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FORORD

Patienter har unik kunskap. Kunskap som kan omsattas till nytta i varden om vi
ges mojlighet. Varden blir battre, effektivare och sakrare om patienterna ar valin-
formerade och, med hansyn till sina férutsattningar, kan delta aktivt och paverka
varden utifran sitt perspektiv och sin roll. Trots att det finns mycket att vinna for
alla parter sa tas inte patienternas erfarenheter till vara.

Individens roll i halso- och sjukvarden har debatterats under manga ar. Utred-
ningar visar pa vikten av att |lata patientens livssituation och mdojlighet till sjalvbe-
stdmmande sta i centrum. Om alla &r verens — varfér hander da inte mer? Hur
kan vi pa riktigt satta patienten i fokus?

Att lata patienten sta i centrum var utgangspunkten nar arbetet med den forsta
patientriksdagen inleddes. Patientriksdagen &r en arena for patienterna, en plats
dér patienter och beslutsfattare kan motas och patienter komma till tals. Den
typen av arena har saknats, fram tills nu. Den 7 maj gick den férsta patientriks-
dagen av stapeln. Ett stort antal patientféretradare och beslutsfattare var pa
plats for att diskutera hur patientens inflytande &ver sin vard kan starkas.

Vi tror att det héar &r vagen framat. Vi patienter behover lyfta blicken fran vara
respektive diagnos- och sjukdomsomraden och se de gemensamma problemen
vi star infér. Genom att prata med en samlad och tydlig rost kan vi réna mer
uppmérksamhet och fa gehér hos beslutsfattare. Givetvis ska vi alla fortsatta att
driva vara respektive fragor, men dar det finns gemensamma utmaningar och
lardomar att dra, dar ska vi hjélpas at.

Temat for patientriksdagen 2019 var patientlagen. | den har rapporten kan

du bland annat lasa om diskussionerna kring patientlagen som skedde under
patientriksdagens paverkanstorg och de férandringsférslag som deltagarna ros-
tade fram. Patientlagen inférdes for fyra ar sedan men har inte fatt det genom-
slag som den borde. En granskning som myndigheten Vardanalys har genomfort
visar att patientens stéllning inte har starkts och att den dessutom har férséamrats
pa en rad punkter. Vi maste fa till en férandring och det snarast. En central fraga
ar att patienter ges mojlighet till inflytande och att varden arbetar med en per-
soncentrerad vard.

Vi vill rikta ett stort tack till alla som deltog pa patientriksdagen 2019. Tack

fér ert engagemang, ert arbete och er tid. Den forsta patientriksdagen var ett
tydligt kvitto — oavsett diagnos kan vi forbund samlas kring viktiga och gréns-
overskridande fragor. Tillsammans kan vi vara en starkare rost och satta mer
press pa politiker och andra beslutsfattare. Vi ser fram emot det fortsatta arbe-
tet och hoppas att manga av er vill vara med pa den resan.

Radsgruppen bestdende av Astma- och Allergiférbundet, Blodcancerférbundet,
Huvudvérksférbundet, Neuro och Riksférbundet HjértLung i samarbete med
Novartis.
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BAKGRUND OM PATIENTLAGEN

I mars 2011 beslutade regeringen att tillsatta en sarskild utredare med uppgift
att lamna forslag pa hur patientens stéllning inom och inflytande éver hélso- och
sjukvarden skulle kunna stérkas (dir. 2011:25). Regeringen beslutade dven senare
om tva tillaggsdirektiv till utredningen (dir. 2012:24 och 2012:113). Som sérskild
utredare férordades davarande regiondirektor Johan Assarsson. Utredningen
tog namnet Patientmaktsutredningen. Utredningens slutbetankande, Ansvarsfull
hélso- och sjukvard (SOU 2013:44), éverlamnades i juni 2013. Dessférinnan hade
utredningen tidigare l&mnat promemorian Patientens tillgang till sin journal och
delbetédnkandet Patientlag (SOU 2013:2)."

| delbetankandet Patientlag (SOU 2013:2), foreslog utredningen en ny patient-
lagstiftning som samlar bestammelser fran halso- och sjukvardslagen som tydlig-
gor patienters mojligheter till inflytande i halso- och sjukvarden eller har direkt
betydelse fér vardens utformning.?

Patientmaktsutredningen Iag till grund fér den proposition som regeringen se-
dan lade fram och patientlagen (2014:821) tradde i kraft den 1 januari 2015. Det
overgripande syftet med lagen &r att stérka och tydliggéra patientens stéllning
samt att vidare frdmja patientens integritet, sjalvbestammande och delaktighet.®
Huvudsakligen bygger lagen pa de skyldigheter som vardgivarna och hélso- och
sjukvardspersonalen har. Patientlagen innehaller bestdmmelser som ror patien-
tens mojlighet till inflytande i halso- och sjukvarden eller som har direkt betydel-
se for vardens utformning.*

PATIENTLAGENS KAPITEL
Patientlagen bestar av elva kapitel och innehaller bestdmmelser om bland annat
tillganglighet, information, delaktighet och patientsakerhet.

Patientlagens kapitel:

1 kap. Inledande bestammelser

2 kap. Tillganglighet

3 kap. Information

4 kap. Samtycke

5 kap. Delaktighet

6 kap. Fast vardkontakt och individuell planering
7 kap. Val av behandlingsalternativ och hjalpmedel
8 kap. Ny medicinsk bedémning

9 kap. Val av utférare

10 kap. Personuppgifter och intyg

11 kap. Synpunkter, klagomal och patientsakerhet

1 https://www.regeringen.se/49b69b/contentassets/58370125ba8f4611827977{35181dc94/ansvarsfull-
halso--och-sjukvard-sou-201344

2 https://www.regeringen.se/49b69c/contentassets/93a9cbee50fe49a183aab8389997b717/patient-
lag---delbetankande-av-patientmaktsutredningen-sou-20132

3 https://www.vardanalys.se/rapporter/lag-utan-genomslag/

4 https://patientsakerhet.socialstyrelsen.se/om-patientsakerhet/centrala-lagar-och-foreskrifter/patient-
lagen
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Patientlagen har som
Svergripande syfte att
stdrka och tydliggéra
patientens stéllning.

Lagen ska framja
patientens integritet,
sjdlvbestdmmande
och delaktighet.




"LAG UTAN GENOMSLAG"

Pa uppdrag av regeringen genomférde Vardanalys, under aren 2014-2017,

en uppféljning av implementeringen av patientlagen. Syftet var att utifran ett
medborgar- och patientperspektiv belysa om lagstiftningen fatt den effekt som
det var ténkt. | slutrapporten “Lag utan genomslag” har myndigheten undersékt
om och hur patientlagen starkt patienternas stéllning och ger en samlad bild
baserad pa de tva tidigare delrapporterna.

For att svara pa fragan om patientlagen har gett effekter i form av en starkt
stéllning foér patienter har Vardanalys utgatt fran tva perspektiv:

P Patientens faktiska stdllning — avser det som patienten anser att hen faktiskt
far av varden i form av delaktighet, inflytande, information och sa vidare.

P Patientens rattsliga stéllning — syftar pa vad patienten utifran lagen har ratt
att forvanta sig av varden och hur detta kan tillférsékras patienten.

Myndighetens huvudslutsats &r att patientens stallning inte har stérkts sedan
patientlagen inférdes. Patientens faktiska stéllning &r oférandrad eller forsva-
gad och patientens réttsliga stéllning &r fortfarande svag. Syftet med lagen har
darfor inte uppnatts.

Vardanalys kan inte inom nagot av patientlagens omraden utlédsa en samman-
vagd forbattring av patientens faktiska stéllning.

Férandring i patientens faktiska stéllning

Sammanvagd bedémning per omrade aret innan > efter lagen tradde i kraft

Inledande  K&nnedom om patientlagen >
2 kap. Tillgénglighet v
3 kap. Information ]
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 >

A Forbéttrad, = Ingen skillnad, WV Foérsamrad
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PATIENTRIKSDAGENS
PROCESS

Patientriksdagen &r en arena for patienterna. En motesplats dér patienter

och beslutsfattare kan komma samman och patienter komma till tals. Det har
darfor varit av yttersta vikt att det &r patienter som star bakom patientriks-
dagen. De fem férbunden, Astma- och Allergiférbundet, Blodcancerférbundet,
Huvudvarksférbundet, Neuro och Riksférbundet HjartLung, bjéds in till detta
arbete och skapade den sa kallade radsgruppen.

Under varen 2019 samlades radsgruppen vid ett flertal tillfallen fér att arbeta med
Patientriksdagen. Under arbetsmétena fastslogs bland annat tema patientlagen,
innehall och program. Aven praktiska delar som lokaler och inbjudningslista av-
handlades samt att forslag till paverkanstorg och forslag pa talare arbetades fram.

Under sjélva Patientriksdagen fungerade radgruppen som samtalsledare under
paverkanstorget och féredragande i plenum.

Patientriksdagen 2019 genomfordes i samarbete med Novartis.

UTVALDA KAPITEL

Da Patientlagen ér allt for omfattande for att under en dag hinna diskuteras pa
djupet, var en avgrénsning nddvandig. Radsgruppen diskuterade under sina
méten vilka delar av lagen som bor diskuteras under patientriksdagen.

Foljande tre kapitel valdes ut av radsgruppen:

P> 5 kap. Delaktighet

P 6 kap. Fast vardkontakt och individuell planering
P> 11 kap. Synpunkter, klagomal och patientsakerhet

KAPITEL 5 — DELAKTIGHET

Patientlagens femte kapitel anger att hélso- och sjukvarden sa langt som mgjligt
ska utformas och genomféras i samrad med patienten (1 §). Vidare ska en
patients medverkan i hélso- och sjukvarden utga fran patientens 6nskemal och
individuella férutsattningar, genom att hen sjélv utfor vissa vard- eller behand-
lingsatgéarder (2 §). Patientens narstaende ska ocksa kunna medverka vid utform-
ningen och genomférandet av varden, om det &r Iampligt och om bestammelser
om sekretess eller tystnadsplikt inte hindrar detta (3 §).

KAPITEL 6 - FAST VARDKONTAKT OCH INDIVIDUELL PLANERING
Patientlagens sjatte kapitel anger att patientens behov av trygghet, kontinuitet
och sékerhet ska tillgodoses. Samt att olika insatser for patienten ska samordnas
pa ett &ndamalsenligt s&tt (1 §). En fast vardkontakt ska utses for patienten om
hen begar det, eller om det &r nédvandigt for att tillgodose patientens behov
av trygghet, kontinuitet, samordning och sékerhet (2 §). Vidare framkommer att
patienter ska fa mojlighet att vélja en fast lakarkontakt inom priméarvarden (3 §).
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KAPITEL 11 - SYNPUNKTER, KLAGOMAL OCH PATIENTSAKERHET
Patientlagens elfte kapitel innehaller bland annat bestammelser om Patient-
namndernas samt Inspektionen fér vard och omsorgs (IVO) uppdrag och skyl-
digheter (1 och 3 §). Att vardgivare snaraste ska besvara klagomal fran patienter
och deras nérstaende (3 §). Vidare framkommer vardgivarnas skyldigheter att
ge sarskild information till patienter som har drabbats av en vardskada (3 §).
Patienten och dennes nérstaende ska ocksa fa mojlighet att delta i vardgivarens
patientsékerhetsarbete (4 §).
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PATIENTRIKSDAGEN 2019

Den forsta upplagan av patientriksdagen blev en valbesékt dag med manga
intressanta talare och diskussioner. Over 20 patientorganisationer var represen-
terade. Socialminister Lena Hallengren var pa plats for att inviga dagen. Johan
Assarsson, Vd Inera och tidigare utredare for patientmaktsutredningen, talade
om bakgrunden till patientlagen och hur utredningen som gavs i uppdrag att
utreda en ny lag resonerade. Jean-Luc af Geijerstam, generaldirektor fér myndig-
heten Vardanalys, berdttade om myndighetens rapport “Lag utan genomslag”.
En uppféljning av implementeringen av patientlagen som visade pa stora brister.

De bada dragningarna gav deltagarna mycket information som de sedan tog
med sig till det paverkanstorg som genomférdes mitt pa dagen. En interaktiv
gruppévning dér patientlagen diskuterades.

Ytterligare talare var Anna Nergardh, regeringens utredare for “God och néra
vard”, som lyfte fragor kopplade till utredningen, priméarvarden, patientinfly-
tande och patientlagen. Dagen avrundades med en panel bestdende av Acko
Ankarberg (KD), ordférande socialutskottet, Jonas Andersson (L), ordférande
halso- sjukvardsstyrelsen VGR, Anders Henriksson (S), regionstyrelsens ord-
férande region Kalmar lan, Ann Johansson, vice férbundsordférande Vardfor-
bundet och Emma Spak, samordnare av Néra vard pa SKL.

Fran scenen hérdes positiva tongangar till initiativet patientriksdagen. Deltagar-
na i den avslutande panelen lyfte behovet av en métesplats sdsom patientriks-
dagen och sag stor potential i hur forumet kan véxa och utvecklas. Ann Johans-
son sa att hon ser framfér sig att om fem ar kan patientriksdagen vara en aktiv
riksdag med stort inflytande 6ver varden. Anders Henriksson (S) uppskattade de
konkreta forslag som kommit ut av dagen. Att patienterna tar ledartréjan och sa-
ger at makthavare att komma till dem istéllet for tvartom tyckte Emma Spak var
mycket bra. Jonas Andersson (L) fortsatte pa samma spar och sade att det som
ar sarskiljande och extra viktigt jamfért med andra forum, ar att pa patientriks-
dagen &r det patienterna som &dger problemformuleringen. Acko Ankarberg (KD)
lyfte vikten av patientinflytande och gjorde ett |6fte om att inte delta i nagra
paneldebatter dér patienter inte ar delaktiga nar dessa fragor diskuteras.

PAVERKANSTORGET

Ett paverkanstorg ar en form av en interaktiv workshop och utgjorde en stor del
av patientriksdagen. Under paverkanstorget diskuterades de tre valda kapitlen
fran patientlagen fér att gemensamt identifiera hinder och nya férslag pa for-
battringsomraden.

Vid registreringen pa morgonen delades alla deltagare in i tre olika grupper som
bestod av en blandning av patientféretradare, politiker, myndighetsforetradare
och akademin. Grupperna cirkulerade under paverkanstorget mellan tre olika
stationer dar varje station fokuserade pa ett av de tre utvalda kapitlen i patient-
lagen. Varje kapitel diskuterades, och som avslutning fick alla deltagare résta pa
vilka av de uppkomna férslagen som pa bést satt kan bidra till att starka patien-
ternas stéllning.
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KAPITEL 5 — DELAKTIGHET

Forslag med flest roster:

P> Halsoplanen maste integreras i journalen

P Patientutbildning behéver definieras och struktureras och vem som &r ansva-
rig maste tydliggdras

P Alla vardutbildningar bér innehalla utbildning i patientlagen och ge kunskap
om hur patienternas stéllning kan starkas och delaktigheten 6ka

b Stark mojligheten fér narstdende att ha en aktiv roll i utformandet och ge-
nomférandet av varden

Integrera hélsoplanen i journalen — ett maste

Att halsoplanen maste integreras i journalen stod hégt i kurs under diskussioner-
na kopplade till kapitel 5 — delaktighet. Manga deltagare sag det som mycket
viktigt och en sjélvklarhet att varden och patienten ska ha tillgang till samma
information genom en hélsoplan. Planen bor upprattas tillsammans.

Patientutbildningar — en méjlighet att bli mer delaktig

Aven patientutbildning var ett &mne som engagerade manga. Vem &r ansvarig?
Vem ska genomféra utbildningarna? Pa vilken niva ska utbildningarna ske? Nar

i vardprocessen ska patienter fa information om patientutbildningar? Det var
nagra av fragorna som diskuterades. Det radde samstammighet om att informa-
tion &r viktigt, det &r en grundsten for att kunna vara delaktig. Patienter behdver
veta vad de kan efterfraga och vilka krav de kan stélla. Idag har manga patienter
lag kunskap om var de kan vanda sig for att fa hjalp.

Patientorganisationerna spelar en central roll i fragan om patientutbildningar. Men
dessvarre kan brist pa resurser utgora hinder for att fler patienter ska fa ta del av
materialet som tas fram. Samtidigt framkom &ven viss sjélvkritik, patientorganisa-
tionerna maste ocksa se till att jobba professionellt och ihardigt med fragan.

Att alla vardutbildningar bér innehalla utbildning i patientlagen och ge kunskap
om hur patienternas stéllning kan starkas och delaktigheten dka var ytterligare
ett forslag som vann gehor. Det understroks att detta ska galla for all personal
inom hélso- och sjukvardssektorn, d&ven exempelvis fysioterapeuter och arbets-
terapeuter. Fortbildning i dessa fragor bér ocksa ges I16pande till befintlig
personal. Till viss del far en del yrkesgrupper utbildning i regelverkskunskap och
liknande, men det behdver utvecklas och bli battre. Val ute pa arbetsplatserna
maste kunskapen implementeras och personalen maste ges tid att gora det.
Flera patientféretradare lyfte vikten av att skapa en kulturférandring.

Narstaende - resurs som tas for givet

Anhoriga ar en for snév definition som i alla sammanhang bér breddas till narsta-
ende. Patienten maste sjalv fa valja vem eller vilka som ska raknas som narstaen-
de, det ska inte begransas till endast anhériga.
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Néarstaende kan vara en resurs, men varden tar dem for givet och de blir ofta
ifragasatta. Samtidigt ar det viktigt att inte allt ansvar skjuts &ver pa den nérsta-
ende, det ar en balansgang mellan att vara en resurs och att en narstaende kan
uppleva att jobb lampas 6ver. Alla har inte narstaende som kan hjélpa till, darfér
kan det inte heller férutsattas att det finns personer i patientens nérhet som kan
avlasta patienten och varden.

Patientens 6nskemal i dessa sammanhang ar viktigt att ha med sig. Det &r inte
givet att patienten vill att nérstaende ska fa information och involveras i varden.
Den néarstaendes roll maste vara tydligt definierad utifran patientens énskemal
och behov.

Digitalisering var ett amne som ocksa diskuterades i olika utstrackning. Det &r
ett omrade dér manga patientféretrédare ser mojligheter att 6ka delaktighe-
ten men dven utmaningar. Flera lyfte att alla inte har méjlighet att ta till sig och
anvanda sig av digitala verktyg. Den digitala utvecklingen maste utga fran pa-
tienten och vara tillganglig fér alla. Goda exempel fran Norrland lyftes fram dar
digitala moten inom sjukvarden fungerar val. Men de flesta ansag dnda att det
béasta ar att motas fysiskt forst for att etablera kontakt. Att satsa pa och utveckla
1177 Vardguiden var ett férslag som lades fram.
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KAPITEL 6 - FAST VARDKONTAKT OCH INDIVIDUELL PLANERING

Forslag med flest roster:

P> Vérden maste i storre utstrackning vara personcentrerad for att kunna 6ka
tillgangligheten for kroniskt sjuka

P> Rollen vardkoordinator bér inféras for att utifran individens férméga och
preferenser samordna patientens samlade vardbehov

P> Varden och den individuella planeringen maste utformas tillsammans med
patienten

Varden maste bli battre pa att ta hand om kroniskt sjuka

Det radde samstammighet kring att varden i storre utstrdckning maste vara
personcentrerad for att kunna 6ka tillgangligheten for kroniskt sjuka. Att vara
kroniskt sjuk ar ett satt att leva, hela ens livsstil kan behdva férandras. Dessa
patienter behdver mer an vard, de kan ocksa behéva omsorg. En del lyfte att
patientlagen inte ar utformad kring patientens rattigheter och att hela sjuk-
varden behdver bli mer effektiv. | en sadan organisation &r en fast vardkontakt
mycket viktig. Narstaende fyller en viktig roll fér manga kroniskt sjuka, men allt
ansvar kan inte laggas pa dem.

Vardkoordinator — ser det samlade vardbehovet

Kopplat till kroniskt sjuka diskuterades aven forslaget om att inféra rollen
vardkoordinator. Tanken med rollen &r att patientens samlade vardbehov lattare
kan samordnas sa att varden pa riktigt blir personcentrerad. Flera av deltagarna
ansag att en vardkoordinator &r ett absolut maste och att det ar orimligt att den
funktionen inte finns. Det finns idag olika liknande initiativ, men inget ar tillrack-
ligt heltdackande. Som det ar idag sker koordineringen ofta utifran olika diagno-
ser, men egentligen skulle det behévas en koordinator som utgar ifran patien-
ten, sarskilt nér patienten har flera diagnoser. Ett férslag som lyftes fram var att
benadmna koordinatorn patientkoordinator istéllet fér vardkoordinator. Exakt vad
en sadan roll ska fylla for funktion och syfte behdver definieras tydligare. En del
av deltagarna ansag att fast vardkontakt skulle kunna utvecklas till mer av en
koordinator, medan andra ville halla isér de bada rollerna.

Manga av patientféretradarna pa plats var bekymrade 6ver de stuprér som finns
inom varden idag. Det &r ett problem att manga patienter sjalva tvingas ta sig
runt till olika vardenheter. En koordinator skulle kunna vara en 16sning pa det
problemet. Alla patienter kdnner dock inte behov av stédet fran en koordina-
tor, det kan ocksa vara sa att en patient behover olika mycket stéd under olika
perioder. En koordinator att ga till vid behov vore en férbéattring jamfort med
idag, ansag en del.

Diskussionerna om vardkoordinator engagerade manga. Ytterligare ett perspek-
tiv som lyftes var att inféra multidisciplindra team och att koordineringen flyttar
mellan de olika rollerna i gruppen beroende pa vilken funktion som &r viktigaste
for patienten just for tillfallet. For patienter med séllsynta diagnoser ar det av
yttersta vikt att varden &r samordnad kring patienten. Ett multidisciplindrt team
ar en nédvéndighet.

Planera varden tillsammans med patienten

Varden har historiskt sett inte involverat patienten i tillrackligt hég utstrackning.
Varden och den individuella planeringen maste tas fram tillsammans med patien-
ten utifran patientens perspektiv och anpassas till varje patients unika férutsatt-
ningar att vara involverad och delaktig.

For att det ska vara mojligt maste stupréren forsvinna och mer kommunikation
maste ske dver granserna, exempelvis mellan olika vardenheter, sjukhus och
mellan region och kommun. Tre olika sjukdomar ska inte kréva tre olika kliniker
och kontaktytor. Trygghet ar en viktig grundférutsattning.

Patientriksdagen rapport 2019 9



KAPITEL 11 - SYNPUNKTER, KLAGOMAL OCH PATIENTSAKERHET

Forslag med flest roster:

P> En dversyn bor goras for att utreda om majligheten till sanktioner och andra
patryckningsmedel kan stérka patientnamnderna

P> Infér en nationell patientombudsman som kan sakerstalla tillsyn och aktivt
arbeta for en efterlevnad av patientlagen

P> Ett aktivt arbete maste till for att skapa en kultur dar fler kdnner sig manade
att rapportera missforhallanden inom varden

Patientndmnderna - okdnda och underutnyttjade

Dagens klagomalsfunktion fungerar inte eftersom patienten ar i beroendestall-
ning. Patientndmnden tar inte stéllning. Som patient &r du hanvisad till vardgiv-
aren, men skulle behdva en opartisk bedémning. IVO behandlar inte drenden
som &r aldre &n tva ar och bara drenden som handlar om fara for liv. Flera
patienter vittnar om trakiga erfarenheter av patientnamnden och kanslan att
manga klagomal gar vardens vag.

Patientnamndernas arbete ar okant idag och manga forstar inte patientnamn-
dens roll. Mdjligheten att vanda sig till patientnamnden maste lyftas fram mer &n
vad som gors i dagslaget. Ett konkret férslag som presenterades under diskus-
sionen var att broschyrer om patientnamnden bér ligga framme pa vardcentraler
och sjukhus. Aven ett gott exempel frén Vastra Gétalandsregionen namndes, dar
regionen har anvant sig av bioreklam fér att sprida budskapet.

En patient ar alltid i underlage vilket var en fraga som ocksa berérdes. Manga
patienter upplever att patientlagen &r tandlés och att det &r svart att fa upprat-
telse, det saknas en kansla av att nagonting hénder. Vissa tyckte till och med att
arendehanteringen tar sa pass lang tid och ar sa utdragen att det gar snabbare
att helt enkelt férsoka ga via media.

Samtliga patientndmnder maste ha igang sina rad och stdrre nytta kan dras av
patientorganisationer runt om i landet. | Vastra Gotaland arbetar regionen aktivt
med att fora en dialog med patienterna och medverkar bland annat pa senior-
massor.

Ett nytt forslag som kom upp under diskussionerna, och som uppskattades av
narvarande patientforetradare, var att patienter bor ges en blankett for dver-
klaganden. Det rader okunskap om att patientlagen finns och ett mer strukturerat
och lattillgangligt 6verklagandeférfarande skulle underlétta processen for
patienterna.

Delade meningar om patientombudsman

Forslaget om att en nationell patientombudsman bér inféras fick stort gensvar
med méttes ocksa av viss skepsis. A ena sidan ansag en del att en patientom-
budsman och ett nationellt “tank” kan bidra till en kulturférandring. Att nagon-
ting behéver handa for att fa fart pa fragorna. A andra sidan var en del tveksam-
ma till att en patientombudsman kan skapa en kulturférandring och ville inte
satta for stor tilltro till ombudsman pa central niva utan snarare 6ka kdnnedomen
om patientndmnderna och méjligheten att driva ett drende.

IVOs roll diskuterades och ett antal deltagare ansag att myndighetens nya
uppdrag inte fungerar och att “IVO har kapitulerat”. Darfor tyckte vissa patient-
féretradare att en patientombudsman, med liknande uppdrag som konsument-
ombudsmannen, kan vara en vag framat.

Att en kulturférandring maste till radde det ingen tvekan om och dér maste hela
organisationen vara med pa férandringsresan, sarskilt viktigt i ett inledande ske-
de &r att férankra i ledningen for att kunna astadkomma en verklig férandring.
En ldrande organisation med ett 6ppet klimat behdver skapas.
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Kulturférdndring — uppmuntra rapportering

Patienten har en radsla for att bli straffad. Det &r svart att framféra synpunkter
och svart att fa respons. Det &r svart for patienter att klaga pa en lakare, vilket
till viss del skulle kunna vara en generationsfraga. En kultur behéver skapas dar
bade patienter och medarbetare vagar saga till och rapportera felaktigheter och
missférhallanden. Det handlar om attityder — att inte séka syndabockar utan i
stéllet uppmuntra rapportering av incidenter.

Att I6pande arbeta med utbildning &r ett satt att foréandra kulturen. Recerti-
fiering for professionen férdes fram som ett forslag, vilket pa ett naturligt satt
skulle kunna &ka fortbildningen. Oppna jamforelser var ett verktyg som ocksa
diskuterade. Genom att mata vissa aspekter i patientlagen och publicera demi
Oppna jamforelser skulle det finnas statistik som inte bara handlar om medicinska
resultat. Vardgivare skulle tvingas féra dialog med patienterna.

Dt mbstn A ank o
Framidna .rwd'_:' &".&
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FRAGOR TILL RADSGRUPPEN

Helena Elliot,
kanslichef
Huvudvérks-
forbundet

o\

Vad betyder det att patient-
organisationer far méjlighet att
motas pa det har sattet?

Jag tror att det har stor betydelse.
Patientriksdagen var ett mycket
kreativt, konkret och effektivt

satt att tillsammans arbeta fram
forbattringsforslag. Det gav positiv
energi som i andra sammanhang
kan utebli om diskussionerna blir
langdragna med fokus pa allt som
inte fungerar.

Mikaela
Odemyr,

2:e vice ord-
férande Astma-
och Allergi-
forbundet

Infriade patientriksdagen dina
férvantningar?

De o6vertraffade forvantningarna
med stor marginal. Ratt personer
kom och det fanns ett genuint
intresse for denna dag pa ALLA
nivaer och alla kdndes sa enga-
gerade. Det finns inte jattemanga
arenor dar vi kan motas sa har, vi
har mycket gemensamt men vi kan
aven ta lardom av vad andra gér
och hur de ser pa saker.
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Inger Ros,
ordférande
Riksférbundet
HjértLung

Vad tror du att patientriksdagen
inneb&r/kan komma att innebéra
fér patientens stéllning?

Det har med fortroendet for varden
att gora. | och med att manga
patienter och patientféretradare
upplever patientlagen som tandlés,
spiller det 6ver i minskat fértroende
fér varden. Internationellt sett ligger
vi inte bra till i bemétande, delaktig-
het och tillgénglighet. Vi var manga
som hoppades att patientlagen
skulle forbattra detta, istallet har det
blivit sémre pa flera omraden.

=T

Lise-lott

- Eriksson,
ordférande
Blodcancer-
I forbundet

Varfér ar patientlagen sa viktig
att diskutera?

Patientlagen tillkom for att starka
patientens stallning i varden. Men
trots att lagen tillkom for flera ar
sedan ser vi inte att patientper-
spektivet och patientinflytande har
okat i tillracklig omfattning. For att
fa till denna férandring behdver
patientorganisationer mojlighet att
motas och diskutera gemensamma
fragor &ver grénserna.



VAGEN FRAMAT

Patientriksdagen 2019 var startskottet pa en férandringsresa for dkat patient-
inflytande. Patienternas inlyftande och delaktighet maste 6ka, genom samarbete
kan varden bli battre an den &r idag. Halso- och sjukvarden, och samhéllet i
stort, star infér ett antal utmaningar och méjligheter. En aldrande befolkning,
digitaliseringen, nya metoder och behandlingar &r nagra av dem. Dar &r patien-
terna, med sin unika kunskap, en viktig resurs.

De konkreta férslag som togs fram av patientriksdagen &r viktiga i det fortsatta
arbetet med att stérka och tydliggdra patientens stéllning. Har &r ett brett
engagemang, med blicken pa gemensamma utmaningar och hinder snarare an
diagnosspecifika fragor, av stor vikt.

Detta forsta ar var temat patientlagen. Ambitionen &r att patientriksdagen ska
bli ett arligt aterkommande forum, som varje ar lyfter nya teman. Arbetet slutar
inte har. Den har rapporten kan fungera som ett underlag fér fortsatta diskus-
sioner, inom och mellan patientférbund och i dialog med politiker och andra
beslutsfattare. Under hésten 2019 kommer ett uppféljningsseminarium att
genomféras och 2020 ar det dags fér andra upplagan av patientriksdagen.
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