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Inledning

Flera studier vittnar om att dagens patienter vill ha mer inflytande nér det galler utformningen
och innehallet i varden. Patienter 6nskar exempelvis mer information om den egna prognosen
och olika behandlingsalternativ men vill ockséa vara med och styra inriktningen pa varden. Detta
paverkar inte bara den traditionella rolluppdelningen mellan lékare och patient utan staller ocksa
nya krav pa vardens organisation och utformning (Blomgqvist & Rothstein 2000, Socialstyrelsen
2009, Newman & Vidler 2006).

Fragan om hur patienter och medborgare kan paverka och styra hélso- och sjukvarden har
kommit att bli en alltmer aktuell friga i den svenska politiska debatten. Under senare ar har flera
politiska reformer inforts med det uttalade syftet att starka patientens stillning i varden,
exempelvis det fria vardvalet inom primarvarden och vardgarantireformen. Ett genomgaende
drag i de nya reformerna &r att patienter och medborgare ges utokade valmajligheter i varden.
Grundpoéngen med reformerna &r att valet av exempelvis vardcentral eller sjukhus ar patientens
eget och att patienten, fran att ha betraktats som ett “objekt” i varden numera ges reella
mojligheter att paverka den egna vardprocessen. Reformerna innebar saledes att de nationella
beslutsfattarna, pa ett aktivt satt, overfort maktbefogenheter till patienterna.

Aven om det i den pagaende politiska debatten finns ett tydligt fokus pa patientens valfrihet som
den mest centrala paverkansmekanismen &r detta inte det enda sattet for patienter att paverka
vardens innehall och utformning. Traditionellt sett har patienter kunnat paverka varden genom
flera andra kanaler, exempelvis genom att rosta i riksdags- och landstingsval, genom
klagomalshanteringssystemet eller genom patientorganisationernas lobbyverksamhet.

En central fraga ar hur pass effektiva de nuvarande paverkanskanalerna &r for att ge patienterna
ett reellt inflytande Gver vardens utformning och innehall. Det finns exempelvis vissa
indikationer pa att patienternas uttryckta missndje okat under senare ar, exempelvis har
klagomalen till HSAN 0Okat sedan borjan av 2000-talet (HSAN 2011) och landstingens egna
patientenkater och patientnamndernas arsrapporter vittnar om okat antal klagomal fran patienter,
framforallt rérande bemotande och informationsbrister i varden (Socialstyrelsen 2009). Syftet
med denna rapport ar att understka vilka faktiska mojligheter patienter och medborgare har att
styra och paverka halso- och sjukvarden idag. | rapporten gors aven, i den utstrackning det &r
mojligt, en jamforelse med utvecklingen i andra nordiska och europeiska lander.

Hur kan patienter paverka och styra varden?

Den teoretiska diskussionen om individers paverkan av offentlig verksamhet kan harledas till en
bok av den amerikanske foretagsekonomen Albert Hirschman: Exit, Voice and Loyality:
Responses to Decline in Firms, Organizations, and States (1970). | boken beskriver Hirschman
olika majligheter for individen att utova inflytande inom organisationer. Hirschman utgar
huvudsakligen fran en foretagsekonomisk diskurs, dar varumarknaden star i centrum, men hans
resonemang &r applicerbara dven inom den offentliga sektorn. Tva paverkansmajligheter stalls i
boken mot varandra: “exit” och “voice”. Det forsta begreppet, exit (sorti), innebér att en
missnojd kund (liksom en patient eller klient) kan valja att 1amna en producent till forman for
nagon annan producent. Genom att rosta med fotterna” viljer kunden bort alternativ som ar
daliga. Grundtanken i modellen ar att kundernas sorti leder till att foretaget far signaler om att
nagot ar fel och darfor forsoker korrigera sina brister for att inte forlora fler kunder. Det andra
begreppet som Hirschman behandlar, voice (protest), innebar att kunden stannar kvar i or-
ganisationen och forsoker att forédndra den inifrdn” genom att pa olika sétt patala eventuella
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brister.  Forandringsforsok kan ocksd ske pd kollektiv  basis, t.ex. genom
konsumentorganisationer eller liknande.

Valfriheten i varden kan forstas som att patienterna far méjlighet till sorti, d.v.s. vélja bort den
vardproducent, t.ex. lakare, vardcentral eller sjukhus, som man ar missnéjd med. Sortin sker
oftast anonymt och paverkan sker i och med detta pa indirekt vag. Hirschman betraktar sjalv
sortin som det mest kraftfulla sattet att paverka ett foretag eftersom den ger de tydligaste
signalerna till ledningen om kundernas missndje. Protestalternativet (voice) utgér mer av ett
reservalternativ att ta till om sortin inte fungerar. Aven om Hirschman férordar sortin som ett
satt for medborgare att paverka en offentlig verksamhet diskuterar han nagra problem som kan
uppsta nér sortialternativet utnyttjas; bland annat menar han att det ofta ar de mest resursstarka
medborgarna som l&mnar en organisation som forsdmras. Det dr ett problem eftersom det &r
denna grupp individer som organisationen skulle ha haft mest nytta av att behalla, genom att de
”inifrén” skulle ha kunnat foresla forbéttringar (Hirschman 1970).

| var fortsatta framstéallning kommer vi att anvanda oss av Hirschmans begreppspar voice och
exit samt lagga till en ytterligare analysniva som bygger pa om inflytandet sker pa individuell
eller kollektiv niva, dvs. om paverkansforsok sker via den enskilda individen eller om paverkan
sker indirekt genom exempelvis en organisation. Sammantaget skapar begreppsparen voice och
exit samt individuell- och kollektiv niva en tabell med fyra olika tillvagagangssatt for patienter
att styra och paverka halso- och sjukvarden, se tabell 1.

Tabell 1. Olika mojligheter till patientinflytande

Mekanismer

”Voice” 7Exit”

e Inflytande via

patientorganisationer » Offentliga val

Kollektiv niva

« Klagomalsprocedurer

Individuell niva . Val av behandling

« Val av vardgivare

Den fortsatta analysen kommer att utga fran kategorierna i tabell 1. | den forsta delen av
rapporten behandlas patienternas mojligheter till inflytande via valsedeln. Har handlar det om
att patienter och medborgare pa den kollektiva nivan kan paverka vardens innehall genom att
rosta bort alternativ som man tycker &r mindre bra. | den nastkommande delen behandlas
patienternas mojligheter till inflytande pa den kollektiva nivan via patientorganisationer
och/eller medverkan i radgivande och beslutande organ. Genom att vara representerade i olika
sammanhang forsoker patientorganisationer forandra vardens verksamhet inifran (voice).
Patienter och medborgare kan ocksa paverka varden pa individuell vag, exempelvis genom
nationella klagomalssystem eller genom att vara med och paverka vilken behandling man vill
ha. I den fjarde, och mest utfdrliga delen, behandlas patienters méjlighet till inflytande genom
“exit” dvs. genom att vilja och/eller vélja bort olika vardgivare. | den avslutande delen av
rapporten diskuteras vilka forandringar som skulle kunna goras i det svenska hé&lso- och
sjukvardssystemet for att starka patientens stallning.
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Paverkan via rostsedeln

Traditionellt sett har medborgarnas asikter framforallt kanaliserats genom det representativa
parlamentariska statsskicket. Detta innebar att det framst ar genom allménna val vart fjarde ar
som medborgarna kan uttrycka vilka fragor de tycker &r viktiga och samtidigt uttrycka
eventuellt missndje med den offentliga servicen, daribland halso- och sjukvarden. Fragan ar
dock om medborgarnas asikter kring just sjukvarden far nagot tydligt avtryck i riksdagsvalet?
Sjukvardsfragorna bakas dd samman med alla andra politiska asikter som ett parti representerar
vilket innebar att det kan vara svart for patienter att utdva ett tydligt inflytande Gver en viss
fraga inom halso- och sjukvarden via de offentliga valen.

Nar det galler just sjukvarden ar det emellertid landstingsvalet som &r den viktigaste arenan for
patienter och medborgare eftersom det framst &r dar som sjukvardsfrégorna behandlas. Aven om
landstingen, enligt den kommunala sjalvbestimmanderatten, formellt &r ansvariga for
organiseringen av sjukvarden, visar forskning att allt fler beslut om sjukvardens styrning och
organisation fattas pa statlig niva. Fredriksson visar i en pagaende avhandling att det finns
tydliga tecken pa en alltmer centraliserad sjukvardspolitik, ett exempel pa detta &r en betoning
pa statliga regleringar (om exempelvis vardgaranti och valfrihet i primarvarden), ett okat fokus
pa nationella riktlinjer samt en tydlig inriktning under senare ar pa nationell likvardighet i
vardutbud och vardutfall (Fredriksson 2010). Hur trenden mot en tydligare statlig styrning av
varden paverkar patienternas méjligheter att paverka varden &r svart att sia om och &r inget som
kommer att behandlas vidare i denna rapport. Det man kan konstatera &r dock att en mer uttalad
statlig styrning innebér en utmaning mot den kommunala sjalvbestdammanderatten och att detta
riskerar att paverka medborgarnas paverkan negativt da fragorna avlagsnas fran den lokala
nivan. Samtidigt ska vi komma ihdg att flera av de nationella reformer som initieras under
senare ar berort just patientens rattigheter vilket gor att utvecklingen likval kan sagas ha
inneburit en positiv utveckling for patienternas stéllning och inflytande. MGojligheten for
patienter att paverka varden via de offentliga valen kommer inte att behandlas vidare i
rapporten. Fokus ligger istallet pa de paverkansmekanismer som forandrats mer genomgripande
under senare ar, sasom patientorganisationernas forandrade roll och medborgarnas ratt att vélja
vardgivare.

Patientorganisationers paverkan pa beslutsfattandet
inom hélso- och sjukvarden

En ytterligare mojlighet for medborgare och patienter att utéva inflytande pa den kollektiva
nivan ar att verka genom t.ex. olika patientorganisationer eller genom medverkan i beslutande
eller radgivande organ. Om patienter och medborgare involveras i beslutsfattandet pa kollektiv
niva innebar det att kvaliteten pa besluten Okar och att besluten &r béattre forankrade i
patientgruppen vilket underlattar implementeringen av politiken. En granskning av vissa av
landstingens hemsidor visar att det ar sallan som enskilda patienter ingar i radgivande organ i
landstingen eller pa statlig niva. Istallet sker representation, enligt den korporativistiska
modellen, frdmst genom patientorganisationerna (men ibland &ven av andra organisationer,
exempelvis pensiondrsféreningar). Av denna anledning har vi valt att ndrmare understka
patientorganisationernas roll i Sverige.

Idag deltar patientorganisationerna pa olika satt i beslutsfattandet pa den nationella arenan. De
deltar i offentliga utfragningar, utévar lobbying mot enskilda politiker och tjansteman, utgor
remissinstans i den parlamentariska beslutsprocessen samt ingar i olika radgivande organ.
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I Sverige finns i dagslaget over 200 patientorganisationer varav en av de storsta,
Reumatikerforbundet, har mer an 51 000 medlemmar. Tillsammans representerar saledes
patientorganisationerna en stor del av Sveriges patienter. | Sverige ar det framforallt de sa
kallade Handikappforbunden som representerar medborgare med funktionsnedsattning.
Organisationen utgdr en paraplyorganisation for 39 olika organisationer (har bendmnda
patientorganisationer), exempelvis Afasiférbundet, Hjart- och Lungsjukas Riksférbund och
Reumatikerforbundet. Handikappforbundens paverkansformer ar i hdg grad institutionaliserade
genom ett langvarigt samarbete med staten och de sitter idag med i inte mindre 4n 24 langvariga
samarbetskonstellationer med statliga departement och myndigheter. Utéver detta tillfragas
ocksa Handikappforbunden om att lamna remissyttranden i fragor som pa nagot satt beror deras
verksamhet.

De enskilda patientorganisationerna har normalt sett inte ett lika institutionaliserat samarbete
med staten som paraplyorganisationen Handikappforbunden. Samtal med foretradare for flera
av de storre patientorganisationerna i Sverige, bl.a. Demensforbundet, visar att det idag inte
finns nagot formaliserat forfarande kring vilka enskilda patientorganisationer som far sitta med i
referensgrupper pa den nationella nivan eller utgéra remissinstans vid olika statliga utredningar.
Detta &r istallet ndgot som bestams av bestallaren av utredningen fran gang till gang. Att sitta
med i referensgrupper eller utgéra remissinstans innebar dock inte nagon beslutsmakt i formell
mening for organisationerna. Istéllet verkar patientorganisationers inflytande idag framst ske i
form av en semikorporatistisk modell, dvs. det finna ingen formell reglering av hur medverkan
ska ga till och organisationerna utgér enbart radgivande instans.

| detta avseende tycks inte de svenska patientorganisationernas satt att na inflytande skilja sig
sarkilt mycket fran organisationerna i andra europeiska lander. Liksom i det svenska fallet &r
exempelvis patientorganisationerna i Nederlanderna representerade i radgivande organ som
sakkunniga och utgér remissinstans i den parlamentariska beslutsprocessen. Precis som i det
svenska fallet, finns heller ingen formell metod for att valja ut vilka organisationer som ska inga
i en viss beslutsprocess utan detta tycks ske delvis ad hoc (Bowenkamp et al 2009). Till skillnad
fran Sverige sd finns det i Nederlanderna daremot en lag som foreskriver att varje
sjukvardsorganisation ska ha ett patientrad (clientenraad) (Verheid 2011). Det finns ingen
formell motsvarighet till denna lag i Sverige dven om patientorganisationerna i de flesta
landsting sitter med i olika brukarrad, exempelvis referensgrupper for lakemedel, olika
handikapprad och reumatikerrad.

Forskningen visar att patientorganisationernas aktiviteter i flera europeiska lander alltmer har
forskijutits till att forsoka paverka den nationella politiken pa olika sétt (Baggot & Forster 2008).
Detta &r en trend som ar tydlig i alla nordiska lander d&r patientorganisationerna &r mer politiskt
medvetna nu an tidigare och pa ett tydligare satt tagit pa sig rollen som lobbyaktorer gentemot
politiker och myndigheter (Winblad & Ringard 2009). En svensk enkatstudie som utférdes 2006
bland de 60 storsta patientorganisationerna visade att organisationerna sjalva ansag det som sin
viktigaste uppgift att forsoka arbeta for sina medlemmars intressen genom att paverka
beslutsfattare pa olika nivaer (Virdeborn 2006). Tiden da patientféreningarna framst arbetade
med radgivning och patientinformation tycks séaledes vara forbi.

Att foreningarnas politiska aktiviteter - och ambitioner - 6kat under senare ar &r tydligt. Fragan
ar bara vilken effekt detta ger nar det galler reellt inflytande for patienterna? Fa studier har
undersokt detta och det ar darfor svart att ge nagot entydigt svar. En vetenskaplig studie som
granskat patientforeningar i flera europeiska ladnder visar dock att i de fall
patientorganisationerna lyckats att na reellt inflytande sa har de haft stod fran myndigheter,
professionella och kommersiella intressen. Patientorganisationer som varit framgangsrika hade
exempelvis skapat koalitioner med lakemedelsforetag kring vissa fragor (Baggott & Forster
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2008). En hollandsk studie visar ocksa att reell paverkan inte framst sker genom medverkan i de
formella beslutskanalerna utan framforallt genom att man anvander media for att nd ut med sitt
budskap (Bovenkamp 2009).

Sammanfattningsvis sa sker patienters kollektiva inflytande via voice framst genom
patientorganisationernas arbete med att paverka politiska makthavare. Staten soker aktivt
patientorganisationernas asikter i flera fragor men det ar oklart vilka organisationer som véljs ut
och hur de far medverka. Trots patientorganisationernas okade politiska aktiviteter lamnar
forskningen inget tydligt svar kring vilka effekter denna verksamhet ger i praktiken. En
framgangsfaktor tycks dock vara att liera sig med olika parter, exempelvis media eller
lakemedelsindustrin.

Patienters klagomal — HSAN:s férandrade roll

Ett annat satt for medborgare att paverka halso- och sjukvarden &r via de individuella voice-
mekanismerna, se tabell 1. Har ryms exempelvis méjligheten for enskilda patienter att inkomma
med klagomal pa varden for att pd sa satt forbattra verksamheten. | ett system med
patientrattigheter ar det tydligt vad patienten kan forvanta sig av varden — och vad man kan
klaga pa om man inte far det som man har utlovats. | det svenska fallet existerar det inte nagon
patientrattighetslagstiftning i ordets réatta bemarkelse. Istéllet &r lagen formulerad i form av
skyldigheter for vardgivare och vardpersonal och medfor saledes enbart indirekta réttigheter for
patienterna, exempelvis att erhalla information om sitt tillstand och behandlingar.

| detta fall skiljer sig Sverige fran de andra nordiska landerna som alla tre har explicita
patientrattighetslagar. Finland var det forsta europeiska landet som antog en samlad
patientrattighetslagstiftning, vilket skedde 1993. | lagen stipuleras finldndska medborgares ratt
till sjukvard, information om halsostatus och information om olika behandlingsmdjligheter och
dess risker. Liknande lagar antogs i Danmark 1998 och Norge 2001 (Winblad & Ringard 2009).
Skillnaden mellan det svenska systemet och de 6vriga nordiska landerna, som har explicit
rattighetslagstiftning, ar att det ar svarare for svenska patienter att utkrava sina rattigheter,
exempelvis rorande information om olika insatser. | det danska och norska fallet kan patienterna
exempelvis 6verklaga uteblivna rattigheter vilket ar en principiellt viktig fraga nar det galler
patientens stallning i varden.

Om vardgivaren eller sjukvardspersonal agerat medicinskt felaktigt gentemot en patient har det
tidigare funnits mojligheter for svenska patienter att anmala detta till halso- och sjukvardens
ansvarsnamnd, HSAN. HSAN hade mdjlighet att ge sjukvardspersonal olika disciplinatgarder i
form av en erinran eller en varning om det i HSAN:s utredning framkommit att personalen i
fraga agerat medicinskt felaktigt.

Vid arsskiftet 2011 lades emellertid vissa delar av HSAN:s verksamhet ned, bl.a. patienters ratt
att inkomma med klagomal pa enskilda lakare och sjukskoterskor, och ersattes av en
klagomalshanteringsfunktion hos Socialstyrelsen. Ett skal till detta var att man fran statens sida
ville komma bort ifrdn modellen dar enskilda anstallda i varden skuldbelaggs for misstag och
istallet fokusera systembrister i varden, exempelvis brister i rutiner eller schemalaggning (SOU
2008:117). Tidigare var det enbart mojligt for patienter att anméla enskilda personer till HSAN.
Nu behdver en missnéjd patient inte namnge en sérskild person utan kan istallet anméla en
enskild handelse, exempelvis felaktigt provsvar eller felaktig behandling.

En tydlig nackdel, som flera remissinstanser tog upp i sina remissvar till utredningen som

foregick riksdagsbeslutet, ar att det inte langre ar mojligt att utdela disciplinpaféljd till

vardpersonal som gjort fel i varden, dvs. varning eller erinran. Detta, menade flera
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remissinstanser, kommer att skada fortroendet for varden. Dessutom, skriver HSAN i sitt
remissvar till utredningen, ar det ett problem ur patienthdnseende att Socialstyrelsens beslut inte
gar att Overklaga och att de som anmalt en handelse inte kommer att ha insyn i
utredningsprocessen  eftersom sekretess galler hos Socialstyrelsen (HSAN 2008).
Generaldirektoren for HSAN menar vidare att manga patienter kommer att kanna sig frustrerade
nar det inte gar att stalla enskilda individer till svars och att detta troligen kommer att 6ka de
civilrattsliga processerna mot vardpersonal (Dagens medicin 2011).

Vilka konsekvenser den nya organisationen far i praktiken &r an sa lange oklart. | slutet av april
hade fortfarande inget arende slutforts dar Socialstyrelsen formulerat kritik mot en vardgivare.
Regeringen har dock nyligen gett Statskontoret i uppdrag att utvdrdera om den nya
klagomalshanteringen lever upp till kraven pa patientsékerhet, bl.a. ska man undersoka om
antalet polisanmélningar mot hélso- och sjukvardens personal har okat i och med det nya
klagomalssystemet.

Till skillnad fran i Sverige sa finns det i Norge formella majligheter for patienter att utkrava
sina patientrattigheter. Detta giller dven betrdffande “mjukare” patientrittigheter sdsom rétt till
val av sjukhus, ratt till information samt ratt till delaktighet i beslut om behandling. Om
patienten har forsokt att fa sina rattigheter uppfyllda genom att forst lamna klagomal till
vardenheten och sedan till Helsetilsynets lokala enhet, sa finns det slutligen mojlighet for
patienten att ga till en vanlig domstol for att prova sina rattigheter dar (Helsetilsynet 2010).
Aven om det &n s& lange enbart forekommit i enstaka fall att norska patienter Gverklagat
uteblivna patientrattigheter sa innebar det anda en principiell viktig skillnad mot det svenska
systemet dar patienterna har saknar denna rattighet.

Sammanfattningsvis ar det tydligt att mojligheterna for patienter att paverka varden via
klagomalsprocedurer &r relativt begransad i det svenska fallet. Vilka effekter Socialstyrelsens
nya klagomalshantering far i praktiken dr an sa lange oklart. Eftersom en explicit
patientrattighetslagstiftning fortfarande saknas i Sverige ar dessutom méjligheten for patienten
att utkrava sina réttigheter mycket begrénsad.

Val av behandling

Ytterligare ett satt for enskilda patienter att paverka sin situation i halso- och sjukvarden
”inifran” systemet, dvs. via de individuella voice-mekanismerna, ar mojligheten att vélja
behandling. Formellt sett ar ratten att sjalv vélja behandling numera en central princip i de flesta
sjukvardssystem. Historiskt sett har detta ofta inte varit fallet. Det traditionella idealet for
patient-lakarrelationen har lange utgatt fran en paternalistisk syn dar det ar lakaren som ensam
ar ansvarig for beslutsfattandet pa grundval av sitt biomedicinska kunskapsovertag. Ett implicit
antagande i den modellen &r att det finns objektiva kriterier for vad som &r bast fér patienten
utifran den biomedicinska kunskapsmodellen.

De senaste decennierna har dock en ny syn pa patient-lakarrelationen vuxit fram utifran kritik
mot den paternalistiska modellen. Utgangspunkten har varit att patienten bor ges en mer aktiv
roll i behandlingen vilket foranlett en omvérdering av hur relationen mellan patient och lékare
bor se ut. Detta resonemang bygger pa att det i manga fall inte finns en behandling som é&r
objektivt bast utan att detta beror pa patientens syn pa risk och konsekvenser av en viss
behandling. En patient kan exempelvis foredra en langre behandling med férre biverkningar
framfor en kortare, mer intensiv behandling.

Ett tillagg i halso- och sjukvardslagen fran 1999 gor det numera majligt for en patient att sjalv
fa valja behandling vid de tillfallen flera behandlingar &r tillgangliga (1 kap. 3 §):
7
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"Ndr det finns flera behandlingsalternativ som star i Gverensstimmelse med vetenskap och
beprdvad erfarenhet ska landstinget ge patienten méjlighet att valja det alternativ som han eller
hon foredrar. Landstinget ska ge patienten den valda behandlingen om det med hansyn till den
aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna for behandlingen framstdar som befogat.”

Vidare finns aven vardpersonalens skyldighet att medverka till att patienten far vélja nedskrivet
i den nya patientsakerhetslagen (2010:659, 6 kap. 78):

"Ndr det finns flera behandlingsalternativ som star i éverensstimmelse med vetenskap och
beprévad erfarenhet ska den som har ansvaret for halso- och sjukvarden av en patient
medverka till att patienten ges mojlighet att valja det alternativ som han eller hon foredrar.”

Lagforandringen 1999 motiveras med att den medicinska teknikutvecklingen gatt framat och att
antalet behandlingsalternativ blivit fler pa grund av detta. Den rattighet som ges i lagen ar dock
tamligen villkorad eftersom det ocksa star i lagen att patienten bara skall fa vélja behandling nar
det finns en rimlig proportion mellan kostnad och nytta och nér kostnaderna for alternativen
framstér som “befogade”. Vidare skall noteras att patienten enbart ges mdjlighet att vélja mellan
behandlingar som star i Gverensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet. Det &r
foljaktligen inte reglerat att patienten far vélja exempelvis alternativmedicinsk behandling som
inte &r evidensbaserad. Vidare kan man konstatera att patienten inte ges nagon formell rattighet
att utnyttja detta; lagen ar istallet formulerad som en skyldighet som alaggs bade landstingen
och den enskilde sjukvardspersonalen med ansvar for patienten i fraga.

Aven om det i praktiken kan te sig som en sjalvklarhet att patienten ska ha méjlighet att vélja
behandling da flera alternativ star till buds s& uppkommer dessutom flera praktiska savéal som
etiska problem i hur regelverket ska tillampas i praktiken. Ska exempelvis en lakare upplysa
patienten om varje méjlig likvardig behandling eller ska l&karen sjalv géra en screening och
enbart presentera vissa alternativ? Vidare uppstar fragan hur lakaren ska presentera alternativen.
Ska de olika behandlingarna lyftas fram som jambdrdiga alternativ &ven om de inte &r det i alla
aspekter? | vilken utstrackning ska den behandlade lakaren lyfta fram vilken behandling
han/hon sjalv foredrar? Hur man an valjer att 16sa detta problem uppstar en svar gransdragning
mellan ldkarens professionella ansvar och patientens ratt till ett sjalvstandigt val betraffande
behandling. Den ansvariga lakaren hamnar otvivelaktigt i en besvarlig etisk situation i de fall
patienten valjer en behandlingsmetod som de sjélva inte anser vara den allra bésta (Capozzi et al
2009; Lantos et al 2011).

Aven om trenden i de flesta lander numera gar mot att patienter &r mer delaktiga i beslutet om
behandling &r det fortfarande relativt oklart i vilken utstrdckning patienterna i praktiken &r
intresserade av att vélja behandling. Hélso- och sjukvardforskaren Angela Coulter skriver att
resultatet fran patientenkéter visar ’a large unmet demand for greater involvement in treatment
decisions that persisted over the past eight years” (Coulter 2010, 973).

| detta avseende tycks olika studier visa delvis olika resultat. Engelska Care Quality
Commision’s nationella enkéter visar att en viss andel, men definitivt inte alla, patienter onskar
vara mer involverade i det kliniska beslutsfattandet; 48 procent av inlagda patienter och 30
procent av primarvardspatienterna vill vara mer involverade i bl.a. val av behandling (Care
Quality Commission 2010). I en annan studie fick patienter som nyligen diagnostiserats med
brostcancer vélja huruvida de sjalva ville spela en aktiv roll i beslutet om behandling. Dér
svarade nagot over halften (52 %) att de ville att lakaren skulle fatta beslutet at dem (Beaver et
al 1996).

Det verkar saledes finnas delvis olika uppfattningar om hur involverade patienterna 6nskar vara
i val av behandling. Tydligt dr att det fortfarande finns en grupp patienter som inte ar
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intresserade av att vélja behandling sjalv utan istallet foredrar att lamna 6ver beslutet helt till
den behandlande ldkaren. Orsakerna till detta kan naturligtvis variera men kan bero pa en radsla
att fatta fel beslut eller en stark tilltro till att lakaren kommer att fatta det beslut som &r bast for
en sjalv.

Nér det galler just val av behandling har patientens lakare en central roll. Patienten behdver
information om de olika behandlingsalternativen samt information om risk och konsekvenser av
behandlingarna. Denna typ av information &r ofta teknisk till sin natur vilket gor lakaren till den
framsta informationskallan. Forskningen visar emellertid att lakarkaren har olika instéllning till
patientens val och att de informerar patienterna i varierande utstrackning (Dixon et al. 2010,
Winblad Spangberg 2003). For att underlatta for de patienter som sjalv vill vara med och
bestamma behandlingsalternativ - och for att de inte enbart ska vara beroende av vardpersonal
for att valja - har man darfor i flera lander, bl.a. England och USA utvecklat sa kallade decision
aids, eller beslutsstdd. Dessa ar specifikt framtagna for att gora det lattare for patienter att bilda
sig en uppfattning om fordelar och nackdelar med olika behandlingsalternativ vid en viss
diagnos. Ett beslutsstod innehaller bland annat en detaljerad beskrivning av olika
behandlingsalternativ och utfall, sannolikheter for olika utfall och risker samt dvningar for att ta
reda pa hur patienten sjalv varderar olika risker och fordelar med olika behandlingar.

En genomgang av de studier som utvarderat anvandningen av beslutsstod visar att effekten av
anvandandet av dessa till synes ar god. Bland annat leder beslutstéd till att de patienter som
anvant dem upplever en lagre grad av osékerhet kring beslutet av behandling, bade vad géller
osakerheten kring den egna kunskapen om de faktiska behandlingsalternativen, men &ven
betraffande kopplingen till personliga varderingar i fragan, exempelvis hur man varderar risker
och konsekvenser av olika behandlingsalternativ. Som véntat ledde ocksa anvandningen av
beslutsstdd till en dkning av andelen patienter som var aktiva i beslutsfattandet men paradoxalt
nog inte till att patienterna blev mer ndjda med sina beslut (O’Connor et al 2009). Studier har
dock visat att patienter som fick tillgang till beslutsstod i hogre utstrackning valde att avsta fran
behandling jamfort med testgruppen som inte fick tillgang till beslutsstéd — i det undersokta
fallet PSA-screening (Ramel 2004). Betraffande det medicinska utfallet vid anvandandet av
beslutsstdod har emellertid ingen effekt kunnat pavisas, varken positiv eller negativ (O’Connor et
al 2009).

| Sverige finns an sa lange inget nationellt utvecklat beslutsstod enligt definitionen ovan. Det
narmaste man kommer ett nationellt beslutsstod ar 1177.se som framforallt erbjuder
lattillganglig information om sjukdomar och besvdr samt vilka behandlingar som normalt
anvands. Inriktningen ar dock inte den att stddja patienten i ett val av behandling utan snarare
att erbjuda information till patienten om olika sjukdomar. En genomgang av nationella och
regionala aktorers webbplatser ger heller inga beldgg for att regioner eller landsting lagger
nagon storre vikt vid att erbjuda jamforande information som skulle kunna ligga till grund for
just val av behandling (Winblad & Andersson 2011). Avsaknaden av beslutsstéd innebar att det
blir upp till den enskilde behandlande lakaren eller sjukskoterskan att informera patienten om
olika behandlingsalternativ. Detta kan i praktiken bli problematiskt da informationen till
patienten blir beroende av den enskilde sjukvardspersonalens kunskap om faltet och dess
pedagogiska formaga. Resultatet kan bli att graden av delaktighet varierar dar vissa patienter far
en god information om sina behandlingsalternativ medan andra far en bristféllig information om
alternativen eller ingen information alls.

Sammantaget kan man konstatera att den svenska lagstiftningen &r tydlig betraffande att
patienter ska fa maojligheten att sjalv valja behandling i de fall likvardiga behandlingsalternativ
existerar. Har dr det dock problematiskt att faststélla vad “likvérdig” egentligen innebér och att
fa lakarkaren att aktivt involvera sig i informationsformedlingen till patienter. Tydligt ar ocksa
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att utvecklingen av beslutsstéd borde utvecklas i den svenska kontexten for att val av
behandling ska kunna Oka patientens inflytande pa ett reellt satt. Utvecklingen vad galler
information pa omradet har dock inte féljt med utvecklingen inom lagstiftningen. Har finns
saledes en stor utvecklingspotential.

Val av vardgivare som ett satt att paverka varden

Det kanske mest explicita sattet for patienter att paverka varden ar att utnyttja sina
valmojligheter. | ett system dar patienter ges mojlighet att fritt valja - och valja bort vardgivare -
innebar det att patienter far en helt ny styrande roll i varden. Om patienten ska kunna ha denna
styrande funktion &r emellertid en viktig forutsattning att den ekonomiska ersattningen till
vardgivarna verkligen foljer patientens val. Tanken i modellen ar att patienterna paverkar
utbudet av vard genom att vélja de vardgivare som bast uppfyller deras kvalitetskrav och att
dessa darmed belénas. Medborgarna, eller patienterna om man sa vill, agerar pa detta satt mer
som kunder pa en privat marknad.

| Sverige introducerades den forsta valfrihetsreformen i borjan av 1990-talet da patienterna gavs
mojlighet att valja vardcentral och sjukhus. Detta reglerades framst genom en dverenskommelse
mellan Landstingsférbundet och de enskilda landstingen. Innan dess var den svenska sjukvarden
i hog grad centralstyrd och det fanns fa mojligheter for den enskilde att paverka formerna eller
innehallet. Att sjalv valja vardgivare var méjligt endast i undantagsfall. Enligt regelverket
“horde” medborgarna till en viss vardcentral och ett visst sjukhus och kunde enbart soka vard
dar. Valfrihetsreformerna innebar att de strikta omradesgranserna som tidigare styrt patientens
vardkonsumtion luckrades upp och ersattes av ett system dar patienten efter egna 6nskemal
kunde valja vardgivare. Det viktigaste politiska syftet med valfrihetsreformerna var att starka
patienternas stallning i varden, med andra ord 6ka den enskildes inflytande. Manga patienter
upplevde namligen under 1980-talet sjukvarden som en stel och byrakratisk vardapparat som
lamnade lite utrymme till den enskilda individen. Genom att patienterna gavs mojlighet att vélja
(eller valja bort) lakare, vardcentral eller sjukhus hoppades man fran politiskt hall att patienterna
skulle kanna sig mer delaktiga i vardprocessen (Winblad Spangberg 2003).

Aven om valfrihetsreformen som sjosattes i bérjan av 1990-talet var relativt 1dngtgdende
implementerades den inte sérskilt val. Vardpersonalen kande inte till regelverket i nagon storre
utstrackning och i manga landsting blev patienter fortfarande hanvisade till den vardcentral eller
sjukhus som lag narmast deras hemadress. Eftersom dverenskommelsen inte var legalt bindande
fanns det ingen mdjlighet for staten att tvinga dessa landsting att mojliggéra for patienterna att
kunna vélja vardcentral (Fredriksson & Winblad 2008). Bland annat med anledning av detta
beslutade regeringen att fran och med 2010 genomféra en andring i hélso- och sjukvardslagen
vilken innebéar att det blev obligatoriskt for alla landsting att infora ett vardvalssystem inom
primarvarden. | samband med denna reform valde man &aven att infora etableringsfrinet for
privata vardgivare — nagot som tidigare enbart funnits i ett fatal landsting. Reformen innebér att
det blir mojligt for privata vardgivare att etablera sig var man vill i landet samtidigt som
ersattningen till vardgivare, bade offentliga och privata, ar beroende av var patienterna valjer att
lista sig. Mélet med den nya reformen uttrycks i propositionen pé foljande sitt: "En méngfald av
vardgivare inom den offentligt finansierade varden kan stimulera utvecklingen av nytankande
och kostnadseffektiva l6sningar samt bidra till forbattrad tillgdnglighet. Genom att pengarna
foljer patienten kan okad valfrihet ocksa bidra till att stimulera kvalitetsutveckling eftersom stor
patientgrupper kommer att soka sig till den inrattning som har bést kvalitet. Det skapas darmed
konkurrens som sporrar véardens aktorer att forbattra kvalitet och tillgdnglighet.” (Prop
2008/09:74).
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Ersattningssystemet i vardvalsmodellerna ser delvis olika ut i de olika landstingen men har alla
har det gemensamt att ersattningen till vardgivarna ar beroende av patientens val — pengarna
foljer patienten. Kortfattat fordelas ersattning till vardcentralerna pa basis av att en vardcentral
listat en patient eller pa att vardcentralen utfort exempelvis ett lakarbesok. Den nya reformen
inom primarvarden innebar saledes stora mojligheter for patienterna att sjalva aktivt styra
varden genom sina val (framst genom att resurserna foljer individernas val).

Pa vilket satt har reformen paverkat patienternas inflytande i praktiken? Eftersom reformen ar
relativt ny finns det &n sd lange fa utvarderingar av reformen. | Stockholm, som é&r ett av
landstingen som valde att infora ett vardvalsystem innan 2010 (i Stockholms fall 2008) finns det
en undersdkning som bland annat visar att andelen patienter som sager sig vara delaktiga i
varden har 6kat nagot sedan vardvalets inférande. Daremot har ingen skillnad kunnat markas pa
andelen patienter som har ett gott helhetsintryck av varden (Rehnberg et al 2010).

Vardvalet inom primarvarden har ocksa lett till ett relativt stort antal nyetablerade privata
vardcentraler. | slutet av 2010 hade antalet vardcentraler totalt i landet 6kat med 223 nya
mottagningar, motsvarande en 6kning pa 23 procent varav i princip hela 6kningen utgors av
privat drivna vardcentraler (Konkurrensverket 2010). Det finns ocksa exempel pa ett fatal
vardcentraler, bade privata och offentliga, som fatt sla igen vilket indikerar att patienternas
valfrihet har fatt en styrande effekt. Tyvarr saknas det an sa lange undersékningar som studerat i
vilken grad patienter byter vardcentraler i det nya vardvalet inom primarvarden och pa sa satt
utdvar sin makt over sjukvarden.

Efter att vardvalet numera &r en realitet i hela landet inom primarvarden har fragan om liknande
system ska implementeras for den dppna specialistvarden aktualiserats i flertalet landsting. Har
ar Stockholm, Uppsala och Skane varit de landsting som kommit langst. | Stockholm lans
landsting finns det redan nu valfrihetssystem implementerade for forlossningsvard samt
katarakt, hoft- och knaledsoperationer. Under 2011 och 2012 kommer man att utoka vardvalet
till att aven galla inom flertalet specialiteter, bland annat 6gonsjukvard, gynekologi, dermatologi
och reumatologi.

Betraffande val av specialistvard i landstingen sa har patienter egentligen redan idag en formell
en majlighet att sjalv valja var man vill behandlas baserat pa 6verenskommelsen mellan
davarande Landstingsforbundet och regeringen 1989. Denna mojlighet ar dock fortfarande inte
sarskilt kand i befolkningen och inte heller inskriven i nagon lag vilket gor att det i praktiken
kan vara svart for patienter att valja sjukhus i vissa landsting. Aven om patienter har mojlighet
att valja var man vill fa sin sjukhusvard sa ar det dock oklart vilken effekt detta far pa
forandringar i vardens organisation. Vissa forfattare menar att effekterna pa systemniva ar
mycket sma (Siverbo 2007, Winblad Spangberg 2003). | detta fall har alltsa valfrineten som
styrmedel fatt liten effekt. Detta kan delvis forklaras av ersattningssystemens utformning inom
specialistsjukvarden. Ersattningssystemen for sjukhusvarden ser olika ut i landstingen men
manga fall ror det sig om en fast budget dar pengarna inte direkt foljer patienternas val. Detta
innebar troligen att valfriheten inte far nagon storre styrande effekt pa landstingets verksamhet
inom landstingen. Déaremot finns det starka incitament att locka till sig utomlanspatienter da
dessa ersatts av hemlandstinget. Dessa ar dock séllen “valfrihetspatienter” i reell mening utan
utgors ofta av sa kallade avtalspatienter mellan landstingen.

Nar det galler valreformernas styrande effekt &r det dven intressant att titta pa det engelska fallet
dar valfrihet introducerats pa bred front under senare ar — framst inom specialistsjukvarden.
Vilka effekter har reformerna fatt som péaverkar patienternas inflytande?
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Ett grundantagande i valfrihetsmodellen ar att vardgivarna fangar upp vilka signaler patienterna
skickar genom sina val och sen analyserar dessa for att darefter utféra kvalitetsforbattringar i
syfte att locka till sig patienter. En nyligen genomford utvdrdering av den engelska valfriheten
visar emellertid att denna idealmodell &r langt ifran verkligheten. Forskarna visar att
patienternas val inte in ndgon storre utstrackning kommit att utgéra grund fér nagon
kvalitetsforbattring i detta avseende. Forfattarna skriver bl.a. ”Our research suggests that choice
did not act as a lever to improve quality in this way; providers were driven more by pressure
from a range of other external factors such as the waiting time targets” (Dixon et al 2010, xvii).
Men, sammanfattar forfattarna, ingen av de studerade aktorerna vill ha “daligt rykte” och
arbetade darfor med kvalitetsfragan for att attrahera valfrihetspatienter dven om detta inte var
den viktigaste drivkraften bakom forandringsarbetet. Forfattarna tror dock att detta forhallande
kommer att andras i framtiden nar valfrineten blir mer etablerad i det engelska
sjukvardssystemet.

Forutsattningar for att patienterna ska kunna utnyttja sina valmoéjligheter

Formella majligheter for patienten att vélja vardgivare ar en forutsattning for patientens val men
ar inte tillrackligt i sig for att patienternas val av vardgivare ska fa en styrande effekt. For att
valfrineten ska fa reella effekter, dvs. bli styrande for vardens kvalitet, kravs dels
kvalitetsinformation om de olika alternativen, dels vardanstallda som &r behjélpliga nar det
géller att stodja patientens val. Eller som Ellins och Mclver (2009) skriver:”choice is only
meaningful if patients know about the options available to them and can compare these
effectively”. Information, som &ar basen for ett valgrundat val, bor optimalt beskriva bade
mojligheten for patienten att valja vardgivare, hur valet gar till i praktiken samt ge
kvalitetsinformation om de olika utférare som patienten kan vilja bland. Inte bara patienterna
sjalva ar betjanta av informationen. Halso- och sjukvardspersonalen behover sjélva tar del av
kvalitetsinformationen for att vardera och jamfdra den egna verksamheten mot andra kliniker.
Att inte framsta i dalig dager ar en stark drivkraft att forbattra verksamheten.

Har landstingen gjort vad de kunnat for att informera befolkningen om deras méjlighet till val
av vardgivare? En genomgang av samtliga landstings hemsidor utford i borjan av 2011 visar att
i princip alla landstings hemsidor innehaller grundlaggande information om vardvalet for
primarvard samt majligheten till val av specialistutforare enligt valfrihetséverenskommelsen
(Winblad & Andersson 2011). Daremot finns i flera landsting otillracklig information om hur
patienten ska ga till vaga for att i praktiken utfora sitt val, framforallt ar informationen dalig
betraffande hur patienten ska ga till vaga for att vélja specialistvardsutforare. Betraffande den
tillgangliga kvalitetsinformationen, dvs. upplysningar om olika vardgivares vardutbud och
kvalitet finns i manga landsting flera utvecklingsomraden. Pa primarvardsniva finns det relativt
god information om strukturvariabler, exempelvis information om personalens kompetens och
vilka olika tjanster som erbjuds pa olika vardcentraler. Daremot &r ett problem att denna
information ofta inte ar strukturerad pa ett systematiskt satt. Informationen a&r manga ganger
fragmenterad mellan dels landstingets hemsida, dels privata utforares egna webbplatser. Detta
innebar att mojligheten for patienten att pa ett enkelt satt jamfora flera olika vardcentraler och
stalla dessa mot varandra forsvaras.

Betraffande kvalitetsinformation om de olika vardcentralernas kvalitetsresultat sa presenterar de
flesta landsting information om patientndjdhet som ar baserat pa den nationella patientenkaten
samt vantetidsdata. Utdver detta saknas det i stort sett jamforande kvalitetsindikatorer pa
landstingens hemsidor. Flera foretradare for landstingen uppger dock i intervjuer att arbete
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pagar med att ta fram fler kvalitetsindikatorer som kan anvandas som informationsunderlag for
patienter som ska valja vardcentral (Winblad & Andersson 2011).

| texten ovan har vi framforallt diskuterat utformningen av informationen som en forutséttning
for patientens val. Vi vill dven argumentera for l&karens centrala roll nar det géller att
forverkliga patienters valfrihet i varden. Idag tycks staten ha riktat valfrihetsreformerna direkt
mot patienterna men inte reflekterat 6ver att lakarkaren har en central roll for att forverkliga
reformintentionerna. Patientens l&kare har en central roll for att informera om rattigheten i sig
men dven om olika tankbara remissalternativ. Vid besok till specialistsjukvard ar det vanligaste
att patienten far en remiss fran sin behandlande primarvardsléakare och pa sa satt blir skickad till
en viss mottagning. Om patienterna ges mojlighet att valja vilket sjukhus de vill behandlas pa
kommer patientens primarvardslakare att spela en viktig roll for att informera patienten om
deras olika valmdjligheter och eventuella véntetider. En svensk studie visar att lakare i liten
utstrackning informerar om detta (Winblad Spangberg 2003).

| England &r det obligatoriskt for en ldkare som ger en remiss till en patient att informera
patienten om minst fyra olika utférare som den kan vélja emellan. Detta system fungerar dock
inte perfekt i praktiken. En ny engelsk studie visar att huslékarna i liten utstrckning
uppmarksammat patienternas behov av information i remissituationen och ofta remitterar pa
samma satt som tidigare. En central punkt for att utveckla valfriheten handlar saledes om att
fokusera pa huslakargruppen och reflektera 6ver patientens roll i remitteringssituationen (Dixon
et al 2010).

Om en lakare ska kunna ge patienten information om olika alternativa vardgivare ar det ocksa
nodvandigt att lakarna kanner till de olika alternativ som finns att tillga for patienten samt kan
ge objektiv information om dessa for att skapa en konkurrensneutral situation. Att detta kan vara
ett problem visade sig i en studie fran England dar man kunde se att av de patienter som faktiskt
fick mojlighet att valja mellan olika sjukhus var det enbart 8 procent som uppgav att nagot av
sjukhusen de kunde vélja mellan var privat drivet (Dixon et al 2010). Om vardvalssystemen
fortsatter att vdxa inom specialistvarden &r det viktigt att landstingen ser Over
primarvardslakarnas roll for att ge patienterna remisser och informera patienterna om de olika
mojliga vardgivarna pa ett objektivt och konkurrensneutralt sétt.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att vardvalet inom primarvarden har gett patienterna
stora mojligheter att paverka valet genom att antingen vélja bort en vardcentral man ar missnojd
med eller aktivt vélja en vardcentral som man tror ska passa en sarskilt bra. For att kunna gora
ett aktivt val ar det emellertid nédvandigt att objektiv information finns lattillgangligt for alla
patienter. Studier visar att detta alltid inte ar fallet men att arbete pagar i de flesta landsting och
aven pa nationell niva for att utveckla informationen till patienterna for att underlatta for dessa
att gora valinformerade val. Hur styrande patienternas val varit i praktiken &r svart att uttala sig
om annu. Nedlaggning av vissa vardcentraler talar dock om att det finns vissa reella effekter av
reformerna. For att fa en fullstandig bild bor vi dock ha mer utforliga métningar.

Diskussion

Moajligheten for patienter att sjalva paverka och styra varden har okat stort de senaste 20 aren.
Den storsta forandringen har skett i form av implementering av vardvalssystem dar patienten
sjalv kan vilja vilken vardgivare som den vill besoka och pa sétt vara delaktig i styrningen av
varden. Emellertid finns det vissa omraden dar Sverige fortfarande ligger efter andra nordiska
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och europeiska lander i majligheten for patienter att paverka varden. Framforallt finns det en
stor utvecklingspotential betraffande patienters mojligheter att vara delaktiga vid val av
behandling, val av specialistsjukvard samt majligheten for patienter att utkrava sina rattigheter i
varden.

Patientorganisationernas roll

Patientorganisationer i Sverige ar allt mer intresserade av att verka pa den politiska arenan.
Manga patientorganisationer ser det numera som sitt huvudsakliga syfte att paverka
beslutsfattare. Det svenska systemet kan beskrivas som semikorporativt dér staten aktivt bjuder
in foretradare for patientorganisationer att vara en del av radgivande organ och liknande
samtidigt som det saknas formell reglering for hur, nér och vilka patientorganisationer som ska
vara representerade. Hur det faktiska inflytandet fOr patientorganisationerna ser ut i praktiken
vet vi fortfarande véldigt lite om.

Patientlagstiftning och klagomalshantering

Sverige &r ett av fa lander i Europa som saknar formell patientrattighetslagstiftning. Lagarna i
sjukvarden ar istallet utformade som skyldigheter for vardgivare och vardpersonal. Avsaknaden
av patientrattighetslagstiftning medfor att det blir svarare for en patient att utkrdva sina
rattigheter i varden jamfort med hur det exempelvis ser ut i vissa andra nordiska lander. Den
instans dar patienter tidigare kunnat klaga da de varit missnojda med varden, HSAN, har
numera ersatts av Socialstyrelsen. Vid klagomal till HSAN riktades anméalan mot en enskild
person i varden som kunde erhalla en “varning” eller en “erinran”. Till Socialstyrelsen &r det
mojligt for patienten att anmadla en viss héndelse utan att utpeka en sérskild individ. Tanken &r
att man ska ga bort ifrén ett “syndabockstinkande” och istéllet utveckla varden i stort. Hur detta
kommer att fungera i praktiken ar &n sa lange oklart och mycket talar for att den enskilda
patientens inflytande snarare minskat &n 6kat genom denna férandring.

Val av behandling

Internationella studier har visat att manga patienter uppfattar att delaktighet i val av behandling
ar en av de viktigaste paverkanskanalerna - av manga ansett som betydligt viktigare an att valja
vardgivare (Coulter 2010). Inflytande vid val av behandling ar emellertid ett omrade som
Sverige har mycket kvar att arbeta med jamfort med flera andra lander. Aven om det ar tydligt
reglerat i lagen att vardgivare och sjukvardspersonal ska ge patienter mgjlighet att delta i beslut
av val av behandlingsmetod nar det finns flera alternativa metoder att valja pa sa ar det i
praktiken oklart om hur detta ska ga till. I manga lander har man arbetat intensivt med att ta
fram beslutsstod som ska underlatta for patienter att vélja behandling. Ett beslutsstod innehaller
bland annat en detaljerad beskrivning av olika behandlingsalternativ och utfall, sannolikheter for
olika utfall och risker samt 6vningar for att ta reda pa hur patienten sjalv varderar risker och
konsekvenser med olika behandlingar. Tanken bakom detta ar dels att patienten ska ges en
objektiv, pedagogisk framstallning av de olika alternativa behandlingarna som star till buds i en
viss situation, dels att patienten ska fa hjalp att ta fram sina egna preferenser. Oss veterligen
finns i dagslaget ingen motsvarighet i Sverige.

Vardval priméarvard

Utvecklingen som skett de senaste aren i Sverige med inforandet av ett lagstadgat vardval i
primarvarden har inneburit stora mojligheterna for patienterna att sjalva styra varden. Eftersom
ersattningen foljer patientens val innebar det att vardgivarna ges ett ekonomiskt incitament att
anpassa verksamheten utifran vad patienterna énskar. Da reformen ar tamligen ny ar effekterna
av den annu relativt outforskade men potentialen for att patienterna ska ges stora mojligheter till
styrning utav primarvarden via sina val ar tydlig. Det vi tydligt sett ar att nya vardcentraler
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etablerats till foljd av reformen. Vi vet ockséa de facto att flera vardcentraler i landet lagts ned
och/eller fusionerats. Detta tyder alltsa pa att patientens val fatt vissa styrande effekter i enlighet
med reformintentionerna.

Att primarvardutforarna anpassar sig till patientens krav och forsoker gora dessa néjda kan dock
aven medfora icke Onskvérda effekter. Exempelvis visar studier att det &r vanligt att patienter
onskar att fa antibiotika utskrivet av lakaren. | en situation dér en patient 6nskar antibiotika kan
det uppsta situationer dar lakarens incitament att behalla patienten pa sin vardcentral gar fore de
rent medicinska beddmningarna. Det ar darfor viktigt att det goérs noggranna utvarderingar av
vilka effekter det fria vardvalet har pa den medicinska kvaliteten i varden for att undvika att
vardgivarnas ekonomiska incitament att tillfredsstalla patientens 6nskningar gar ut dver den
medicinska kvaliteten. Exempelvis visar Landstinget i Halland att det gar att vanda
antibiotikaforskrivningen i ratt riktning genom strategiska och malmedvetna satsningar.

Vardval specialistvard

Sedan borjan av 1990-talet har det existerat en Overenskommelse mellan davarande
Landstingsforbundet och landstingen om att patienter ska ha majlighet att valja vardgivare inom
bade primarvard och specialistvard i hela landet. Regelverket ar langtgaende men har i praktiken
levt en tynande tillvaro. Studier visar att varken patienter eller vardpersonal tycks kanna till
detta och i praktiken har patienternas mojlighet till val varit begrdnsade och svara att
genomdriva. Fa patienter har i praktiken nyttjat reformen och den har fatt fa, om nagra, styrande
effekter.

Det pagar aven forsok i nagra landsting med att implementera ett vardvalssystem likt det som
existerar i primarvarden, inom oppen specialistsjukvard, exempelvis i Stockholm, Skane och
Uppsala. Om dessa forsok blir lyckosamma skulle det 6ppna stora mojligheter for patienter att
utdva inflytande over specialistsjukvarden genom att de kan valja sina utférare. Det finns
emellertid en risk att utforarnas ekonomiska incitament av att attrahera patienter paverkar de
medicinska bedomningarna pa ett icke onskvart sitt, exempelvis genom “diagnosglidning”.
Man kan &ven tanka sig en risk for s.k. cream-skimming dar vardgivarna forsoker att attrahera
framst I6nsamma patienter. Har visar internationella studier att ersattningssystemets utformning
spelar en stor roll for om detta sker eller inte. Det ar saledes viktigt att det dven inom detta
omrade gors noggranna uppfoljningar och utvarderingar av vilka effekter ett fritt vardval inom
oppen specialistvard far pa den medicinska kvaliteten.

Idag saknar patienter lagstadgad ratt att sjalv vélja enskild lakare. Har har olika landsting valt
olika lésningar dar man i vissa vardvalssystem har méjligheten att lista sig hos enskilda lakare
medan man i andra enbart har mojligheten att lista sig pa en vardcentral. Eftersom man vid
undersokningar kunnat konstatera att nagot av det viktigaste for patienter som besoker
vardcentraler ar att fa traffa samma lakare vid varje besdk bor man undersoka om det finns
mojligheter att 6ka kontinuiteten genom att utvidga det lagstadgade vardvalet till att aven galla
listning hos enskilda lakare.

Var genomgang har aven visat att det finns flera forutsattningar som bor vara uppfyllda for att
patienters valfrinet ska fa en styrande funktion. Om patienterna ska ha majlighet att gora ett
upplyst val av vardgivare ar en forutsattning att patienterna ges objektiv, lattfattlig information
om de olika vardgivarna som finns att valja. | dagslaget arbetar landstingen med att forbéattra
informationen till patienterna men &nnu finns mycket finns kvar att utveckla. Informationen &r i
de flesta fall bristfallig och det ar fa patienter som faktiskt anvander informationen vid sina val.
Om val av vardgivare ska anvandas som ett satt att styra vardens utformning maste patienternas
val vara upplysta och bygga pa objektiv information — pa sa satt styrs resurserna till de
kvalitativt sett battre vardgivare. Patienter kan forvisso dven utan denna information valja bort
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vardgivare som de ar missnéjda med i dagslaget vilket darmed straffar mindre bra vardgivare
men for att patienternas mojligheter till styrning av varden ska fungera ar det &ven viktigt att de
ges mojligheter att gora ett upplyst val av deras nya vardcentral.

For att detta ska ske i praktiken bor stat och landsting aktivt verka for att utveckla den
jamforande kvalitetsinformationen, bade betraffande medicinska- saval som serviceindikatorer.
Patienter har olika bevekelsegrunder for sina val dér vissa skattar éppettider och kunskap om
personalens kompetens medan andra ar mer intresserade av information kring vardgivarens
medicinska resultat.

Tankbara forslag som kan starka patientens stallning

Baserat pa rapportens resultat foljer nedan ett antal férslag som beslutsfattare pa lokal och
nationell niva kan ha i atanke i det fortsatta arbetet med att stodja medborgares och patienters
stallning i varden. Obs! For diskussion pa matet.

Mer forskning om patientorganisationernas nya roll

e Litteraturgenomgangen visar att patientorganisationerna idag har ett mer uttalat politiskt
fokus &n tidigare och att mycket av deras arbete &r inriktat mot den politiska nivan pa
lokal- och nationell niva. | dagslaget saknas emellertid i stort sett vetenskapliga studier
pa hur effektiva patientorganisationerna ar pa att foretrada sina medlemmars intressen
pa detta satt. Detta ar saledes ett forskningsomrade som behdver utvecklas.

Utveckling av en patientrattighetslag

e Sverige saknar, i motsats till de andra nordiska landerna, en utvecklad
patientrattighetslagstiftning. Idag ar svenska patienternas rattigheter utspridda i olika
forfattningar och foreskrifter vilket forsvarar medborgares och patienters — men dven
vardpersonalens — 6verblick. Sarskilt i ett system med fler och fler formella
valmdjligheter ter det sig &n viktigare att diskutera utvecklandet av en explicit
patientrattighetslagstiftning.

Forbattrade klagomalsprocedurer for patienter

e Svenska patienter har under senare tid, framst genom HSAN:s forandrade roll, fatt
forsamrade majligeter att lamna klagomal pa individuella personer i varden och att
overklaga fattade beslut. Aven om det ligger ett stort varde i att fokusera
systemperspektivet nar det galler vardens fel och misstag, bor det diskuteras hur
klagomalssystemet kan utformas pa ett sadant satt att det uppfyller patienter och
medborgares krav pa inflytande, exempelvis nar det galler mojligheten att éverklaga
beslut.

Utvecklad vardvalsinformation

e En forutsattning for att valfrineten i varden ska fungera kvalitetshojande &r att patienter
gor vélinformerade val. For att detta behdver patienten en mangfald av
kvalitetsindikatorer som belyser olika aspekter av vardens kvalitet — bade service- och

16



UPPSALA UNIVERSITET HUR KAN PATIENTER OCH MEDBORGARE

PAVERKA OCH STYRA HALSO- OCH
SJUKVARDEN?

2011-05-06

medicinska aspekter. | dagslaget finns fa indikatorer pa process- och utfallsniva pa
tillgangliga webbplatser, vilket forsvarar patienternas val. Dessutom saknar ofta
landstingens webbplatser en jamforelsetjanst vilket ytterligare forsvarar mojligheterna
for medborgare och patienter att undersoka likheter och skillnader mellan olika
vardalternativ. Har finns ett tydligt utvecklingsbehov.

Andrade incitament for att 6ka vardpersonalens involvering i valfrihetsreformerna

Vardpersonal, och sarskilt patienternas lékare, ar nyckelpersoner nar det géller att
formedla information om valmoéjligheterna i varden. | dagslaget ar kunskapen och kring
valfrihetsreformerna delvis lag i personalgruppen och det ar centralt att de involveras pa
ett tydligare sétt, framforallt nér det géller l&karna i remitteringssituationen. Har handlar
det dels om att syftet bakom valfrihetsreformer maste forankras tydligare i lakarkaren,
dels om att lakare via sina egna IT-system, har tillgang till samma kvalitetsinformation
som patienten. Ett ytterligare forslag, som testats i England, &r att ekonomiskt
kompensera de lakare som i remitteringssituationen informerar patienten om dess
valmajligheter och vantetider hos andra vardgivare.

Utveckla beslutsstoden for patienter i varden

Svenska patienter har en lagstadgad ratt att vara delaktiga vid val av behandling. For att
detta ska kunna forverkligas behovs for det forsta att jamférande kvalitetsinformation
om olika behandlingsalternativ presenteras pa ett tydligare satt an idag. For det andra
behover patienterna mer systematisk hjélp och stéd att lyfta de egna preferenserna, dvs.
vilken syn man har pa risk och konsekvens av olika behandlingar. Har ar det énskvart
att landstingen och varden arbetar mer aktivt med att ta fram olika former av
beslutsstdd, sk. decision aids, for att hjélpa och stdja patienter.
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