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Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet Goran Hagglund

Regeringen beslutade den 24 mars 2011 aet ullkalla en sirskild
utredare med uppgift att limna frslag p4 hur patientens stilining
inom och inflytande &ver hilso- och sjukvirden kan svirkas
(dir. 2011:25). Regeringen har ocksd beslutat om tvd tilliggs-
direktiv till utredningen (dir. 2012:24 och 2012:113).

Som sirskild utredare férordnades fr.o.m. den 30 mars 2011
dévarande regiondirektdren Johan Assarsson.

Som experter att bitrida utredningen férordnades fr.o.m. den
1 september 2011 f&rvaltningschefen Staffan Blom, ordfsranden
Richard Brodd, férbundsordféranden Anne Carlsson, divarande
programdirektdren Siwert Girdestig, landstingsdirektéren Toivo
Heinsoo, handliggaren Hasse Knutsson, verkstillande direkedren
Carola Lemne, férbundsordféranden Sineva Ribeiro, utredaren
Ingrid Schmidt, omrideschefen Per Starke, vice ordféranden Heid:
Stensmyren, Gverlikaren Kristina Soderlind Rutberg samt program-
ansvarige Sofie Zetterstrém. Vid samma tidpunke forordnades diva-
rande kansliridet Ellen Hausel Heldahl, departementssekreteraren
Szildrd Rado, kansliridetr Eva Willman samt kansliridet Daniel
Zetterberg som sakkunniga : utredningen. Departementssekreteraren
Szilird Rado entledigades per den 12 december 2011 och frin
samma datum fSrordnades kanslirddet Petra Jansson. Avdelnings-
chefen Ellen Hausel Heldahl entledigades som sakkunnig fr.o.m.
den 7 mars 2012 och f{6rordnades samma dag som expert 1 utred-
ningen. Samma dag forordnades dven departementssekreteraren
Carolina Lindholm som sakkunnig i utredningen. Handliggaren
Asa Himmelsksld och virdstrategen Lisbeth Loépare Johansson
forordnades fro.m. den 17 september 2012 som experter i
utredningen. Samtidigt {6rordnades rittssaklunniga Emma Regnér
som sakkunnig, Per den 30 oktober 2012 entledigades f&rvaltnings-
chefen Staffan Blom frin sitt uppdrag som expert. Samma dag



férordnades {dérvaltningsjuristen Agneta Lénnemo Calleberg som
expert i utredningen. Per den 16 januari 2013 entledigades numera
justitiesekreteraren Petra Jansson, kanslirddet Daniel Zetterberg,
rattssaklkunniga Emma Regnér och numera politiske sakkunniga
Carolina Lindholm frin sina uppdrag som sakkunniga 1 utredningen.
Vidare entledigades avdelningschefen Ellen Hausel Feldahl, program-
ansvariga Sofie Zetterstrom, handliggaren Asa Himmelsksld och
utredaren Ingrid Schmidt frin sina uppdrag som experter. Samma
dag férordnades enhetschefen Eva Wallin som expert 1 utredningen
samt forordnades departementssekreteraren Sara S Johansson,
kanslirddet Markus Martinelle och kanslirddetr Katarina Sundberg
som sakkunniga.

Som huvudsekreterare anstilldes fr.o.m. den 16 maj 2011 Erik
Kiarnekull. Elin Sundberg anstilldes fr.o.m. den 19 september 2011
som sekreterare i utredningen pé heltid och fr.o.m. den 1 maj 2013
pd deitid. Marja Lemne, Statskontoret, ingick 1 sekretariatet som
metod- och utredningsstéd under perioden 2011-06-01-2011-12-
15. Under perioden 2011-08-2012-02 deltog dven konsulten Mikael
Lindén (Connecta AB) i utredningsarbetet. Den 1 februari 2012
upphérde Erik Kirnekulls anstillning som huvudsekreterare. Petra
Zetterberg Ferngren anstilldes, fr.o.m. den 15 februari 2012 pd
heltid och fr.o.m. den 1 maj 2013 pd deltid, som huvudsekreterare 1
utredningen. Vidare anstiildes Lena Barrbrink fr.o.m. den 10 april
2012 som sekreterare i utredningen. Ann-Charlotte Borlid anstill-
des fr.o.m. den 1 december 2012 t.o.m. den 30 maj 2013 som
sekreterare i utredningen.

Utredningen har antagit namnet Patientmaktsutredningen.

Utredningen har tidigare limnat promemorian Patientens tillging
tll sin jowmal och delbetinkandet Patientlag (SOU 2013:2) il
Socialdepartementet.

Utredningen dverldmnar hirmed site slutbetinkande Ansvarsfull
hélso- och sjukvdrd (SOU 2013:44).



Stockholm 1 juni 2013

Johan Assarsson
/Petra Zetterberg Ferngren
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Sammanfattning

Patientmaktsutredningen har i uppdrag ate féresld hur patientens
stillning inom och inflytande &ver hilso- och sjukvirden ska stiir-
kas. Utredningen har dessutom i uppdrag att féresid en ny lag om
hilso- och sjukvirdens organisation som ska ersitta hilso- och
sjukvirdslagen (FISL). Utredningen limnade i januari 2013 delbe-
tinkandet Patientlag (SOU 2013:2). T detta slutbetinkande behandlar
utredningen i enlighet med direktiven frigor om hur virden kan ges pd
mer likvirdiga villkor, hur patientberittelser i klagomils- och
anmilningsirenden systematiskt kan samlas in och bearbetas samt
forestir en ny lag om organisation av hilso- och sjukvirdsverksamhet.

Jamlik vard

Utredningen konstaterar att det finns skillnader 1 den hilso- och
sjukvird som ges. Det ir vikrigt att sitta ljuset pd dessa skillnader
och fortsitta med det arbete som redan har pdbdtjats. Utredningen
har sett p4 frigan ur tre olika perspektiv — regionalt-, system- och
individperspektiv. Utredningens dverviganden syfrar till ate tydligt
konkretisera och lyfta mdjliga vigar framit inom ramen fér de
olika perspektiven.

Ojimlikbet ur ett regionalt perspektiv

Det férekommer betydande regionala skilinader vad giller medi-
cinska resultat och kvaliter. Det &r t.ex. inte acceptabelt att relativ
5-3rsverlevnad for kvinnor med dndtarmscancer varierar mellan
cirka 40 procent tili dryge 70 procent beroende pd 1 vilket landsting
virden ges.

Utredningen gor beddmningen att uppvisade brister och skill-
nader i medicinska resultat som framgir i Oppna jimférelser eiler
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nationeila utvirderingar 1 hgre grad dn i dag bor utgéra underlag
for statliga tllsynsinsarser.

Utredningen gor vidare bedommngen att patienter bor fi bittre
mojligher att tillgodogéra sig den information som bla. finns 1
C")ppna Jamforelser och i nationella utvirderingar. Bétire ullging
till data om virden bér piskyndas fér att 6ka transparensen. Det dr
patienterna som i slutindan fir ta konsekvenserna av eventuella
brister i virden. Patienterna bor dirfér fi tillging ull si god
information som mdjligt. Fér atv ytterligare koppla patenternas
egna upplevelser av virden till de medicinska resultaten bor dven
forekomsten av patientklagomdl till patientnimnder och Inspek-
tionen for vird och omsorg kunna visas och jimféras, nedbruses pd
enhetsnivi.

Utredningen har i delbetinkandet Patientlag foreslagit et lag-
reglerac fritc val av utférare 1 Sppen vird. Forslaget innebir aw
patienter under vissa forutsittningar kan vilja primérvird och Sppen
speczahserad vird éver landstingsgrinserna. Forslaget kan skynda pé
en viss utjimning av oacceptabla skillnader mellan landstingen.

Ogamlikbet ur ett systemperspektiv

Under de senaste decennierna har hilso- och sjukvirden — liksom
ménga andra samhallsinstitutioner — utvecklat grinssnitt mot med-
borgare och patienter som ofta stiller krav och férviintningar pd de
som anvinder dem. Enligt utredningens uppfattning har virdens
processer m.m. blivit alit mer likriktade. Systemen kan minga
ganger ses som konstruerade {ér att frimja effektiviter inom orga-
nisationen men inte alltid f6r att méta de mingfacerterade behov
och férutsittningar som finns 1 patientkollektivet. Som exempel
forusdtes ménga ginger att patienter kan boka och boka om mot-
tagningstider via olika webbsidor med hjilp av dator och e-
legitimation. Vid telefonkontakt med en vardcentral etc. hinder det
alltmer sillan att samtalet besvaras av en "riktig” minniska. Istillet
ska patienten knappa in personnummer och sedan vinza vid telefo-
nen for att bli uppringd.
Utredningen beskriver ocksd ett antal exempel som visar pd ate
gora jamlike ir acet gora skillnad”. Ett exempel som redovisas ir
arbetet med doulor 1 Vistra Gétalandsregionen, vilket har &kat
tillgingligheten till vird fér vissa grupper. Doulor dr kvinnor med
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invandrarbakgrund och goda svenskkunskaper som ger st6d il
gravida kvinnor med samma bakgrund.

Enligt utredningens beddmning bér et tydligare fokus higga pd
kompletterande viigar in i hilso- och sjukvirden. Ext mer personlige
och patientcentrerat synsitt p4 organisatoriska l6sningar bér enlig
utredningen ge forutsittningar {6r en mer jamlik ullging ull hilso-
och sjukvird.

Vidare anser utredningen att det bér ges utrymme och méjlighet
till ersittning dven fér sidana kompletterande losningar vid upp-
handling enligt lagen om offentlig upphandling samt 1 de regelbscker
som styr godkinnande av leverantérer i valfrihetssystem enligt lagen
om valfrihetssystem.

Ojamlikbet i det personliga métet

En dvervigande del av de beslut om vérd och behandling som varje
dag fattas i sjukvirden, r resultat av ett personligt méte mellan
patient och hilso- och sjukvirdspersonal. Studier visar att resulta-
ten.av dessa méten kan gestalta sig olika beroende pi underliggande
faktorer som utbildningsnivi, kén och fdelseland.

Enligt utredningens bedémning bér virdgivare genom tkad
egenuppidljning granska vidtagna behandlingsinsatser utifrin bl.a.
genus och socioekonomiska faktorer. Vidare bor verkiyg for att
underlitta kommunikation mellan patient och personal anvindas
fér patientgrupper som annars riskerar att forférdelas. I grundlig-
gande virdutbildningar bor utbildning om diskriminering och lik-
virdig vird ing3.

Patientklagomal

Fér att hilso- och sjukvirden ska kunna utvecklas, bide vad giller
kvalitet och effektivitet, miste patienten fi méjlighet att gora sin
rost hérd. Det finns minga olika site genom vilka man kan finga in
patienternas synpunkter p3 virden. Ett vanligt site dr patientenki-
ter av olika slag. Vid sidan av detta har patienterna mojlighet att
framféra sina synpunkter pd virden genom klagomal. Det 3r viktigt
att komplettera olika patientundersdkningar med en systematisk
klagoméishantering.
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Den {&rsta instans en patient bér vinda sig tll om man inte dr
n&jd med eller har frigor om vérden dr den morttagning/verksamhet
dir han eller hon har fitr sin vird eller behandling. Ménga ginger
kan de frigor eller motsdtiningar som uppkommit bist hanteras i
direkt anslutning till virdillfillet, antingen av behandlande perso-
nal eller av t.ex. verksamhetschefen vid enheten. Patienterna kan
dven vinda sig med frigor eller klagomadl till patientndmnderna och
till tillsynsmyndigheten. De har ocksd mdjlighet att begira ersitt-
ning frin patient- eller likemedelsférsikringen.

Det finns en hel del erfarenheter att ta del av 1 olika former av
pattentklagomil. Det 4r samuidigt viktigt att understryka att pati-
entklagomdlen f&rmodligen 4r toppen pi ettisberg. Socialstyrelsens
virdskademitning visar att det kan vara si ménga som drygt
100 000 patienter som skadas varje dr 1 virden och s& ménga som
3000 som dor till foljd av en virdskada. Siffrorna kan exempelvis
jimftras med att hilso- och sjukvirden endast gér ca 2 100 lex
Maria-anmilningar per ir och att det 2012 anmdldes 12 900 skador
6ili Patientforsikringen LOF. Mot denna bakgrund #r det angeliget
att ta alla tillfilien 1 akt att ¢a tillvara patienternas synpunkter fran
de olika instanser de kan vinda sig till med sina klagomal. Patien-
ternas anmilningar beh&vs f6r att 4 en mer komplett bild av verk-
ligheten.

Forutom att den enskilda virdenheten tar ull sig och arbetar
med patientklagomal dr det angeliget att denna stora kunskaps-
massa systematiskt stills samman och analyseras. P4 regional niva
kan underlaget t.ex. anvindas £&r styrning och uppféljning, bla. fér
uppféljning av ingdngna avtal dir hilso- och sjukvird upphandlats
frin privata virdgivare.

1 ett nationellt perspektiv kan systematiska sammanstillningar och
analyser exempelvis visa pd problem inom nigot specialistomréde som
forekommer pi minga olika hill 1 landet eller uppmirksamma helt
nya {&reteelser eller riskomriden.

Enligt utredningens beddmning bér regeringen ge Inspektionen
for vird och omsorg i uppdrag att utveckla system for att aggre-
gera, analysera, sammanstilla och &terfora erfarenheter frén bla.
anmilnings- och klagomalsirenden.

Patientnimnderna arbetar aktivt med att dterféra hindelser tll de
virdgivare som har firt kiagomdl pi sin verksamhet. Enlige utred-
ningens beddmning bdr Patientnimndernas erfarenheter emellertud
tas till vara 1 stdrre utserickning 1 ett styrnings- och lednings-
perspektiv 1 landsting och kommuner. Inspektionen f6r vird och
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omsorg bér, i samverkan med patientnimnderna, arbeta fram en
modell si att man systematiske kan tilivarata den information som
patientndmnderna lamnar.

Lag och forordning om organisation av halso- och
sjukvardsverksamhet

Sedan hilso- och sjukvirdslagen (HSL) tridde 1 kraft har den
indrats ett 70-tal ginger. Den grundliggande strukturen 1lagen har
dock behillits oférindrad. Lagen dr nirmast ett “lappticke” dir
bestimmelser av olika dignitet ligger samlade 1 paragrafer som i
minga fall f5ljs av bokstiver. Ett antal paragrafer har ocksi upp-
hivts genom 4ren. Lagen innehdller inga kapitel och det dr svirt att
hitta specifika paragrafer eftersom de inte grupperats efter dmnen
eller annat. Utredningen f{6residr att HSL upphiévs och ersitts av en
ny lag — lagen om organisation av hilso- och sjukvirdsverksamhet
(organisationslagen).

Utredningens férslag innebdr att vissa bestimmelser frin HSL
fors dver 1 stort sert ofdrindrade dll organisationslagen, medan
andra bestimmelser endast har omarbetats spriklige och/eller
redaktionellt. 1 begrinsad utstrickning foreslds nyskrivna bestdm-
melser i organisationslagen. Dessa har 1 huvudsak tillkommit i for-
tydligande syfte eller som en konsekvens av utredningens 6rslag i
deibetinkandet Patientlag.

Hilso- och sjukvirden har genomgatt stora forindringar under
de tre decennier som har gitt sedan FISL:s inférande. De regler om
krav och skyldigheter f&r huvudmin och virdgivare som ursprung-
ligen fanns i lagen utgick frin en situation di 1 princip all vird 1
landet gavs av landsting. I dag ansvarar kommunerna fér en del av
hilso- och sjukvirden och delar av den offentligt finansierade
virden utférs av féretag eller organisationer. Det har dirmed blivit
mer angeliget att det tydligt framgdr vilket ansvar som vilar pd de
olika huvudminnen eller bestillarna och vilket ansvar som de olika
virdgivarna eller utférarna har. I den nya organisationslagen fére-
slis definitioner av begreppen huvudman och virdgivare. Dessutom
utghr organisationslagens struktur frin de olika aktérerna inom
hilso- och sjukvirdsomridet och deras ansvar. Bestimmelser av
liknande karaktir har samlats och sammanférts med ansvarsférdel-
ningen som grund.
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I likhet med utredningens férslag till patientlag har utredningen
dven vad giller organisationslagen valt ate strukeurera lagen pi et
sitt som ska underlitta senare utveckling och inférandet av nya
bestimmelser. P4 grund av lagens omfattning har utredningen vale
att dela in lagen 1 avdelningar. Under varje avdelning finns kapitel
med egen paragrafnumrering. Den 1 jimforelse med HSL mer
omfattande uppdelningen av lagens olika bestimmelser avser ate
underlitta lisning och &stadkomma en mer pedagogisk och &ver-
biickbar reglering.

Négon samlande férordning pd hilso- och sjukvirdens omréide
har hitintills inte funnits. Utredningen anser att en samlande for-
ordning skulle vara virdefull och ge en bittre &verblick &ver regle-
ringen pi omridet. Utredningen foresldr dirfér att en ny férord-
ning ska inféras som samlar bestimmelser 1 nu gillande férord-
ningar som innehdller detaljreglering avseende orgamisation av
hilso- och sjukvirdsverksamhet. Utredningen féreslir ocksd att
vissa detaljbestimmelser som 1 dag regleras i HSL 1 stillet fors dver
till f&rordningen.

Utredningen féreslar dven att lagen om vissa anstillningar som
likare vid upplétna enheter, m.m. upphivs. Innehillet i lagen fors Gver
till annan férfattning, utom betriffande den sirskilda regleringen
avseende méjlighet il visstidsanstéllning av likare med specialist-
kompetens som utgdr helr.

Utredningen féreslir att lagférslagen ska trida 1 kraft den 1
januari 2015. Utredningen f6resldr vidare en Svergingsbestimmelse
som ir kopplad till férslaget om upphdvande av lagen om vissa
anstillningar som likare vid uppldtna enheter, m.am.

16
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