinuitet dr bland andra i vilken utstrickning patienter
har fatt en fast likarkontakt i primdrvarden eller en fast vardkontakt.
Resultaten fran vir patientenkét visar att en ldgre andel patienter har en
fast ldkarkontakt i primérvarden 2016 jamfort med 2014. Andelen patienter
med fast vardkontakt har okat nagot men patienterna tycker dnda inte
att samordningen sker mer dndamélsenligt. Patienterna upplever i ldgre
utstrackning dn tidigare att de har fatt information om mdjligheten att fa en
fast vardkontakt eller en fast lakarkontakt.

Forklaringar till bristerna i kontinuitet behéver sokas i flera faktorer.
Savil styrning, organisation som arbetssitten i varden paverkar forutsatt-
ningarna for kontinuitet (SOU 2016:2, s. 540 ff). Flera av Vardanalys inter-
vjupersoner har ocksa lyft fram primirvardens stora problem nir det giller
kompetensforsorjning och bemanning som ytterligare en faktor som pa-
verkar forutsittningarna for att erbjuda kontinuitet, sarskilt nar det giller
fast likarkontakt. Aven medicinskt ansvariga sjukskoterskor i kommuner
som besvarat var enkit, lyfte att samverkan och gemensam planering med
landstingets primérvard dr utmanande pa grund av priméarvardens bristande
kontinuitet i kompetensforsorjning (se avsnitt 4.3.5 nedan).

Fast lakarkontakt beskrivs pa vissa hall som utopiskt. Flera rapporter har
betonat att Sverige har en resursmassigt relativt liten priméarvard jamfort
med andra lander. Trots att Sverige i jamforelse med andra lander har manga
lakare, ar relativt fa av dem allménlidkare eller verksamma i primérvarden.
Darmed kan primérvérden i Sverige vara underdimensionerad i férhallande
till sitt uppdrag (SOU 2016:2, s. 376 ff).

Huvudmdnnens ekonomi pauerkar prioriteringarna

De framtida utmaningarna nar det giller demografi, teknisk utveckling,
forviantningar och okat kostnadstryck stéller hoga krav pa hilso- och
sjukvérden, inte minst nar det giller att utveckla effektiviteten (se bland
annat SOU 2016:2). Det finns en uppenbar risk att detta kan komma att
paverka forutsdttningarna for att stirka patientens faktiska stéllning. I
en ekonomiskt anstrangd situation och dar det dessutom &r otydligt vilka
verksamhetsmassiga vinster som gors genom att stirka patientens stdllning
finns risken att detta arbete nedprioriteras ytterligare (se avsnitt 4.5.2 dir vi
beskriver kunskapsluckorna i dessa fragor).

P& kort sikt kan vi konstatera att landstingssektorn som helhet riaknar
med ett 6verskott for 2016 med en knapp miljard kronor. Sju landsting riknar
diremot med underskott. Men pé lingre sikt bedéms det finnas stora verk-
samhetsmaissiga och ekonomiska utmaningar. Kostnadsokningarna kommer
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att tillta, samtidigt som intdkterna okar i ldngsammare takt. I bésta fall
kan detta scenario skjutas fram négot eller nagra ar pa grund av tillfalliga
faktorer, men alla kalkyler pekar mot en utveckling som innebér svara
finansieringsproblem for bAde kommuner och landsting (SKL 2016f).

Det finns ocks& mojligheter att mota de ekonomiska utmaningarna genom
att utnyttja resurserna pa ett effektivare sitt. I en tidigare rapport har vi
exempelvis foreslagit en rad atgédrder for att effektivare anvidnda likarnas
kompetens (Vardanalys 2013c).

4.3.5 Kommunerna har sarskilda utmaningar

Kommunerna &r hélso- och sjukvirdshuvudmin, precis som landstingen.
Forutsiattningarna for att stdrka patientens faktiska stédllning har lika
mycket biaring pa den halso- och sjukvard som bedrivs av kommunerna.
Men kommunerna har ocksd sidrskilda forutsidttningar. De medicinskt
ansvariga sjukskoterskor (MAS) i kommuner som Vardanalys intervjuat har
framfort att kommunerna har utmaningar att hantera det breda uppdraget
som huvudmin for bade vard och omsorg samtidigt som patienterna i
den kommunala hélso- och sjukvarden ofta har en utsatt stillning. Dessa
utmaningar bekraftas dven av medicinskt ansvariga sjukskoterskor som
besvarat den kommunenkit som vi har genomfort.

I kommunenkiten valde flertalet respondenter att i fritext beskriva
kommunens utmaningar nédr det giller att tillimpa av patientlagen. En
analys av svaren pekar pa tre aterkommande kategorier av utmaningar.
For det forsta har kommunen en beslutssvag patientgrupp vilket paverkar
mojligheterna till samtycke och delaktighet. For det andra har samverkan
med landstingets vardverksamheter brister, vilket bland annat paverkar
mojligheten till gemensam planering. For det tredje upplevs det i de
kommunala verksamheterna vara svart att tolka lagen och att “gora
praktik” av den. Nedan ger vi ndgra exempel pa citat kopplade till respektive
utmaning.

Kommunen har en beslutssvag patientgrupp vilket paverkar mdajligheterna
till samtycke och delaktighet:

77 Att géra brukare/patienter delaktiga &r alltid en utmaning dé
vara mdlgrupper ofta @r personer med kognitiv svikt (demens
sjukdomar) men aven psykiska funktionsnedsattningar”
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77 Halso- och sjukvard fér inte ges utan den enskildes samtycke. Det
&r en utmaning nér vi har personer med funktionsnedsattningar
som ofta inte kan fillfrdgas om samtycke. En del har inte heller
mojlighet pa grund av funktionshindret att ta stéllning och forsta
konsekvenser”

77 ... Svértattf& samtycke och géra patienter med demens diagnos
delaktiga i sin vard. Lagens innehdll ér bra men svar att tillampa
hos multisjuka dldre patienter som vardas i kommunen... ”

Samverkan med landstingets vardverksamheter brister, vilket bland annat
paverkar maojligheten till gemensam planering:

77 ... 1 dagsléget har primérvarden néstan bara stafettiakare, nya
varje vecka vilket férsvarar arbetet och samverkan fér vér halso-
och sjukvérdspersonal.”

77 ... svarigheter med vérdplanering (SIP) om/nér personer listar sig
pa Halsocentral/6ppen vard utanfér lanet... ”

77 Att hélla patientsikerheten inom kommunal hélso- och sjukvard
nar sjukhuset inte har platser, inte far ha 6verbeldggningar och
skriver ut patienter som har stora och avancerade véard- och
omsorgsbehov. Vi har senaste veckan fatt fragan fran sjukhuset
om vi till exempel kan ge iv injektioner, dropp och transfusioner
i hemmet!! Det jobbas intensivt med att |ékare ska kunna géra
mera hembesdk sa att patienterna inte behéver laggas in pa
sjukhus. Kan vara mycket bra for patienterna men det staller
hégre krav pa den kommunala hemsjukvarden”

Det dar svart att tolka lagen och “gora praktik” av den:

77 Patientlagen innebdr inte négra nya skyldigheter for kommunen. ..

issa avsnitt i lagen kan vara svértolkade ur ett kommuna

77 vi itt i lagen k artolkad t k It
perspektiv. | dvrigt ar det ofta en utmaning att omsatta juridik fill
praktik.”

77 Var verksamhet styrs ocksa av Socialfinstlagen vilket ibland
forsvarar synen pa den kommunala hélso- och sjukvérden.”
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77 ... Lagen upplevs mycket riktad till landstingets verksamhet och
man far leta for att hitta en kommunal vinkling.”

Kommunerna upplever dven att det saknas végledning och kunskapsstod pa
nationell och regional nivd om hur patientlagen praktiskt kan inféras i den
kommunala hilso- och sjukvérden. I de fall det finns ett sddant stéd upplever
de ocksa att det saknas resurser och styrning for att anvdnda stédet. Det
framgér att kommunerna jimfért med landstingen i ldgre grad har arbetat
med insatser som ar kopplade till inférandet av patientlagen. Drygt var tionde
kommun hade inte genomfort négra sddana insatser 6verhuvudtaget, inte
heller informationsinsatser till medarbetare (se avsnitt 5.2).

4.4 KUNSKAPSSTOD OCH KONKRETA VERKTYG

Analysen av patientens rittsliga stillning i avsnitt 3 visar att det behdvs
tydligare stod om hur lagstiftningen kan omséttas i praktiken. En forut-
sittning for att stirka patientens faktiska stdllning ar att genom kunskaps-
stod och konkreta verktyg i den kliniska vardagen ge stod till personalen att
arbeta patientcentrerat.

4.4.1 Konkreta verktyg och administrativa stéd saknas

De intervjuer som redovisades i den andra delrapporten efterlyste konkreta
verktyg for att forstd vad som ska goras, liksom processer och precisa
styrdokument. Den sammantagna bedomningen var att det saknas konkreta
verktyg for att arbeta enligt patientlagens intentioner. Véar enkit till
landstingen under hosten 2016 visar att det i stort sett fortfarande inte finns
rutiner och administrativt stod for att tillimpa patientlagen som helhet. Som
belyses i avsnitt 3.2.1 dr det vardgivarens ansvar att utveckla sddana rutiner.
Det pagar mer begrinsade och olikartade insatser i olika landsting nir det
géller bemotande, delaktighet, information och kommunikation.

Rétten att vilja 6ppen vard over landstingsgrianser medfor ett sarskilt
tydligt behov av administrativa stod for att bade underlitta for patienterna
att hitta och vélja vard och for att varden ska kunna hantera remisser med
mera. Eftersom dessa fragor definitionsmassigt dr gemensamma for alla
landsting behover sddana stod ocksa vara gemensamma for alla landsting.
Det som framfor allt har efterfragats dr en nationellt samordnad information
om vardutbudet, ett gemensamt system for elektronisk remisshantering, en
nationell listningstjanst och samordning nar det galler hogkostnadsskydd.
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Som framgar av avsnitt 5 finns sddana st6d pa utvecklingsstadiet och i nagot
fall i en testfas i enstaka landsting men nagot breddgenomférande finns dnnu
inte och ir inte heller beslutat.

4.4.2 Kunskapsstod och kunskapsstyrning saknas

Intervjuerna i den andra delrapporten efterfrigade ocks& mer kunskapsstod
om patientcentrerad vird, till exempel riktlinjer for personcentrering
motsvarande de nationella riktlinjer som finns fér den medicinska
bedémningen (Véardanalys 2016a). Men dn si linge finns det nationella
kunskapsstod endast i begridnsad omfattning. Socialstyrelsen har dels
tagit fram handboken Din skyldighet att informera och gora patienten
delaktig (Socialstyrelsen 2015b), dels kunskapsstodet Bedoma barns
mognad for delaktighet (Socialstyrelsen 2015a). Men resultaten fran
patienternas erfarenheter pekar pa att dessa kunskapsstod inte har gett ett
avtryck i virdens verksamheter. Resultaten fran var patientenkit visar att
en lagre andel patienter dn tidigare upplever att de har fatt tillrdckligt med
information eller information vid ratt tillfdlle. Det a4r dven en lagre andel
patienter dn tidigare som upplever att de som har formedlat informationen
har varit noga med att de som patient eller anhorig ska forsta. Resultaten nir
det géller vardnadshavarnas erfarenheter av deras barns delaktighet utifran
barnets élder och mognad visar ocksa en forsimring 2016 jamfért med 2014.

Vi kan ockséa konstatera att det 4nnu inte finns nagra Nationella riktlinjer
niar det giller patientcentrering eller motsvarande. Fragor som giller
patientens stéllning eller patientcentrering ar &dnnu bara undantagsvis
narvarande i de nationella riktlinjer som finns. Men ett exempel ar det
pagdende arbetet med Nationella riktlinjer for vidrd och omsorg vid
demenssjukdom, dir ett personcentrerat forhallningssiatt framhélls som
centralt for de stodinsatser som ges (Socialstyrelsen 2016d).

4.5 UPPFOLINING

I avsnitt 3 framkom att det finns brister i uppfoljningen av patientlagen.
Uppfoljningen av patientlagen kan delas in i tva olika kategorier. Den forsta ar
uppfoljning for att ta reda pa mer om lagen f6ljs (i likhet med den uppféljning
som vi har gjort i vrt arbete). Den andra &ar uppféljning for att 6ka kunskapen
om vilka effekter som uppnis genom att stdrka patientens stillning,
delaktighet, med mera. Det giller effekter av att i hogre utstrackning arbeta
enligt lagens intentioner eller utifrdn specifika bestimmelser. Bdda dessa
typer av uppfoljning kan ligga till grund for forbattringsarbete av olika slag.
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Vérdanalys har till uppgift att folja upp och analysera hilso- och sjukvarden,
tandvarden och omsorgen ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv
(Socialdepartementet 2010 och 2016a). Syftet med vart arbete ar att cka
vardens och omsorgens virde for patienter, brukare och medborgare samt att
starka patienternas och brukarnas stéllning. Ur ett 6vergripande perspektiv
ar vart arbete starkt kopplat till uppfoljning av insatser for att stdrka
patienters stéllning. Vardanalys har i och med innevarande uppfoljning haft
ett sdrskilt uppdrag att folja upp implementeringen av patientlagen. Vart
fokus har samtidigt inte varit att folja upp om enskilda verksamheter foljer
lagen eller deras resultat.

4.5.1 Uppfélining av patientlagen och patientens stallning saknas pa
regional och nationell nivéa

Det finns ingen nationell aktér som ansvarar for aterkommande
uppfolining av om patientlagen foljs

I avsnitt 3 framgick att IVO:s hantering av klagomél endast handlar om
patientsdkerhet och att det inte heller finns nigon annan aktér med som ska
kontrollera tillimpningen av patientlagen. Patientndmnderna har uppdraget
att sammanstilla de klagomal som de hanterar vilket ger en begriansad
uppféljning av patientlagens tillimpning. Men drenden kategoriseras inte
med utgéngspunkt i patientlagen vilket forsvarar uppfoljningen och lirandet
pé aggregerad niva.

Inte heller regionalt sker nagon heltdckande uppfolining av om
patientlagen foljs

Inte heller landstingen genomfor nigon heltickande uppfoljning av hur de
landstingsfinansierade vardgivarna arbetar i enighet med patientlagens
intentioner och bestimmelser (se avsnitt 5.1.4). En orsak till detta tycks vara
landstingens bristande mdjligheter att f6lja upp patientlagen.

I svaren pa var enkit till landstingen 2016 framkommer att landstingen inte
har nagon heltdckande uppféljning av patientlagens samtliga delar. Pa fragan
om hur patientlagen ar en del i landstingets overgripande uppfoljning av
verksamheter framkom samtidigt ett antal d&terkommande omradden som de
flesta av landstingen fokuserar pa:

o Resultat frdn Nationell Patientenkét

« Vintetidsldge och tillgdnglighet
« Klagomal, avvikelser och patientnamndsarenden
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Vidare foljde ett antal landsting sérskilt upp kontinuiteten i virden. De foljde
da upp mojligheten att vilja fast lakarkontakt i primérvarden och andelen
patienter med fast likarkontakt.

Avsaknaden av uppfdljning har flera orsaker men en grundlidggande
forklaring kan vara att uppfoljning av dimensioner som inte handlar om
medicinska utfall fortfarande bara har pébdrjats i virden. Inom halso- och
sjukvarden anvinds olika typer av matt for att folja och utvirdera vardens
insatser: administrativa, Kkliniska och patientrapporterade matt. De
patientrapporterade matten anviands for att fi kunskap om hur patienterna
sjdlva upplever sin hilsosituation och den vard som de far. Tva exempel ar
att patientrapporterade utfall och upplevelser (PROM:s och PREM:s) relativt
nyligen borjat anvindas i de nationella kvalitetsregistren. Vidare finns det
metoder som méter patienters tilltro till sin egen forméga (s& kallad self-
efficacy) eller sétt att méta patienters motivation, attityder, beteenden och
utfall (sa kallade patient activation measurement). Denna typ av uppfoljning
kan antagligen fungera bra som verktyg for virdpersonal — de far information
om vilka forutséttningar patienter har och om eller pé vilka satt patienter kan
stodjas i att ta mer eget ansvar for sin hédlso- och sjukvard.

Som belyses i avsnitt 3.2.1 4r det vardgivarens ansvar att med stod av
ledningssystemet planera, leda, kontrollera, félja upp, utvardera och forbattra
verksamheten for att uppfylla de krav och mal som géller for verksamheten
enligt lagar och andra foreskrifter om hélso- och sjukvard. Vi har inte haft
mojlighet att i detalj granska hur vanligt det dr att vardverksamheterna
sjalva foljer upp patientlagens krav. Men var analys utifran intervjuer och
landstingenkéten av landstingens och verksamheternas insatser i denna
del indikerar att det saknas heltdckande uppfoljning sett till patientlagens
bestdmmelser.

Risk att det som inte foljs upp inte heller prioriteras

Bristen pé heltdckande och systematisk uppfoljning kan innebédra att det ar
svért eller omgjligt att veta om det landstingen gor leder till nédgon forbattring.
Det finns i dag inte tillrackligt bra data till stéd for forbattringsarbetet
nar det giller att stdrka patientens stillning. Det riskerar att leda till att
verksamheterna inte prioriterar utveckling inom detta omréde. Bristen pé
data innebdr ocksé att den hogre ledningen har begriansade mojligheter att
skapa incitament och f6lja upp utvecklingen.

Men det finns samtidigt tendenser till en positiv utveckling. Det syns
framst i utvecklingen av den nationella patientenkiten samt IVO: s forslag pa
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en langsiktig samverkansstruktur for kategorisering, analys och aterkoppling
av klagomal utifrén patientlagen tendenser till en positiv utveckling.

Forutsdttningar for en forbdttrad uppfélining utifrdan patientlagens
intentioner

Nar det giller uppfoljning har det sammantaget framkommit ett antal
centrala utvecklingsomréden kopplade till genomférande och metod-
utveckling. Ett utvecklingsomréde &r transparens och att gora uppfoljningen
tillganglig for bade patienter och vardgivare. Vidare har det under intervjuer
och arbetsseminarium framkommit att den uppfdljning som gors av hur
vardgivare lever upp till patientlagen bor brytas ned pé klinikniva for att fa
storsta mojliga genomslag.

Ett annat utvecklingsomrade &r att i hogre utstrackning anvianda
patientrapporterade maétt, uppféljning som ses som central for patienter
och anhoriga, samt att patient- och brukarorganisationer i hogre grad far
mojlighet att delta i den uppfoljning som gors. Till exempel brukarrevisioner
kan anvindas i detta syfte. Brukarrevisioner gor det majligt att ta tillvara
brukarnas, patienternas och/eller de anhorigas kunskap om och egna
erfarenheter av hilso- och sjukvirden som en del i utvecklings- och
forandringsarbetet. SKL skriver bland annat om brukarstyrd revision pa sin
webbsida/temasidor om social omsorg:

77 En brukarstyrd brukarrevision innebdr att brukare har kontroll &ver
revisionsprocessen; att ta fram frédgor, genomféra en revision,
tolka, analysera och dra slutsatser samt att aterkoppla resultatet.
Genom att brukare genomfér revisionen istéllet fér professionen
eller experter sa far den granskade verksamheten reda pé sadant
som de annars inte skulle upptacka....De personer som ansvarar fér
revisionen &r inte brukare i den verksamhet som utvarderas. De har
vanligtvis genomgatt en skraddarsydd utbildning infér uppdraget att
vara brukarrevisor.”

(SKL 2017¢)

Metoden beskrivs dven pd kunskapsguiden.se (utgiven av Socialstyrelsen i
samverkan med ett flertal andra myndigheter).
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4.5.2 Bristande kunskap om effekter eller betydelsen av att starka
patientens stdllning

Det finns ingen aktér som pa nationell niva systematisk foljer upp
och sprider kunskap om effekter av patientlagens bestimmelser och
intentioner

Det finns ingen aktér som pé nationell niva Gvergripande och systematisk
foljer upp och sprider kunskap om effekter av att arbeta enligt patientlagens
bestammelser och intentioner. Med effekter av att arbeta enligt patientlagens
intentioner syftar vi pa att besvara frigor som: Skiljer sig kvaliteten for
utomlédnspatienter? Far patienter med ny medicinsk bedomning rétt diagnos
och hogre 6verlevnad i storre utstrackning? Uppstar undantrangningseffekter
pé grund av ny medicinsk bedémning? Hur péverkas vardtider och graden
av egenvard eller andra typer av resultat av att arbeta enligt patientlagens
intentioner sé att patienter blir mer informerade eller mer involverade i sin
vard?

Ett antal aktorer pa nationell niva har uppdrag som kopplar till
intentionerna med patientlagen

Samtidigt som uppdraget att utvirdera effekter av att arbeta enligt
patientlagen inte ligger pa nigon nationell aktor sé finns det organisationer
som har néra kopplingar till omradet. Tva exempel ar Statens beredning for
medicinsk och social utvirdering (SBU) och Centrum for personcentrerad
vard vid Goteborgs universitet (GPCC).

SBU utvdrderar det vetenskapliga stédet for tillimpade och nya
metoder

SBU har till uppgift att utviardera, sammanstélla och sprida det vetenskapliga
stodet for tillimpade och nya metoder i hilso-och sjukvarden. Det kunskaps-
underlag som SBU tar fram och sprider har bland annat kopplingar till
patientlagens inledande bestimmelser (1 kap.), samt bestimmelserna om
information (3 kap.) och val av behandlingsalternativ och hjdlpmedel (7 kap.).
Myndigheten har dven nyligen sammanstéllt forskning om hur stod
for egenvard, delat beslutsfattande och personcentrerad vérd kan oka
delaktigheten hos vuxna med langvariga sjukdomar. Rapporten tar ocksa upp
etiska frigor kring graden av patientens delaktighet i sin vard (SBU 2017).
Vidare ska myndigheten systematiskt identifiera och aktivt informera om
metoder i hilso- och sjukvirden och socialtjansten vars effekter det saknas
tillracklig kunskap om, s& kallade kunskapsluckor. SBU samarbetar dven
med bland andra Vetenskapsradet och Forte som kan finansiera forskning
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inom de omréden dir det finns kunskapsluckor. Vid en genomgang av de 1735
kunskapsluckor som SBU har identifierat (17 februari 2017) framkommer
framforallt kunskapsluckor for olika typer av metoder vid behandling,
utredning och diagnostik. Ett antal kunskapsluckor ror dven effekter av
patientutbildning/undervisning eller radgivande samtal samt stodprogram till
anhoriga, for olika typer av patientgrupper/diagnoser. Ytterligare ett exempel
som har identifierats ar att det saknas kunskap om effekter av samordnad
individuell plan for patienter med psykisk funktionsnedsattning. Identifierade
kunskapsluckor relaterade till specifika bestimmelser enligt patientlagen
tycks saknas i stor utstriackning. Bland annat har effekter av att patienter far
en ny medicinsk bedomning inte identifierats som en kunskapslucka.

GPCC har som syfte att bedriva forskning samt att implementera
och utvdrdera personcentrerad vard.

Centrum for personcentrerad vard vid Géteborgs universitet, GPCC, ar ett
nationellt tvarvetenskapligt forskningscentrum som bildades 2010 med st6d
av regeringens strategiska satsning pa vardforskning. GPCC har som syfte
att bedriva forskning samt att implementera och utvardera personcentrerad
vard. GPCC studerar bland annat hur vard och behandling kan forbéttras
genom ett personcentrerat forhallningssatt samt hur personcentrering kan
oOka effektiviteten i varden.

Kort om personcentrerad vard:

Den personcentrerade vérden tar fasta p& att patienter &r personer som &r mer @n sin sjukdom.
Personcentrerad vérd utgdr ifrén patientens upplevelse av sin situation samt frén individens
forutsatiningar, resurser och hinder. Patienten blir dérmed en partner i varden. Personcentrerad
vard &r eft partnerskap mellan patienter/nérstaende och professionella vardgivare. Utgangs-
punkfen &r patientens berdttelse, som skrivs ner p& et strukturerat sétt. Baserat pd berdttelsen
och évriga undersdkningar skrivs en hélsoplan, som innehdller mal och strategier fr implemen-
tering och kort- och l&ngsiktig uppféljning.

Kélla: http://gpcc.gu.se/

Ett 40-tal olika forskningsprojekt pagar eller har genomforts vid GPCC. Pa
deras beskriver de olika exempel och referenser till studier som visar att
personcentrerad vard ar effektiv — den anpassar varden till varje enskild
patient och ar kostnadseffektiv.
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4.6 DIGITALISERING

Flera av forutsittningarna for att stirka patientens stdllning ar kopplade
till behovet att ta tillvara digitaliseringens mojligheter. Digitaliseringen kan
bland annat 6ka mojligheterna for patienter och vardgivare att enklare dela
information med varandra samt bidra till att de kan anvdnda sin tid mer
effektivt. Om patienter sjalva, med hjilp av digitaliseringen, anvinds som
en resurs i hogre utstrackning skapar det 4ven ekonomiskt utrymme till att
genomfora nodvandiga forandringar i varden i stort. Varden behover utnyttja
digitaliseringen som ett verktyg for effektiv styrning precis som andra
sektorer av samhdllet sedan lidnge gor.

Digitaliseringen kan vara viktig for att komma till ratta med vardens
kostnadsutveckling (McKinsey 2016). Men trots goda forutsattningar i
Sverige med en teknikvan befolkning och stor mottaglighet for digitala
16sningar bedoms kommuner och landsting inte ha de bésta forutsattningarna
for att lyckas. Digitaliseringens mojligheter och utmaningar beskrivs,
utifran ett bredare perspektiv, i ett flertal rapporter som har publicerats de
senaste aren (bland annat Socialdepartementet och SKL 2017, Institutet for
framtidsstudier 2016, PwC 2015 och 2016).

I ovan nidmnda rapporter ges olika exempel pa forutsittningar for att
oka forandringstakten inom digitaliseringsomradet. Nedan é&terger vi och
utvecklar ett antal aterkommande och centrala forutsattningar som har
identifierats i rapporterna.

+ Fa ménniskor att gora nagot annorlunda an de gjorde igar —
arbetssiitt behover utvecklas parallellt med digitala tjanster
och verktyg: Digitalisering i form av nya tjanster och verktyg tillfor
inget i sig sjalv. Det ar f6rst nar vi fordndrar vara arbetssitt och beteenden
med hjélp av de digitala tjainsterna och verktygen som vi far effekt. Gamla
arbetsuppgifter, processer och tekniker som inte lingre behovs behdver
avvecklas. For att varden ska klara omstéllningen till att bli &n mer digital
kravs att alla som arbetar inom varden ar bekvima med att hantera de
digitala verktygen. Det behovs kompetensstirkande insatser for virdens
personal for att uppné detta.

« Utvecklat ledarskap med forindrings och forbittrings-
kompetens: Forindringsledning som beskrev i avsnitt 4.3.3 ir en
viktig komponent for att lyckas med digital transformation. Pa nationell,
regional och lokal nivd finns det behov av ledare som é&r villiga att
arbeta Over grianserna och driva de fordndringar som skapar virde for
medborgare och patienter. Dessa ledare méste vara villiga att gora de
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anpassningar som kravs av vardens processer och som fragar "hur” och
inte "om”. Ledarna maste se till att initiativ som tas har tydliga mal med
forviantade nyttor, och en plan for hur uppf6ljning av méalen ska ske.

« Integrerad verksamhetsutveckling: Traditionellt sett har inte
satsningar pa IT-stod och digitala verktyg foljts av att anpassa arbetssatt,
och tviartom. Utvecklingen har skett parallellt snarare &n integrerat.
Foretaget Kry:s VD beskrev i en intervju att varden snarare arbetar enligt
foljande: “Varden ska upphandla en IT-16sning, inte att virden ska anpassa
sina arbetssitt”. Just detta foretag har arbetat integrerat med bade IT-
utveckling och anpassningar av arbetssitten fran start och ser det som en
typ av innovation som bidrar till en positiv verksamhetsférandring.

« Avtal och ersittningssystem som stimulerar till digital trans-
formation: Det finns behov av att utveckla avtals, upphandlings och
ersattningsformer. En av huvudutmaningarna, som &ven namndes i
avsnitt 4.3.1, ar att modernisera dagens ersiattningsystem som ofta bygger
pé fysiska besok och inte stimulerar till innovation och inférande av ny
digital teknik. De digitala l16sningarna méste dven i storre utstrackning dn
i dag ses som en integrerad del av verksamheter och deras budget.

« Okad samordning och delad information: Genom att varden
erbjuder olika kontaktytor, har patienter moéjlighet att vilja pa vilket
satt de vill interagera med sin vardgivare. Det finns digitala verktyg for
att stotta patienter och personal i vardprocessen. Informationen maste
kunna delas for att processer ska kunna samordnas och patienten far inte
hindras fran att fa tillgang till eller dela sin vard-information med vem
hen vill. For att skapa mojlighet till samverkan mellan olika aktorer finns
det behov av en gemensam informationsstruktur som bygger pa nationella
standarder. Detta kriver strategiska beslut pa nationell niva. I statens och
SKL:s handlingsplan for samverkan vid genomforande av Vision e-hélsa
2025, 2017-2019, framkommer dven att de avser att satsa pa denna typ av
infrastrukturfragor (Socialdepartementet och SKL 2017).

e Fokusera pa forutsittningar for jimlik vard: PwC skriver i sin
rapport (2016) att det finns en oro for att digitala 16sningar ska oka
konsumtionen av vird och péverka forutsittningarna fér en jamlik
vard. Dessa potentiella risker méste dtgdrdas genom dialog och tydlig
kommunikation kring om, nar och var digitala l6sningar ar lampligast.
Varden bor inte avsta fran att infora teknik for att inte alla kan anvinda
den. Varden bor snarare parallellt ha system for att ta hand om dem som
inte kan handskas med nya digitala verktyg sa att de far basta majliga vard
och omsorg.
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Digitaliseringen kan pdverka de flesta forutsdttningarna for att
starka patientens stdllning

Digitalisering kan handla om alltifrdn att patienter fir mojlighet att
genomfora bokningar, virdmoten eller ta del av och dela information om sin
hilsa digitalt, till att utveckla tillimpningen av maskininlarning/artificiell
intelligens. Vi har inte fordjupat oss ndrmare i alla dessa omraden men vi gor
en fordjupning inom hinder och méjligheter nir det giller digitala virdmoten
nedan (se dven slutet av avsnitt 2.10.2.).

Exempel pa fordelar med digitala vardkontakter i primdrvdrden

Video- och distansmoéten i primdrvarden kan bidra till att mota krav och
utmaningar som stélls pd varden i dag. Ratt anvant kan de digitala métena
vara en forutsittning for att gora vard- och omsorg tillgéngligare for alla.
Digitala vardtjanster kan erbjuda en mer tillgdnglig och behovsanpassad vard
for patienter och dessutom effektivisera virden sé att virdpersonalen kan
anvinda sin tid pa ett sa bra sitt som mojligt utifran patienters behov.

Behov av att utveckla gemensamma rutiner och riktlinjer ndar digita-
liserad vard gor intdg

I en intervju med SKL framkom att landstingen har behov av samordning
nar det giller utvecklingen av den digitaliserade virden. Gemensamma
rutiner och riktlinjer &r 4nnu inte pa plats. De huvudsakliga behoven handlar
enligt SKL dels om att tydliggora vad som ligger i landstingens ansvar for till
exempel patientsdkerhet och uppféljning, dels om behovet av en 6versyn och
kontroll av prislistor.

Tydliggora ansvar for patientsdkerhet och uppfoljning

Fragan om patientsidkerhet och uppfdljning handlar om att se till att den
digitala varden foljs upp pa ratt satt utifran de tjanster de levererar. Detta
giller till exempel hanteringen av provsvar och e-remisser, hur samverkan
kring patienter fungerar mellan vardgivare, eller hur forskrivning av
antibiotika hanteras och utvecklas.

Rimlig nivad pa ersdttning

Nar det giller finansiering och ersittning finns dnnu ingen nationell enhetlig
ersiattningskategori for digitala virdmoten. Nivan pé ersiattningen ar reglerad
iregionala prislistor, mellanldnsavtal eller i kontrakt med privata vardgivare.
I ett uppmirksammat exempel avseende region Jonkoping framkom att om
en person som &r folkbokford i ett landsting och anvénde en digital vardtjanst
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som var knuten till region Jonkoping fick hemlandstinget betala samma
pris for de digitala besoken som for fysiska utomlénsbesok i primarvarden
(Dagens Medicin 2016b). Men utvecklingen sker relativt snabbt och Syddstra
sjukvardsregionen (ddr Jonkoping ingdr) har justerat sina priser fran och
med 2017. Jonkoping har halverat priset for de digitala ldkarbesoken till
cirka 900 kronor. Tidigare fanns de inte som en egen kontaktform utan
prissattes som ett vanligt ldkarbesok (SR 2017). Pa nationell niva kvarstar
dock behovet.

Digitala vardmoéten i primdrvdrden — en ny typ av vardniva?

Det finns dven ett behov av att utreda och besluta om var kostnaderna for
de digitala virdtjansterna ska hamna sett till landstingens totala hélso- och
sjukvardsbudget. I dagslédget tycks vardtjanster som Krys och Min Doktors
utgora en del av respektive landstings primarvardsbudget. Om landstingen
har som maél att stdrka upp primérvarden kan det finnas skil att se Gver
detta. Det &ar sannolikt att den ckade tillgdngligheten via nya kanaler kan
leda till att det totala antalet virdkontakter okar. Fragan ar hur stor andel av
de digitala vardkontakterna som, utan denna mojlighet, skulle ske inom till
exempel primirvarden eller pa akutmottagningar. Eller hur stor andel som
utgor besok dir det saknas ett vardutbud idag sdsom granslandet mellan 1177
Vardguidens och vardcentralers tjanster.

Under en intervju med representanter for 1177 i januari 2017 framfordes
att de saknar riktlinjer for hur denna typ av vardtjanst ska hanteras i relation
till hanvisningar. Det vill sdga de vidarehdnvisningar till olika vardaktorer
Vardguidens telefonradgivning gor vid behov, nir patienter ringer dem for
rad och stéd. I en intervju med Ineras VD framkom att de har i uppdrag
frén sin styrelse att fore sommaren 2017 féresld hur denna typ av fragor och
kopplingen till Inera/1177 bast kan 16sas pa nationell niva.

Ytterligare en fraga, dir det rdder delade meningar om vad som ar mest
kostnadseffektivt och ger mest kvalitet, 4r om digitala tjanster bor utvecklas
eller drivas av landstingen sjilva, eller om de bor anvinda de privata 16sningar
som finns.

Sammantaget kan vi konstatera att det finns ett behov av att utveckla
gemensamma rutiner och riktlinjer for att de digitaliserade vdrdmoétena i
primérvarden ska tas emot och bli ett s& bra komplement som mgjligt till den
traditionella varden.
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Insatser kopplade till
patientlagens genomforande

En tredje delforklaring till att patientens stillning inte har stirkts sedan
patientlagen infordes dr att de insatser som har genomforts pa regional
och nationell nivd sammantaget har varit relativt begrédnsade sett till hela
patientlagen. Insatserna har dessutom varit tidsmissigt koncentrerade till
tiden d& lagen infordes. Resultaten i avsnitt 2 dir patienternas erfarenheter
sammantaget visar pa uteblivna forbattringar i patientens faktiska stéllning
bekriftar denna bild.

Det framkommer att valda insatser skiljer sig &t mellan landsting.
Landstingen har dock generellt varit fokuserade pé att na ut med information
och att genomfora insatser kopplade till val av utférare. Var studie pekar dven
pé att kommunerna i lagre utstrackning har arbetat med insatser kopplade till
patientlagen jamfort med landstingen.

P& nationell niva har ett antal aktorer fatt medel fran regeringen for att
genomfora insatser som &ar direkt kopplade till patientlagens inforande.
Merparten av finansieringen handlar om informationsinsatser och utveckling
av 1177.se. Delar av finansieringen har dven gatt till SKL och Socialstyrelsen
for sirskilda uppdrag som att utveckla kunskapsstod samt att hantera
patienters mdgjlighet att valja utférare Over landet. Vardanalys uppdrag
att folja upp inforandet av patientlagen, har ocksa finansierats med dessa
specifika medel fran regeringen.

Vardanalys tidigare delrapporter om patientlagen (Vardanalys 2015a
och 2016a) beskrev aktiviteter som landsting och nationella aktorer gjorde
infor och i samband med att patientlagen inférdes under 2015. I arbetet med
denna slutrapport har vi genomfért enkiter till landsting och kommuner
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samt intervjuer med aktorer pa nationell niva for att fa en uppdaterad bild
av de insatser som pagar nationellt, i landstingen och kommunerna. De
insatser som beskrivs nedan baserar sig pa de tidigare delrapporterna samt
den uppdaterade information vi har samlat in. For ytterligare fordjupad
information hinvisar vi till de tidigare delrapporterna — avsnitt 14 i del-
rapport 1 och avsnitt 2 i delrapport 2.

5.1 LANDSTINGENS INSATSER

Sammantaget framkommer att insatser och incitamentsstukturer skiljer sig
at mellan olika landsting och att insatserna som har genomforts dr relativt
smala sett till hela patientlagen. Landstingen har framférallt under 2015
genomfort olika utbildnings- och informationsinsatser om patientlagen.
Stodinsatser har genomforts och rutiner har utvecklats med fokus pa "val av
utforare” (9 kap. patientlagen). Den uppfoljning som landstingen genomfor
dr inte heltdckande sett till patientlagens bestdmmelser. Ungefdr hdlften av
alla landsting som besvarat var enkdt anger att de inte har och inte heller
har infort nagra sarskilda incitament eller ndgon malrelaterad ersdttning
kopplade till patientlagen.

14 landsting besvarade Vardanalys senaste enkdt om patientlagen under
hosten 2016 (se metodbilaga). En fraga i landstingsenkiten 16d: “Beskriv
de sdrskilda pdgdende och planerade insatserna i ert landsting med
syfte att stdrka genomslaget och efterlevnaden av patientlagen”. Manga
landsting valde att ge exempel pé insatser och aktiviteter vilket tyder pa att
det kan finnas ytterligare insatser som har genomférts. Samtidigt ar det
sannolikt att de insatser som landstingen bedémde som centrala fanns med
bland exemplen. Redovisningen nedan baserar sig pa dessa svar samt pa
information som har framkommit i vara tidigare delrapporter (dir 19 av 21
landsting bidrog med sina erfarenheter).

5.1.1 Informationsinsatser framst i samband med lagens inforande

Landstingen har, framforallt under 2015, genomfort olika utbildnings- och
informationsinsatser kring patientlagen. Informationen har d& spridits
framst genom en traditionell linjeorganisation. Det innebar att informationen
forst har gétt till verksamhetschefer som sedan har formedlat informationen
vidare till medarbetarna. Fokus har dven varit att sprida informationen i
digitala kanaler, sdsom genom 1177.se.
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Information till patienter om vardens skyldigheter enligt patientlagen ges
framforallt via landstingens webbplatser eller via 1177.se. Vissa landsting
har utéver detta formedlat nationellt framtagna informationsbroschyrer till
patienterna som de kan lasa till exempel i vintrummen.

Flertalet landsting finns ocksa representerade i sociala medier, exempelvis
pé Facebook. Ett antal landsting har dven informerat om patientlagen genom
denna kanal. En sOkning pa ordet “patientlagen” pa Facebook i oktober
2016 visade att bland annat Dalarna, Jonkoping, Stockholm och Halland
hade gjort detta. Landstingen har inte sett det som sin uppgift att informera
befolkningen i stort om patientlagen, &ven om sddana insatser har fore-
kommit (Vardanalys 2015a). Det arbetet har huvudsakligen uppfattats som
1177 Vardguidens uppdrag.

Generellt framkommer att landstingens sirskilda informationsinsatser
och utbildningar genomfordes i samband med lagens inférande och att
ytterligare information kan ges om den efterfragas.

Vi har ocksad sirskilt analyserat landstingens och 1177 Vardguidens
information om patientlagen riktad till patienter och medborgare (se avsnitt

4.2.4).

5.1.2 Stédinsatser och utvecklade rutiner med fokus pa val av utforare

Landstingen arbetar pa olika sitt med att uppdatera riktlinjer, vigledningar
och administrativt stod som ar kopplade till bestimmelser i patientlagen.
Landstingen har bland annat arbetat, béde lokalt och gemensamt med andra
landsting, for att stirka mojligheterna for patienterna att soka 6ppenvard i
hela landet. Ett exempel pé detta ar att tydliggora och informera personal och
patienter om remisshantering, remisskrav och egenvirdbegéaran.

5.1.3 Insatser med koppling till patientlagens intentioner

Som beskrivits ovan har landstingen bland annat utfort informationsinsatser
och utvecklat rutiner for att underldtta patientrorlighet och att kunna
soka vard over landstingsgrianser. Det framkommer dven olika exempel
pa insatser som har att gora med sjilva intentionerna med patientlagen,
som utbildningar i bemétande och personcentrering. Till exempel péagér
det i Kalmar aktiviteter for att starka delaktighet och information genom
bland annat patient- och nirstdendemedverkan i ledningssammanhang.
Vid Skanes universitetssjukvard genomfors ocksd ett program med titeln
“Delaktiga patienter — en del av resiliensen”. Denna utbildning ar obligatorisk
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for samtliga chefer. Avsikten &r att de ska bli mer medvetna om kraven i
patientlagen, och att de ska leva upp till lagens intentioner och tillvarata dess
mojligheter. I Vistra Gotalandsregionen arbetar de med att implementera
ett samtalsstod som ska bidra till att vardpersonalen kan forsékra sig om att
patienten har forstatt den information som ges kring hélsa och behandling.

5.1.4 Landstingen har ingen heltackande uppféljning av patientlagen

Patientlagen ingér i olika utstriackning som en del i landstingens 6vergripande
uppfoljning av verksamheter. Denna uppfoljning bidrar till ldrande och
kan ligga till grund for forbattringsarbete. Den kan dven ligga till grund for
att sitta malnivéer for vad som ska uppnis och nir sett till patientlagens
bestammelser och intentioner. For majoriteten av landstingen framkommer
inte ndgon heltackande, systematisk uppfoljning av patientlagens samtliga
delar. P4 fragan om hur patientlagen ar en del i landstingets overgripande
uppfoljning av verksamheter framkom samtidigt ett antal dterkommande
omraden som de flesta landsting fokuserar péa:

« Resultat frin Nationell patientenkit: Ar 2015 forindrades
metoden och frdgorna i de nationella patientenkdterna med hénsyn
till den nya patientlagen. Den nya modellen for uppfoljning av patient-
upplevelser genom nationella patientenkéter ska till viss del folja upp
om verksamheterna foljer patientlagen utifran patientens perspektiv.
Fragorna avspeglar delvis men inte heltdckande de sex forsta kapitlen i
patientlagen.

« Vintetidslige och tillginglighet: Tillgdnglighet och vardgarantilaget
foljs upp kontinuerligt och redovisas bland annat i den Nationella
vantetidsdatabasen (www.vantetider.se). Ett flertal landsting beskriver
aven att de foljer utvecklingen av patientstommar inom och over
lansgranser samt utvecklingen av egen vardbegiran.

+ Kontinuitet: Ett flertal landsting beskriver att de pa olika satt foljer
den kontinuitet patienter har i métet med véirden. Detta giller sdrskilt
for mojligheten att vilja fast likarkontakt i primérvarden. I Ostergotland
genomfordes till exempel under 2016 en enkétuppfoljning for att félja
upp tillampningen av 6 kap. 3 § patientlagen, det vill siga mojligheten att
vélja fast lakarkontakt inom primérvarden. Négra landsting anvidnder
ocksa resultat frdn Vardbarometern for att folja upp kontinuiteten. I
Vérdbarometern stills bland annat en friga om individen har haft "olika
lakare fran gang till gang”.
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« Klagomal/avvikelser och patientnimndsirenden: Frén enkit-
svaren framkommer att landstingen anvinder sammanstéllningar for att
fa information om vilka omréden och bestammelser i patientlagen som
fungerar mindre bra. Uppfoljning sker dven via patientsikerhetsberittelser
om avvikelser (klagomal).

Ytterligare exempel pa landstingens uppfélining av patientlagen

Utover exemplen ovan namns ett flertal andra omraden som ingar i lands-
tingens overgripande uppfoljning och som de anser har att gora med
patientlagen och dess intentioner. Det kan till exempel handla om att f6lja
upp utvecklingen av digitalisering eller mobila enheter vilket gor varden mer
tillganglig och nira hemmet, uppfoljning av utskrivningsmeddelanden eller
antalet signerade remisser inom en viss tid.

Uppfoljningen genomfors och aterkopplas pa olika satt. Ofta genomfors
den genom arbetsplatsbesok pa enheter samt i méten med ledning/chefer hos
utforare. Ett antal landsting beskriver att de under dessa typer av méten har
teman relaterade till patientlagen, exempelvis arbetet med journal pé natet,
vardplanering/samordnad individuell plan (SIP) eller egenvard.

5.1.5 Ekonomiska incitament tillampas i lag grad

Ungefar hilften av alla landsting som besvarat vér enkét anger att de inte har
och inte heller har infort nagra sirskilda incitament eller ndgon malrelaterad
ersiattning kopplade till patientlagen. Landstingens anviandning av sirskilda
incitament till utforare for att stidrka tillimpningen av patientlagen varierar.
Utover uppfoljning, som ar en typ av incitament, kan det dven handla om
incitament kopplade till ersittning.

Ungefiar hilften av de landsting som har besvarat enkiten anviander
olika typer av maélrelaterad erséttning kopplad till patientlagen. For dem
framkommer att denna typ av ersittning bland annat ar kopplad till till-
ganglighet och kontinuitet. 5 av 14 landsting uppgav att de anvidnder eko-
nomiska incitament for att fraimja patientlagens krav pa kontinuitet. Vidare
gav landstingen exempel pa att medel fran den sa kallade “professions-
miljarden” har delats ut till olika aktiviteter for att fa mer vilinformerade och
involverade patienter. Dessa aktiviteter omfattar till exempel digitalisering,
forbattring av Mina Vardkontakter, informationsskdrmar i vintrum och pa
avdelningar.
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5.1.6 Overgripande behov av att arbeta med ledningssystem

Som belyses i avsnitt 3.2.1 4r det vardgivarens ansvar att med stéd av
ledningssystemet planera, leda, kontrollera, félja upp, utvardera och forbattra
verksamheten for att uppfylla de krav och mal som giller for verksamheten
enligt lagar och andra foreskrifter om hélso- och sjukvird. Vi har inte
haft mojlighet att i detalj granska hur vanligt det ar att verksamheterna
sjalva uppfyller detta krav. Men var analys pekar sammantaget pa att
verksamheterna brister i detta avseende nar det kommer till att ha ett
ledningssystem som bidrar till uppfyllelse av patientlagens bestimmelser.

5.2 PATIENTLAGEN | KOMMUNERNAS HALSO- OCH SJUKVARD

Patientlagen géller for all hélso- och sjukvard oavsett huvudmannaskap. De
skyldigheter som patientlagen formedlar giller 4ven kommunernas hélso-
och sjukvird, med nigra undantag - bestimmelserna om vardgaranti, fast
lakarkontakt i primirvéarden, ny medicinsk bedémning och val av utforare (1
kap, 2 § patientlagen). Var studie pekar pa att kommunerna i ldgre utstrackning
har arbetat med insatser kopplade till patientlagen jamfort med landstingen.

Kommunerna ér hélso- och sjukvardshuvudmén

| 18 § HSL anges att varje kommun ska erbjuda en god hélso- och sjukvérd &t dem som
efter beslut av kommunen bor i en sadan boendeform eller bostad som avses i 5 kap. 5 §
andra stycket, 5 kap. 7 § tredije stycket eller 7 kap. 1 § forsta stycket 2 socialtignstlagen
(2001:453). Varje kommun ska dven i samband med dagverksamhet, som omfattas av
3 kap. 6 § socialtjanstlagen, erbjuda en god hdlso- och sjukvard at dem som vistas dar.
Kommunerna ansvarar séledes for hdlso- och sjukvard fér personer i sarskilt boende,
personer i bostdder med sarskild service och i hemsjukvérden i de fall kommunerna efter
avtal har tagit dver ansvaret fér hemsjukvard fran landstinget.
Kommunerna &r dven huvudman fér elevhélsans hélso- och sjukvardsinsatser.

De medicinskt ansvariga sjukskéterskorna i kommunerna som Vardanalys
intervjuat har framfort att kommunerna har svért att hantera det breda
uppdraget som huvudmaén fér bade vard och omsorg och att patienter i den
kommunala hilso- och sjukvarden ofta har en utsatt stillning. Vardanalys
har sdrskilt undersokt vilka insatser som genomforts inom kommunerna
for att implementera patientlagen, genom en enkait till kommunerna under
hosten 2016. Enkéten skickades till de medicinskt ansvariga sjukskoterskorna
(MAS) i 126 kommuner/stadsdelar och besvarades av 91 respondenter (se
metodbilaga).
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5.2.1 Kommunernas insatser har fokuserat pa information fill
medarbetare

Kommunerna har arbetat med information till sina medarbetare i relativt
hog utstrickning, medan det har varit ovanligare med mer specifika
utbildningsinsatser om patientlagen. Information om patientlagen har till
exempel tagits upp pa arbetsplatstriaffar, gemensamma personalméten for
medicinskt ansvariga sjukskoterskor och medicinskt ansvariga for rehab-
ilitering (MAS respektive MAR) eller som del av informationen till ny-
anstillda. Drygt var tionde kommunrepresentant svarade daremot att de inte
har genomfort négra insatser alls i samband med att patientlagen infordes,
inte heller informationsinsatser.

En majoritet av respondenterna (74 procent) kommuner déar personal
har informerats uppfattade att det har varit litt eller ganska litt att sprida
kunskap om patientlagen bland personal. 26 procent svarade att det har varit
ganska svart. Har framkommer inga storre skillnader i svaren mellan stora
kommuner/stadsdelar och mindre kommuner. De storre kommunerna har
i lagre utstrickning arbetat med information eller utbildningsinsatser till
medarbetare, jaimfort med de mindre kommunerna.

5.2.2 Det saknas vagledning och kunskapsstdd pa nationell och
regional niva

Respondenterna upplever vidare att det saknas vigledning och kunskapsstod
pd nationell och regional nivdA om hur patientlagen praktiskt kan
implementeras i den kommunala hilso- och sjukvarden. En Gvervigande
majoritet av kommunerna (89 av 91) har inte heller sjdlva utarbetat nagot stod
om hur patientlagen praktiskt kan implementeras.

Drygt hilften (51 procent) svarade ja eller delvis pad fradgan om det finns
vagledning eller kunskapsstéd fran nationell eller regional nivd om hur
patientlagen praktiskt kan implementeras i den kommunala hilso- och
sjukvarden. De angav inte vilket kunskapsstdd detta giller. 28 procent anser
inte att det finns kunskapsstéd pa nationell och regional niva och 22 procent
svarade “vet €j”.
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5.3 INSATSER PA NATIONELL NIVA

Insatser pa nationell niva som beskrivs i detta avsnitt gdller framst insatser
av de aktorer som har fatt sdrskilda medel 1 samband med patientlagens
inforande. I samband med att patientlagen beslutades 2014 planerades ocksa
en tredrig satsning med olika insatser for att stodja inforandet. Regeringens
satsning var pd totalt 24 miljoner kronor fordelat under perioden 2014-2016.
Merparten av finansieringen gick till informationsinsatser och utveckling
av 1177.se via Stockholms ldns landsting och sedermera 1177 Vardguiden.
Delar av finansieringen har dven gatt till SKL och Socialstyrelsen for
sdrskilda uppdrag, liksom till Vardanalys uppfoljning av patientlagen.

5.3.1 Fokus pa aktérer med sérskilda uppdrag

De insatser pa nationell nivd som beskrivs nedan giller framst insatser
av de aktorer som har fatt sirskilda medel i samband med patientlagens
inférande. Inspektionen for vard och omsorg — IVO har inte erhallit sarskilda
medel. Deras forslag pa en langsiktig samverkansstruktur fér analys och
aterkoppling av klagomal har dock specifik koppling till patientlagen, vilket
vi beskriver i detta avsnitt. Ytterligare statliga satsningar, aktorer och
myndigheter p& nationell niva har ofta direkt eller indirekt koppling till ett
eller flera av de omraden som patientlagen reglerar.

E-hélsomyndigheten arbetar till exempel for ett béttre informationsutbyte
inom halsa, vard och omsorg. Ett annat exempel ar Statens beredning for
medicinsk och social utviardering (SBU) som har till uppgift att utvirdera,
sammanstilla och sprida det vetenskapliga stodet for tillimpade och nya
metoder i hilso-och sjukvarden. Av avgransningsskil beskriver vi inte
samtliga satsningar, aktorer och myndigheters uppdrag, trots att de pa olika
satt kan ha kopplingar till patientlagen.

Regeringen har avsatt totalt 24 miljoner kronor under perioden 2014—
2016 for insatser som ar direkt kopplade till patientlagens inférande.
Merparten av finansieringen har rort informationsinsatser och utveckling av
1177.se via Stockholms ldns landsting och sedermera 1177 Vardguiden. Delar
av finansieringen har dven gatt till SKL och Socialstyrelsen for sirskilda
uppdrag, liksom till Vardanalys uppfoljning av patientlagen. Se tabell 7.

Lag utan genomslag



Insatser kopplade till patientlagens genomférande

Tabell 7. Férdelning av Socialdepartementets satsning kring patientlagens inférande, miljoner
kronor.

2014 2015 2016 Kommentar

Stockholms léns landsting 6 - —  Informations- och kommunikationsinsatser
kopplade till Patientlagen
SKL = 4,5 5 Forbdttra utbuds- och valfrihets-

informationen p& 1177.se m.m.

Socialstyrelsen - 1,5 —  Utveckla kunskapsstad till hélso- och
sjukvarden och tandvarden géllande
bedémningar av barns mognad

Myndigheten for vard- 1 2 3 Félja upp implementeringen av
och omsorgsanalys patientlagen

Inte fordelat 1 - -

Patientlag (ram) Socialdey 8 8 8 Total ram

Kélla: $2015/07 488/FS, $2015/08135/RS, S2014/6504/FS

5.3.2 1177 Vardguiden

1177 - Informationsinsatser

1177 Vardguidens uppdrag ir, bland annat, att informera patienter, anhoriga
och allménhet om olika aspekter av den nya patientlagen. I september
2014 initierade de en maélgruppsanalys for att identifiera vilka grupper i
allménheten som adr av storst behov och visar storst intresse for att anvinda
de nya mojligheterna i lagen.

I den forsta delen riktades informationen till vardpersonal och hur
de kan anvinda 1177.se i motet med patienten for att enklare uppfylla
informationsplikten. Har har Vardguiden en sirskild webbsida riktad med
information till personal inklusive tryckbara broschyrer. I den andra delen
genomfordes en nationell digital kampanj (med grund i méalgruppsanalysen)
som vinde sig till invanare for att fa besok till 1177:s information om
patientlagen. Den digitala kampanjen pagick under mars till och med maj
2015. P& 1177.se finns fortsatt denna information om patientlagen riktad till
béde vardpersonal och patienter.

Webbplatsen 1177.se har cirka sju miljoner bes6k varje ménad.
Sokstatistik fran 1177 Vardguiden visar att de generella temasidorna om
patientlagen mellan den 1 januari och den 11 april 2015 hade 6ver 195 500
sidvisningar. Fram till och med december 2016 var antalet sidvisningar pa
temat patientlagen Gver en miljon. En tydlig uppgang skedde i samband med
den informationskampanj som pégick mellan mars och maj 2015. D3 lag
antalet sidvisningar pé i snitt cirka 19 000 per vecka. Efter kampanjen avtog
antalet sidvisningar markant och har sedan dess legat en relativt jAmn niva
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med cirka 8 600 visningar per vecka. Den genomsnittliga tiden som liggs
pé att soka information ligger relativt jamt kring 1,5 minuter. Den tiden har
okat marginellt med tiden. Samtidigt dr sékningarna om patientlagen en
liten andel (cirka 1 procent) av det totala antalet sokningar som genomfors pa
1177:s webbplats.

Utover informationsinsatser pa 1177 har sjukskoterskor som arbetar med

sjukvardsradgivning per telefon pa 1177 Vardguiden fatt utbildning sa att de
kan anvinda lagen i sin rddgivning och hanvisning till patienter.
Till grupper som ar svara att na via internet, exempelvis dldre, ar tanken att
informationen ska g via anhoriga och ges i direktkontakt med vardpersonal.
Patienter i Stockholm kan bland annat ringa Vardguiden p& ett sdrskilt
nummer for att fA allmén information om regler, rattigheter samt om
hilso- och sjukvirden och omsorg i Stockholms ldn (inklusive fragor om
patientlagen). Grovt rdknat ar det cirka 2 500 personer som ringer detta
nummer varje manad. Det motsvarar cirka 3 procent av alla samtal till
vardguiden som gors i Stockholm. Det dr samtidigt inte ként hur stor andel av
de 2 500 samtalen som ror fragor specifikt relaterade till patientlagen.

5.3.3 SKL

Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) har tillsammans med landstingen
varit en central aktor vid inférandet av lagen. I samband med beslutet
om patientlagen tog SKL p& uppdrag av landstingens hialso- och sjuk-
vardsdirektorsnitverk och informationsdirektorsnétverk fram ett startpaket
med grundlidggande information till medlemmarna.

De medel som SKL fick frdn regeringen anvindes framst for att, i
samarbete med Inera, forbattra utbuds och valfrihetsinformationen
pa 1177.se. For att invanare ska har reella mdjligheter att vilja utforare
inom Oppenvarden kravs det att de har enkel tillgédng till kvalitetssdakrad
information om den hilso- och sjukvard som star till buds i olika situationer.
Den storsta delen av de 4,5 miljoner kronor som SKL fick 2015 har
anvants till att starta och driva forbattringsarbete inom "Hitta och jamfor
vard” pa webbplatsen 1177.se. Ett exempel ar att verka for en forbattrad
informationsstuktur for att kunna vidareutveckla tjansten (se dven avsnittet
om Inera nedan). Resterande medel anvéndes till utveckling av landstingens
ersiattnings- och styrsystem i syfte att stodja patientlagens intentioner (9 kap.
patientlagen). Projektet diskuterade och lyfte utmaningar samt férankrade
forslag till utvecklingsinsatser av ersiattningssystem (SKL 2016g).

SKL har drivit arbetsgrupper med representanter frin samtliga landsting
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samt samordnat och besvarat frdgor om lagens innehdll och tolkning.
Sammantaget tycks aktiviteten ha varit som storst i samband med tiden
dad lagen trddde i kraft. SKL har hanterat fragor om information och
kommunikation, administrativa fragor (som rutiner vid listning i annat 14n &n
hemlénet) samt fakturafrégor for att stodja inférandet. Arbetet har utmynnat
i en gemensam kunskapsbas. Kunskapsbasen och stodet bestar bland annat
av en beskrivning av patientlagen (promemoria), Powerpoint- bilder, SKL-
cirkuldar samt vanliga fragor och svar om patientlagen (SKL 2017b). Efter de
initiala insatserna har SKL inte vidtagit nagra sarskilda ytterligare atgiarder
utover svar pa fragor som en del i det ordinarie stodet till medlemmarna.

For att kunna hantera ersittning mellan landstingen nar patientlagen
tridde i kraft beslutade SKL:s styrelse om ett reviderat riksavtal for
utomlidnsvard i oktober 2014. Revideringarna i riksavtalet gjordes for att
anpassa avtalet till patientlagen (9 kap. om val av utférare). En annan nyhet
i det reviderade riksavtalet var att en patients begidran att fi medicinsk
service i andra landsting ska tillgodoses. Det kan till exempel gilla
rontgenundersokningar. Medicinsk service regleras diaremot inte specifikt
i lagen och SKL anser att det nya riksavtalet dirmed starker patientens
stillning ytterligare (Vardanalys 2015a). SKL har ocksa tagit fram ett
beslutsstod om utomlansersattning i samband med listning utanfor det
egna hemlandstinget (Vardanalys 2015a). SKL deltar dven i det fortsatta
utvecklingsarbetet om ersittningssystem och i att utveckla administrativt
stod vid utomlansvard.

5.3.4 Inera

Inera driver cirka 45 olika tjanster och projekt for att pa olika satt oka
kvaliteten och effektiviteten i varden. 1177 Vardguiden pa webben och pa
telefon ar tva exempel. Samtliga projekt beskrivs pa deras webbsida (Inera
2017). Vi beskriver hér ett antal pagdende utvecklingsprojekt som har nara
koppling till intentionerna i patientlagen, sisom stod for att vilja vardgivare
inom och 6ver landstingsgrénser.

Gemensam utbudsinformation

Ett sidrskilt utvecklingsprojekt for nationell utbudstjinst har startats
och drivs under 2016 i samverkan med en rad intressenter (bland
andra e-Hilsomyndigheten, IVO, Socialstyrelsen, SCB, SKL, SLL och
1177). Projektet kommer bland annat att leverera en kravkatalog for
utbudsinformation. Utbudsinformationen innefattar flera delar, till exempel
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typ av tjénst, till vem den kan utforas, niar den kan utforas, kontaktvigar
samt klassificering och indikatorer. Utbudsinformationen ar av intresse for
flera andra projekt, i synnerhet for remisstjansten for vardgivare och tjansten
hitta och jamfor vard for patienter. Nyttan av att skapa en mer utvecklad och
gemensam utbudsinformation ar darfor stor.

Nationell elektronisk remiss

Projektet elektronisk remiss skapar en grund for att elektroniskt utbyta
remisser mellan vardgivare inom det egna landstinget/regionen samt
utanfor det egna landstinget/regionen. Tjdnsten gor det majligt att skicka
och ta emot remisser, bekriftelser, begaran om komplettering, svar samt
statusinformation. Under hosten 2016 gick projektet in i en pilotfas dar
Uppsala och Viarmland var forst ut med att anvinda den gemensamma
nationella plattformen for elektroniska remisser.

Hitta och jamfor vard

"Hitta och jamfor vard” ar den del pd 1177.se som presenterar kontakt-
information till landets virdmottagningar, deras vardutbud och i vissa fall
jamforande information om vardkvalitet. Tjansten Hitta och jamf{or vard ger
bland annat mdjlighet att jamfora kvalitet och tillgdanglighet till virdcentraler.
Uppgifterna hdmtas bland annat fran Vintetidsdatabasen och Nationell
patientenkat vid SKL.

Journal pa ndtet

Journalen ir en tjinst som gor det mgjligt for invanarna att ldsa sin
journalinformation fran halso- och sjukvarden via internet. Invinare nar
tjainsten via 1177 Vardguidens e-tjanster, och under 2017 ska alla landsting
vara anslutna.

Generellt om utvecklingen av tjdnster

Utover de exempel som beskrivs ovan driver Inera andra utvecklingsprojekt
och tjanster som kan kopplas till intentionerna med patientlagen. Négra
exempel ar att de erbjuder stod for de som vill utveckla och implementera
olika former av video- och distansmdte, utvecklingsprojekt for att etablera
en nationell elektronisk tjanst for hogkostnadsskydd och frikort och ett
nationellt gemensamt listningssystem inom primérvarden.

Inera har ménga nationella tjinster under utveckling. Samtidigt ligger
genomforandet och tillamningen helt hos huvudménnen och verksamheterna.
Tidigare erfarenheter (till exempel fran Nationell patientoversikt, NPO) visar
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att det kan ta tid eller vara svart att fa genomslag for en fardig tjanst, vilket
dven utvecklingen av e-tjansten Journalen visar. Det gar inte att siga nir och
om tjansterna kommer att vara i full drift nationellt.

5.3.5 Socialstyrelsen

De sirskilda medel som Socialstyrelsen har fétt frén regeringen for att
genomfora insatser som &r direkt kopplade till patientlagens inférande har
framforallt anvants till att ta fram kunskapsstod for mognadsbedémningar
av barn. Vidare har Socialstyrelsen genomfort olika typer av egeninitierat
arbete kopplat till patientlagen.

Fokus pa kunskapsstod

Socialstyrelsen har under 2015 pé regeringens uppdrag utvecklat kunskaps-
stod till hilso- och sjukvarden, socialtjinsten och tandvarden fo6r
bedémningar av barns mognad. Mognadsbedémningarna &r viktiga for
att kunna avgora hur delaktig ett barn kan vara i varden. Kunskapsstodet
hjalper till att avgora hur stor vikt som ska ldggas vid barnets uppfattning och
instillning och stédjer ocksa personalen i hur de kan och bor prata med barn.

I kunskapsstddet (Socialstyrelsen 2015a) har Socialstyrelsen samman-
stillt den kunskap som finns om barns kognitiva och sprakliga utveckling,
samt beskrivit de faktorer som vardpersonalen bor ta hénsyn till for att
bedoma ett barns mognad. Kunskapsstodet innehéller 4ven en genomgéng
av relevant lagstiftning, fallbeskrivningar och diskussionsfragor. Uppdraget
finansierades inom ramen for Socialdepartementets satsning kring patient-
lagen.

Egeninitierat arbete med bland annat handbécker

Socialstyrelsen har ocksa genomfért en del egeninitierat arbete. Delvis
har det handlat om att uppdatera handbocker si att de stimmer Gverens
med patientlagens syfte och bestimmelser. Ett tydligt exempel dr den
reviderade upplagan av handboken Din skyldighet att informera och gora
patienten delaktig som uppdaterats utifrdn patientlagens bestdmmelser
(Socialstyrelsen 2015b). Handboken handlar om skyldigheten att informera,
och dven bland annat om skyldigheten att medverka till att patienten far
mojlighet till en ny medicinsk bedomning, liksom om hanteringen av
patientklagomal. Handboken ir riktad till vardgivare, verksamhetschefer,
hilso- och sjukvardspersonal och andra som ansvarar for och arbetar med
information och kommunikation till patienter och narstaende.
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Ett ytterligare exempel dr handboken Min guide till siker vdrd som har
uppdaterats i och med patientlagen (Socialstyrelsen 2015d). Den innehéller
vagledning och konkreta rad riktade till patienter for att stirka den enskilda
patientens egenmakt i kontakten med hilso- och sjukvarden. Guiden ska &dven
underldtta kommunikationen mellan patienter och den personal de moter
i sjukvéirden. Den ger ocksd information om vad lagstiftningen sdger om
patientens ritt och hinvisningar till var patienten kan f& mer information.

Socialstyrelsens strategi for 6kad patientsdkerhet (Socialstyrelsen 2013)
har ocksa kopplingar till patientlagen. Strategin innehaller fem langsiktiga
och patientfokuserade maél, varav ett ar att patienten ska vara delaktig
i sin vird och behandling. Strategin har saledes en koppling till den del av
patientlagen som handlar om att skapa delaktighet genom att involvera
den enskilda patienten i beslut som handlar om hélsotillstand, vard- och
behandlingsalternativ samt risker. Regeringen har inte tagit ndgot beslut om
en nationell strategi, men Socialstyrelsen arbetar efter de fem mélen.

Stodjer landsting i deras arbete med okad tillgdnglighet och patient-
centrering

Relaterat till patientlagens intentioner fick Socialstyrelsen #dven under
2015 i uppdrag av regeringen att folja, analysera och stodja utvecklingen
mot en mer tillginglig och patientcentrerad vard med utgdngspunkt i
den Overenskommelse som regeringen slutit med SKL. Socialstyrelsen
har granskat landstingens handlingsplaner inom oOverenskommelsen for
detta omrade (Socialstyrelsen 2016a) och de arbetar nu med att ur ett
systemperspektiv fa en bittre forstielse for vad som driver landstingen i
deras arbete (Socialstyrelsen 2016c).

5.3.6 Inspektionen for vard och omsorg, IVO

I avsnitt tre konstaterade vi att Inspektionen for vard och omsorg, IVO, inte
har det direkta ansvaret for att hantera klagomal nér det giller patientlagen.
Dessa fragor 6verlamnas i stéllet till patientndmnderna.

IVO fick i juli 2015 ett uppdrag av regeringen att tillsammans med
foretradare for patientndmnder, landsting och kommuner skapa en langsiktig
samverkansstruktur for analys och aterkoppling av klagomal (S2015/04952/
FS). Samverkansstrukturen ska bidra till att IVO kan gora en samlad
sammanstéllning och analys pa nationell (aggregerad) nivad av klagomal
mot hilso- och sjukvérden och dess personal och dterkoppla analysen till de
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berorda aktorerna. Uppdraget omfattade ocksa att ta fram en modell for att
kategorisera klagomalen som de berérda aktorerna kan stélla sig bakom.

For IVO och patientndmndernas del kan det till exempel handla om att
mer systematiskt folja upp klagomal och synpunkter som patienter/anhoriga
har for att kunna dra lardomar och ge rekommendationer pa en aggregerad
niva.

I sin redovisning av uppdraget foreslar IVO bland annat att patientlagen
bor anvidndas som ett ramverk for en enhetlig kategorisering som lyfter
fram patienternas erfarenheter. IVO anser, i likhet med Vardanalys, att en
kategorisering av klagomal och analyser utifran patientlagen kan bidra till att
forstarka efterlevnaden av lagen i praktiken:

77 Det ér en angeliigen uppgift for véardgivarna, patientnémnderna och
IVO att forsakra sig om att patientlagen féljs och att patienterna far
de mojligheter till inflytande i halso- och sjukvarden och paverkan
pd vardens utformning s som de regleras i lagen.”

(IVO 2016¢ s 10-11)

IVO bedomer att parterna i stort &r positiva till deras forslag om langsiktig
samverkansstruktur. Forslaget innebar inledningsvis arliga dialogmoten
om klagomal mellan IVO, foretridare for patientndmnder och foretrddare
for kommuner och landsting. Nar det giller forslaget till en enhetlig
kategorisering bedomer IVO att de berdrda aktérerna i dag ar forsiktigt
intresserade. (IVO 2016c¢).
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Sammanfattande diskussion
och rekommendationer

6.1 INFORANDET AV PATIENTLAGEN HAR INTE INNEBURIT EN STARKT
STALLNING FOR PATIENTEN

Var analys visar att patientens stillning i varden inte har stirkts sedan
patientlagen inférdes. Vi kan inte inom négot omrade utldsa en sammanvigd
forbattring av patientens faktiska stillning, baserat pd patienternas egna
erfarenheter. I vissa fall vittnar patienternas erfarenheter av varden snarare
om en forsimring. Vi ser forsamringar avseende information, delaktighet,
tillgdnglighet och kontinuitet (fast likarkontakt), som alla dr véisentliga
omréden i sig men som ocksé kan ha betydelse for medicinska resultat och
effektivitet. Vi har identifierat tre huvudsakliga forklaringar bakom resultaten:

1. Patientens rattsliga stallning ar svag.

2. Vérdens forutsittningar att tillimpa patientlagen och stirka patientens
faktiska stillning har brister.

3. Insatserna pa bade nationell och lokal niva i samband med patientlagens
inférande och tiden darefter har varit otillrackliga.

Vi kan sammantaget konstatera att inforandet av patientlagen och insatserna
kopplade till denna inte inneburit en stérkt stillning for patienten.

Vi har beaktat den korta tiden i vdra slutsatser

Vér uppfoljning av patientlagens genomslag gjordes knappt tva ar fran lagens
inférande. Tiden kan upplevas for kort for att se nagra positiva resultat. Vi
menar dock att det dr lite som talar for att resultaten kommer forbéttras dver
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tid om inte ytterligare atgirder gors. Manga av skyldigheterna som framgar
av patientlagen och de relaterade bestammelserna i HSL och PSL har funnits
under en lang tid. Om det 4r sa att virden langsiktigt har arbetat med dessa
fragor, borde patientlagen ha inneburit en &tminstone négot positiv trend
med hinsyn till att inférandet av lagen gav relativt stor uppmarksamhet till
dessa fragor. Den uppmirksamhet som lagens inférande skapade inom vérden
tycks i huvudsak ha varit tillfallig och vi bedomer darfor att det ar lite som
talar for att det skulle synas négra positiva effekter efter ytterligare ett antal
ar. Avsaknaden att ett systematiskt arbete for att genomfora lagen talar inte
heller for att positiva effekter kommer senare, bara vi ger oss till tils. Som vi
kunde konstatera i den andra delrapporten (Vardanalys 2016a) har inférandet
av patientlagen inte fordandrat landstingens strategier och arbetssétt pa nagot
namnvart sitt. For flera av de bestaimmelser i patientlagen som vi studerat kan
vi ocksé genom internationella jamforelser konstatera att Sverige innehar en
relativt 1&g position och att det gillt 6ver tid (Vardanalys 2016d).

Okade forvintningar riskerar att leda till minskat fortroende for
varden

En alternativ analys mot bakgrund av de resultat som redovisas i avsnitt 2
ar att det mycket val kan vara s att patientens faktiska stéllning i varden
har starkts men att medborgarnas och patienternas férvantningar pa virden
samtidigt har ckat lika mycket eller mer. Detta skulle delvis kunna forklara
en oforandrad eller forsamrad stédllning for patienten. Men samtidigt
ar det viktigt att understryka att det dr patienters verklighet och behov
som varden har att forhalla sig till. Givet att andra sektorer/branscher i
samhillet utvecklas i hog takt 6kar dven forvantningar och darmed kraven
pa utvecklingstakten inom varden. Det kan dven ndmnas att manga av vara
resultat bygger pa fragor om patientens faktiska erfarenhet av varden snarare
an hur patienten har uppfattat varden, dar férvantningar spelar en storre roll
(aven om den senare typen av fragor ocksa forekommer). Om det skulle vara
sd att patienterna i Sverige har hogre forvantningar och blir alltmer kravande
har det alltsa ingen avgorande betydelse for vara slutsatser.

Men det faktum att patientlagen samlat tydliggor vad patienten har ratt att
forvinta sig av virden kan ha bidragit till att 6ka patienternas forvantningar
pé varden. Darmed kan patientlagen ha bidragit till ett vidgat ”"gap” mellan
vad patienterna forviantar sig av varden eller rentav kraver av varden och
vad varden faktiskt kommer att leverera. Vardanalys har i en annan rapport
nyligen pekat pa att befolkningen i Sverige tycks ha ett sjunkande foértroende
for hélso- och sjukvardssystemet — andelen som tycker att hilso- och sjuk-
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vardssystemet fungerar bra har minskat avsevirt (Vardanalys 2016d). En
mojlig forklaring till forsdmringen dr patientens svaga stillning i varden,
till exempel nidr det giller den fortsatt bristande tillgingligheten och
informationen till patienter samt avsaknaden av delaktighet och inflytande.
Fortroendet kan ocksa péaverkas av att patienten saknar verktyg for att hiavda
sin rétt gentemot varden, vilket kan bidra till en kénsla av maktléshet.

Det finns anledning att i 6kad grad uppméarksamma férhallandet mellan
forvantningar och fortroende och att stirka medborgarnas och patienternas
tillit till hilso- och sjukvarden. Vi bedomer att detta perspektiv inte finns med
i den pégaende diskussionen om styrning inom hilso- och sjukvarden inom
ramen for regeringens tillitsreform som bygger pa en utvecklad tillitsbaserad
styrning med fokus pa medarbetarnas kunskap (Finansdepartementet 2016).
Som vi konstaterat ger patientlagen stort handlingsutrymme utan nirmare
statlig kontroll eller sanktioner. Uppfoljning eller mer omfattande styrning
fran huvudminnen genom till exempel ekonomiska incitament saknas i stort
sett ocksa.

En stdrkt stdllning for patienten dr dnnu inte tillrdckligt prioriterad

Ett grundldggande problem ir att det saknas en tillrackligt stark kultur
inom hélso- och sjukvardssystemet for att stdrka patientens stdllning.
Sammantaget finns det méinga uttryck for att patientens stéllning fortsatt
ar svag och att vardens aktdrer dnnu ger frdgan 1ag prioritet. Det avser till
exempel den bestdende vagheten i lagstiftningen och bristerna i kontroll,
sanktioner eller andra medel for att utkrdva ansvar. Det avser vidare de
bristande forutsdttningarna att omsétta patientlagen i faktisk handling,
bristerna nér det giller séitten att organisera verksamheten for att bittre
kunna mota patienters olika behov, bristerna nir det giller till exempel
kontinuitet, samt avsaknaden av kunskapsstyrning eller incitamentsstyrning
for att stdarka patientens stillning.

Var analys visar att insatserna kopplade till patientlagens inférande, och
generellt for att stdrka patientens stillning varit otillrackliga. Staten har
inte anvént tillrackligt med kompletterande styrmedel for att stirka lagens
genomslag och forenkla inférandet och tillimpningen. Som vi nidrmare
beskrivit i den andra delrapporten (Vardanalys 2016a), har vissa landsting
ett mer strategiskt arbete nar det géller patientens stillning och har lyckats
att integrera arbetet med patientlagen i redan pagaende utvecklingsarbeten.
Men den samlade bilden &r att huvudmdnnens insatser framst har praglats av
“administrativ hantering” av utomlédnsvarden och att patientens stillning inte
har gett tydliga avtryck i séttet att styra och leda varden. Att stirka patientens
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stillning har savitt vi kunnat se inte varit en stark drivkraft (bland andra
drivkrafter) for att &ndra organisation eller arbetssitt. Inom professionerna
kanner ménga inte till lagen och den har dnnu inte fatt det breda genomslag
som paverkar arbetssédtten. Som ndmnts finns det visserligen goda exempel pa
utvecklingsarbete men det dr dnnu i de flesta fall lokalt och saknar spridning.
Patienter skulle pa olika satt kunna goras mer delaktiga i bade beslutsfattande
pé olika nivéer och i sin egen vard. Patienter och medborgare har endast i
begrinsad utstrickning getts 6kade mdjligheter att bli delaktiga, informera
sig, egenvarda, folja sitt halsotillstind och kommunicera med véarden pa
nya sitt. Varden dr dnnu langt ifran att integrera en okad digitalisering med
utvecklingen av verksamheterna och arbetssitten.

Megatrender kan leda till en starkare stdllning for patienten men
okad ojamlikhet

Antagligen ar det dndé sa att det finns en rorelse mot en kultur for en starkt
stillning for patienten. Det &r en rorelse som si kallade megatrender i
sambhillet starkt bidrar till. Exempel pa detta ar den 6kande digitaliseringen
och tillgingligheten till information. Detta bidrar till en stigande
hélsoliteracitet men ocksé till 6kade forvantningar och krav pa att vardens
tjanster och service ska motsvara andra branschers. Det kan innebira att det
i framtiden ses som mer sjilvklart att patienten dr delaktig i virden och en
medaktor eller medskapare i sin egen vérd istillet for endast mottagare av
varden. En risk med denna utveckling ar dock att det ocksa kan uppsté ett
viaxande gap mellan hilso- och sjukvard och andra sektorer sett till forvantad
och faktisk service/tjanster som utgar fran "kundens” behov, vilket ytterligare
kan minska fértroendet for varden.

Vi ser ocksa en risk med att patientlagens bestimmelser inte infors pa ett
systematiskt sitt och dd kommer alla patienter till del och att utvecklingen
snarare drivs av “resursstarka” och palidsta patienter med storst formaga
att vara delaktiga och “krava sin ratt”. Att varden inte lever upp till sina
skyldigheter enligt lagen riskerar darfor att missgynna “resurssvaga” grupper
av patienter och bidra till en 6kande ojamlikhet inom hilso- och sjukvarden.
Vi har dock inte kunnat se en sddan utveckling i vara resultat, vilket mojligen
forklaras av att kinnedomen om patientlagen generellt ar svag, oavsett grupp.
Utvecklingen mot digitalisering kan innebdra en 6kande sddan ojamlikhet
mellan de grupper som kan tillvarata de mojligheter som digitaliseringen ger
och andra mindre resursstarka grupper. I detta sammanhang ar det viktigt
att virden tar ett ansvar for alla patienter. Sett ur det perspektivet kan de
resursstarka grupperna som sjilva bidrar mer till varden &ven skapa storre
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utrymme och resurser for de mer resurssvaga grupperna. Det dr ocksa viktigt
att det finns ett tryck péa varden att méta dessa megatrender, sa att det inte
bara 6verldmnas till patienterna sjalva.

Patientens stdllning behover bli en del i vardens samlade utveckling

Patientlagens inférande har inte paverkat landstingens strategier eller
arbetssitt i ndgon storre utstrackning. I négra landsting finns strategier for
patientcentrerad (eller personcentrerad) vird men den sammantagna bild
som framkommit ar att huvudmaéannen stannat vid att hantera losningar for
fraimst administrativa system fér utomliansvard istillet for att ta ett storre
grepp avseende hur intentionerna med patientlagen skulle kunna moétas och
hur lagen skulle kunna omsittas i praktisk tillampning. Var analys utifran
intervjuer, arbetsseminarier och enkiter till landsting, kommuner och
verksamhetschefer pekar samfallt mot att patientens stéllning i 1ag grad &r en
strategisk fraga pa ledningsniva inom varden.

Vi bedomer att patientens stillning behover lyftas upp pa ledningsniva
som en integrerad del i arbetet med bland annat 6kad patientsidkerhet,
kvalitetsutveckling och okad effektivitet i varden. Manga av utmaningarna
nar det giller verksamhetsutveckling inom hilso- och sjukvarden omfattar
alla dessa aspekter samtidigt. Det géller bland annat vardens omstéllning
mot att pa olika sitt anvdnda och nyttiggora digitalisering i form av till
exempel ett differentierat vardutbud, att gora patienten till en medaktor som
ofta kan ta och fa fortroendet att vara medskapare i bide den medicinska
varden och i friga om administrativa tjéinster som tidsbokning. Aven andra
fragor om verksamhetsutveckling omfattar alla dessa aspekter, till exempel
nar det giller forandringar i organisation och arbetssitt for att forbattra
patientfloden. En starkt stallning for patienten har ett virde i sig som
motiverar en betydligt hogre uppméarksambhet.

Den okande forekomsten av kroniska sjukdomar i befolkningen
understryker behovet av att ta ett sddant samlat perspektiv pa verksamhets-
utvecklingen (Vardanalys 2014d). Som forskningen visat innebdr en med-
skapande patient positiva effekter for patientens livskvalitet, de medicinska
resultaten och ocksé for anvindningen av hélso- och sjukvérdens resurser
(Health Foundation 2011). Personer med kroniska sjukdomar stir for cirka
85 procent av hélso- och sjukvérdens kostnader. Ut6ver det utfors i dag en
stor andel av varden av kroniska sjukdomar av patienterna sjilva eller av
deras nirstaende (SOU 2016:2). For manga av dessa patienter kan en starkare
stiallning vara sarskilt viktigt, till exempel att de fir battre information,
kontinuitet och samordning.
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6.2 VARDANALYS REKOMMENDERAR EN SAMLAD STRATEGI FOR ATT
STARKA PATIENTENS STALLNING

Vérdanalys har regeringens uppdrag att tillhandahéalla rekommendationer till
regeringen, myndigheter och sjukvardshuvudménnen om hur lagstiftningens
genomslag och intentioner ytterligare kan stirkas. Som foljer av analysen
ovan menar vi att det behovs ytterligare atgérder om syftet med patientlagen
ska uppnés. Vi menar att det behovs en samlad strategi for att starka
patientens stillning. Strategin ska skapa ett nédvéandigt forandringstryck
och atgirda de brister vi ser som forklaringar till att patientlagen inte redan
bidragit till en starkare stillning for patienten.

Strategin bor besta av tva delar som genomfors parallellt eller i anknytning
till varandra:

» Stdrk patientens rattsliga stéllning
« Stiark vardens insatser for patientlagens genomslag

Darutover behovs en uppfoljning av strategin och en fortsatt strategisk dialog
om hur vardens omstillning kan paskyndas och patientens stillning stirkas.
En samlad strategi behover pa alla nivaer innebidra fériandringar som
driver p4 en starkare stillning for patienten. Aven om viss utveckling i hilso-
och sjukvarden och i samhillet i stort delvis har och kan komma att innebara
forstarkningar av patientens stillning, ar det lite som talar for att dessa fragor
prioriteras tillrackligt om inte ytterligare atgiarder vidtas. For de flesta av
bestdmmelserna i patientlagen har det funnits motsvarande bestimmelser i
annan lagstiftning sedan tidigare. Mot bakgrund av detta ar det inte troligt
att forandringar i till exempel styrning, ledning, uppféljning och transparens
kommer att uppsta utan ytterligare atgarder. Inte heller ar det realistiskt
att tro att enbart fordndringar i patientlagen, till exempel preciseringar av
skyldigheterna, skulle fi nigon egentlig inverkan, om de inte ocksa férenas
med andra atgirder. De uteblivna sambanden mellan de fortydliganden
som faktiskt gjordes i patientlagen (samt HSL och PSL) och utvecklingen av
patientens faktiska stallning (se avsnitt 3.2.1) indikerar hur liten effekt lagen
har i den praktiska vardagen. Den laga kinnedomen om lagen och vilka
skyldigheter varden har talar ocksa for detta (se avsnitt 2.2, 2.4 samt 4.3).
Risken for en 6kad ojamlikhet nér det géller patientens stillning talar for
att det behovs ett brett och systematiskt genomforande for att intentionerna
bakom patientlagen ska fa ett genomslag som omfattar samtliga patienter.
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6.2.1 Stark patientens réttsliga stdllning

Aven om ménga av bestimmelserna i patientlagen har funnits sedan linge
i annan lagstiftning, fraimst HSL och PSL, har patientlagens inférande
bidragit till att samlat tydliggora vad patienten har ritt att forvinta sig av
varden. I enstaka fall, frimst nir det géller patientens majligheter att vilja
utforare av offentligt finansierad 6ppen véard, har patientlagen bidragit till en
forstarkning av den rittsliga stdllningen. Det vi ser som de storsta bristerna
i patientens réttsliga stillning dr den kombinerade avsaknaden av tydlighet
i lagstiftningen (skyldigheterna ar varken preciserade eller har en tydlig
adressat) samt avsaknaden av tillsyn, kontroll eller annan uppf6ljning av om
lagen f6ljs. Med dessa forutsattningar finns det en stor risk for att det uppstar
en diskrepans mellan vad patienterna har ratt att krava eller forvanta sig av
varden och vad varden faktiskt kommer att leverera. Vi kan konstatera att
patienten inte har tillgéng till nagra rattsliga mekanismer for att 6verbrygga
detta gap.

Vi bedomer att det finns anledning att Gverviga tydliggoranden av
béde innehéllet i skyldigheterna som framgar av patientlagen och vem som
har ansvaret for att fullgora dem. Patientlagen utgar i stora delar fran den
ramlagsmodell som HSL bygger pa (se avsnitt 3.2.1), med 6vergripande méal
for verksamheten. Lagen saknar till stor del tydliga skyldigheter och legala
rattigheter finns bara i nigra enstaka fall. Det stora tolkningsutrymmet
nir det géller skyldigheterna innebar att arbetet med dessa fragor litt kan
komma i andra hand i virdens verksamheter, understéllda fragor som kanske
kan uppfattas som mer centrala for varden, till exempel patientsikerhet.
Otydligheten avseende vem som har ansvar for att fullgéra skyldigheterna
kan ocksé innebara att det ar 14att att avsté frén att prioritera dessa fragor. Det
saknas dnnu vigledning genom handbdcker och annan precisering genom
kunskapsstod som narmare orienterar den som ska tillimpa lagen finns 4nnu
inte heller.

Som konstaterats i avsnitt 3.2.1 har patientlagens i vissa fall mer utforliga
reglering inte ldmnat avtryck i patientens faktiska stillning. Vi kan inte se
négot samband nidr det galler skyldigheternas tydlighet och utvecklingen
av patientens stillning. En slutsats dr ddrmed att enbart tydliggoranden av
skyldigheternas innehéll och vem som har ansvar for att fullgora dem inte ar
tillrackligt. Daremot dr sddana tydliggéranden av betydelse for mojligheten
att bade kontrollera verksamheter och utkriva ansvar.

Vi bedomer att det finns anledning att 6verviga tillsyn och kontroll av
patientlagens efterlevnad. Var analys i avsnitt 3 visar att det inte finns négra
egentliga rittssikerhetsgarantier for patienten nir det géller patientlagens
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bestimmelser. Patienter har svaga eller inga mojligheter att f& en prévning av
brister nér det giller efterlevnaden av patientlagens bestimmelser. Det finns
inte heller nigon heltickande och systematisk kontroll eller uppféljning och
didrmed inte heller ndgon transparent redovisning av hur vérden lever upp
till sina skyldigheter nir det géller patientens stéllning. Olikheter eller brister
néar det giller patientens stidllning uppmirksammas séledes inte systematiskt
och det finns med négot enstaka undantag inte heller mdjligheter att utfarda
eventuella sanktioner kopplade till brister i virden nir det géller sddana frégor.

Avsaknaden av ett tydligt ansvar, tillsyn, kontroll samt systematisk och
verksamhetsnira uppfoljning av hur lagstiftningen efterlevs kan vara en
bidragande faktor till att patientlagens inférande inte paverkat beteenden
i varden pa nagot mairkbart sitt (hos verksamheter och personal). I var
undersokning som redovisas i den forsta delrapporten har patienterna svarat
att det viktigaste for att starka deras stéllning i varden ar tillsyn och kontroll
av den hilso- och sjukvérd som ges (Vardanalys 2015a).

Vi rekommenderar regeringen att ta initiativ till en samlad 6ver-
syn i syfte att starka patientens rdttsliga stdllning.

Vi menar att en sddan samlad Gversyn bland annat bor ha féljande
utgdngspunkter.

« Tydliggor skyldigheterna och ansvaret for att fullgora dem

De skyldigheter som framkommer i patientlagen och féljer av HSL och
PSL bor fortydligas. Det handlar om fortydliganden av

- innehdllet i skyldigheterna, det vill siga stod for att tolka
bestammelserna och omsétta dem i praktiskt handlande genom
exempel och fallbeskrivningar.

- wvem som har ansvar for att fullgora skyldigheterna, det vill siga
stod avseende vem som ansvarar for vad och hur ansvaret kan och
bor fordelas i de fall flera ar mottagare.

I viss utstrackning, och pé& kort sikt, skulle detta kunna uppnas
genom ett utvecklat kunskapsstod. Specifika kunskapsstod behovs
riktade till den kommunala hélso- och sjukvarden. Darutover finns
anledning att 6verviga ytterligare preciseringar av vissa bestimmelser
i patientlagen, HSL och PSL i syfte att fortydliga innehéllet i
skyldigheterna och vem som har ansvar for att fullgéra dem.
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« Sdkerstdll tillsyn av patientlagens tillimpning

En samlad Gversyn i syfte att stdrka patientens rattsliga stillning
bor ocksd omfatta dndamélsenlig tillsyn Over efterlevnaden av
patientlagen. Aven om det tydliggors vad innehillet i skyldigheterna
ar och vem som har ansvar for att fullgora skyldigheterna ar patienten
trots allt en ensam aktor som befinner sig i ett underlige och ar
beroende av att de som har ansvaret ocksa tar det. Genom tillsyn och
kontroll 6kar forutsiattningarna for ett sddant ansvarstagande. Vi
bedomer att bestimmelserna i PSL innebar att IVO har ett ansvar for
tillsyn Gver tillimpningen av patientlagen. Det bor dock 6vervigas hur
tillsynens verksamhet pd omrédet kan prioriteras ytterligare.

« Oka vardgivares redovisning av egenkontrollen nér det gdiller
patientens stdllning

En 6versyn bor ocksa se 6ver mdjliga initiativ for att 6ka vardgivarnas
egenkontroll nir det géller patientlagens bestimmelser. Sddana nya
krav kan ta intryck av de redan befintliga kraven pa egenkontroll
och en arlig patientsdkerhetsberittelse som finns i PSL. Det skulle
till exempel kunna innebdra att vardgivare dels ska dokumentera
hur det organisatoriska ansvaret for arbetet med patientlagen ar
fordelat inom verksamheten, dels ska uppritta en berittelse avseende
patientens stéllning varje ar. En sadan berittelse skulle kunna
beskriva hur arbetet har bedrivits under aret, vilka atgarder som har
vidtagits for att starka patientens stidllning samt vilka resultat som
har uppnatts. Starkta krav pa egenkontroll skulle kunna bidra till en
okad transparens kring vardgivares organisation for och arbete med
patientlagens bestimmelser och forutsitter att verksamheterna sjilva
genomlyser sin verksamhet ur det perspektivet. Det skulle ocksa ge ett
underlag for tillsyn.

« Nya mdgjligheter till klagomdlshantering

Inom ramen for en samlad 6versyn bor det ocksé ingé att prova om
det dr dndamélsenligt att ge patienten tillgdng till en individuell
provning vid brister i efterlevnaden av patientlagens bestimmelser.
I det foreslagna nya klagomélssystemet (Socialdepartementet 2017,
se avsnitt 3.2.5) kommer virdgivaren alltid vara forsta instans for
patienten vid klagomé&l avseende brister i virden och IVO ska endast
vara skyldig att utreda drenden dér patienten, i samband med hélso-
och sjukvard, har fatt en sjukdom eller skada som ar bestdende och
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inte ringa, eller har lett till ett visentligt 6kat vardbehov eller att
patienten har avlidit. Detta innebér visserligen att dven klagomaél
som avser brister i efterlevnaden av patientlagen ska provas av
vdrdgivaren. Men om en patient inte fatt ett tillfredsstillande svar
av vardgivaren samt att patientnimndens medverkan inte avhjilpt
detta kommer det inte finnas nigon vig for patienten att fa ett
sadant klagomal provat av IVO eller ndgon annan instans. Det finns
anledning att f6lja upp effekterna av det nya klagomélssystemet bland
annat ur detta perspektiv, och att 6vervidga om patienten i andra
hand bor ha ritt att vinda sig till IVO dven néar det géller brister i
efterlevnaden av patientlagens bestammelser. Det skulle innebdra
dels att patienten inte behover bli utan ett svar pa sitt klagomal, dels
att det finns ett naturligt satt att gora IVO uppmarksam pa brister i
vardgivarnas klagomélshantering.

6.2.2 Stark vardens insatser for att 6ka lagens genomslag

Hilso- och sjukvirdens forutsiattningar att tillimpa patientlagen har
brister. Var analys i avsnitt 4 visar att det finns ett antal faktorer som
paverkar patientens faktiska stéllning i varden och vi bedomer att det pa alla
dessa omraden behovs insatser for att stdrka forutsidttningarna for lagens
tillimpning.

Vi bedémer att det behovs insatser for att 6ka kinnedomen om véardens
skyldigheter hos bade patienter och personal samt att hitta nya sitt att
informera. Vissa insatser har gjorts, framforallt via 1177, men de uteblivna
effekterna pekar pa ett behov av intensifiering eller nytdnkande kring hur
allmanhet, patienter och personal kan fa 6kad kdannedom och en tydligare
information. Vérdpersonalens kinnedom om lagen dr en grund for att de
ska kunna leva upp till de skyldigheter som finns. Vidare saknar vardens
medarbetare ofta kunskap i forbattringsarbete och forandringsledning for att
astadkomma nodvéndiga forandringar.

Det behovs ocksd en mer aktiv rattstillimpning som innebar att lagens
innehall konkretiseras och tydliggors for dem som ska tillimpa den. De finns
anledning att 6vervéga insatser for att implementera samt utveckla och sprida
kunskapsstod och konkreta verktyg som stod for patientlagens tillimpning.

Vi bedomer att uppfoljningen av bade patientlagens tillimpning och vilka
effekter det far behover utvecklas. Det saknas data om efterlevnaden av
patientlagen som redovisas transparent och som kan anviandas for utveckling
av vardens verksamheter.
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Vi bedomer att patientens stéllning behdver prioriteras i styrningen och
ledningen av hilso- och sjukvérden i storre utstrackning dn idag. Den gemen-
samma ndmnaren for ménga av de faktorer som paverkar patientens faktiska
stillning i varden &r att patientlagen inte har gett tydliga avtryck i séttet att
styra och leda varden, dven om ett mer strategiskt arbete forekommer i vissa
landsting.

Vi rekommenderar huvudmdnnen att intensifiera insatserna for
att 6ka patientlagens genomslag och stdrka patientens stdllning.

Vimenar att sddana atgérder bor ha foljande utgangspunkter.

« Oka kéinnedom hos patienter och personal och hitta nya sdtt
att informera
Huvudmainnen bor inféra nya sitt att informera allménhet, patienter
och personal om patientlagen. Genom ¢kad kédnnedom hos patienter
okar dven trycket pa varden att leva upp till patientlagen. En grund
for genomslag dr dven att vardpersonal sjilva dr informerade och har
tillracklig kinnedom om lagen.

« Forbdttra information till patienter

Patienten bor ges bittre verktyg for att kunna vara mer delaktig och
involverad i sin vard. Det handlar till stor del om att ge tillgang till
information och att guida patienten ratt niar hen soker information,
men dven att patienten sjilv ska kunna dela sin information med
varden i hogre utstrickning. Niar det kommer till den information
som enligt patientlagen ska formedlas av virden finns det bland annat
ett behov av att tydliggora for bade patienter och vardpersonal var
olika typer av information finns att hamta. Det behover bli tydligare
for patienter var de kan hitta fordjupad information. Information
av mer generell karaktdr bor finnas tillginglig och uppdaterad for
béde patienter och vérdpersonal pa till exempel 1177 Vardguiden.
Att utveckla och implementera tjinsten for utbudsinformation ar
ett exempel pa generell information som vardpersonal skulle kunna
hénvisa till. Det ar resurskrivande att patienter och vardpersonal
enskilt ska leta ratt pa denna typ av information. Det behover ocksa
finnas béade arbetssitt och konkreta verktyg till stod for yrkesutévarna
nér det géller att ge patienten individuell information.

Huvudmainnen bor analysera och forbittra informationsprocessen
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i varden (se avsnitt 4.2.3). Detta avser inte bara att ge mer infor-
mation utan dven att informationen héller tillrdcklig kvalitet och
kommuniceras pé ratt satt.

Implementera samt utveckla och sprid kunskapsstod och
konkreta verktyg

Huvudménnen bor bittre ta tillvara de olika typer av kunskapsstod
som finns — till exempel Socialstyrelsens kunskapsstod rorande
bedomningar av barn mognad — och omsitta dem i rutiner eller
mer praktiskt anvindbara verktyg i virden. Ytterligare exempel pa
verktyg som finns ror till exempel tjanstedesign som rétt anvant
leder till en mer patientcentrerad vard eller metoder for att forbéttra
kommunikation med patienter. Det behovs ocksd en mer aktiv
rattstillimpning som innebar att lagens innehdll konkretiseras
och tydliggors for dem som ska tillimpa den. Det ar av vikt att nya
kunskapsstod och rutiner efterfragas och tas fram nir behov finns.

Huvudmannen bor béttre tillvarata och sprida de ménga befintliga
goda exemplen pa utvecklingsarbete som omfattar patientens stillning.
Det finns redan ménga konkreta verktyg och arbetssétt som innebar
att patientlagens bestimmelser far okat genomslag i den praktiska
verksamheten. Inom hilso- och sjukvarden behévs dock insatser for
att i okad utstrackning bidra till att sddana exempel och praktiska
tips sprids for gemensamt larande och inspiration. Det finns redan
existerande arenor som kan anvandas for detta andamal, till exempel
nitverk for professioner och chefer, kvalitetsregistrens nitverk, Nysam
eller webbplatsen ringla.nu.

Utveckla uppfoljning av patientens stdllning

Huvudmannen bor utveckla den 16pande uppfoljningen av patientlagens
efterlevnad. Tankbara sitt att gora detta ar dels att anvinda befintliga
killor sdsom Nationell patientenkit, Vardbarometern och tillgénglig-
hetsmitningar av olika slag, dels att komplettera uppfoljningen pa de
omraden som inte ticks av befintliga matmetoder eller killor. Det
ar angeldget att uppfoljningen &r transparent och att resultaten kan
brytas ned pa klinikniva eller motsvarande. Patienter, anhoriga och
brukarforetriddare bor dven i hogre grad ges mojlighet att delta vid
utformning, genomforande och analys av den uppf6ljning som gors.
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« Prioritera patientens stdllning i vardens styrning och ledning

P4 alla nivéer bor en stérkt stillning for patienter prioriteras i styrning
och ledning av hilso- och sjukvérden. Frigan om patientens stillning
behover vara pa agendan séavil i huvudméannens styrning och ledning
av varden som i det verksamhetsnéra ledarskapet. Utvecklingsinsatser
avseende patientens stillning bor efterfrigas och initieras, samt
resultaten foljas upp. Huvudmainnen bor skapa tydligare styrning och
incitament for verksamheterna att prioritera férandringsarbete med
inriktning mot att uppfylla patientlagens intentioner. Det handlar
om alltifrdn hur upphandlingar utformas, till hur incitament skapas
genom avtalskonstruktioner och uppfoljning.

Huvudmainnen bor till exempel 6verviga att utveckla ersattnings-
system som bidrar till att uppné lagens intentioner sdsom en hogre
kontinuitet i vardkontakter samt mer informerade patienter.
Ersittningssystemen bor stédja innovation samt inférandet av digital
vard och e-hélsotjanster. Hur ersdttningssystem tar hansyn till graden
av egenvérd ar ytterligare ett omrade som bor utredas och utvecklas.

Patienter och anhdriga bor anvindas som en resurs i
utvecklingsarbetet i hogre utstrickning. Deras delaktighet och
involvering behdver utvecklas pd samtliga nivier — individ-, verk-
samhets- och organisations- eller systemniva. Det finns bade teorier
och praktiska verktyg for att analysera patienters behov och att an-
vianda detta i ett utvecklingsarbete, till exempel personcentrerad
vard eller tjinstedesign. Chefer och ledare som ska se till att nod-
vandiga forandringar kommer till stdnd ar hjilpta av 6kad kunskap i
forbattringsarbete och forandringsledning.

Flera av de forutséttningar som krévs for att stirka patientens
stillning &ar kopplade till behovet att ta tillvara pa digitaliseringens
mojligheter. Dels genom att skapa okade mojligheter for patienter
och véardgivare och dels genom att skapa ekonomiskt utrymme att
genomfora nodvandiga forandringar pa 6vriga omraden. Digitalisering
kan handla om alltifrdn att patienter fir mdjlighet att genomféra
bokningar, vairdmoten eller ta del av och dela information om sin hilsa
digitalt, till att utveckla tillimpningen av maskininldrning/artificiell
intelligens. Men det gér inte att se digitalisering som nigot som isolerat
kommer att forbattra varden — arbetssitten och vardens organisation
behover utvecklas parallellt med digitala tjanster och verktyg. En
annan forutsattning for jamlik vard kopplat till digitalisering, ar att
varden bor ha system for att ta hand om dem som inte kan handskas
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med nya digitala verktyg s& att de dven far bista mdjliga vard och
omsorg.

Huvudminnen bor gemensamt utveckla rutiner och riktlinjer
rorande digitaliserad vard. Hér ingér bland annat att tydliggora vad
som ligger i landstingens ansvar for till exempel patientsdkerhet och
uppfoljning, att genomfora en Gversyn och kontroll av de priser som
tillampas, samt att utreda var kostnaderna for denna véard bor fordelas
sett till sjukvérdens totala budget.

Vi rekommenderar staten och huvudmdnnen att utveckla
grund- och fortsdttningsutbildningar ndr det gdller bland annat
patientens stdllning.

Prioritera patientens stdllning 1 utbildningar

Staten (larositena) bor tillse att vardutbildningarna inkluderar
tillrackligt med utbildning om géllande ratt pd omradet samt kunskap
i att starka patienters stdllning, ledarskap och forandringsledning.
I ldkarutbildningsutredningen (SOU 2013:15) lyfts det faktum att
patient- och medborgarinflytandet behover utvecklas och bemétandet
i varden forbattras. Utredningen foresldr bland annat nya mal for
utbildningen som bland annat lyfter fram likares kommunikativa
formaga samt syftar till att tydligare dn i dag markera patientens
okade delaktighet och inflytande i varden. Det ar oOnskvart att
samtliga véardutbildningar dir s& finns behov, uppdateras med
hénsyn till de utmaningar som finns i att stiarka patienters stillning.
For utbildningarna handlar det inte bara om att 6ka kdnnedomen
om patientlagen och de tillhérande bestimmelserna i HSL och PSL
utan dven att deltagare far utbildning i hur de kan bidra till en starkt
stallning for patienter. (se avsnitt 4.2.2)

Huvudminnen bor erbjuda lopande kurser, seminarier och/eller
fortbildning pa motsvarande omraden (gdllande rdtt samt kunskap 1
att stdrka patienters stdllning, ledarskap och fordandringsledning) for
olika personalgrupper inom hilso- och sjukvérden. Eftersom ménga
av dagens verksamma vardpersonal saknar tillricklig kunskap réacker
det inte med att satsa pa den svenska grundutbildningen. Denna typ av
fortbildning bor inte enbart vara valfri for personalen att gé, snarare
riktad till strategiskt utvalda personalgrupper.
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6.2.3 Initiera langsiktig uppfdlining och strategisk utveckling av
patientens stdllning

Vi bedomer att genomférandet av en samlad strategi kommer att pégé

under léng tid framover och att det kommer att behdvas en fortlopande och

aterkommande bedomning av hur patientens stéllning i varden utvecklas och

hur det paverkar bade patienter och hélso- och sjukvardssystemet som helhet.

Vi bedomer att regeringen och huvudméinnen behéver fora en férdjupad

dialog om genomférandet av en samlad strategi for att stirka patientens

stdllning som en del i vardens samlade utveckling.

Vi rekommenderar regeringen att ta initiativ till langsiktig
uppfoélining av patientens stdllning och fordjupad dialog med
huvudmdnnen om vdardens utveckling.

Folj upp och utvdrdera strategin

Regeringen bor ta initiativ till &terkommande systematisk uppfdljning
nar det galler utvecklingen av patientens stillning. Det inkluderar
aterkoppling till huvudmén och verksamheter med mdjligheter till
jamforelser samt en Gppen redovisning av resultat och skillnader
rorande patientlagens efterlevnad, for att skapa okat forandringstryck.
En kontrollstation skulle kunna inforas till exempel ar 2020 nir
patientens faktiska stillning, genomférda insatser och vérdens
forutsattningar att tillimpa lagen utvirderas.

I en fortsatt systematisk uppfoljning av patientlagen bor 6vervigas
att fordjupa analysen ur ett jamlikhetsperspektiv. Vi menar att det ar
angelaget att fordjupat folja upp hur varden fungerar for olika grupper
och vad som kan goras for att stirka mindre resursstarka gruppers
stillning. Det kan avse till exempel barn, personer med demens, utrikes
fodda i behov av tolk samt personer med psykiska funktionshinder.

Regeringen bor vidare Overviga hur kunskap om effekter av en
starkare stdllning for patienten och av att arbeta med patientlagens
specifika bestimmelser kan genereras och spridas. Det kan till
exempel avse att mojliggora ny forskning pa de omraden dir det finns
kunskapsluckor idag. Tankbara vigar framét kan vara att ge uppdrag
till SBU, Forte och Vetenskapsradet.
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« Ta initiativ till dialog med huvudmdnnen om strategisk
utveckling

Regeringen bor ta initiativ till dialog med huvudméannen om strategisk
utveckling inom hélso-och sjukvarden. En del i detta bor vara hur en
samlad strategi for att stdrka patientens stillning kan genomféras.
Forslag i riktning mot en sddan mer formaliserad samlad dialog har
tidigare lamnats i betdnkandet Effektiv vard (SOU 2016:2), diar en
mer koordinerad styrning genom en nationell konsultationsordning
foreslogs. Liknande forslag finns dven i SOU 2007:10 samt i VArdanalys
rapport Stdrkt dialog for okad utvecklingskraft (Vardanalys 2014c).
Syftet med en sddan dialog vore bland annat att gemensamt férsoka
faststdlla pa vilket sdtt man kan astadkomma den nodviandiga
prioriteringen av patientens stéllning, vilka styrmedel som ir bést
lampade och hur man kan uppni en ¢kad samstdmmighet mellan
nationell, regional och lokal niva. Patienter och brukare bor vara
delaktiga i dialogen om patientens stidllning som en del i virdens
samlade strategiska utveckling.

6.3 AVSLUTANDE REFLEKTIONER

Den svenska hélso- och sjukvarden vilar pd balansen mellan den statliga
styrningen och det kommunala sjilvstyret. Fragan om att “styra fram”
forandringar i hilso- och sjukvérden ar dirmed komplicerad och har under
senare tid varit foremal for flera studier (se bland annat Riksrevisionen
2017). Vi rekommenderar trots det ytterligare styrning pa detta omréde.
Bade staten, huvudméannen och vardgivarna rekommenderas tydliggora
hur lagstiftningen kan omséttas i tydligare rutiner och annat stod om vad
det 4r man ska gora och hur det ska ske. Bade staten och huvudménnen
rekommenderas dessutom i 6kad utstrickning folja upp vad som gors.
Vi bedomer att ett tydliggorande och synliggorande i dessa fragor kan ha
betydelse for att de ocksd kommer att prioriteras. Vi rekommenderar
dessutom huvudmén och vardgivare att vidta atgiarder for att en sddan
prioritering ska bli markbar i styrning och ledning av hilso- och sjukvarden.

Om det visar sig att patientens stillning fortsatt inte stirks trots ckade
insatser, till exempel i form av den samlade strategi som vi foreslér, finns
det ytterligare steg att Overviga. Vi har bedomt att det ar for tidigt att
ldimna sddana mer ladngtgdende rekommendationer. Mot bakgrund av att
regeringsuppdraget betonar att vi ska foresla hur lagstiftningens genomslag
och intentioner ytterligare kan stiarkas vill vi som avslutande reflektioner
anda lyfta fram tankbara ytterligare 6verviaganden som kan goras.
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« Overvdg att pa sikt infora ett rdttighetsbegrepp med ytterligare
vissa legala rdttigheter

Vibedomer att det kan finnas anledning for regeringen att pa sikt Gverviga
om en dndrad begreppsanvindning pa omrédet skulle vara andamalsenlig.
Enligt redogorelsen for rattighetsbegreppet i avsnitt 3 finns det ett tydligt
stod i rattsvetenskapen for att de skyldigheterna i patientlagen och
relaterade bestimmelser i HSL och PSL ir s& kallade patientrittigheter
(dven om de inte dr att betrakta som legala rattigheter). Det kan finnas
ett virde i att benimna det som patienten har ritt att forvinta sig av
varden for patientrittigheter. Dels sdger begreppsanvindningen négot
principiellt om synen pa medborgarens och patientens forhéllande till
det offentliga, dels kan en #indrad begreppsanviandning bidra till en
ytterligare perspektivforskjutning i vdrden dir patientens inflytande och
delaktighet ses som sjidlvklarheter. En del i sddana 6verviaganden skulle
kunna vara den norska patient- och brukarrittighetslagen. Dar anviands
rattighetsbegreppet genomgiende men patientriattigheterna har olika
styrka — vissa av rattigheterna ar legala rittigheter och kan 6verklagas.
Nackdelarna med en dndrad begreppsanvindning behover ocksa belysas.
Det kan till exempel bidra till att 6ka forvintningarna pa vad varden
ska leverera och dir bristande méluppfyllelse kan bidra till minskat
fortroende for varden som helhet.

I framtida 6verviganden skulle dven fragan om det ar &ndamalsenligt
att infora ytterligare legala rittigheter pa hélso- och sjukvirdsomradet
kunna ingd. Sddana utvidgade legala rittigheter skulle kunna innebira
steg mot en starkare rittslig stillning for patienten. Som vi ser det skulle
6vervidgandena i sé fall i férsta hand kunna avse fragor av administrativ
karaktdr. Med det avses att det inte handlar om professionella
bedomningar i medicinska fragor utan snarare fragor vid sidan av den
medicinska virden. Krav kopplat till tillginglighet och val av utférare ar
exempel pa frigor som har den karaktiren. Overviganden avseende val
av utforare skulle dven kunna utgéd fran att minska skillnaderna vid en
jamforelse med den EU-rittsliga regleringen avseende patientrorlighet.
Aven i denna del kan ledning frin den norska lagstiftningen hiimtas.
Men det dr viktigt att detta utreds pé ett allsidigt sitt och att inforandet
av ytterligare legala rattigheter inte ensidigt forflyttar fokus i hilso- och
sjukvarden frén frégor om kvalitet och resultat till fokus pa till exempel
beslutsprocesser.
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Sammanfattande diskussion och rekommendationer

« Overvdg att pa sikt infora sanktioner vid bristande efterlevnad
av patientlagens bestidmmelser
Vi bedomer att det pa sikt kan finnas anledning att 6verviga om det ar
dndamalsenligt att utvidga det befintliga sanktionssystemet inom hélso-
och sjukvarden till att omfatta patientlagens bestammelser. Sanktioner
nir det géller 6vertradelser bor givetvis provas med forsiktighet.
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BILAGA 1: METOD

Patientenkat

Vardanalys har under 2014 och 2016 uppdragit 4&t TNS Sifo genomfora en
enkitundersokning till patienter, virdnadshavare och medborgare. Syftet
med enkéten var att ge en bild av hur patienter upplevde att varden arbetade
inom de omrdden som beskrivs i patientlagen. Genom att genomféra
enkéaten vid tvé tillfallen har vi kunnat belysa skillnader i patienters faktiska
stillning, aret innan och efter patientlagens inférande. Nedan beskrivs 2016
ars enkédtundersokning. Enkatformulédret finns att hamta pa Vérdanalys
webbplats. Undersckningen 2014 beskrivs i den forsta delrapporten
(Vardanalys 2015a).

Population och urval

Mélpopulationen for undersokningen var personer i Sverige i &ldern 15 ar
och dldre. Urvalsramen som anvidndes var TNS Sifo:s webbpanel. Samma tre
huvudmaélgrupper som 2014 var aktuella:

« Grupp A: Medborgare (ej varit i kontakt med virden de senaste 12
manaderna)

« Grupp B: Patienter (varit i kontakt med varden de senaste 12 ménaderna
for egen rakning)

« Grupp C: Virdnadshavare (varit i kontakt med varden de senaste 12
manaderna for ett barn man ar virdnadshavare till)
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Beroende pa mélgrupp skiljde sig frageformuldren at. Vilken mélgrupp en
respondent tillhorde bestimdes genom en gemensam forsta enkitfraga,
dir respondenten tillfragades om och i sa fall for vems rdkning man varit i
kontakt med varden de senaste 12 manaderna. Liksom i baslinjemétningen
styrdes de respondenter som varit i kontakt med vérden béde som patient
och som véirdnadshavare till virdnadshavarenkiten. Detta for att optimera
antalet svar fran vardnadshavare som i jimforelse med patienter dr en till
antalet mindre grupp.

Datainsamling

Undersokningen genomférdes under perioden 13/9 — 2/10 2016 med
hjilp av webbenkiter. Ett forsta urval om ca 37 570 slumpmassigt utvalda
medlemmar ur panelen drogs. Urvalet stratifierades pa &lder da unga
tenderar att svara pa enkiter i lagre utstrackning &n dldre. For att sdkerstilla
en likartad fordelning av intervjuerna per lin och malgrupp som 2014 sattes
maxkvoter upp for respektive malgrupp inom varje ldn som baserades pa
den tidigare fordelningen. Urvalet bestod av 70 procent helt slumpmaissigt
utvalda medlemmar, medan resterande 30 procent drogs slumpmaissigt
bland de panelister som enligt bakgrundsdata ar fordldrar till minst ett
hemmavarande barn under 18 ar. Detta for att né fler virdnadshavare och
for att uppna likhet med baslinjemitningen 2014. Under insamlingsperioden
gjordes totalt tvd paminnelser. I tabell 1 nedan redovisas totalt antal
respondenter per undersokt grupp.

Tabell 1. Antal respondenter per &r och malgrupp.

Antal respondenter

Malgrupp 2014 2016
A: Allménhet 3005 3322
B: Patienter 9188 9596
C: Vardnadshavare 958 1237

Bortfalls- och svarsfrekvensredovisning

Totalt skickades enkiten till 45 615 panelister. Utav de sorterades 230899
panelister ut d& de tillhort en grupp didr maxkvoten redan var nadd.
Bruttourvalet for undersokningen blev 45 615 personer. Totalt inkom 14155
kompletta svar vilket gav en svarsfrekvens péa cirka 32 %. Det antal som inte
oppnade enkidten var 28989 och antal avbrutna/internformulédrbortfall
uppgick till 572.
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Viktning

Det redovisade resultatet fran undersokningen har viktats pd motsvarande
sitt som i baslinjemétningen 2014 for att kompensera att bortfallet dr hogre
i vissa grupper. Viktningen har gjorts utifrén tre variabler (kon, alder och
region).

Statistisk analys

Resultatet av patientenkéterna har analyserats for att undersoka forandringar
i patientens faktiska stillning sedan patientlagens inférande. Metoden vi har
utgétt frdn har varit att analysera skillnader i respondenternas svar 2016
jamfort med 2014. Analysen har fokuserats péa utvecklingen av de positiva
svarsalternativen for de mest centrala enkéatfragorna inom respektive omréde
av patientlagen. Statistisk signifikans mellan de béda aren &r beriknad med
Chi-tvé-test med en signifikansniva pa 5 %. Patientrespondenternas svar har
dven analyserats for enskilda grupper utifrdn kon, utbildningsniva, svart
sjuka och alder (65 ar eller dldre).
Gruppen “svért sjuka” ar patienter som uppfyller kriterierna

+ att de beskrivit sin egen hélsa som dalig eller mycket dalig eller svarat ja pa
fragan om de under det senaste dret fatt medicinsk vérd for nagon allvarlig
eller kronisk sjukdom, skada eller funktionsnedséttning,

 attdevaritikontakt med sjukvérden fler 4n 4 ganger (till exempel uppsokt
vard pa akuten eller vardcentral/hélsocentral, haft hemsjukvard eller
varit inlagd pa sjukhus) under de senaste 12 manaderna.

Urvalskriterierna av svart sjuka &r hidmtade frdn den internationella
befolkningsundersckningen International Health Policy Survey (IHP-
studien).

Patientenkdtens styrkor och svagheter

Det finns bade begrénsningar och styrkor med de enkéter som har anvénts.
Vi har darfor sa langt som mgjligt kompletterat med andra metoder
och datakillor. En begriansning med enkdtundersokningar ar att vissa
grupper inte svarar i lika stor utstrdckning som andra. Grupper som &r
underrepresenterade ar bland annat unga vuxna, utrikesfédda, samt
personer med insatser frain kommunal hilso- och sjukvard och andra grupper
med stort vard- och omsorgsbehov. For att oka representativiteten har
enkatresultaten viktats utifrdn kon, &lder och region for bortfall som finns
inom specifika grupper. Vidare kan de personer som har besvarat enkéterna
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till viss del ha paverkas av forvintningar, media och den allménna bild som
ges av varden. Sarskilt for de personer dér det dar tiden mellan vardkontakten
och enkiten ar flera ménader, det finns di en risk for s.k. “recall bias”.
Fragorna har samtidigt sa ldngt som mojligt konkretiserats och det finns fa
generella bedomningsfragor. Detta minskar riskerna for att svaren fargas av
allmént tyckande.

Vi bedomer att en patientenkit 4nda &r en tillrackligt bra metod for att
samlat belysa fordndringarna i patienters egna erfarenheter av véarden.
Att samma matning har upprepats aret innan och efter det att patientlagen
inférdes och att mitningarna har utgétt frAin samma panel 4r en styrka och
gor att jamforelsen 6ver tid har intern validitet. For en stor del av populationen
ar det ett representativt och tillrackligt stort underlag for att undersoka
statistiska skillnader sedan baslinjemétningen. Sammantaget fungerar
metoden vil for att méta fordndringar i patientens faktiska stéllning, utifran
patientlagen.

Enkdt till Medicinskt ansvariga sjukskéterskor i kommuner

Vardanalys har under hosten 2016 gétt ut med en enkat till ett urval
kommuner rérande deras arbete med patientlagen. Enkiten skickades per
lank via mail till registrator i respektive kommun/stadsdel och riktades till
medicinskt ansvariga sjukskoterskor (MAS). Enkidten besvarades under
perioden: 2016-09-30—2016-10-17.

Urval och svarsfrekvens: Stratifierat, slumpmassigt urval av kommuner
och stadsdelar i Goteborg samt Stockholm baserat pa Sveriges Kommuner
och Landstings (SKL) kommungruppsindelning. Vardanalys enkit skickades
till 126 kommuner/stadsdelar och besvarades av 91 respondenter. Totalt for
urvalet innebar det en svarsfrekvens pa 72 %. Svarsfrekvensen for storre
kommuner (stadsdel, storstad och storre stader enligt kommungruppsind-
elning) var 83 % och for 6vriga (mindre kommuner) 68 %.

Enkitfrdgorna utarbetades av Vardanalys i samrad med SKL samt MAS-
representant. Fragor i kommunenkiten:

For vilken kommun/stadsdel svarar du for? Fritextsvar
2. Har er kommun genomfort ndgon av foljande insatser i och med inférandet
av patientlagen den 1a januari 2015?
« Information till medarbetare (Ja/Delvis/Nej)
« Utbildning riktad till medarbetare (Ja/Delvis/Nej)
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e Utarbetat kunskapsstéd om hur patientlagen praktiskt kan
implementeras? (Ja/Delvis/Nej)
« annat, namligen: Fritextsvar

3. Har det varit ldtt eller svart att sprida kunskap om patientlagen bland
den personal som utfor insatser enligt Hilso- och sjukvérdslagen i er
kommun?

(Mycket 1att, ganska ldtt, ganska svart, mycket svart, ej aktuellt, vet ej)

4. Finns det vigledning eller kunskapsstod fran nationell eller regional niva
om hur patientlagen praktiskt kan implementeras i den kommunala hélso-
och sjukvarden? (Ja/Delvis/Nej/ Vet €j)

5. Beskriv kommunens eventuella utmaningar i tillimpningen av lagen:
Fritextsvar

Landstingens besdksstatistik inom primérvarden

For att analysera om patientstrommar mellan landstingen inom
priméarvarden fordndrats sedan patientlagens inférande har Vardanalys
samlat in besOksstatistik frin landstingen. Det saknas idag sidana uppgifter
pa nationell niva. Vardanalys skickade ut en forfragan till samtliga landsting
varav 15 landsting bistod med data Gver samtliga fysiska lakarbesdk (ej telefon
eller video) till vardcentraler/huslikarmottagningar eller motsvarande under
perioden 2013 - 2016 (jan-aug). Besoken avsag bade offentliga och privata
vardgivare och data inkluderade uppgifter om vardcentralernas geografiska
belidgenhet samt patienternas folkbokforda hemlandsting. Samrad om
begéran av uppgifter gjordes med SKL.

Enkdt till samtliga landsting om deras arbete kopplat till patientlagen

Vardanalys har under oktober 2016 gétt ut med en enkit till samtliga
landsting rorande deras arbete med patientlagen. Enkéten skickades per mail
och riktades till landstingens kontaktperson for patientlagen (enligt SKL:s
webb). 14 landsting besvarade enkéten. Samrad om enkaten gjordes med
SKL. Fragor i landstingsenkiten (fritextsvar):

1. Beskriv de sirskilda pagdende och planerade insatser i ert landsting med
syfte att stirka genomslaget och efterlevnaden av patientlagen

2. Beskriv vilket stod som finns for verksamheterna i ert landsting for
att folja patientlagen. Hur och av vem det ar framtaget (Nationellt eller
lokalt?)
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3. Beskriv om och hur patientlagen dr en del i landstingets Overgripande
uppfoljning av verksamheter

4. Beskriv om och hur ert landsting ger incitament till utférare for att
uppmuntra/stirka tillimpningen av patientlagen

5. Var ligger kostnadsansvaret for den vard patienter folkbokférda i ert
landsting fér i ett annat landsting (tabell med flervalsalternativ bifogades
att fylla i)

6. Beskriv landstingets eventuella utmaningar i tillimpningen av lagen

Tabell 2. Landsting som besvarade enkdt.

Landsting som besvarade enkét med frégor om patientlagen
Blekinge
Halland
Jamtland
Jénképing
Kalmar
Norrbotten
Skéne
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Vasternorrland
Véstra Gétaland
Orebro

Ostergétland

Informationsstudie

Vardanalys gav under hosten 2016 i uppdrag till Helseplan Consulting
Group att genomfora en granskning av tillgingligheten till information om
patientlagen. Samtliga landstings webbplatser inklusive 1177 (nationella
och regionala) granskades systematiskt med hjilp av en granskningsmall
bestdende av 28 fragor kopplade till varje enskilt kapitel i patientlagen. Syftet
var att undersoka i vilken utstrdckning som information om patientlagen
riktad till patienter och medborgare var heltdckande, detaljerad samt
tillgdnglig.

Utover att granska webbsidor genomfordes en telefonundersokning med
fyra landsting och fyra vardbolag med syftet att underséka om de tagit fram
och/eller anviander sig av information, i form av tryckt material (exempelvis
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broschyrer eller affischer). Undersckningen var inte heltickande men gav
exempel pa hur ett urval av landsting och privata vardbolag har arbetat med
tryckt information.

Granskningen genomférdes under september—oktober 2016. Underlags-
rapporten fran Helseplan finns att tillgd hos Vardanalys.

Komparativ analys av patientlagstiftning

Vérdanalys har uppdragit &t forskaren Anna-Sara Lind, Uppsala universitet
att inom ramen for ett forskningsprojekt genomféra en komparativ analys
av patientlagstiftningen i Sverige, Norge, Danmark och Finland. Syftet med
uppdraget var att genom en jamforelse av respektive lands patientlagstiftning
och dess innehall och utformning ge underlag till en analys av patientens
rattsliga stillning i varden.

Analysen gjordes under oktober—december 2016. Underlagsrapporten
fran Anna-Sara Lind finns att tillgd hos Vardanalys.

Enkétfragor till patientnémnder

Vardanalys har i det pagdende projektet "Hur ser patienter, brukare och
medborgare pa personlig integritet kopplad till data som samlas in av hilso-
och sjukvdrden?” (Vardanalys 2017b), gtt ut med en enkit i december 2016
till samtliga patientndmnder. I enkiten stélldes dven fragor kopplade till
patientlagen:

« Uppfattar du att inforandet av den nya patientlagen pa négot sétt har
avspeglats i de 4renden som din patientnamnd har tagit emot? Fritextsvar

« Enligt din uppfattning, vilket eller vilka omraden (kapitel) i patientlagen
genererar flest drenden hos din patientnamnd? Fritextsvar
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Tabell 3. Patientnémnder som besvarade enkétfrégor om patientlagen.

Landsting som besvarade enkét med frégor om patientlagen
Blekinge
Halland
Jamtland
Jénkdping
Kalmar
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Vésternorrland
Véstra Gétaland
Orebro

Ostergétland
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BILAGA 2: INTERVJUER OCH AVSTAMNINGAR

Tabell 1. Sammanstélining &ver de aktdrer som intervjuats inom ramen fér projektet.

Namn

Lars Kolmodin
Olle Olsson
Hasse Knutsson
Gustav Hjelmgren
Bodil Klintberg
Maj Rom

Ragnar Levi

Irene Edebert
Sophie Werks
Petter Kénberg
Ulf Rytterstal
Marcus Claus
Johan Assarsson
Orjan Dahlberg
Martin Jansson
Par Odman

Jonas Widell
Staffan Séderberg
Ulla Olsson
Johannes Schildt
Livia Holm
Andréas Leifsson
Eva-lena Nordqvist
Camilla Jakobsson

Inger Ekman

Tabell 2. Vardanalys expertgrupp i projektet.

Namn

Mio Fredriksson

Jérgen Striem

Lotta Vahine Westerhéll
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Organisation

Sveriges Kommuner och landsting

Sveriges Kommuner och landsting

Sveriges Kommuner och landsting

Sveriges Kommuner och landsting

Sveriges Kommuner och landsting

Sveriges Kommuner och landsting

Statens beredning fér medicinsk och social utvérdering
Statens beredning fér medicinsk och social utvérdering
Statens beredning fér medicinsk och social utvérdering
Inera

Inera

Inera

Inera

Inspektionen fér vérd och omsorg

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen

Socialstyrelsen

Riksféreningen fér medicinskt ansvariga sjukskéterskor
KRY

KRY

1177 Vardguiden

1177 Vérdguiden

1177 Vardguiden

Centrum fér personcentrerad vérd vid Géteborgs universitet,
GPCC

Titel/Org.

Forskare (Med. Dr, Master of Social Sciences) med inrikining
styrning av hélso- och sjukvérd, Uppsala universitet

Halso- och sjukvardsdirektér, Sérmland

Professor offentlig rétt, Géteborgs universitet
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Tabell 3. Deltagare under arbetsseminarium om resultat och rekommendationer, 24 november

2016.

Namn

Svante Sidstedt
Madeleine Marklund
Jorgen Striem

Stefan Jutterdal
Katarina Lagerstedt
Maria Funk

Tove Lindahl Greve
Mattias Eriksson

Regina Rodau

Kerstin Aldstedt
Jonas Widell
Carita Fallstrém

Karl Sallin

Susanne Bergenbrant Glas
Olle Olsson
Ulla Olsson

Stina-Clara Hjulstrém

Susann Asplund Johansson

Titel, Organisation

Chefslékare, Sérmland

Portféljansvarig, Inera

Halso- och sjukvardsdirektdr, Sérmland

Ordférande, Fysioterapeuterna

Avdelningschef, Inspektionen fér vérd och omsorg - IVO
Regionijurist, Ostergétland

Verksamhetschef, Ung Cancer

Politisk sekreterare, Sveriges lakarférbund

Bestdllarldkare/Medicinsk revisor, Hélso- och sjukvardsfor-
valtningen, Stockholm

Halso- och sjukvardsstrateg, Ostergétland
Jurist hélso- och sjukvérdsjuridik, Socialstyrelsen
Férbundsijurist, Vérdférbundet

Namndledarmot, Likaresdllskapet samt ST-lékare pediatrik,
Karolinska

Chefldkare, Tiohundra/Norrtdlie
Handlaggare, Sveriges Kommuner och Landsting - SKL

Ordférande, Riksfdreningen fér medicinskt ansvariga sjuk-
skterskor och medicinskt ansvariga fér rehabilitering

Tidigare ordférande, Demensfrbundet (Patient- och brukar-
réd Vardanalys)

Utrednings- och avdelningschef, Sveriges lékarférbund

Tabell 4. Vardanalys patient- och brukarréd - deltagare under arbetsseminarium 25 oktober

2016.

Namn

Angelica Frtihiof
Anna Wangmar
Elisabeth Wallenius
Hans Andersson
Inger Forsgren
Ingela Ekholm

Lise Lidback

Lucas Romson
Mérten Jansson
Stina-Clara Hjulstrém

Veronica Lindberg

Titel, Organisation
Vérdkonsult/Bemétandeutbildare
Patientnédmnden Sérmland
Riksforbundet séllsynta diagnoser
Stiftelsen Cesam

Intressepolitiska férbundet RFHL
Pensiondrernas Riksorganisation - PRO
Neuroférbundet

Jamlikhetskonsult

Nationell Samverkan fér Psykisk Hélsa - NSPH
tidigare Demensférbundet

Psoriasisférbundet
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BILAGA 3: PATIENTLAGEN (2014:821)

1 kap. Inledande bestammelser

1 § Denna lag syftar till att inom hélso- och sjukvérdsverksamhet stirka och tydliggéra
patientens stdllning samt till att frémja patientens integritet, sjélvbestdmmande och delak-
tighet.

Lagen innehdller bestémmelser om

- tillgénglighet (2 kap.),

- information (3 kap.),

- samtycke (4 kap.),

- delaktighet (5 kap.),

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

- val av behandlingsalternativ och hjélpmedel (7 kap.),

- ny medicinsk bedémning (8 kap.),

- val av utférare (9 kap.),

- personuppgifter och intyg (10 kap.),

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

2 § Bestdmmelserna i 1 kap. 9 §, 6 kap. 4 § och 7 kap. 1 och 2 §§ galler endast hdlso-
och sjukvardsverksamhet som bedrivs med ett landsting eller en kommun som huvudman.
Bestdmmelserna i 2 kap. 3 och 4 §§, 6 kap. 3 §, 8 kap. 1 § och 9 kap. 1 § gdller endast
hélso- och sjukvardsverksamhet som bedrivs med ett landsting som huvudman.

3 § Lagen omfattar inte tandvérd enligt tandvérdslagen (1985:125).

4 § Bestémmelser om landstings, kommuners och privata vérdgivares skyldigheter och
ansvar finns i hélso- och sjukvardslagen (1982:763).

Bestdmmelser om hdlso- och sjukvérdspersonalens skyldigheter och ansvar fér varden av
patienter finns i patientsdkerhetslagen (2010:659).

5 § Med héilso- och sjukvérd avses i denna lag dels &tgdrder fér att medicinskt férebygga,
utreda och behandla sjukdomar och skador, dels sjukiransporter.

6 § Mélet med hélso- och sjukvarden &r en god hélsa och en vérd pé lika villkor for hela
befolkningen.

Vérden ska ges med respekt fér alla ménniskors lika varde och fér den enskilda ménnis-
kans vérdighet. Den som har det stérsta behovet av hélso- och sjukvérd ska ges féretriade
till vérden.

7 § Patienten ska f& sakkunnig och omsorgsfull hélso- och sjukvérd som &r av god kvalitet
och som stdr i dverenstdmmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet.

8 § Naér hdlso- och sjukvard ges till barn ska barnets bésta sérskilt beaktas.

9 § Bestémmelser om habilitering och rehabilitering, hjélpmedel fér personer med funk-
tionsnedsattning och folktjénst fér vardagstolkning finns i 3 b och 18 b §§ halso- och
sjukvardslagen (1982:763).

2 kap. Tillgénglighet
1 § Hélso- och sjukvérden ska vara létt tillgénglig.

2 § Patienten ska, om det inte &r uppenbart obehévligt, snarast f& en medicinsk bedém-
ning av sitt halsofillstand.
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3 § Enligt 3 g § hdlso- och sjukvérdslagen (1982:763) ska patienter erbjudas en vérdga-
ranti. Den ska innehdlla en férsakran om att den enskilde inom viss tid far

1. kontakt med primérvarden,

2. bescka lgkare inom primarvarden,

3. bescka den specialiserade varden, och
4. planerad vard.

4 § Om vérdgarantin enligt 3 § 3 eller 4 inte uppfylls, ska patienten f& vard hos en annan
vérdgivare utan exira kostnad fér patienten.

3 kap. Information

1 § Patienten ska f& information om

. sitt halsotillstand,

. de metoder som finns fér undersskning, vérd och behandling,

. de hjélpmedel som finns fér personer med funktionsnedsdttning,
. vid vilken tidpunkt han eller hon kan férvénta sig att fa vard,

. det férvantade vard- och behandlingsférloppet,

. vasentliga risker for komplikationer och biverkningar,

. eftervard, och

. metoder for att férebygga sjukdom eller skada.

O NOOU A WN —

2 § Patienten ska @ven f& information om

1. méjligheten att vélja behandlingsalternativ, fast Iékarkontakt samt vardgivare och utfs-
rare av offentligt finansierad hélso- och sjukvérd,

2. méjligheten att f& en ny medicinsk bedémning och en fast vérdkontakt,

3. vardgarantin, och

4. méjligheten att hos Férsakringskassan f& upplysningar om vard i eft annat land inom
Europeiska ekonomiska samarbetsomradet (EES) eller i Schweiz. Lag (2016:658).

2 a § Om kostnaden fér varden av en patient ska erséttas i enlighet med Europaparla-
mentets och r&dets direktiv 2011/24/EU av den 9 mars 2011 om fillampning av patien-
trattigheter vid gransoverskridande hélso- och sjukvard, i den ursprungliga lydelsen, ska
vérdgivaren informera patienten om

1. att hélso- och sjukvérden och dess personal star under tillsyn av Inspektionen fér vard
och omsorg (IVO),

2. det register om anmdélan av verksamhet m.m. som férs av VO enligt 2 kap. patientsa-
kerhetslagen (2010:659), och

3. mdjligheten att begdra ersdttning enligt patientskadelagen (1996:799) eller frén ldke-
medelsfdrsakringen och om patientnémndernas verksamhet. Lag (2016:658).

3 § Nar patienten é&r eft barn ska éven barnets vérdnadshavare f& information enligt 1

och 2 §8§.

4 § Om informationen inte kan ldmnas till patienten, ska den i stllet sdvitt méjligt [dmnas
till en nérstéende fill honom eller henne.

5 § Informationen fér inte lémnas till patienten eller ndgon nérstéende om bestdmmelser
om sekretess eller tystnadsplikt hindrar detta.
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6 § Informationen ska anpassas fill mottagarens délder, mognad, erfarenhet, sprékliga
bakgrund och andra individuella férutséttningar.
Mottagarens dnskan om att avsta frén information ska respekteras.

7 § Den som ger informationen ska s& l&ngt som méjligt férsékra sig om att mottagaren
har forstatt innehdllet i och betydelsen av den Iémnade informationen.

Informationen ska lémnas skriftligen om det behévs med hénsyn till mottagarens individu-
ella férutsattningar eller om han eller hon ber om det.

4 kap. Samtycke

1 § Patientens sjdlvbestémmande och integritet ska respekteras.

2 § Halso- och sjukvérd far inte ges utan patientens samtycke om inte annat féljer av
denna eller négon annan lag. Innan samtycke inhémtas ska patienten f& information enligt
3 kap. Patienten kan, om inte annat sérskilt folier av lag, lémna sitt samtycke skriftligen,
muntligen eller genom att p& annat sétt visa att han eller hon samtycker fill den aktuella
atgérden.

Patienten fér nér som helst ta tillbaka sitt samtycke. Om en patient avstér frén viss vérd el-
ler behandling, ska han eller hon f& information om vilka konsekvenser detta kan medféra.

3 § Nér patienten é&r ett barn ska barnets instéllning till den aktuella vérden eller behand-
lingen s& l&ngt som majligt klarléggas. Barnets instéllning ska tillmétas betydelse i férhal-
lande till hans eller hennes alder och mognad.

4 § Patienten ska f& den hélso- och sjukvard som behdvs for att avvdrja fara som akut
och allvarligt hotar patientens liv eller hélsa, Gven om hans eller hennes vilja pa grund av
medvetsldshet eller av ndgon annan orsak inte kan utredas.

5 kap. Delaktighet

1 § Halso- och sjukvarden ska s& léngt som méjligt utformas och genomfdras i samrad
med patienten.

2 § En patients medverkan i hdlso- och sjukvarden genom att han eller hon sjglv utfor
vissa vard- eller behandlingsétgérder ska utgd fran patientens dnskemal och individuella
férutsdttningar.

3 § Patientens nérst&ende ska fa mojlighet att medverka vid utformningen och genomfér-
andet av varden, om det &r lampligt och om bestdmmelser om sekretess eller tystnadsplikt
inte hindrar detta.

6 kap. Fast vardkontakt och individuell planering

1 § Patientens behov av trygghet, kontinuitet och sdkerhet ska tillgodoses. Olika insatser
fr patienten ska samordnas pa ett dndamélsenligt satt.

2 § En fast vardkontakt ska utses fér patienten om han eller hon begér det, eller om det &r
nddvandigt fér att tillgodose hans eller hennes behov av trygghet, kontinuitet, samordning
och sdkerhet.
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3 § Patienten ska f& méjlighet att vélja en fast [gkarkontakt inom primarvérden.

4 § Fér en enskild som har behov av béde hélso- och sjukvérd och insatser fran socialtiéns-
ten ska en individuell plan uppréttas under de forutséttningar som anges i 3 f § halso- och
sjukvardslagen (1982:763).

7 kap. Val av behandlingsalternativ och hjglpmedel

1 § Nar det finns flera behandlingsalternativ som stér i dverensstémmelse med vetenskap
och beprévad erfarenhet ska patienten f& méjlighet att vélja det alternativ som han eller
hon fsredrar. Patienten ska fa den valda behandlingen, om det med hénsyn till den aktu-
ella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna fér behandlingen framstér som befogat.
Patienten har inte ratt aft vélja en sédan behandling som kommunen ansvarar for enligt 18
§ forsta-tredje styckena hélso- och sjukvérdslagen (1982:763) utanfér den kommun inom
vilken han eller hon &r bosatt, om denna kommun kan erbjuda en behandling som star i
Sverensstdmmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet.

2 § Nar det finns olika hjglpmedel fér personer med funktionsnedsdttning tillgéngliga ska
patienten ges méjlighet att vélja det alternativ som han eller hon féredrar. Patienten ska fé
det valda hjglpmedlet, om det med hénsyn till hans eller hennes behov och till kostnaderna
fér hjglpmedlet framstér som befogat.

8 kap. Ny medicinsk beddmning

1 § En patient med livshotande eller sérskilt allvarlig sjukdom eller skada ska fé méijlighet
att inom eller utom det egna landstinget f& en ny medicinsk bedémning.

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

1. behandlingen star i dverensstémmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet, och
2. det med hénsyn fill den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna fér be-
handlingen framstdr som befogat.

9 kap. Val av utforare

1 § En patient som omfattas av ett landstings ansvar fér hélso- och sjukvard ska inom eller
utom detta landsting f& méjlighet att vélja utférare av offentligt finansierad &ppen vérd.

10 kap. Personuppgifter och intyg

1 § Inom hélso- och sjukvardsverksamhet ska personuppgifter utformas och i dvrigt be-
handlas sa att patientens och 6vriga registrerades integritet respekteras.

Bestdmmelser om patientens rétt att ta del av journalhandlingar och andra uppgifter och
att motsétta sig behandling av personuppgifter samt andra bestdmmelser om behand-

ling av personuppgifter inom hélso- och sjukvérdsverksamhet finns i patientdatalagen
(2008:355).
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2 § Bestéimmelser om sekretess inom allmén hélso- och sjukvardsverksamhet finns i 25 kap.
offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

Bestammelser om tystnadsplikt inom enskild halso- och sjukvardsverksamhet finns i 6 kap.
12, 13 och 16 §§ patientsckerhetslagen (2010:659).

3 § Den som ér skyldig att féra patientiournal ska pé& begdran av patienten utférda intyg
om vérden.

11 kap. Synpunkter, klagomél och patientsdkerhet

1 § Patientnémnderna ska enligt lagen (1998:1656) om patientnémndsverksamhet m.m.

1. tillhandahdlla eller hjélpa patienter att f& den information patienterna behéver fér att
kunna ta till vara sina infressen,

2. frémja kontakterna mellan patienter och vardpersonal, och 3. hjélpa patienter att van-
da sig till rétt myndighet.

2 § En patient som har drabbats av en vérdskada ska snarast informeras om

1. att det har intréffat en hdndelse som medfért en vérdskada,

2. vilka atgérder som vérdgivaren avser att vidta for att en liknande handelse inte ska
intréffa igen,

3. mdjligheten att anmala klagomal till Inspektionen fér vard och omsorg,

4. majligheten att begéra ersdttning enligt patientskadelagen (1996:799) eller fran Iéke-
medelsférsakringen, samt

5. patientnémndernas verksamhet.

3 § Inspektionen for vérd och omsorg ska enligt vad som anges i 7 kap. 10-18 §§ patient-
sdkerhetslagen (2010:659) efter anmélan préva klagomdl mot verksamheter som bedriver
hélso- och sjukvard och mot hélso- och sjukvérdspersonal.

4 § Patienten och dennes nérstdende ska f& méjlighet att delta i vardgivarens patientsé-
kerhetsarbete.
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Utvardering av patientlagen 2014-2017

Vardanalys féljer pa regeringens uppdrag inférandet och effekterna
av patientlagen. | denna slutrapport utvarderar vi hur patientens
stallning i halso- och sjukvarden har paverkats sedan patientlagen
infordes. Vi beskriver vilka faktorer som paverkar patientens stéllning
och férutsatiningarna fér att lagen ska fa ett genomslag. Rapporten
redovisar ocksa vilka atgarder som behdver vidtas for att starka
patientens stdllning.

Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) uppgift

ar att ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp

och analysera hélso- och sjukvarden, tandvarden och omsorgen.
Vardanalys har patienternas och brukarnas behov som utgangspunkt
i sina analyser. Myndigheten ska ocksé verka for att samhallets
resurser anvdnds pd basta satt for att skapa en sé god hdlsa och
patient- och brukarupplevd kvalitet som majligt. Syftet ar att bisté
varden och omsorgen i att forbattra kvaliteten och effektiviteten

— férbattringar som ytterst ska komma patienter, brukare och
medborgare till del.
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