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IEn sammanhdllen reglering avseende stiillféretridare for patienter med bristande
beslutsformioa

Inom varden kriivs ofta avgiranden avseende vaxna personer med bristande beslutsformaga.
Ansvaret for sddana beslut dr dock inte riittsligt reglerat i Sverige, vilket skapar allvarliga
problem inom hiilso- och sjukvérden, socialtjéinsten och angeliigen forskning om méinga
sjukdomar. Problemet har sedan lang tid och dterkommande patalats for olika regeringar.
Det éir angeliiget att denna friga nu far en lésning.

I flertalet europeiska ldnder {finns en reglering av hur vardbeslut avseende vuxna patienter med
bristande beslutsférmaga ska fattas. En sidan saknas i Sverige. Beslut rérande bertirda
patientgrupper tas dagligen pé rittsoséker grund. Frégan dr angeldgen och bertr samtliga
medborgare, dd alla nigon gang riskerar att drabbas av bristande beslutsformaga p.g.a. olycka eller
sjukdom.




En grundlfiggande princip inom svensk hilso- och sjukvérd #r att vérden ska vara fiivillig och
baseras pa patientens samtycke. Inom hilso- och sjukvérden forekommer det emellertid ofta att ett
godtagbart samtycke inte kan inh#imtas. Det handlar om patienter med olika grader av oférméaga
som 4ven kan variera 6ver tid,! De berérda patientgrupperna aterfinns ocksé ofta inom
socialtjéinsten (inklusive LSS) varfor detta omrade omfattas i lika hég grad som hélso- och
sjukvarden. S#rskilt berérda inom dessa grupper #r personer med demenssjukdom, stroke-patienter
och patienter med allvarlig psykisk ohélsa.

Avsaknaden av etf regelverk for stilifdretridande beslutsfattande for dessa grupper innebér en
rittslig otrygghet {61 bade patienterna och deras nérstiende. Till otryggheten bidrar dven frdnvaron
av en reglering om patienternas énskemal rérande den framtida egna vérden (s.k. varddirektiv).
Utdver detta blir vArdpersonalens arbetssituation svér nér beslut ofta maste fattas pa réttsosiker
grund.

Samtliga nordiska ldnder, forutom Sverige, har pd 1990-{alet infort stirskilda patientréittslagar, som
behandlar frigan om beslutsfattande for patienter med bristande beslutsférméga.

Fér att kunna erbjuda det skydd som stélls upp i Europaradets konvention om ménskliga réttigheter
och biomedicin (Biomedicinkonventionen) krévs ett tydligt och sammanhéllet regelverk for vuxna
med bristande beslutsfrméga. I Biomedicinkonventionen anges att en medicinsk atgérd far utforas
endast med bemyndigande av den beslutsofsrmdgnes stillfretriddare eller en myndighet, en person
eller en instans som lagen foreskriver (artikel 6), Samma princip uttrycks i Europarddets
rekommendation om det rittslipa skyddet for hjdlpbehdvande vuxna (Principles concerning the
legal protection of incapable adults, Recommendation R [99] 4).

Biomedicinkonventionen har ratificerats av 28 ldnder, ddribland alla nordiska utom Sverige.
Sverige undertecknade konventionen redan ar 1997 men har sedan inte kunnat ratificera denna
eftersom vi inte uppfyller kraven pa ritislig reglering géllande avgtranden avseende
beslutsofsrmdgna. Genom att Sverige inte har ratificerat huvudkonventionen har vi heller inte
kunnat ansluta oss till de fyra tilliggsprotokollen om forbud mot kloning av ménniskor (1998),
transplantation av organ och vivnader (2002), biomedicinsk forskning (2005) och genetiska test
for sjukvardsindamal (2008).

Medicinsk forskning och kliniska provningar

Aven den medicinska forskningen drabbas av den ofillriickliga regleringen avseende
stillforetridande beslutsfattande. Ett omrade som #r sérskilt berdrt #r forskning pd akut
medvetsldsa personer. Olika patientorganisationer har pétalat behovet av forskning pa dessa utsatta
patientgrupper som annars riskerar att undantas fran méjligheten till utveckling av bitire
behandlingsmetoder. Gillande regler orsakar svarigheter bland annat i situationer dér samrad med

nérmaste anhdriga inte dr mojligt.

! De bertrda patientgrupperna omfattar dem som aldrig haft beslutsformaga, dem vars beslutsforméga varierar Sver tid,

dem med permanent nedséitining samt dem med akut nedsatt beslutsfdrméga.




Vid kliniska lakemedelsprovningar uppstélls ovillkorligt krav p& samtycke frén en legal
stillféretridare, vilket omdjliggor forskning p& medvetsldsa akutpatienter som infe sedan tidigare
har en god man,

Fragans tidigare beredning

Problemet har linge uppmirksammats. Det 15stes inte genom 1995 ars formynderskapsreform. En
av huvuduppgifterna for Utredningen om férmyndare, gode méin och forvaltare som tillsattes ar
2002 (dir. 2002:55) var dirfor att se Gver bestdmmelserna om personer med bristande
rittshandlingsférmaga.

Ar 2004 presenterade ovanndmnda utredning stutbetinkandet Frdgor om férmyndare och
stéllforetridare for vuxna (SOU 2004:112). Betiéinkandet innehaller forslag till reglering av frégor
om stillfsretriidarskap for beslutsofsrmdgna vuxna inom ménga samhélisomraden, bl.a. hilso- och
sjukvérden, socialtjéinsten och forskningen. Férslagen bildar ett system dér vissa nya roller
definieras och tillimpas pé ett likartat s#tt fér de olika lagarna. I den del som betéinkandet avser
ovan angivna omraden har det dock inte lett till ndgon proposition. I flera efterfoljande betéinkanden
inom omrédena hilso- och sjukvard och forskning har man valt att avstd fran att foresld
speciallagstifining for dessa patienter i avvaktan pa en samlad reglering av frigan om
stiillfsretriidare for beslutsofsrmdgna (se bilaga).

Myndigheter, organisationer och utredningar har vid ménga tillfallen patalat de problem som foljer
av den bristfiilliga Iagstiftningen rérande bestutsofdrmdgna (se bilaga). Behovet av en
tillfredstéllande lagstifining har sedan ldnge uppmérksammats dven i den réttsvetenskapliga
litteraturen. Utdver dessa framstéllningar har foretridare for berdrda professioner,
patientorganisationer, allménfdretriidare och enskilda medborgare i olika former lyft fram de
praktiska problem som fdljer av frdnvaron av reglering pa omradet.

Trots frigans héga angeliigenhetsgrad har den inte kunnat 19sas, Om det underlag som foreligger
inte bedéms som tillfredsstillande for en proposition ér det angeldget att regeringen utan dréjsmél
tar initiativ till de kompletteringar som kan erfordras.

Regeringen har i dagarna tillsatt en utredning Stérkt stélining for patienten genom en ny
patientlagstifining med uppgift att ta fram forslag pa en ny patientlag. I direktiven (dir, 2011:25)
berdrs dock inte problemen med frinvaron av legala stillfsretridare inom hélso- och sjukvéirden
samt frAgan om patienters dnskemal om den framtida egna véarden (s.k. varddirektiv). Dessa fidgor
kan inte gdrna utelimnas i en prévning av hur patientens stéllning inom hilso- och sjukvérden ska
kunna stirkas. Fér detta kriivs dven en sammanhéllen reglering av legala stéliforetridare for
beslutsoférmdgna inom varden.



Tre departement inom Regeringskansliet har ansvar for olika sidor av den friga som berdrts
i denna skrivelse: Justitiedepartementet, Socialdepartementet och Utbildningsdepartementet.
Det fir angeliiget att samordning av denna komplexa friga kommer till stind. Mot den
bakgrunden anhéller vi om tillfille till verliiggning med berirda statssekreterare.
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Bilaga

Avsaknaden av en sammanhdllen reglering avseende stéllforetréidare for vuxna personer med
bristande beslutsférmaga och de praktiska problem som dérmed uppstér pa olika omraden har
pétalats i en lang rad yttranden, uttalanden och skrivelser till regeringen:

e Socialutskottet, Betdinkande 2010/11:S0U15 Lékemedelsfiagor, 2011-03-29

¢ Svenskt Demenscentrum, rapport: For vems skull? Om tvang och skydd i Demensvarden,
2010-12-09 ’

e Biobanksutredningen, En ny biobankslag (SOU 2010:81), 2010-11-19

e Vetenskapsradet, Likemedelsverket och Centrala etikprévningsndmnden, Forskning och
behandling betriffande akut medvetsiosa personer, 2010-10-13

o Likemedelsverket, Brev #ill Socialdepartementet ang. Kliniska likemedelsprovningar pd
akut medvetsidsa vinona, 2010-05-31

o Svenska Likares#llskapet, Delegationen for medicinsk etik, Donationsforberedande
behandling, 2010-09-01

o Statens medicinsk-etiska 1ad, Avgdranden i livets sluiskede, 2008-11-13

e Socialstyrelsen, Yttrande dver remissen Stdd 1ill anhdriga som vérdar och stodjer
ndrstdende (Ds 2008:18), 2008-06-27

o Likemedelsverket, Brev fiin Likemedelsverket 1ill Socialdepartementel ang. frigan om
kliniska ldkemedelsprovningar pa beslutsinkompetenta vixna, 2008-02-06

e Patientdatautredningen, Patientdata och likemedel m.m. (SOU 2007:48), 2007-07-03

o Socialstyrelsen, Yitrande over betiinkandet Regler for skydd och rdttssikerhet inom
demensvarden (SOU 2006:110), 2007-05-08

» Svenska Likaresillskapet, Delegationen for medicinsk etik, Livsuppehdallande behandling,
2007-04-02

o  Ansvarskommitién, Héllbar samhelisorganisation med utvecklingskraft (SOU 2007:10),
2007-02-27

e Utredningen om skyddsitgirder inom vard och omsorg for personer med nedsatt
beslutsformaga, Regler fir skydd och réittssdkerhet for personer med demenssjukdom (SOU
2006:110), 2006-12-18

e Socialstyrelsen, Handldggning och dokumentation inom Socialtjcinsten, 2006-11-28

o Patientdatautredningen, Pafientdatalag (SOU 2006:82), 2006-10-18

e Utredningen om formyndare, gode mén och forvaltare, Fragor ont frmyndare och
stillforetridare for vuxna (SOU 2004:112), 2004-12-04

o Kommittén om vard i livets slutskede, Diden angdr oss alla - Vardig vird vid Ilivets slul
(SOU 2001:6), 2004-02-11

o Socialstyrelsen, Stirkt réttsskydd for dldre personer med nedsatt beslutsformaga, 1999-12-
15

e Kommitién om héilso- och sjukvérdens finansiering och organisation, HSU 2000, Patienten

har rdtt (SOU 1997:154), 1997-11-01




Konsekvenserna av den bristande regleringen har ocksd ingéende analyserats av Elisabeth
Rynning, professor i medicinsk rétt vid Uppsala universitet;

o The Ageing Populations of Europe — Implications for Health Systems and Patients’ Rights,
European Journal of Health Law 15 (2008) 297-306

o Rdttssdkerhet och réftsskydd i varden av icke beslutskompetenta vuxna,
Rittssiikerhetsfragor inom socialriitten (red. Lotta Vahine Westerhill), 2002

o Midnskliga rdttigheter och biomedicin - om Europarddets konvention och svensk réft:
Juridiska fakultetens arsbok, De lege 1997

e Patientens réttsliga stillning i varden - en probleminventering. Bilaga 2 till betéinkandet
Patienten har réitt (SOU 1997:154)

o Samtycke till medicinsk vard och behandling (Ak.avh.1994)

e Sirskilda yttranden till betéinkandena SOU 2004:112, 2006:82, 2006:110 och 2010:81




