Konferensrapport fran Etiska dagen 2012 — ett seminarium
arrangerat av Statens medicinsk-etiska rad



Ordlista

Palliativ vard — vard som &r inriktad p& symtomlindring och
framjande av livskvalitet hos patienter med progressiv, obotlig
sjukdom eller skada, samt stéd till narstaende.

Terminal sedering — nedsévning tills doden intraffar hos
patient i livets slutskede, i syfte att uppna lindring vid
outhéardliga symtom.

Assisterat sjalvmord — sjalvmordshandling som utférs med
hjalp av en annan person, t.ex. genom att denne pa uttrycklig
begéaran tar fram somnmedel eller annat lakemedel som den
berérda personen sedan sjélv intar i 6verdos.

Eutanasi — betyder ursprungligen god déd. Anvands synonymt
med dodshjalp.

Autonomi — sjalvbestdmmande

eHalsa — halso- och sjukvardsrelaterade elektroniska tjanster.

Stallforetradare — person som (tillfalligt) ersatter en annan
person och fattar beslut fér dennes rakning.

KBT - kognitiv beteendeterapi, en form av psykoterapi som
bl.a. inriktas pa att forandra tankemonster och beteenden.

Varddirektiv — skriftlig eller muntlig férklaring om hur man vill
att varden ska utformas nar man inte sjalv kan fatta beslut.
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Forord

Autonomi, eller sjalvbestammande, ar centralt i forandringsarbetet av halso- och sjukvarden.
Patienten har nu helt andra méjligheter till inflytande och valfrihet an tidigare. Medicinsk
information och teknologi &r inte langre férbehallet personal inom halso- och sjukvarden
vilket i sig innebar en férandring av den traditionella patientrollen. Personbaserade e-tjanster
och halso-appar i mobiltelefonen ar exempel pa nya mojligheter for patienten att fa ckad
kontroll &ver sin egen halsa.

Men riskerar denna utveckling att skapa nya klyftor mellan olika patientgrupper? Vad hander
med de som har nedsatt beslutsférmaga nar patienten férvantas vara en upplyst konsument?
Hur paverkas individers integritet av den nya tekniken? Autonomi &r en av grundprinciperna
inom den medicinska etiken. Men ar autonomiprincipen alltid viktigare &an andra etiska
principer och vad hander nar den kommer i konflikt med andra varden?

Vid Statens medicinsk-etiska rads etiska dag den 8 november 2012 belystes konsekvenserna
av 6kad patientautonomi fran olika perspektiv. Denna konferensrapport utgér en samman-
stallning av de olika foéreldsningar som gavs under dagen och den avslutande paneldebatten.
For den som vill ta del av hela konferensen finns en webbinspelning tillgéanglig pa www.smer.se.
Radets forhoppning ar att de etiska fragor som aterspeglas i denna rapport ska fortsatta att
diskuteras brett i samhallet.

Kjell Asplund
Ordférande Statens medicinsk-etiska rad







Autonomi i varden gar inte att frigora fran begreppen rittvisa och behov. Dessa begrepp dr sa komplext
sammanflitade att man maste |6sa varje fraga for sig. Fragan om autonomi stélls pa sin spets néar vi
ndrmar oss livets slut, menar P C Jersild. Ska varden hjilpa patienten att dé nir patienten vill?

P C Jersild ar lakare, forfattare och tidigare mangarig ledamot av Smer.
q For 35 ar sedan skrev han romanen Babels hus som ur ett panorama-
P C Jersild T R e p
perspektiv skildrade hur en obdnhorlig sjukhusbyrakrati malde ner

Lakare, forfattare och saval personal som patienter.

tidigare ledamot av Smer

Sedan dess har mycket hant i svensk sjukvard. Da var Sverige ett land

med flest sjukhussangar per invanare, idag satsas mycket pad hems-
jukvard och 6ppenvard. Da var ordet prioriteringar narmast ondmnbart, sa ar det inte idag. Nagot som
dock bestar ar sprakforbistringen mellan olika personalgrupper liksom mellan lakare och patienter.
Kanske ar denna sprakforbistring — darav namnet Babels Hus — det storsta hindret fér 6kad autonomi
i varden, resonerar Jersild.

P C Jersild later i sin senaste roman Ypsilon tio patienter som redan har détt fa beskriva hur det ar
att do i svensk sjukvard. En av personerna som drabbas av en svar sjukdom avstar vard.

— De fragor som jag tycker vi ska diskutera har idag handlar om terminal sedering, lakarassisterat
sjalvmord och eutanasi. Min romanperson ar i det laget att han borde erbjudas dessa mojligheter
men dar lagar och ideologi inte tillater detta.

Jersild lyfter dven fragan om aktiv autonomi, att patienten efterfragar nadgot som varden inte vill erbjuda.
Nagot som &r helt ratt av varden i manga fall, men som hamnar i ett annat lage vid livets slutskede.

Autonomi ar ihopflatat med fragan om rattvisa och behov. Ska vi tillata autonomi vid |atta sjukdomar
fér patienter som kan och &r vana vid att ta for sig? Det kommer sannolikt att férsédmra autonomin for
svart sjuka patienter som inte ar lika starka. Ska vi ha en efterfragestyrd vard eller en behovsstyrd vard?

— Det enda sattet att 16sa dessa fragor &r

att ta dem var och en for sig. Det gar inte att
ha generella I6sningar for sa komplexa fragor,
sager P C Jersild.




Det faktum att allt fler blir allt dldre samt att sjukvarden star infér en digital revolution med mangder
av nya sjukvardstjanster kommer att fordndra varden i grunden. Kraven fran patienter kommer att
6ka och bli mer specifika. Sjukvardstjansterna kommer att utvecklas langt mer &n vad skattesystemet

maktar med.
Mats Olsson ar framtidsanalytiker pa Kairos Future och projektledare for langtids-
studien Opinion halsa, som handlar om hur attityder hos vardkonsumenterna
Mats Olsson, férandras 6ver tid. Sjukvarden stér infér avgérande utmaningar som handlar om
Kairos future demografi, teknologi samt krav och férvantningar, enligt Olsson.

Han ser en mangd trender inom sjukvarden och skonjer tva huvudspar: matbar

kvalitet och stéd for beteendeforandring. Nar det galler vad som gar att méata
utvecklas idag digitala tjanster i en oerhort snabb takt. Det finns "appar” som kan mata blodgenom-
strdmningen i hjartat i realtid och som gor att patienten kan reglera lakemedelsintaget. Det finns
halsotjanster i friskvardssyfte och allt detta kommer att 6ka patienternas egeninflytande, menar
Mats Olsson. Utvecklingen kommer ocksa helt naturligt att 6ka det egna ansvaret for var halsa. Vi
kommer vara tvungna att géra vart basta for att inte hamna i de sjukhussangar som det kommer att
rada sadan brist pa. Det blir ocksa allt mer vart eget ansvar vad som hander nar vi [amnat sjukhuset,
alltsa eftervarden. Men denna utveckling riskerar att ske utanfér den etablerade varden och darmed
inte komma alla till del.

Detta egenansvar kommer att férandra maktférhallandet mellan patient och vardpersonal. Om jag sjalv
kan ta ett stérre ansvar for min halsa och ocksa gor det, minskar helt naturligt Iakarens roll. Vad &r en
medicinsk app i en Iphone? Ar det en medicinsk apparatur nar den &r i en ldkares hander men inte
nar den ar i patientens? undrar Mats Olsson.
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Har vi natt gransen for patientautonomin?

Varden styrs inte enbart av vetenskap utan ocksa av vardpersonalens ofta omedvetna virderingar.
Dessa varderingar maste goras medvetna och kommuniceras till patienten for att verklig patient-
autonomi ska komma till stand.

Niels Lynge ar professor i medicinsk etik vid Karolinska Institutet. Han fragar

sig om det finns en gréns for hur langt man kan driva patientautonomin
Niels Lynge, —och menar att den gransen &r langt ifrdn nddd. Det finns utrymme for
Karolinska Institutet mycket battre patientautonomi, anser han.
Varden ska bedrivas enligt vetenskap och beprovad erfarenhet. Den veten-
skapliga kunskapen ar i de flesta fall 6ppen och gar att kontrollera. Den
beprovade erfarenheten bestar till stor del av sa kallad tyst kunskap och kan innehalla varderingar
som inte sallan ar omedvetna. Dessa omedvetna varderingar kan férhindra reell autonomi och sam-
tycke eftersom de inte uttalas.

Abort bara vid sjalvmordsforsok

Niels Lynge tar som exempel hur l&karnas instélining till abort férdndrades radikalt i mitten av
1960-talet utan att nagra lagandringar genomfordes. Fram till 1965 var lakare i allmanhet mycket
restriktiva med att tillata abort. Oftast vantade man for att se hur kvinnan reagerade pa ett avslag
innan man fattade det avgérande beslutet. Om kvinnan foérs6kte bega sjalvmord efter ett avslag och
dverlevde kunde avslaget omprévas och kvinnan beviljas abort. Férsokte kvinnan inte begé sjalvmord
omproévades inte beslutet. Men efter en intensiv debatt pd 1960-talet &ndrade befolkningen och
lakarkaren installning och antalet beviljade aborter 6kade dramatiskt utan att nagon lagandring hade
agt rum. Idag finns en rad vardfragor, inte minst de som rér varden vid livets slutskede, den palliativa
varden, dar lakares varderingar, ofta omedvetna och outtalade, styr vardbesluten.

— For att ett akta inflytande och ett fullt informerat samtycke ska dga rum maste vardpersonal 6ppet
redogéra for sina varderingar infor patienten. Pa samma satt bor patienten redovisa sina varderingar,

sager Niels Lynge.




Fran Niels Lynges presentation:

Vad ar Autonomi?
e Formaga att fa fram och forsta information
e FOormaga att fatta beslut

e Formaga att verkstalla beslut

Autonomiprincipen:
e Respekt fér en patients ratt att vara med att bestamma
om handlingar och beslut som berér patienten.




eHalsa — patientinflytande eller hot mot
patientintegritet?

eHalsotjanster kan bidra till 6kad patientautonomi. Men det finns risker forknippade med utvecklingen
som ror den personliga integriteten och sakerheten. | slutinden har patientautonomi endast ett syfte;
att forbattra varden och i forlangningen halsan.

| dag finns en mangd patientnéra eHalsotjanster. Det finns olika portaler dar
Sabine Koch, patienterna kan séka information om sina diagnoser. Det finns sociala
Karolinska Institutet natverk dar patienterna lagger ut sina patientjournaler och diskuterar sina
sjukdomar med varandra. Det finns en vaxande marknad av méatutrustningar
av olika slag. Marknaden erbjuder IT-system for sa kallad PHR — Personal
Health Record, det vill séga att patienten sjalv administrerar och uppdaterar sin patientjournal. Alla
dessa tjanster och produkter har stora mojligheter till att 6ka patientens egenmakt. Men de inrymmer
ocksa potentiella hot mot den personliga integriteten.

— Alla tanker inte pa att nar de lagger ut halsoinformation om sig sjélva pa ett socialt forum sa ger de
klartecken for lakemedelsforetag att anvédnda informationen, sager Sabine Koch.

Sabine Koch ar professor vid Centrum for Halsoinformatik vid Karolinska Institutet. Dar genomfér hon
och hennes kollegor behovsdriven forskning med fokus pa IT-st6d for kliniskt beslutsfattande, patient-
centrerade informationssystem fér samverkan i varden samt stéd for egenvard.

Behoven konkreta — hoten diffusa

Sabine Koch har understkt vad det ar som patienter efterfragar i eHalsotjanster. Hon har ocksa
undersokt vad patienterna oroar sig for. Behoven ar ofta konkreta; patienterna vill ha dverblick éver
de mediciner som tidigare forskrivits dem, kunna hantera vardkontakter, férbereda ldkarbesék genom
att ge lakaren information om sina sjukdomar och se grafer for att fa 6versikt av testresultat.

De sakerhetsrisker som Sabine Koch ser handlar om integritetsskydd och sékerhet. Vem har tillgang
till patientinformation i onlinemiljéer eller nar patientinformation genereras automatiskt? Var och av
vem lagras data? Ar informationen korrekt och uppdaterad? Vem har ratt och/eller skyldighet att radera
data? Ar tillgdngen till eHalsotjanster jamlik?
Tillgadngen till patientinformation forandrar ocksa
ansvarsfragan i varden menar Sabine Koch.

— Om man delar kunskap maste man ocksa dela
ansvar. Om jag som patient kraver full insyn och
mycket information maste jag ocksa ta en del av
ansvaret for den vard jag valjer. Jag maste kunna
hantera informationen.
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Bidrar ny teknik till god vard eller &r den ett hinder? Genom att involvera patienterna i teknik-
utvecklingen kan digitala tjanster bidra till battre vard, 6kad autonomi — och hoten mot den
personliga integriteten kan undanréjas.

Att ha en sensor i kladerna, eller under huden, som laser av personlig

halsoinformation och skickar informationen till dig och till din vardgivare Goran CoIIste,

— leder det till 6kad autonomi eller hotar det integriteten? Ar det 6kad Linkbpings universitet
autonomi att ha kameror i hemmet som gor att du kan bo hemma som

gammal eller demenssjuk?

Goran Collste ar professor i tilldmpad héalsoinformatik vid Linkdpings universitet. Han menar att den
tekniska revolution som varden star infor ar tveeggad.

— Det beror pa vad det ar for teknik, hur den anvands och for vilka patienter. For vissa patienter
kan det 6ka autonomin att ha kameror uppsatta i hemmet eftersom det tillater dem att bo hemma.
For andra patienter kan samma atgard vara ett intrang i den personliga integriteten.

All informations- och kommunikationsteknik kan, om den anvands felaktigt och pa fel patienter, hota
grundlaggande varden som autonomi, integritet och sjalvbestdmmande. Mojligheterna till dvervakning
ar enorma, och overskrider inte bara troskeln till hemmet — utan ocksa gransen till den egna kroppen.
En annan risk ar att det medicinska beslutsunderlaget férsamras av det skalet att det personliga métet
kan f& stryka pa foten. Men utvecklingen inrymmer ocksa méjligheter. Overvakningsteknik kan gora sa
att en demenssjuk aldre kénner storre trygghet. For att sakerstalla att den nya tekniken verkligen star

i patienternas tjanst bér de vara med i utformandet. De bdr kunna dra granser, kunna sténga av
kameran i sovrummet, kunna avbgja till att all information i en patientjournal finns tillganglig pa natet.

- Vi maste se till att teknikutvecklingen styrs av de varden vi vill varna, sager Goran Collste.
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Patientinflytande
— vackra ord eller verklighet?

Svensk sjukvard ar bra pa att bota — men siamre pa att lyssna pa patienterna och géra dem delaktiga.
Det visar flera internationella studier. Orsakerna hittar vi bland annat i patientlagstiftningen, svaga
patientféreningar och bristfélliga klagomalsprocedurer.

Svensk sjukvard presterar bra nar det galler de rent medicinska resultaten.
Ulrika Winblad, Morbiditeten och mortaliteten &r 1&g visar internationella jamforelser. Men
Uppsala universitet nar det kommer till patientinflytande, delaktighet och tillganglighet har
Sverige daliga resultat jamfort med andra lander.

Hur kommer det sig? Ulrika Winblad &r docent i hélso- och sjukvardsforskning vid Uppsala universitet.
Hon och hennes kollegor har undersokt orsakerna till varfér svenska patienter inte upplever sig
lyssnade pa och granskat vilka mojligheter de har att klaga.

En forklaring ar att det inte finns patientrattighetslag i Sverige, till skillnad fran exempelvis i Norge
och Danmark. | Norge ar det mdjligt att utkréva patientrattigheter i domstol. En annan orsak kan vara
att mojligheterna att klaga pa varden foérsamrats. | Halso- och sjukvardens ansvarsnamnd har disciplin-
atgarderna mot vardpersonal tagits bort och de nya patientndmnderna som inrattades 2011 tycks inte
riktigt ha funnit sina former. Dartill har patientorganisationerna och brukarraden oklara roller i Sverige.
Det saknas formell reglering for hur de ska agera.

Fa valjer upplyst
Dock har det sa kallade vardvalet okat tillgangligheten och delaktigheten, menar Winblad. Men det ar

fa patienter som gor informerade upplysta val. Istallet ar det rykte, narhet och kontinuitet som mest
paverkar valet av vardgivare.

Ulrika Winblad och hennes kollegor har aven granskat landstingens hemsidor for att underséka hur
kvalitetsinformationen presenteras dar. Hennes slutsats ar att det ar svart att jamfora landsting och att
informationen ibland ar svar att ta till sig. Tillgdngen till fakta om vardresultat och andra utfallsmatt ar
ofta bristfallig.

Ulrika Winblad vill gérna se att beslutsstéden
forbattras sa att patienter kan gora informerade val
av vardgivare och behandling. Till exempel vill
kanske vissa ha en kortare behandling med svarare
biverkningar medan andra patienter gér andra val.
Da behdvs battre och mer lattillganglig informa-
tion. Vidare efterlyser hon battre klagomalsproce-
durer. Hon anser ocksa att patientorganisationer-
nas roll borde understkas och att man boér utreda
mojligheterna till en patientrattighetslagstiftning.
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Patienter med komplexa vardbehov

Patientinflytande i all dra, men fér patienter med komplexa vardbehov blir ordet nirmast meningslost
om det inte finns brukarmedverkan i utvecklingen av vardens processer och patienternas miljéer.

Maria Gardsater representerar Riksférbundet Séllsynta diagnoser. Ju mer

komplex behovsbild en patient har desto sémre blir férutsattningarna for Maria Gardséiter,
delaktighet i vardsituationen, anser hon. Patienten har behov av att kdnna
sig delaktig i hela vardprocessen, men alla beslut tas i stuprorssituationer
dar man star infor en specialist under en liten del av vardkedjan.

Séllsynta diagnoser

Maria Gardsater berattar om en tvaarig flicka som hade haft éver 250 méten med varden. Att ha
patientinflytande i varje liten del av den processen var 6vermaktigt for flickans foraldrar.

— Ibland vill man bara ha en smidig vag genom varden. Man vill bli omhandertagen och kanna trygghet.

Patienten forvantas vara stark

Ett annat exempel handlar om en vuxen patient som fatt strida sig fram till bade ratt diagnos och
vardinsatser. Hon citerar patienten som ser sig sjalv som ett brottsoffer som far leda sin egen for-
undersokning. Samtidigt som bade komplexitet, sjukdom och funktionsnedsattning begransar
personens mdjlighet till dverblick férutsatts hon ta ansvar fér sin egen situation, att vara en stark
och valinformerad patient.

Vad finns det for forutsattningar att lyssna pa ovanliga patienter? Hur ska man bedéma deras besluts-
kompetens? Kanske forstker patienten ibland vara starkare an vad som é&r fallet. Varden maste bemoéta
individen med respekt, men inflytandet bor ocksa finnas nar man riggar systemet, resonerar Maria Gardséter.

Hon citerar professor Paul Uvebrant, regionalt centrum fér sallsynta diagnoser vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus: “Allt maste vara klart innan man star i ett skarpt lage infér en patient med
en komplex behovsbild. Da kan man inte improvisera och hitta pa hur man ska goéra. Vi ska géra det
brukarna vill att vi ska géra, inte bara det vi sjalva tycker ar bast”.
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Patientautonomi &r for dem som ar beslutsformogna. De manga som inte kan fatta beslut sjilva
ska inte tvingas till det. Det blir ett urvattnat sjalvbestimmande. Istéllet bor samhallet hitta ett bra
system for stéllforetradare.

Det finns manga i samhallet som inte ar i stand att fatta rationella beslut. De
kan lida av langt gangna demenssjukdomar, av kognitiv funktionsnedséattning,
Linus Brostrom, av allvarlig psykisk sjukdom. Dessa personer har svart att tillgodogora sig informa-
Lunds universitet tion, dverblicka konsekvenser och véga utfall mot varandra. Aven barn kan i
manga fall sagas vara beslutsoférmogna, liksom de som lider av tillfalliga
psykiska kriser, star pa viss medicin eller helt enkelt ar for trotta.

Ska man ge dem ansvaret for varden av sig sjalva? Nja, menar Linus Brostrom, forskare i medicinsk
etik vid Lunds universitet, det blir latt ett sjadlvbestdmmande som inte ar vart namnet. Som till
exempel inom psykiatrin dar man har forsokt minska inslaget av tvang. Det &r visserligen vallovligt,
men innebar att man ibland traffar Gverenskommelser med sarbara manniskor. Man riskerar darmed
att lagga over ett ansvar som patienten inte &r i stand att ta.

Det finns ocksa nagot som brukar kallas vikarierande samtycke och som Linus Brostrém vander sig
emot. "Vad skulle mormor ha beslutat om hon kunde ge rost at sina énskningar?” Det blir ett
konstruerat sjalvbestammande, menar Brostrom.

Istallet foreslar Linus Brostrom stallféretradare som svarar for patienter som inte sjélva kan fatta
beslut. Har reser Brostrom en rad fragor som han menar att samhallet maste soka svar pa.

¢ Nar ska patienten raknas som sa icke-beslutsférmogen att en stallforetradare beh6vs? Hur ska
man undvika att krdnka de som ar beslutsférmogna?

¢ Hur ska stallféretradaren agera? Har behovs riktlinjer som bade ger substantiell vagledning i svara
moraliska fragor och kan tillampas pa ett rattsakert och férhallandevis enkelt satt.

e Vem ska vara stéllféretradare? Hur ska vi hitta ett system som ger oss lampliga stéllféretradare
som har goda forutsattningar att fullgéra uppdraget?

Linus Brostrom beréattar att tidigare utredningar inte
lett till ny lagstiftning men hanvisar till en pagaende
utredning om beslutsoférmodgna patienter som ska vara
fardig 1 april 2014.
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Kunden har inte alltid ratt

Vardprofessionen maste starka sin auktoritet, inte minska den. Kunden har inte alltid ratt.
Varden maste sitta grinser och inte alltid erbjuda allt. Det anser Asa Kadowaki, psykiater och
medlem i natverket Lakare med Granser.

De senaste 20 aren har férvantningarna pa vad varden kan astadkomma okat.
Vérden ska minska livets smérta, patienten ska ha ratt att konsumera den vard Asa Kadowaki,
den vill. Men féljer man de 6nskningarna &r man illa ute, menar Asa Kadowaki. Lakare med granser

Asa Kadowaki ar psykiater, legitimerad KBT-terapeut och medlem i ett natverk

som heter Lédkare med Granser som férsoker havda den medicinska professionens ratt att fatta beslut.
Och att satta granser. Hur satter man grénser pa ett vardigt satt for patienter som ar bittra, fortviviade,
dar man provat allt — men som fortfarande har kvar sina symtom? Man kan inte, resonerar Kadowaki,
erbjuda allt som alla vill bara fér att de k&nner att de vill det.

— Patientautonomi — javisst. Men inte nar det géller vad |dkaren ska géra — da ar det diktatur — da ar
det lakaren som bestdammer.

Livet &r smartsamt

Kunden har alltsa inte alltid ratt. Livet innebar smarta. Men det Asa Kadowaki som KBT-terapeut
vill férmedla ar kdnslan av sammanhang och begriplighet, det som brukar sammanfattas i begreppet
KASAM. Detta nar man bland annat genom acceptans och dndamalsenliga beteenden.

Asa Kadowaki anser for 6vrigt att det ar olyckligt att vi fort in kundbegreppet i varden. Métet mellan
lakare och patienter ar nagot helt annat. Svensk vard har drabbats av konsumtionsspraket dar en néjd
kund ar det samma som att man gett ratt vard. Sa ar inte alltid fallet. Att tro pa sin patient &r inte det
samma som att avsta fran sina egna bedémningar. Istallet maste vi inse att lakaren har till uppgift att
hantera sin makt, sin kompetens och sitt beslutsmandat.
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Vem bestammer vad?

Bara vi far valja blir allt bra. Men ar det sa 14tt? Vi maste problematisera detta fria val, anser
Chatrine Palsson Ahlgren. Ar det rétt att l3gga 6ver ansvaret for tunga beslut pa patienten eller pa
anhoriga om patienten inte ar beslutsformégen?

Har vi ratten till var doéd? Ponera att Chatrine Palsson Ahlgren, 65 ar,
bestammer att om hon skulle fa en stroke och bli halvsidigt férlamad

Chatrine Palsson Ahlgren, sa vill hon fa hjalp att do. Det skriver hon ner pa ett bevittnat papper.

Smer

— Men nar tio ar gatt kan man behandla den sjukdom som jag trodde
skulle géra mitt liv ovardigt att leva. Eller kanske jag hittar andra
varden, manniskor har en formaga att finna sig.

Chatrine Palsson Ahlgren ar fore detta riksdagsledamot for Kristdemokraterna och ledamot i Smer.
Hon vill alltsa inte se sa kallade varddirektiv dar man skriver ner detaljerade instruktioner till vardgivare
om hur varden ska se ut och nar den ska upphéra. Hon kan tanka sig ett slags vardtestamente som
handlar om var vi vill bo, vem som ska varda oss och liknande 6nskemal. Men det ska finnas en grans.
Hon understryker behovet av att ocksa de som ar beslutsoférmogna ska fa den basta varden. Den
multisjuka 97-aringen, hon ska inte behdva ta ansvar for att fa den basta varden — det ska vi se till.

— Vi maste hitta en inkluderande vard, som ser manniskan utifran hennes behov. Det maste bli den
sjalvklaraste sak i varlden att vi ger alla den vard de behover i ratt tid. Att sedan kunna véalja vard
kommer darutover, det blir gradde pa moset, sager Chatrine Palsson Ahlgren.




Sverige ar pa vag att fa en samlad patientlagstiftning for férsta gangen.

Enligt regeringens utredare Johan Assarsson ska den nya lagstiftningen Johan Assarsson,
bli praktiskt anvdandbar och .da.rtlll Iatt.la-st. Valfriheten och mflytandet Patientmaktsutredningen
kommer att dka. Men det blir inte majligt att utkrdava ansvar i domstol.

Johan Assarsson, tidigare regiondirektor i Vastra Gétaland, ar regeringens utredare i den sa kallade
Patientmaktsutredningen (S 2011:03). Dar foreslas vidgade rattigheter for patienter. Bland annat ska

vardvalet upphojas till lag och i fortsattningen omfatta all vard. Det kommer att satta tryck pa varden

att bli mer likvardig, menar Johan Assarsson. Likvardighet &r en fragestallning utredningen arbetat med.

Patientlagstiftningen ska vara heltdckande och bland annat innehdlla regler om medbestdmmande och
ratt till information, val av behandling, val av vardgivare, ratt till fast vardkontakt och réatt till sa kallad
second opinion. Lagen ska 0ka inflytandet och valfriheten for patienter, aven fér barn och unga. Den
ska vara lattlast och pedagogisk.

— Annars ar det inte en patientlagstiftning vard namnet, sager Johan Assarsson.
Daremot ska det inte vara mojligt att utkrava patientrattigheter i domstol.

— Det finns inga vinnare i ett system dar man avgor
medicinska fragor i en domstol, sager Johan Assarsson.

Utredningsforslaget kommer i viss man ocksa att beréra
rattigheterna for dem som har nedsatt beslutsférmaga.
Men man invantar utredningen om beslutsoférmégna
som vantas vara klar 2014 och ténker sig den som ett
komplement till Patientmaktsutredningen.

Patientlagen ska enligt utredaren samla all tidigare
lagstiftning som ror patienter och dar det behovs ska
lagéndringar foreslas. Johan Assarsson och hans
medarbetare har lagt stor vikt vid att lagen ska kunna
byggas pa i framtiden utan att bli ett lapptacke.

Om utredningens forslag passerar regering och riksdag
blir det forsta gangen Sverige far en samlad patientlag-
stiftning. Flertalet andra lander har redan sadana, bland
annat samtliga nordiska grannlander. Tidigare ansatser
till patientlag som gjorts i Sverige har inte lett fram till
detta. Patientmaktsutredningens huvudbetankande
presenteras 31 januari 2013.
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Under den avslutande diskussionen avhandlades fragor om eHalsotjénster, om 6kad valfrihet och om
behovet av att skrdddarsy autonomin till patienternas formaga att fatta beslut. Publiken initierade
dessutom en diskussion om terminal sedering och ldkarassisterat sjalvmord och efterlyste en utredning
om fragorna. | panelen satt fyra representanter fran Smer som reflekterade dver dagen.

Anders Henriksson, landstingsrad i Kalmar lan, ledamot (s) i Smer:

Patientautonomi och ¢kad valfrihet kan bli en havstang i svensk sjukvard. | takt med att patienter
sjalva kan vélja och bli mer informerade, i takt med att véra resultat redovisas i Oppna Jamforelser s&
visar vi de skillnader som finns, de socioekonomiska, geografiska och dven kdnsskillnader som finns.
P& samma satt kan IT-utvecklingen bli en havstang. Dock vill jag varna for att sjukvarden kan komma
att bli allt mer efterfragestyrd istallet for, som jag tycker att den ska vara, behovsstyrd. Det ar ocksa
viktigt att sdga att autonomi forutsatter att patienter har formaga att fatta beslut, att de kan ta till sig
information, och vardera den. For dessa tycker jag att sjukvarden ska bli mer 6ppen och inbjudande.
Vi ska beratta vad patienterna har ratt till och bjuda in dem till dialog. De patienter med sa stora
svarigheter att de inte sjalva kan valja maste vi férstas hitta andra I6sningar for.

Chatrine Palsson Ahlgren — f.d. riksdagsledamot, ledamot (kd) i Smer

Johan Assarssons ambition att géra nagot som blir verkligt fér patienterna ar efterstravansvart. Ar vi
pa vag in mot att staten styr mer och landstingen mindre? De skillnader som finns i landet kommer
allt mer sattas emot oss politiker. En annan fraga som varit uppe ar den om co-payment, att patienten
lagger till egna pengar for att fa en battre medicin eller behandling. Hur paverkar det ansvarsfragan
om det gar snett? Vem har ansvaret fér en behandling som patienten véaljer och som landstingen inte
anser sig kunna betala?

Lars Berge-Kleber - vice ordforande Handikappférbunden, sakkunnig i Smer

Haromveckan var jag pa kongress med Afasiférbundet och en man déar utryckte sin skrack for sa
kallade e-tjanster. Han var radd for att han inte kunde anvéanda dem. Hur gar det for dem med
kommunikationsnedsattningar — hur ska de kunna ta till sig de tjanster som erbjuds och kommer att
erbjudas? En annan fraga ar vilka det ar som behdver varden? Man glommer kanske att det ar 5 procent
av befolkningen som foérbrukar 50 procent av varden. De kan inte alltid uttrycka sina énskemal sa latt
eller kommunicera med it. Varden maste ge mer tid till de patienterna. D& handlar det om att vaga
valja dem som har stora behov av vard.

Goran Hermerén — professor i medicinsk etik, Lunds universitet, sakkunnig i Smer.

Det jag har lart mig idag ar att vi maste bryta ner alla generella pastadenden om autonomi. Om eHalso-
tjanster ar hot eller mojlighet - ja det beror pa vilken tjanst och for vilka patienter. En teknik som
passar den ena patienten passar inte den andra. Allt vi gor maste skraddarsys.

Om vi flyttar Gver beslutsratt till dem som inte ar i stand att fatta beslut blir det en utspadd autonomi.
De patientgrupper vi har ar sa olika; somliga ar hemlosa, arbetsl6sa, de har horselnedsattningar, de
forstar inte spraket med mera. Vi maste ocksa syna avsikterna och se skillnaden mellan avsikt och
effekt. Om man vill satta in sensorer i kladerna, varfér gér man det, for att forbattra halsan eller spara
pengar at landstinget? Avsikten kan vara den faktiska effekten eller helt eller delvis en annan. Det kan
ocksa vara sa att Gvertron till tekniken gor att nagot annat, métet mellan manniskor, gar forlorat.
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