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Svenska Diabetesforbundets remissvar angaende:

Patientlag — Delbetdnkande av Patientmaktsutredningen (SOU 2013:2)

Svenska Diabetesforbundet foretrader personer med diabetes. Det berdknas finnas ca 350 000
personer med diabetes i Sverige idag. Diabetes ar en kronisk sjukdom som personen lever
med fran insjuknandet och fortsatt under hela livet. Det innebar ocksa att personer med
diabetes under sin livstid med sjukdomen kommer att ha manga vardkontakter inom hélso-
och sjukvarden. Sjukdomen kraver dessutom stora egna insatser av personen nar det galler
egenvarden. Egenvarden innebér att en person med diabetes dagligen maste fatta flera egna
beslut nar det galler sin behandling for att kunna bibehalla en god hélsa. Aren med diabetes
innefattar ocksa att en person med diabetes skaffar sig en livserfarenhet av att leva med
sjukdomen. For att starka patientens delaktighet och inflytande i varden ar det nddvandigt att
fa vara en partner i relationen med vardgivaren.

Diabetesforbundet ar positiv till att fragan som géller patientens stallning i varden samlas i en
gemensam lag. Det gor det enklare for alla berérda. Forslagets 6vergripande syfte — att starka
och tydliggora patientens stallning — &r gott. Diabetesforbundet anser emellertid att forslaget i
vissa delar inte ar tillrackligt.

Under remissbehandlingen har Svenska Diabetesforbundet samarbetat med
Handikappforbunden. Inledningsvis kan framhallas att Diabetesforbundet staller sig bakom
det remissvar som lamnats fran Handikappforbunden. Darutéver vill Diabetesforbundet
framfora féljande kompletterande synpunkter.

Information. Informationsskyldigheten maste omfatta samtliga de vanligt forekommande
metoder som finns, d&ven om det & metoder som av nagon anledning inte anvands i det
aktuella landstinget. Den valmajlighet som efterstravas kommer annars att urholkas, da den
enskilde inte vet vilka alternativ som finns och darfor inte kan ta stéllning. Idag férekommer
det att landsting av kostnadsskél systematiskt anvéander icke godkénda lakemedel, trots att det
finns godkanda men dyrare lakemedel for indikationen. Det informationsmaterial som Iamnas
ut till patienterna, och som Diabetesférbundet kunnat ta del av, uppvisar mycket stora brister.

Detta galler saval uppgift om att lakemedlet inte ar godkéant for indikationen som alternativ

Svenska Diabetesférbundet | Postadress: Box 1107, 172 22 Sundbyberg | Besoksadress: Sturegatan 4A | VxI: 08-564 821 00
Fax: 08-564 821 39 | E-post: inffo@diabetes.se | Webb: www.diabetes.se | Orgnr: 802007-6512 | PlusGiro: 4813135-5



Svenska
—}:5 Diabetesforbundet

och risk for biverkningar. I detta sammanhang vill Diabetesforbundet framhalla att
handikapprorelsens medlemsorganisationer besitter stor kunskap om erfarenhet av vilken typ
av information som efterfragas, och som sjukvarden utifran sitt professionella perspektiv inte
alltid kan leverera. Férbundets férhoppning ar att denna kunskap och erfarenhet ska tas till
vara.

Information till barn och vardnadshavare. | Sverige insjuknar varje ar ca 800 barn i diabetes
typ 1. Sjukdomen innebér en stor forandring i barnens liv, liksom i féraldrarnas och
omgivningens vardag. Som anges i delbetdnkandet ar diabetes en sjukdom dar behandlingen
till stor del bestar av egenvard. Framforallt nar det géller de mindre barnen maste aven
forskole- och skolpersonal involveras i och beharska egenvarden, om barnen ska kunna delta i
skolundervisningen och kunna klara malen pa lika villkor. Dagens regelverk &r inte helt
tydligt och ger upphov till manga olika tolkningar och losningar. Resultatet ar att allt for
manga barn och foraldrar inte kanner sig trygga i skolmiljon. Detta kan leda till underdosering
av insulin, nagot som dels 6kar risken for att i framtiden drabbas av komplikationer, dels
paverkar formagan att studera. Det ar darfor av stor vikt att informationsskyldigheten
gentemot andra viktiga aktorer ocksa lagregleras nar det galler egenvard for barn, sa att
skolpersonalen far adekvat utbildning. Diabetesforbundet har nyligen genomfort ett mycket
lyckat projekt, ”Diabeteskonsulent”, med stdd av Arvsfonden, som kan tjana som ett gott
exempel.

Delaktighet. P4 samma satt som géller information maste barn och ungdomar fa vara
delaktiga i varden. Det handlar om att bli lyssnade pa, att fa stdd i att uttrycka sina tankar och
synpunkter. En god diabetesvard bygger pa att alla personer med diabetes ska kunna fa stod
fran halso- och sjukvarden i sina beslut som beror deras egenvard, fa information och
utbildning om sin sjukdom, fa vara delaktiga och kanna att de har inflytande i beslut som
berdr dem.

Nér det géller mojligheten till second opinion/férnyad medicinsk bedémning anser
Diabetesforbundet att ett fortydligande behdvs av vad som menas med "livshotande eller
sarskilt allvarlig sjukdom eller skada”. Da det for vara medlemmar kan bli aktuellt nar t.ex. en
person som under lang tid levt med diabetes drabbas av nagon komplikation till sjukdomen.

Valfrihet/vardval, enligt Diabetesforbundets mening saknas logiska skal till att utesluta
slutenvarden fran patientens majlighet till val av utforare. Det resonemang som utredningen
for leder inte till en sddan slutsats, utan snarare tvartom. Nar det galler mojligheten till
ersattning for resor och uppehalle kan Diabetesférbundet i princip godta utredningens forslag.
Emellertid kan det finnas en rad olika situationer och anledningar till varfér en person valjer
vard i annat landsting, och i vissa fall ar det hogst rimligt att hemlandstinget star for
kostnaderna. Det bor darfor finnas en mojlighet att fa en begdran om ersattning prévad av

landstinget samt en ratt att 6verklaga ett negativt sadant beslut. ”Risken” att behdva betala kan
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paverka landstinget att erbjuda vard och behandling snabbare eller med den metod som annat
landsting erbjuder.

Svenska Diabetesforbundet ar val medvetet om att det i regeringens direktiv klart framgar att
utredningen inte ska foresla nagra sanktionsmajligheter. Diabetesforbundet vill trots detta
framfora sin stora farhaga att en ny lagstiftning utan nagon majlighet till sanktion eller
overprovning riskerar att bli en halvmesyr vars utfall till storsta delen beror pa de enskilda
landstingens ekonomi. Den tillsyn som sker inom Socialstyrelsen, och som den 1 juni 2013
overfors till IVO, ar enligt Diabetesforbundets erfarenhet inte tillracklig. Darmed inte sagt att
en dverprovning nodvandigtvis behdver ske i domstol, utan det kan t.ex. ske i en sérskild
namnd dar dven handikapprorelsen tillats medverka.

Auvslutningsvis vill Diabetesforbundet tillagga att om den nya lagen ska fa genomslag ar det
nodvandigt att saval patienter som hélso- och sjukvardspersonal har kunskaper om den nya
lagstiftningen. Svenska Diabetesforbundet ar Gvertygat om att det basta sattet att starka
patientens makt ar delaktighet och ratten till kunskap om sin sjukdom.
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