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Till statsradet Gabriel Wikstrom

Regeringen beslutade den 20 juni 2012 att tillsitta en sirskild ut-
redare med uppdrag att bl.a. limna férslag till en enkel och inda-
mélsenlig reglering avseende personer som, p.g.a. att de ir besluts-
oférmdgna, helt eller delvis saknar méjlighet att fullt ut vara del-
aktiga eller pd annat sitt utdva sitt sjilvbestimmande 1 situationer
di detta forutsitts inom hilso- och sjukvird, tandvird eller forsk-
ning (dir. 2012:72, se bilaga 1). Regeringen har direfter beslutat om
tvd tilliggsdirektiv till utredningen (dir. 2013:96 och dir. 2014:119,
se bilaga 2 respektive 3).

Utredningen har antagit namnet Utredningen om beslutsofér-
mogna personers stillning i vird, omsorg och forskning (S 2012:06).

Generaldirektoren Aud Sjokvist forordades som sirskild utredare
fr.o.m. den 15 september 2012 och hon entledigades fr.o.m. den
1 februari 2014. Som sirskild utredare fr.o.m. den 1 februari 2014
forordnades generaldirektéren Lars-Erik Holm.

Som sakkunniga i utredningen férordnades fr.o.m. den 17 decem-
ber 2012 kanslirdiden Helena Corell, Martin Firnsten och Maria
Wistfelt. Martin Firnsten entledigades fr.o.m. den 20 januari 2014
och kanslirddet Petra Zetterberg Ferngren férordnades som sak-
kunnig fr.o.m. samma datum. Amnesridet Kent Lofgren férord-
nades som sakkunnig fr.o.m. den 15 april 2014.

Som experter att bitrida utredningen férordnades fr.o.m. den
17 december 2012 verksjuristen Emil Bergschold, professorn Martin
Bjorck, professorn Gisela Dahlqvist, handliggaren Ulrika Eriksson,
professorn Niels Lynée och professorn Asa Nilsonne. Ulrika
Eriksson entledigades fr.o.m. den 15 augusti 2013 och handliggaren
Henrik Gouali férordnades som expert fr.o.m. samma datum. Emil
Bergschold entledigades fr.o.m. den 7 februari 2014. Henrik Gouali
entledigades fr.o.m. den 15 april 2014. Vidare, som experter att bi-
trida utredningen férordnades fr.o.m. den 15 april 2014 professorn



Erik Blennberger, jur. kand. Therése Fridstrém Montoya, juristen
Sayran Khayati och férbundsjuristen Eva von Schéele.

Som sekreterare i utredningen anstilldes fr.o.m. den 1 november
2012 hovrittsassessorn Anna Billing. Fr.o.m. den 1 februari 2014
anstilldes huvudsekreteraren i utredningen, verksjuristen Emil
Bergschold. Anna Billings anstillning som sekreterare upphérde
fr.o.m. den 1 april 2014. Hovrittsassessorn Lisa Eriksson anstilldes
som sekreterare i utredningen fr.o.m. den 22 april 2014.

Utredningen ¢verlimnar hirmed betinkandet Stéd och hyilp till
vuxna vid stillningstaganden till vdrd, omsorg och forskning
(SOU 2015:80).

Sirskilt yttrande har limnats av experten Niels Lynoe.

Utredningens uppdrag dr hirmed slutfort.

Stockholm 1 september 2015.

Lars-Erik Holm

/Emil Bergschold
Lisa Eriksson
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Sammanfattning

Uppdraget

Utredningens uppdrag har huvudsakligen bestdtt i att limna férslag
till en enkel och indamailsenlig reglering avseende vuxna' som,
p.g-a. att de helt eller delvis inte kan fatta egna beslut, saknar
mojlighet att fullt ut vara delaktiga eller pd annat sitt utdva sitt
sjilvbestimmande 1 situationer d& detta férutsitts inom hilso- och
sjukvird, tandvird eller forskning. Nir det giller beslut inom
socialgjidnsten, inklusive verksamhet enligt lagen (1993:387) om
stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS), har vi haft att
sirskilt beakta befintlig lagstiftning samt pigiende lagstiftnings-
arbete’ och goéra en 6vergripande beddémning av behovet av
ytterligare reglering inom dessa omriden. Forslag pd dessa
omriden skulle limnas om det fanns synnerliga skil. Utgdngs-
punkten fér den rittsliga regleringen skulle vara personens
mojligheter att {8 hilso- och sjukvird och tandvird samt medverka
i forskning och inte ett tving att underkasta sig desamma. Den
foreslagna regleringen skulle inte medge tvingsdtgirder.’

' T utredningens direktiv stir det féljande (dir. 2012:72 s. 11): “huvudregeln ir att underdriga
personer redan har stillféretridare i form av virdnadshavare och f8rslagen bor dirfor inte
omfatta dem”.

21 direktiven (s. 11) nimns sirskilt férslagen i betinkandet Regler f6r skydd och sikerhet
inom demensvirden (SOU 2006:110) som d& bereddes i Socialdepartementet. Négon
proposition f8ljde dock aldrig med anledning av betinkandet (se avsnitt 7.3.4).

°Se om uppdraget i avsnitt 2.1 och om 6vergripande inriktning och avgrinsningar i avsnitt
2.3 samt annat om utredningens uppdrag och arbete i 2 kap. 1 dvrigt.
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Betiankandets innehall

Utredningens uppdrag avseende den rittsliga stillningen fér personer
som inte kan ta stillning sjilva 1 olika situationer kan delas in i tre
(eller fem) sakomrdden; hilso- och sjukvdrd (inklusive tandvird),
omsorg (socialtjinst och verksamhet enligt LSS) och forskning. Vi har
valt att inte behandla dessa omriden 1 sirskilda block utan i stillet
integrerat i varje kapitel. Ett undantag ir att 6verviganden och férslag
pa forskningsomridet behandlas 1 ett separat kapitel, detta p.g.a. vért
valda uppligg pa forfattningsforslagen.

Utredningens forfattningsforslag dterfinns pd sedvanligt vis 1
kapitel 1. Kapitel 2 handlar om vart uppdrag och arbete. Kapitlen
3-10 utgor bakgrunden till vira utgdngspunkter, éverviganden och
forslag. Hir finns kapitel om den rittsliga bakgrunden,
konventioner och andra internationella dokument, yrkesetiska
riktlinjer, olika stillféretridarskap och stédpersoner, utredningar
av betydelse for uppdraget, en internationell utblick, milgruppen
vuxna personer med nedsatt beslutsférmdga samt etiska aspekter
vid regleringen av beslutsoférmégna personers stillning 1 vérd,
omsorg och forskning.

I kapitel 11 finns en problembeskrivning. Direfter redogér vi
for nigra allminna utgingspunkter for vira dverviganden och
forslag 1 kapitel 12 och 1 de efterféljande kapitlen 13 och 14
dterfinns vdra 6verviganden och forslag. Kapitlen 15-17 handlar
om genomférandet av forslagen, ikrafttridande och 6vergings-
bestimmelser respektive ekonomiska och andra konsekvenser av
forslagen. En forfattningskommentar finns 1 kapitel 18. Bland
bilagorna till betinkandet finns bl.a. texten Stéd till personer med
nedsatt beslutsformdga att kunna fatta egna beslut och att vara
delaktiga (bilaga 4).

Nagra allmanna utgangspunkter for utredningens
overvaganden och forslag

Bakgrund

Respekten for varje minniskas integritet och sjilvbestimmande ir
grundliggande utgdngspunkter vid all vird, omsorg och forskning.
De lagar som reglerar dessa omriden forutsitter minga ginger att
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en vuxen har férmiga att t.ex. sjilv ta initiativ, limna samtycke till
dtgirder, vara delaktig eller pd annat sitt utdva sitt sjilvbestim-
mande. Det finns dock personer som inte har fé6rmiga att fullt ut
utova sitt sjilvbestimmande. En persons forutsittningar att ta
stillning 1 frigor som rér hans eller hennes vird, omsorg eller
forskning kan vara mer eller mindre begrinsade. I vissa fall kan
personens formdga att fatta beslut sjilv vara nedsatt pd ett sddant
sitt att han eller hon kan anses sakna faktisk férméga att pd egen
hand ta stillning i en viss friga. Att inte kunna fatta ett eget beslut i
en situation ir ndgot som — av vitt skilda orsaker — potentiellt kan
drabba alla minniskor. Personens férmdga att fatta egna beslut i en
viss friga kan vara nedsatt tillfilligt eller under en lingre tid och
graden av nedsittning kan variera dver tid.*

Eftersom intresset av sjilvbestimmande ir starkt, och de som
anses sakna férmdga att ta stillning sjilva 1 olika situationer inte
kan utéva detta, har samhillet ett ansvar f6r att se till att personer
inte gdr miste om storre virden in absolut nédvindigt, och att, om
mojligt, sirskilda dtgirder vidtas for att kompensera for detta
forhdllande. I de aktuella situationerna kan personerna inte lingre —
med utgdngspunkt i egna bedémningar av risker, tinkbara oligen-
heter och utsikter till personlig nytta — ta stillning och skydda sina
egna intressen. Det bor dirfor efterstrivas sdvil att personerna far
den vird och omsorg de behéver, som att deras sjilvbestimmande
inte inskrinks i storre utstrickning in nddvindigt och att de sd
laingt som mojligt gors delaktiga. Vidare kommer behovet av 16s-
ningar nir det giller att hjilpa och stédja dessa personer vid olika
stillningstaganden dir de inte sjilva kan besluta alltid att finnas,
vare sig samhillet viljer att lagstifta om dessa l6sningar eller inte.

Det kan konstateras att mycket av den vdrd och omsorg som
personer som saknar férmdga att ta stillning sjilva 1 olika situa-
tioner har ett behov av, idag inte kan ges med uttryckligt och
tydligt lagstdd i lagstiftningen pd vdrdens och omsorgens omriden.
Det saknas generella och heltickande regler i svensk ritt gillande 1
vilka situationer vuxna ska anses sakna formdga, i rittslig mening,
att fatta egna beslut om sin hilso- och sjukvird eller omsorg och
vad som di ska gilla. Detta trots t.ex. att det finns ett uttryckligt
krav 1 4 kap. 2 § patientlagen (2014:821), PL, p4 att hilso- och sjuk-

* Se kapitel 9 Vuxna personer med nedsatt beslutsférméga.

27



Sammanfattning SOU 2015:80

vird inte fir ges utan den enskildes samtycke om det inte finns
undantag i lag. Aven inom omsorgen och tandvirden ir insatser
som huvudregel frivilliga och forutsitter samtycke frdn den
enskilde. Utredningens bild dr ocksd att det rdder stor osikerhet
bland dem som berérs (enskilda och deras nirstdende, verksam-
heterna och personalen etc.) om hur situationer som involverar
personer som inte kan gora stillningstaganden sjilva ska hanteras.

Inom forskningen ser problembilden nigot annorlunda ut och
varierar beroende pd vilken typ av forskning det rér sig om. Ett
grundliggande problem ir bl.a. att viss angeligen forskning, vilken
syftar till att generera ny eller mer sikerstilld kunskap, som skulle
kunna anvindas till att férebygga, behandla och lindra sjukdom och
ohilsa hos personer med vissa tillstdnd, inte gir att genomfora
p.g-a. det bristfilliga regelverket.

Som framgdr av problembeskrivningen i kapitel 11 har behovet
av ett generellt, tydligt och mer komplett regelverk pd omridet
linge varit uppenbart. Behovet av ett sidant regelverk har pétalats
frin ménga olika hill och i1 olika sammanhang, t.ex. av myndigheter
och organisationer, 1 flera utredningar och propositioner samt av
forskare.” Vidare framstdr det som in mer angeliget att foresld
tydliga och indamilsenliga regler pd omridet med hinsyn till de
olika konventioner och andra internationella dokument som finns.®

Nagot om de allmdnna malen med forslagen

Utredningens arbete har bedrivits med den &vergripande mal-
sittningen att i mojligaste min 16sa de praktiska, etiska och
juridiska problem som dagligen uppkommer p.g.a. frénvaron av
regler om foretridarskap fér personer som inte kan besluta sjilva
di detta forutsitts inom vird, omsorg eller forskning. Syftet har

> Se t.ex. skrivelsen En sammanhillen reglering avseende stillféretridare fér patienter med
bristande beslutsférméiga som undertecknades den 14 juni 2011 av féljande myndigheter och
organisationer: Centrala etikprévningsnimnden, Handikappférbunden, Likemedelsverket,
Nationellt kompetenscentrum anhériga, Socialstyrelsen, Statens medicinsk-etiska rdd,
Svenska Likaresillskapet, Svenskt Demenscentrum och Sveriges Kommuner och Landsting.
I en bilaga till skrivelsen listas en rad yttranden, uttalanden och skrivelser sedan slutet av
1990-talet dir det har pitalats praktiska problem som uppstir till f6ljd av avsaknaden av en
sammanhillen reglering for vuxna personer med bristande beslutsférmédga. Skrivelsen
redogdrs f6r nirmare 1 avsnitt 11.2.

¢ Se kapitel 4 Konventioner och andra internationella dokument.
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varit att gora det pd ett sitt som utgdr ifrin de olika typiska
problemsituationerna i virden, omsorgen och forskningen. Detta
for att f3 tll stind s enkla och indaméilsenliga 16sningar som
mojligt, vilka dr anpassade efter foérhillandena pd dessa omriden,
utan att t.ex. kraven pd rittssikerhet, rittsskydd och trygghet for
den enskilde eftersitts.

P4 ett overgripande plan ir vira utgdngspunkter for en ny
lagstiftning att den primirt méste syfta till att skapa forbittringar
for de personer som inte sjilv kan ta stillning 1 olika frigor, t.ex.
vad giller deras hilsa och livskvalitet, respekten och stodet fér dem
att utdva sjilvbestimmande, skyddet foér deras integritet samt
genomslaget och respekten for deras vilja. Det handlar bl.a. om att
personerna inte ska bli férbisedda och stillda utanfor de rittigheter
och valmojligheter som finns for dem, t.ex. att de ska kunna {8 den
vard och omsorg som de har behov av. Men det handlar d4ven om
att personens vilja miste beaktas 1 olika avseenden beroende pd
situationen samt att vdrden och omsorgen miste anpassas efter
personens faktiska férutsittningar och behov. Méilet ir bla. att
bidra till att personerna — genom stéd och hjilp — ges vird och
omsorg pd lika villkor som andra och att de inte diskrimineras eller
hamnar i ett simre lige p.g.a. sin utsatta situation.

En viktig del dr dven att regelverket s lingt som mojligt bor
vara tydligt och enkelt fér den enskilde och dennes nirstiende att
forstd och tillimpa samt att det tillgodoser krav gillande férutse-
barhet, rittssikerhet och trygghet f6r den enskilde. Regleringen
mdste dirutéver kunna forenas bla. med de andra system for
foretridare och kontaktpersoner som dven fortsittningsvis ska
anvindas, liksom med 6vriga foreskrifter och grundliggande prin-
ciper inom varden, omsorgen och forskningen.

Vidare maiste framhdllas att den nya regleringen bygger pi
frivillighet samt stéd och hjilp, inte tving. Denna avgrinsning
foljer redan av utredningens direktiv.” Att férslagen inte ska medge
tvdng innebir sjilvklart att utgdngspunkterna for forslagen ir
annorlunda in annars skulle ha varit fallet. Vi viljer dirfor att fista
stor vikt vid att sitta personen i centrum och att betona hans eller
hennes sjilvbestimmande, delaktighet och vilja.

7 Dir. 2012:72 5. 2.
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Den nya lagstiftningen bor pd ett rimligt sitt utgd frin
verksamheternas och personalens faktiska férutsittningar och
behov. Lagstiftningen bor vara enkel och praktiskt hanterbar samt 1
ovrigt stilla realistiska krav pd personalen 1 de situationer som kan
uppstd 1 vdrden och omsorgen, men dven inom forskningen. Den
behover dven bli ett verkligt stod fér personalen inom ramen fér
det dagliga arbetet. I det ligger bl.a. att administrativa bérdor och
extra palagor s lingt som mojligt ska undvikas. Detta ir vil 1 linje
med vir grundtanke om att systemet bér ingd som ett naturligt led
1 de befintliga processerna inom vérden, omsorgen och forskningen,
och inte ligga som sirskilda forfaranden vid sidan av dessa
processer.

Lagstiftningen mdste sitta tydliga juridiska ramar, samtidigt
som den pi en mer detaljerad nivd behover ge utrymme for
flexibilitet. Regelverket ska ocksd kunna tillimpas i en mingd
typsituationer inom vird-, omsorgs- och forskningsverksamheter
av vitt skilda slag. Det kan siledes inte bli alltfor detaljerat, utan
mdste kunna anpassas till de olika situationer som uppstdr. Det
forutsitts dirfor bla. att verksamheterna 1 virden och omsorgen,
inom ramen f6r sitt systematiska kvalitetsarbete, utarbetar och
faststiller de rutiner som behovs 1 den specifika verksamheten for
att uppfylla de krav och mil som féljer av den nya lagstiftningen.®

Nagot om principerna bakom forslagen

Utredningen vill som utgdngspunkt {6r sina férslag ansluta sig till
de principer som &terfinns i del 2 i Europarddets rekommendation
om principer gillande skydd for hjilpbehévande vuxna’. Det inne-
bir pd ett 6vergripande plan att vi har att sl§ vakt om individernas
sjilvbestimmande och om frivillighet frin deras sida samt om
respekten f6r deras minskliga virdighet. Detta far dven anses ligga
vil 1 linje med de allminna krav och mil som giller 1 Sverige for
vérden, omsorgen och forskningen. Rekommendationen innehéller
flera principer som ir relevanta att beakta i detta sammanhang, t.ex.
om flexibilitet i1 regelverket, nodvindighet och subsidiaritet,

¥ Se avsnitt 3.8.3 Ledningssystem f6r systematiskt kvalitetsarbete.
? Recommendation No. R (99) 4, Principles concerning the Legal Protection of Incapable

Adults.
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maximalt bevarande av férmdiga, proportionalitet, rimliga och
effektiva forfaranden, respekt for personens 6nskemal och uppfatt-
ning samt att personens intressen och vilfird ska komma i frimsta
rummet.

Syftet med forslagen ir bl.a. att de ska gora skillnad fér personer
som p.g.a. nedsatt beslutsférmdga behover stod och hjilp vid still-
ningstaganden till vird och omsorg. Bedémningen av om personen
ska anses kunna ta stillning sjilv maste kopplas till den specifika
frigan 1 den uppkomna situationen, i stillet for att det fattas mer
generella beslut, t.ex. avseende samtliga hilso- och sjukvérds- eller
omsorgssituationer eller tills vidare. Detta syftar till att s3 18ngt det
bara gir maximera personens sjilvbestimmande. En del personer
har tillfilligt nedsatt beslutsférmaga i en frdga och andra kan ha en
beslutsformdga i en friga som varierar dver tid. Férmigan att sjilv
ta stillning kan ocks3 hos de allra flesta personer skifta beroende pd
vilken friga det rér sig om (jfr t.ex. en riskfylld och komplicerad
operation med en omvirdnadsdtgird i vardagen av rutinbetonad
karaktir).

Vidare behover det forhillandet att en person potentiellt skulle
kunna anses sakna forméga att ta stillning 1 en specifik friga vid en
viss tidpunkt inte nddvindigtvis innebira att sd bor vara fallet. Att
agera 1 personens intresse och tillmita personens sjilvbestimmande
stor vikt, dr 1 stillet att 1 forsta hand arbeta utifrin ett person-
centrerat forhillningssitt; att sitta personen i centrum och sd ldngt
det gir mojliggora f6r honom eller henne att sjilv kunna fatta
beslutet. Ett sidant forhillningssitt dr dven vil férenligt med regler
om sjilvbestimmande och delaktighet, den 6kade fokuseringen pd
personcentrerad vdrd och omsorg samt internationella bestim-
melser och principer pd omridet.

I de situationer en person ind3 inte sjilv kan fatta ett eget beslut
behéver det finnas ett flexibelt, enkelt och rittssikert regelverk
som tillgodser att personen fir stdd och hjilp vid stillnings-
tagandet. Det behover tillhandhilla rimliga och effektiva for-
faranden dir personen sitts 1 centrum och gors delaktig i besluts-
processen. Det dr viktigt att beakta personens sjilvbestimmande
och férmodade vilja (inklusive tidigare uttryckta vilja och vad han
eller hon ger uttryck for i situationen) och att personen fir
mojlighet att pd olika sitt pdverka (t.ex. 1 forvig) vem som ska
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(eller inte ska) foretrida honom eller henne samt att personens
intressen och vilfird kommer 1 frimsta rummet.

Att man lyssnar pd personens uppfattningar, upplevelser och
erfarenheter 1 den aktuella situationen ir ofta en férutsittning for
att den som fattar det professionella och/eller personliga beslutet
ska kunna fatta beslut pd ett ansvarsfullt sitt. Det visar dven pd en
grundliggande respekt foér personen att lyssna uppmirksamt till
honom eller henne, att mer tala med personen dn om honom eller
henne, att gora ett seridst férsok att sitta sig in 1 personens eget
perspektiv, etc.

Regelverket méste dessutom erbjuda stérre méjligheter dn i dag
att kunna planera i forvig for en situation i framtiden didr man kan
komma att — av olika anledningar — sakna férmiga att fatta egna
beslut 1 olika frigor, t.ex. genom att kunna vilja vem som ska
foretrida en sjilv i en sidan situation. Aven om det 6ppnas for
sddana mojligheter kommer det givetvis indd att finnas ett behov
av att ha 16sningar for de fall dir inga tidigare stillningstaganden
finns. Vad saken giller dd ir t.ex. att finna personer som, typiskt
sett, pa ett klokt sitt kan identifiera sig med personerna och handla
1 lojalitet med deras 6nskemadl och virderingar i olika situationer.
En reglering kan dock inte laborera med alltfér enkla och entydiga
l6sningar utan méste vara flexibel samt férses med modifikationer
och skyddsmekanismer.

Utredningen vill iven understryka att beslutsfattande for
ndgons rikning enligt forslagen innebir att s& lingt som mojligt i
samrdd med personen ta stillning i t.ex. en friga om att limna
samtycke till att genomgd en behandling, efter att forst ha fict
individuellt anpassad information i frigan. Diremot ir det inom
vdrden och omsorgen givetvis alltid personalen som fattar det
professionella beslutet om vilka &tgirder eller insatser som ska
erbjudas och rekommenderas en person, utifrdn t.ex. gillande lag-
stiftning, kunskap m.m. pd omridet. Inom forskningen finns flera
materiella skyddsbestimmelser som innehéller sirskilda krav som
méste vara uppfyllda f6r att forskning dver huvud taget ska 3 ut-
foras pd personer som inte sjilva kan limna samtycke. Dirutdver
far forskning som omfattas av lagen (2003:460) om etikprévning av
forskning som avser minniskor (etikprévningslagen) bara utforas
om den har godkints vid en etikprévning av en etikprévnings-
nimnd.
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Sarskilt om framtidsfullmakter

Regeringen gav i juni 2013 en utredare 1 uppdrag att limna férslag
om vissa kompletterande bestimmelser till Formynderskaps-
utredningens forslag till lag om framtidsfullmakter, bl.a. i friga om
ikrafttridande och tillsyn. Uppdraget redovisades i maj 2014 med
promemorian Framtidsfullmakter (Ds 2014:16)." Riksdagen biféll
s& sent som 1 mars 2015 civilutskottets forslag att uppmana
regeringen att snarast dterkomma till riksdagen med ett lagforslag
om bla. framtidsfullmakter. Justitie- och migrationsministern
Morgan Johansson bekriftade den 3 juni 2015 1 svar pd en riksdags-
friga att arbete pigir med att ta fram en lagridsremiss om en ny lag
om framtidsfullmakter samt att ambitionen ir att en proposition
ska kunna limnas till riksdagen under viren 2016. Vir utgings-
punkt ir dirfér att ett institut med framtidsfullmakter infors i
svensk ritt.

Rittsliget ir ndgot oklart men mycket talar for att en fullmakt
enligt svensk ritt i de flesta situationer saknar verkan nir
fullmaktsgivaren férlorat sin f6rméga att sjilv ta stillning 1 en friga
som omfattas av fullmakten." Som har nimnts ovan ir en viktig
aspekt av respekten for personens sjilvbestimmande och vilja att
regelverket miste erbjuda stérre mojligheter dn 1dag att kunna
planera i forvig for en situation 1 framtiden dir man kan komma att
— av olika anledningar — sakna férméga att fatta egna beslut i olika
frgor, t.ex. genom att kunna vilja vem som ska féretrida en sjilv i
en sidan situation. Det finns dven generellt ett behov av fore-
tridarldsningar inom vird, omsorg och forskning f6r dem som inte
formar sjilva ta stillning 1 olika frigor.

Att den enskilde sjilv kan peka ut vem som ska foretrida
honom eller henne 6verensstimmer dven vil med internationella
principer om sjilvbestimmande och om foretride for den minst
ingripande &tgirden."” Foretridarskap genom fullmakt fir vidare
anses vara en betydligt enklare skyddsdtgird in t.ex. anordnande av
ett legalt foretridarskap enligt forildrabalkens (FB) bestimmelser.
Att inféra framtidsfullmakter ligger ocksd vil 1 linje med Europa-
rddets rekommendation om principer gillande framtidsfullmakter

19 Férslagen behandlas utférligt 1 avsnitt 7.2.5-7.2.7 respektive 7.6.
"' Se avsnitt 11.3.2 och 11.4.2 samt 6.2.
12 Se avsnitt 12.6 (sirskilt not 27) samt t.ex. 4.6.2 och 4.9.2.
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och forhandsdirektiv, 1 vilken behovet av att inféra framtids-
fullmakter som ett alternativ till offentlig representation tydligt
framhalls.”

Mot bakgrund av vad som bla. framgir ovan anser vi att
framtidsfullmakter har en betydelsefull funktion att fylla i svensk
lagstiftning, sdvil 1 sidana frigor som hanteras explicit 1 Framtid-
fullmakter (Ds 2014:16) som 1 frigor som giller hilso- och sjuk-
vard. Forslaget, som ir vil genomarbetat och évervigt, utgor alltsd
utgdngspunkt for vdra férslag som ror framtidsfullmakeer.

En ny lag om stdd och hjalp till vuxna vid
stdllningstaganden till hélso- och sjukvard och omsorg

Utredningen foresldr en ny lag: lagen om stéd och hjilp till vuxna
vid stillningstaganden till hilso- och sjukvird och omsorg (LSH).
LSH innehdller bl.a. bestimmelser om féretridare fér personer som
har fyllt 18 &r och som inte har f6rmdga att 1 olika situationer sjilva
ta stillning 1 frigor som giller deras hilso- och sjukvird och
omsorg. Utdver bestimmelser om hjilp av foretridare vid still-
ningstaganden innehdller lagen bestimmelser gillande vissa nir-
besliktade frigor, som t.ex. personalens beslutsfattande 1 vissa
situationer nir personen inte sjilv kan ta stillning, stéd vid besluts-
fattande, 6verklagande etc. Lagen ska tillimpas 1 bdde offentligt och
enskilt bedriven verksamhet."

Den nya lagen syftar till att klargéra och stirka stillningen for
personer som inte har férmiga att sjilva ta stillning 1 frigor som
giller deras hilso- och sjukvird (inklusive tandvird) och omsorg 1
olika situationer. Ett annat syfte med lagen ir att personer s lingt
som mojligt ska ges limpligt stéd och limpliga f6rutsittningar i
ovrigt for att kunna ta stillning sjilva i de frigor som uppkommer.
Nir detta inte ir mojligt ska de s& langt som méjligt utifrdn sina
forutsittningar, 6nskemdl och behov goéras delaktiga 1 stillnings-
tagandena.

Véra forslag innebir att de ovan nimna frigorna behandlas i
samma lag, oberoende av t.ex. om behovet av féretridare gor sig

13 Se avsnitt 4.10.2.
'* Angdende tillimpningsomride och definitioner, se vidare avsnitt 13.1.2 samt 3 och 4 §§
LSH.
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gillande inom virden eller omsorgen. Vi anser att lagférslaget
vinner mycket pd detta, inte minst 1 syfte att underlitta ritts-
tillimpningen och dirmed uppnd avsedda effekter. Vidare ir det
mdnga personer som ingdr i forslagens huvudsakliga mélgrupper —
t.ex. vissa personer med demenssjukdomar, utvecklingsstérningar
och psykiska stérningar — som har omfattande kontakter med bade
vdrden och omsorgen och ofta fir vird och omsorg parallellt inom
ramen for samma Overgripande verksamhet, t.ex. pd ett sirskilt
boende. Sjilvklart underlittar det i sddana fall f6r dessa personer
och deras nirstdende, men dven for personalen och andra berérda,
att bestimmelserna pi omridena finns samlade i en gemensam lag.

Utredningen har dven efterstrivat att bestimmelserna i lagen, sd
lingt det ir mojligt och limpligt, ska vara gemensamma for virden
och omsorgen. I vissa avseenden ir det dock ir ofrinkomligt att
man madste ha skilda l6sningar genom sirskilda bestimmelser. Den
allminna utgdngspunkten ir siledes t.ex. att den som féretrider en
person inom virden ska vara densamma som féretrider personen
inom omsorgen, dven om det kan férekomma undantag, bla. av
den anledningen att den enskilde velat ha det pd ett annat sitt.

Som undantag anges att lagen inte ska tillimpas 1 sidana akuta
nddsituationer som avses i 4 kap. 4 § PL. Vi konstaterar ocks3 att i
de situationer d& den allminna nédregeln 1 24 kap. 4 § brottsbalken
ir tillimplig torde det finnas legalt std for att inte f6lja reglerna i
LSH."” Vidare ska LSH inte tillimpas i friga om dels dtgirder som
innebir eller ir forenade med frihetsberovande eller annat tving
eller dirmed angivna jimstillda &tgirder, dels &tgirder som
innefattar betydande intring i den personliga integriteten och

innebir dvervakning eller kartliggning av den enskildes personliga
forhillanden'

!5 Se avsnitt i 13.1.3 om undantaget samt om nédreglerna i avsnitt 3.2.2 samt 11.3 och 11.4.
' Se avsnitt 13.1.4.
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Bedémning av behov av en féretradare

En person ska anses ha behov av en féretridare om han eller hon
behover hjilp vid ett stillningstagande 1 en friga som giller hans
eller hennes hilso- och sjukvird eller omsorg p.g.a. att personen
uppenbarligen inte har f6rméga att

1. forstd den information som ir relevant for stillningstagandet,

2. overviga olika beslutsalternativ,

3. tastillning i frdgan 1 enlighet med de gjorda évervigandena, eller
4

. skriftligen, muntligen eller pd annat sitt visa vilken instillning
han eller hon har i frigan.

Kriterierna 1 1-4 behandlas i avsnitt 13.3.2-13.3.5. Det sirskilda
uppenbarhetskravet innebir att det endast dr 1 uppenbara fall en
person ska anses ha behov av hjilp av en foretridare vid ett
stillningstagande. I forsta hand ska alltid efterstrivas att personen
s& ldngt som mojligt — genom limpligt stéd och limpliga férut-
sittningar 1 6vrigt — fir mojlighet att sjilv kunna ta stillning 1 den
uppkomna frigan. Detta framgdr av bide lagens grundliggande
syfte och en ”ska-bestimmelse” 1 lagen (angdende den senare, se
nedan).

En individuell och situationsanpassad bedomning utifrdn de objektiva
kriterierna

Bedémningen av om och i vilken omfattning personen har behov
av en foretridare ska enligt LSH goras med hinsyn tll den
uppkomna frigans karaktir och forhillandena vid den tidpunkt d&
stillningstagandet 1 frigan aktualiseras. Bedomningen av hjilp-
behovet foregds foljaktligen alltid av ett dvervigande 1 det enskilda
fallet och kan inte enbart grunda sig pd att en person exempelvis
har en viss funktionsnedsittning eller diagnos. Det handlar om en
individuell och situationsanpassad bedémning utifrin de kriterier
som har angetts ovan.

Med detta sagt kan foljande exempel visa pd vilka personer som
kommer att berdras av den foreslagna lagstiftningen: vissa personer

som har en sjukdom (psykisk eller fysisk), skada eller psykisk
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stérning, t.ex. 1 form av demenssjukdom eller utvecklingsstérning,
och som p.g.a. sjukdomen, skadan eller storningen, eller behandl-
ingen av denna, har behov av hjilp av en féretridare 1 en viss friga i
en specifik situation. Behov av en foretridare vid ett stillnings-
tagande ir siledes nigot som potentiellt skulle kunna aktualiseras
for oss alla 1 en viss situation 1 livet av vitt skilda orsaker. Ett sddant
behov gir foljaktligen inte att koppla till en enskild grupp av
personer inom varden eller omsorgen, utan situationerna kan se
mycket olika ut.”

Genom att uppstilla objektiva kriterier fér beddmningen
sikerstills och tydliggors dven att en person inte ska anses ha
behov av en foretridare enbart av det skilet att han eller hon avser
att fatta ett beslut som andra uppfattar som oklokt, oférnuftigt
eller omdomeslost.

Personen ska forst fd stod och limpliga forutsitiningar i Gorigt for att
sjilv kunna ta stillning

Av LSH framgdr att en person aldrig ska anses ha behov av en
foretridare forrin han eller hon har fitt individuellt anpassad
information, annat limpligt stéd och limpliga férutsittningar i
ovrigt f6r att sjilv kunna ta stillning 1 frigan och detta har visat sig
otillrickligt. En utforlig redogorelse for forslaget 1 denna del ges i
13.3.7 och 1 forfattningskommentaren till 8 § LSH 1 avsnitt 18.1.
Eftersom utredningen bedémer frigor om stéd for sjilvbestim-
mande och delaktighet som s& centrala och angeligna i detta
sammanhang, har vi valt att 1 bilaga 4 ge en utférlig redogorelse for
mojligheterna att arbeta med och ge stéd till personer med nedsatt
beslutsformaga i syfte att de ska kunna fatta egna beslut och f6r att
gora dem delaktiga.

17 Se kapitel 9 Vuxna personer med nedsatt beslutsférméiga.
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Undantag for stillningstaganden till vissa dtgirder

Av bla. rimlighetsskil och effektivitetsskil méste, enligt vdr mening,
vissa vardagliga och rutinbetonade &tgirder 3 vidtas av ansvarig
personal utan att formaliserade beslut fattas och féretridare
involveras. Aven om en person inte kan ta stillning i en friga sjilv
(efter att ha fitt limpligt st6d m.m.), och siledes som utgdngs-
punkt skulle ha behov av en féretridare, ska dirfér personen inte
anses ha behov av en sidan vid ett stillningstagande 1 en friga om
en lopande omvirdnadsitgird. Detsamma ska gilla vid ett
stillningstagande 1 en frdga om hilso- och sjukvird eller vid
genomférande av omsorg, som med hinsyn till art, omfattning och
ovriga omstindigheter framstdr som mindre ingripande eller som
saknar ingripande karaktir."

Aven nir det giller dessa itgirder ir det sjilvfallet viktigt att s§
lingt som mojligt géra personen delaktig infér stillningstagandet
till och utférandet av &tgirden och di ta hinsyn till vad han eller
hon ger uttryck fér. Det kan 1 vissa fall ocksd vara limpligt att
kontakta nigon med god kinnedom om personen - t.ex. en
nirstdende eller, i férekommande fall, personens féretridare 1 andra
frigor pd omridet — sirskilt om en &tgird vidtas for forsta gdngen.
Detta kan ocksd vara limpligt om det annars finns en osikerhet
rorande personens foérmodade vilja avseende exempelvis vilken
tgird som bor viljas, hur dtgirden bér utformas eller om en 3tgird
over huvud taget ska vidtas.

Beslut om behov av en foretradare

Nir en person har behov av en foretridare vid ett stillningstagande
1 en frga ska det fattas ett beslut om detta. Som framgér ovan tar
bedémningen sikte pd ett stillningstagande i en viss frdga i en
aktuell situation. Det kan siledes handla om att personen behover
en foretridare vid t.ex. handliggningen av en ansékan om bistdnd i
form av sirskilt boende eller vid en behandlingssituation inom
virden. Foéretridaren kan d3, efter att ett beslut om behov av en
toretridare har fattats, foretrida den enskilde inom ramen foér
handliggningen av drendet eller vid behandlingssituationen.

'8 Se avsnitt 13.3.9 Undantag f6r stillningstaganden till vissa dtgirder.
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Beslutet ska dokumenteras och innehilla en motivering. Det ska
meddelas den person som beslutet avser och hans eller hennes
foretridare. Det ska gilla omedelbart, om inte nigot annat
férordnas. Beslutet ska genast upphivas om det inte lingre behovs
och det ska dven vara mojligt att 6verklaga. Den personal som
deltar 1 hilso- och sjukvirden eller omsorgen av personen bor
l6pande uppmirksamma om han eller hon 1 stillet kan ta stillning
sjilv, utan hjilp av en foretridare.

I hilso- och sjukvirden ska ett beslut om att en person har
behov av en foéretridare fattas av en legitimerad likare, med
undantag for att en legitimerad tandlikare ska fatta ett sidant
beslut inom tandvirden. Bedémningarna kan limpligen goras i
team bestdende av personal frin olika yrkesgrupper inom virden
och, 1 vissa fall, dven omsorgen. Alla som ingdr i teamet kan d&
bidra med kunskaper utifrin sina yrkesperspektiv och vad de
kinner till om personen.

I socialtjinsten och verksamhet enligt LSS ska beslutet formellt
fattas av den som bedriver verksamheten. Tanken dr dock inte att
besluten i praktiken ska fattas av den som bedriver verksamheten
utan att delegation av beslutanderitten ska ske, t.ex. till den som ir
ansvarig for att handligga och besluta 1 ett drende gillande en insats
for den enskilde.

Vidare ska ett beslut, som inte ska fattas av en legitimerad
likare, grunda sig pd intyg utfirdat av en sddan likare eller annan
likvirdig utredning om personens hilsotillstdnd och behov av en
foretridare.

Foretradare m.m. och turordning

Nir en person har behov av en féretridare 1 en friga ska han eller
hon som utgdngspunkt representeras enligt f6ljande turordning:

— 1forsta hand, framtidsfullmiktig, och

— 1andra hand, nirstiende till honom eller henne enligt foljande:
1. make eller sambo
2. barn

3. barnbarn
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4. forildrar
5. syskon

6. annan nirstiende.

Det ligger vil i linje med de allminna utgdngspunkterna fér vira
forslag att personen i en friga i férsta hand ska foretridas av den
framtidsfullmiktig som personen sjilv, nir han eller hon kunde ta
stillning 1 frigan, har pekat ut som sin féretridare. Man fir dock
initialt rikna med att de flesta inte i forvidg har upprittat ndgon
framtidsfullmakt. I de situationerna aktualiseras, 1 andra hand,
nirstiende som foretridare.

Redan den naturliga intressegemenskapen mellan nirstiende
méste anses verka for att personens intressen tillgodoses pd bista
mojliga sitt 1 de allra flesta fall dir nirstiende tilldts fungera som
foretridare. Det kan forutsittas att det stora flertalet nirstiende
bide ir lojala mot sina nirstdende och kompetenta att ta hand om
frigor som giller dem, 1 synnerhet dd uppdraget innebir att i férsta
hand beakta personens férmodade vilja vid olika stillnings-
taganden. Det krivs emellertid regler som skyddar den enskilde 1 de
undantagssituationer d& si inte ir fallet (se nedan).”

Nar turordningen ska frangas

Situationer da personen har uttryckt eller uttrycker en instillning om
vilken eller vilka ndirstiende som ska foretrdda honom eller henne

Utredningen féresldr dven att en person pd ett mer icke-formellt
sitt in genom en framtidsfullmakt ska ges mojlighet att paverka
valet av en nirstdende som foretridare, antingen i frvig eller i den
aktuella situationen. Det vanligaste torde vara att en person med
formaga att ta stillning 1 den friga som saken giller 1 férvig avger
en viljeyttring. Men dven i de situationer han eller hon saknar en
sddan férmiga, t.ex. i den uppkomna situationen, ska det finnas ett
visst utrymme {6r honom eller henne att peka ut sin féretridare.

' Se avsnitt 13.5.1-13.5.3.
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Virt forslag innebir dirfor att i de fall personen uttrycker vilken
eller vilka nirstiende som ska foretrida honom eller henne ska
detta gilla under forutsittning att personen har f6rméiga att forstd

— att den foreslagna foretridaren vill honom eller henne vil, och

— att denne kan komma att fatta beslut i1 hans eller hennes stille.

Om personen tidigare har uttryckt en sidan instillning ska denna
gilla under férutsittning att det inte finns skil att anta att personen
sedan dess har dndrat sin instillning.*

Vi framhéller pd flera hdll i betinkandet vikten av att personal
inom sdvil vird som omsorg sitter personen i centrum och t.ex.
regelmissigt frigar personer redan i samband med att virden och
omsorgen inleds vem de vill ska foretrida dem, for de fall de skulle
komma att behéva en féretridare (pd motsvarande sitt som man
t.ex. i dag inom vdrden i minga situationer efterfrigar vilken [vilka]
nirstdende som ska kontaktas om nigot skulle hinda) samt att
detta dokumenteras i journalen. Verksamheterna bér inom ramen
for sitt systematiska kvalitetsarbete utarbeta och faststilla de
rutiner som behdvs 1 den specifika verksamheten nir det giller
hanteringen av denna friga.

Givetvis giller upprikningen av undantagsfall — di en nirstdende
inte ska foretrida personen — dven hir (se nirmast nedan).

Situationer da framtidsfullmdktig eller nirstdende inte ska foretrida
personen

Det finns flera allminna undantag frin den ovan angivna tur-
ordningen. Om en framtidsfullmiktig eller nirstiende:

1. dr underdrig,

2. avbéjer uppdraget i frigan,

3. inte kan antriffas eller annars i tid ta stillning i frigan, eller
4

. med hinsyn till omstindigheterna bedéms uppenbart olimplig
for uppdraget 1 frigan

2 Se 18 § tredje stycket LSH om vad som giller d4 det dven finns en framtidsfullmiktig.
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ska kvarvarande framtidsfullmiktige eller nirstiende pd samma nivd
1 turordningen vara foretridare fér personen. Om ingen sddan
finns, ska 1 stillet nirstiende pd nista nivd vara foretridare for
personen.”’

Vad som anges i stycket ovan ska dven gilla om personen
uttrycker att han eller hon inte vill bli féretridd av en viss
framtidsfullmiktig eller nirstdende. Om personen tidigare har
uttryckt en sidan instillning, nir han eller hon var f6rmdgen att ta
stillning sjilv 1 frigan utan hjilp av en féretridare, ska denna gilla
under forutsittning att det inte finns skil att anta att personen
sedan dess har dndrat sin instéllning.”

God man eller forvaltare och samrddsforfarande

I de fall en person inte ska foretridas av framtidsfullmiktig eller
nirstiende i en friga som giller omsorg, ska personen foretridas av
en god man enligt 11 kap. 4§ FB eller en forvaltare. En redan
forordnad god man eller férvaltare med relevant behorighet”
kommer alltid férst i turordningen, alltsd fore framtidsfullmiktig
och nirstdende.

Inom virden ska, i sista hand, den legitimerade likare eller
tandlikare som har ansvaret {6r hilso- och sjukvirden av personen
ta stillning i en frdga om att f vird, efter samrid med ytterligare en
legitimerad likare respektive tandlikare. Verksamhetschefen ska
ansvara for att det utses en fast vdrdkontakt fér personen i
anslutning till ett likarsamrdd, om det inte dr uppenbart obehovligt.

Foretradarens uppgifter

En foretridare ska, s& ldngt som mdjligt 1 samrdd med personen, i
hans eller hennes stille ta stillning till den frdga som har
aktualiserats. Inom virden handlar det om att ta stillning 1 frigor
om samtycke till viss hilso- och sjukvird ska limnas, och frigor i
ovrigt som giller personens hilso- och sjukvird. Inom omsorgen

2 Detsamma ska gilla om flera foretridare med gemensam behérighet ir oense i sitt
stillningstagande.

2 De allminna undantagen frén turordningen behandlas i avsnitt 13.5.4.

» Se 22 § forsta stycket LSH och avsnitt 13.5.5.
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kan uppdraget omfatta att anséka om eller begira insatser, att
foretrida personen vid handliggning av drenden om insatser och
overklaga beslut 1 sddana drenden, att ta stillning till om samtycke
till en viss dtgird vid genomférandet av insatsen ska limnas samt
att ta stillning 1 6vrigt 1 omsorgsfrigor.

Det kan vara ett stort stdd f6r den enskilde att ha féretridaren
vid sin sida, som har tll uppdrag att foretrida och hivda den
enskildes intressen och som har god kinnedom om dennes unika
forutsittningar och behov. I en vidare mening innebir fére-
tridarskapet att foretridaren ir med vid planeringen av den vérd
eller omsorg som omfattas av uppdraget och fér en dialog med
personalen samt ger synpunkter pi t.ex. utformningen av den-
samma. Foéretridaren kan di bl.a. uppmirksamma personalen pa
forhillanden rérande personen och hans eller hennes situation som
gor att virden eller omsorgen bittre kan anpassas efter hans eller
hennes férutsittningar och behov. Givetvis maiste alltid den
enskilde sjilv goras delaktig. Foretridaren kan hir fungera som ett
stdd och en trygghet fér den enskilde och utgora en link mellan
denne och personalen.

Foretridaren ska inom sitt uppdrag i frigan ha samma ritt till
information som personen har enligt lagar och andra férfattningar.
Foretridaren har dven 1 6vrigt ritt att ta del av de uppgifter som
han eller hon kan antas behéva fér att kunna fullgéra sitt uppdrag.®
Detta innebir ingen inskrinkning av féreskriven skyldighet for den
som bedriver verksamheten eller personalen att informera och
samrdda med personen.

Nir det giller virden finns ett undantag som innebir att fore-
tridaren inte har ritt att motsitta sig behandling som ges vid
livshotande tillstind fér att uppritthilla personens liv.> Notera
dven undantagen frin lagens tillimpningsomride som angetts ovan,
exempelvis avseende tvingsdtgirder och akuta nédsituationer.

# Utredningen féresldr bl.a. av detta skil dven en ny paragraf (12 kap. 4 §) i offentlighets-
och sekretesslagen (2009:400), se avsnitt 13.9.3.
» Se avsnitt 13.6.1 och férfattningskommentaren till 28 § i avsnitt 18.1.
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Att beakta vid ett stallningstagande

Foretridaren ska innan ett stillningstagande fér en persons rikning
Ooverviga

— om personen kan antas fi bittre forutsittningar att sjilv ta
stillning 1 frigan eller vara delaktig om stillningstagandet skjuts
upp, och i s fall till nir, och

— om stillningstagandet limpligen bér senareliggas till den tid-
punkten.

I de fall foretridaren tar stillning f6r personens rikning ska denne
till grund for sitt stillningstagande i princip ligga personens
instillning s som denna skulle ha varit, om personen hade haft
formaga att sjilv ta stillning 1 frigan vid den aktuella tidpunkten
(formodad vilja). Foretridaren ska di sirskilt beakta skriftliga
forhandsdirektiv och yttranden i annan form. Infér stillnings-
tagandet ska foretridaren si ldngt som mojligt samrida med
personen och géra honom eller henne delaktig och ta hinsyn till
vad han eller hon di ger uttryck fér. Om foretridaren inte kan
bilda sig en uppfattning om personens férmodade vilja, ska i stillet
hans eller hennes bista utgéra grund fér stillningstagandet (se
avsnitt 13.7).

Aven den personal som ansvarar fér hilso- och sjukvirden eller
omsorgen av personen ska beakta vad som anges 1 stycket ovan nir

en itgird 6vervigs utan samtycke frin en foretridare i enlighet
med LSH.

LSH i forhallande till viss annan lagstiftning

I LSH tydliggdrs dven lagens tillimplighet i friga om dtgirder pd
hilso- och sjukvirdens omride som regleras sirskilt i1 andra lagar.
LSH ir, av olika skil, exempelvis inte tillimplig i friga om &tgirder
pa hilso- och sjukvirdens omride som regleras sirskilt 1 sterili-
seringslagen (1975:580) eller lagen (1991:1128) om psykiatrisk
tvangsvard.*

26 Se avsnitt 13.9.2.
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Dirutdver har utredningen féreslagit bestimmelser 1 annan
lagstiftning som hinvisar till att regler 1 LSH ska tillimpas gillande
vissa frigor med anknytning till hilso- och sjukvird och omsorg.
Exempelvis frigor om bla. behandling av personuppgifter,
offentlighet och sekretess samt deltagande i medicinsk forskning
regleras 1 lagstiftning vid sidan om LSH. De nimnda frigorna har
ett nira samband med den hilso- och sjukvérd eller omsorg som
bedrivs men i strikt mening kan de inte ses som ett led i den
egentliga hilso- och sjukvirden eller omsorgen.

Utredningens forslag — forskning m.m.

Utredningens lagférslag pd forskningsomridet tar sikte pd vuxna
som inte har férmdga att 1 olika situationer sjilva ta stillning i
frigor som giller samtycke till deltagande i1 forskning m.m. nir
samtycke frin forskningspersonen krivs enligt gillande
lagstiftning, och sirskilt frigan om det foretridande samtycket.
Forslagen innebir att bestimmelser inférs 1 anslutning till
respektive befintlig lags regler om samtycke. I f6érsta hand berérs
etikprovningslagen, likemedelslagen (lydelse enligt SFS 2015:315)%
och lagen (2002:297) om biobanker i hilso- och sjukvirden m.m.
Valet av detta uppligg grundar vi bl.a. pd foljande.

Situationer dir stillningstaganden mdste goras till forsknings-
dtgirder skiljer sig frin de situationer som kan uppstd inom vérd
och omsorg. Detta p.g.a. den inbyggda potentiella intressekonflikt
som ligger i att forskning vanligtvis inte i férsta hand genomférs
fér den medverkande forskningspersonens skull, utan fér andra
personers skull, nimligen de personer som riskerar att hamna i
liknande situationer 1 framtiden (medan erbjudanden om vird och
omsorg alltid har sin grund i att personen sjilv har ett behov av
dtgirden eller insatsen). Denna grundliggande skillnad har in-
verkan pd utformningen av reglerna. Dirfér skulle en reglering av
forskningsfrigorna 1 samma lag som giller fér virden och
omsorgen (LSH) betungas av undantagsregler och sirskilda

¥ Likemedelslagen i denna nya lydelse utfirdades den 28 maj 2015. Lagen trider i kraft den 1
januari 2016. Genom lagen upphivs likemedelslagen (1992:859). Bestimmelserna 1 den
nuvarande lagen har efter en lagteknisk omarbetning férts éver till den nya lagen. Kapitel 7,
som avser klinisk likemedelsprovning, dterfinns som bilaga 6 till detta betinkande.
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bestimmelser, vilket vi bedémer skulle vara till pdtagligt mycket
storre skada dn nytta nir det giller lagstiftningens tllginglighet
och forstdelsen av densamma. Det finns siledes starka skil f6r att
behandla forskningen separat.

Det finns vidare ytterligare skil for att behandla forskningen fér
sig, och 1 stillet inf6ra reglerna 1 anslutning till respektive befintlig
lags bestimmelser om samtycke. Det forefaller t.ex. naturligt att i
omedelbar anslutning till de olika bestimmelserna om samtycke
hitta ocksd de regler som ska gilla nir en person inte kan ta
stillning i en friga sjilv och han eller hon ska foéretridas av ndgon
annan. Till detta kan liggas att etikprovningslagen och likemedels-
lagen innehéller (sinsemellan olika) regler, som i materiellt hinse-
ende begrinsar mojligheterna att genomfdra forskning eller
kliniska likemedelsprovningar pd vuxna som saknar férmiga att
sjilva fatta beslut. Dessa regler méste rimligtvis bli kvar i respektive
befintlig lag, samtidigt som man bor beakta sambandet med de
procedurmissiga bestimmelserna om behov av hjilp av en
foretridare.

Utredningen har allts8, mot denna bakgrund, stannat vid att
foresld att bestimmelserna pd forskningsomridet ska ges 1
anslutning till respektive befintlig lags bestimmelser om samtycke.
En nackdel med detta, som blir svir att undvika, ir att bestim-
melserna i stor utstrickning kommer att inneh8lla hinvisningar till
bl.a. LSH. Regelverket kan dock goéras mer littillgingligt t.ex.
genom att Socialstyrelsen 1 det vigledningsdokument som wvi
foreslar att myndigheten ska ta fram® sitter samman lagbestim-
melser och férarbetsuttalanden pd ett pedagogiskt sitt.

Vi konstaterar i betinkandet att de materiella skyddsreglerna,
etikprévningen och den genomgiende vetoritten (dvs. ritten att
med bindande verkan motsitta sig forskningsdtgirder, oavsett
vilken férmiga att fatta egna beslut man har) ger ett grundliggande
skydd fér de personer som inte sjilva kan ta stillning i frigor om
samtycke till deltagande i forskning. Av denna anledning anser vi
inte att det dr befogat med en generell sirskild ordning 1 friga om
det foretridande beslutsfattandet 1 forskningssituationer. Det ir
viktigt att en enskild som behover hjilp av en féretridare 1 olika
situationer sd ldngt som mojligt representeras av samma person i

% Se mer om vigledningsdokumentet i avsnitt 15.2.
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forskningen, virden och omsorgen. Uppsittningen av foretridare
och turordningen foreslds dirfér vara densamma inom forskningen
som inom virden och omsorgen (med undantag fér att god man
och forvaltare foreslds ges en roll inom omsorgen); i forsta hand
framtidsfullmiktige och i andra hand nirstdende.

Bla. den ovan beskrivna grundliggande skillnaden mellan
forskning, & ena sidan, och vird och omsorg, & andra sidan, har
resulterat 1 skilda l6sningar i vissa frigor. Detta exempelvis gillande
beviskraven for att en person inte ska anses kunna ta stillning sjilv
1 en friga, foretridarens uppdrag, differentieringen i olika typer av
beslut och vem som kan fatta dessa osv. (se kapitel 14).

Nir det specifikt giller vissa akuta situationer foreslds ett
sirskilt forfarande. Om forskning som har samband med hilso-
och sjukvird ir av sddan karaktir att den enbart kan utforas 1 akuta
situationer, d& tidsnod rdder, och om samtycke till deltagande 1
forskningen f6r en person som behover hjilp av en féretridare 1
frigan inte kan inhimtas i tid frin hans eller hennes foretridare kan
information ges och samtycke inhimtas efter beslutet att inkludera
personen 1 forskningen. De allminna férutsittningarna for att f3
genomféra forskningen (kraven i de materiella skyddsreglerna,
etikprovningen och vetoritten) giller givetvis ocksd 1 dessa
situationer. En tidigare uttalad invindning frin personen mot att
delta 1 forskningen, som forskaren har kinnedom om, ska iven
respekteras.

Nir det giller klinisk likemedelsprovning 1 nédsituationer
limnas inte ndgra forslag. Detta p.g.a. de nya bestimmelserna
(artikel 35) om kliniska prévningar i nddsituationer som 4terfinns i
Europaparlamentets och ridets férordning (EU) nr 536/2014 av
den 16 april 2014 om kliniska prévningar av humanlikemedel och
om upphivande av direktiv 2001/20/EG.”

¥ Férordningen tridde i kraft den 16 juni 2014. Den ska emellertid, enligt artikel 99, forst
bérja tillimpas fr.o.m. sex ménader efter offentliggérandet av det meddelande som avses i
artikel 82.3 (EU-kommissionens meddelande om EU-portalens och EU-databasens
funktionsduglighet) men under inga omstindigheter tidigare in den 28 maj 2016.
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Genomforandet av forslagen

I syfte att enskilda, foretridare, verksamheter och personal ska 3
stdd och vigledning féresldr vi att Socialstyrelsen ges 1 uppdrag att
ta fram ett samlat vigledningsdokument fér tillimpningen av den
foreslagna lagstiftningen 1 anslutning ull att den infoérs. Vig-
ledningsdokumentet bér priglas av den grundsyn och de for-
hillningssitt som framgdr av lagstiftningen samt vara inriktad pd
den praktiska tillimpningen av densamma. Det kan t.ex. handla om
att forklara, diskutera och ge exempel pd hur lagstiftningen kan
tllimpas 1 praktiken 1 olika situationer. Enligt utredningens
erfarenheter ir det dven si att minga av dem som pd olika sitt
berérs av lagstiftningen — oftast personer med annan yrkes-
bakgrund in inom juridik — féredrar att {8 juridiken presenterad for
sig pd ett mer littillgingligt sitt dn enbart genom lagtext och
forarbeten. I ett vigledningsdokument kan dven regler och fér-
arbetsuttalanden sittas samman pd ett pedagogiskt sitt som okar
ullgingligheten och férstielsen av lagstiftningen.

I samband med att Socialstyrelsen tar fram ett viglednings-
dokument bér myndigheten dven fi i uppdrag att producera en
webbaserad utbildning fér personalen inom virden och omsorgen.
Genom att skapa en webbutbildning nir man stora mélgrupper och
det kan géras anpassningar till olika gruppers behov.

Dirutdver kan Socialstyrelsen behova éverviga att besluta om
foreskrifter med stdd av befintliga, och foéreslagna nya, bemyndi-
ganden.” Det konstateras vidare 1 kapitel 15 att dven andra aktorer
behéver dverviga olika insatser infér och i samband med ikraft-
tridandet for att forslagen ska ge dnskad effekt.

Utredningen foéresldr att lagforslagen ska trida i kraft den 1
januari 2018. Vi foresldr ocksd overgingsbestimmelser pd vissa
omriden.”!

3% Se avsnitt 13.8 och kommentaren till 37 § LSH i avsnitt 18.1.
*1 Se kapitel 16.
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1 Forfattningsforslag

1.1 Forslag till
lag om stéd och hjalp till vuxna vid
stdllningstaganden till hélso- och sjukvard och
omsorg

Enligt riksdagens beslut féreskrivs foljande.

Lagens innehall, syfte och tillimpningsomrade

1§ I denna lag finns bestimmelser om foretridare for personer
som har fyllt 18 4r och som inte har f6rmdga att 1 olika situationer
sjilva ta stillning 1 frigor som giller deras hilso- och sjukvird och
omsorg.

2 § Denna lag syftar till att

1. klargdéra och stirka stillningen fér personer som inte har
forméga att sjilva ta stillning 1 frigor som giller deras hilso- och
sjukvird och omsorg i olika situationer,

2. personer si ldngt som mojligt ska ges limpligt stod och limp-
liga forutsittningar 1 dvrigt for att kunna ta stillning sjilva eller,
nir detta inte dir mojligt, att de sd lingt som méjligt utifrin sina
forutsittningar, dnskemal och behov ska goéras delaktiga 1 still-
ningstaganden rorande deras hilso- och sjukvird och omsorg.

3 § Lagen giller, 1 tillimpliga delar

1.1 sddan verksamhet som omfattas av hilso- och sjukvirds-
lagen (1982:763),

2.1 sidan verksamhet som omfattas av tandvirdslagen
(1985:125),
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3. vid handliggning av drenden som ror insatser enligt 4 kap. 1
och 2 §§ socialjinstlagen (2001:453) samt under genomférande
och uppféljning av beslut som rér sddana insatser,

4. vid handliggning av irenden som rér insatser enligt 7 och 9 §§
lagen (1993:387) om stéd och service till vissa funktionshindrade
samt under genomférande och uppfoljning av beslut som rér sidana
Insatser.

Lagen giller dven, 1 tillimpliga delar, vid éverklagande till och
handliggning i allmin férvaltningsdomstol av mail som giller
sddana beslut som kan 6verklagas enligt 16 kap. 3 § forsta stycket
forsta, andra, fjirde och tionde strecksatserna socialtjinstlagen och
27 § forsta stycket 1-4 och 9 lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade.

I 38 § anges lagens tillimplighet 1 friga om itgirder pd hilso-
och sjukvirdens omride som regleras sirskilt 1 andra lagar och
forhéllandet till viss annan lagstiftning.

Definitioner

4 § I denna lag avses med

héilso- och sjukvdrd: dtgirder som omfattas av 1 § forsta stycket
forsta meningen hilso- och sjukvdrdslagen (1982:763) och 1§
tandvardslagen (1985:125),

omsorg: insatser som prévas individuellt och utifrin personens
behov enligt 4 kap. 1 och 2 8§§ socialtjinstlagen (2001:453) och
insatser enligt 7 och 9 §§ lagen (1993:387) om stdd och service till
vissa funktionshindrade,

den som bedriver verksambet:

1. statlig myndighet, landsting och kommun i friga om sidan
hilso- och sjukvird som myndigheten, landstinget eller kommunen
har ansvar for,

2. annan juridisk person eller enskild niringsidkare som bedriver
hilso- och sjukvird,

3. socialnimnd eller motsvarande kommunal nimnd, i friga om
sddan socialtjinst som kommunen har ansvar fér enligt social-
tjinstlagen,
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4. kommunal nimnd, i friga om sidan verksamhet som kom-
munen eller landstinget har ansvar for enligt lagen om stéd och
service till vissa funktionshindrade, och

5. annan juridisk person eller enskild niringsidkare som bedriver
socialtjinst eller verksamhet enligt lagen om stéd och service till
vissa funktionshindrade.

Undantag for akuta nodsituationer och tving m.m.

5 § Denna lag ska inte tillimpas 1 s8dana akuta nédsituationer som
avses 14 kap. 4 § patientlagen (2014:821).

6 § Denna lag ska inte tillimpas i friga om &tgirder som innebir
eller ir forenade med frihetsberévande eller annat tving. Med tving
jimstills dtgirder som innebir att personen vilseleds att godta dem.

Lagen ska inte heller tillimpas 1 friga om &tgirder som inne-
fattar betydande intrdng i den personliga integriteten och innebir
overvakning eller kartliggning av den enskildes personliga for-

hillanden.

Bedémning av behov av en foretridare

7 § En person ska anses ha behov av en féretridare om han eller
hon behéver hjilp vid ett stillningstagande 1 en friga som giller
hans eller hennes hilso- och sjukvérd eller omsorg pd grund av att
personen uppenbarligen inte har f6rmiga att

1. forstd den information som ir relevant for stillningstagandet,

2. dverviga olika beslutsalternativ,

3. ta stillning 1 frigan i enlighet med de gjorda évervigandena,
eller

4. skriftligen, muntligen eller p& annat sitt visa vilken instillning
han eller hon har 1 frigan.

Bedémningen av om och i vilken omfattning personen har
behov av en foretridare ska goras med hinsyn till den uppkomna
frigans karaktir och férhdllandena vid den tidpunkt d& stillnings-
tagandet 1 frigan aktualiseras.
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8 § Personen ska inte anses ha behov av en féretridare férrin han
eller hon har fitt individuellt anpassad information, annat limpligt
stdd och limpliga férutsittningar 1 évrigt for att sjilv kunna ta
stillning 1 frigan och detta har visat sig otillrickligt.

9 § Aven om forutsittningarna enligt 7 § ir uppfyllda och 8 § har
tillimpats ska personen inte anses ha behov av en foretridare vid
ett stillningstagande 1 en frdga om en I6pande omvirdnadsdtgird.
Detsamma ska gilla vid ett stillningstagande i en friga om en
dtgird 1 hilso- och sjukvirden eller vid genomférande av omsorg,
som med hinsyn tll art, omfattning och 6vriga omstindigheter
framstdr som mindre ingripande eller som saknar ingripande karaktir.

Beslut om behov av en féretridare

10 § Nir en person har behov av en foretridare vid ett stillnings-
tagande 1 en friga ska det fattas ett beslut om detta. Beslutet ska
dokumenteras och innehilla en motivering. Det ska meddelas den
person som beslutet avser och hans eller hennes foretridare.

Beslutet ska gilla omedelbart, om inte nigot annat férordnas.
Det ska genast upphivas om det inte lingre behévs.

Den personal som deltar 1 hilso- och sjukvirden eller omsorgen
av personen bor l6pande uppmirksamma om han eller hon 1 stillet
kan ta stillning sjilv, utan hjilp av en féretridare.

11 § T hilso- och sjukvirden ska ett beslut enligt 10 § fattas av en
legitimerad likare, med undantag for att en legitimerad tandlikare
ska fatta ett sidant beslut i tandvirden.

I socialtjinsten och verksamhet enligt lagen (1993:387) om stod
och service till vissa funktionshindrade ska beslutet fattas av den
som bedriver verksamheten.

Ett beslut som inte ska fattas av en legitimerad likare ska grunda
sig pd intyg utfirdat av en sidan likare eller annan likvirdig
utredning om personens hilsotillstdnd och behov av en foretridare.
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Foretridare m.m.

12 § Nir en person har behov av en foretridare 1 en friga ska han
eller hon, om inte annat anges 1 18 eller 19 §, representeras av fore-
tridare enligt f6ljande turordning:

1. framtidsfullmiktig (15 och 16 §§)

2. nirstdende till personen (17 §).

Av 21§ framgdr att om en person inte ska foretridas av
framtidsfullmiktig eller nirstiende 1 en friga som giller omsorg,
ska personen foretridas av en god man enligt 11 kap. 4 § forildra-
balken eller férvaltare. Att en redan férordnad god man eller for-
valtare 1 vissa fall ska komma férst 1 turordningen i en friga som
giller omsorg framgdr av 22 § forsta stycket.

Av 24§ framgdr att om en person inte ska foretridas av
framtidsfullmiktig eller nirstiende 1 en friga om att fd hilso- och
sjukvdrd, ska den legitimerade likare eller tandlikare som har
ansvaret for hilso- och sjukvirden av personen ta stillning i frigan
efter samrdd med ytterligare en legitimerad likare respektive tand-
likare.

13 § Det ska finnas aktuella uppgifter 1 dokumentationen om vem
som foretrider personen och pd vilka grunder.

14 § En nirstiende, god man eller férvaltare kan inte éverldta sin
behorighet enligt denna lag att foretrida personen. Detta giller
dven framtidsfullmiktig, om inte annat anges i framtidsfullmakten.

Framtidsfullmiktig

15§ I forsta hand ska en person foretridas av en framtids-
fullmiktig, om inte annat anges 1 18 eller 19 §.

En framtidsfullmiktig med behorighet 1 frigor gillande hilso-
och sjukvird eller omsorg férordnas i en framtidsfullmakt enligt
lagen (0000:000) om framtidsfullmakter och om behérighet 1 vissa
fall f6r anhériga. I den lagen finns bestimmelser om innebérd, upp-
rittande, aterkallelse, ikrafttridande, granskning av hur framtids-
fullmakten anvinds och verkan av framtidsfullmakten 1 vissa fall.
Enligt 1 kap. 2 § tredje stycket samma lag kan en framtidsfullmakt 1
frdga om behorighet enligt denna lag trida 1 kraft redan nir
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personen i friga tillfilligt dr i behov av en foretridare och dven om
han eller hon har behov av en foretridare 1 en viss friga men inte i
huvudsak ir ur stdnd att ha hand om de angeligenheter som full-
makten avser.

16 § Om en framtidsfullmiktig i ett beslut enligt 20 § har bedomts
uppenbart olimplig fo6r uppdraget som féretridare i en friga ska
den som bedriver verksamheten anmila detta till 6verférmyndaren.

Nirstiende

17§ Om en person inte ska foretridas av framtidsfullmiktig
foretrids han eller hon, om inte annat anges 1 18 eller 19 §, av en
eller flera nirstiende enligt féljande turordning:

1. make eller sambo

2. barn

3. barnbarn

4. forildrar

5. syskon

6. annan nirstiende.

Uppgifter om vem eller vilka av de nirstdende som kan bli
aktuella som foretridare och om var de vistas fir godtas, om det
inte finns skil f6r nigot annat. De nirstdende ska eftersokas i
skilig omfattning.

Nir det finns tv4 eller flera nirstdende enligt en punkt i forsta
stycket foretrider de personen gemensamt, om inte annat anges i

18 eller 19 §.

Nir turordningen ska fringds

18 § Om personen uttrycker vilken eller vilka nirstiende som ska
foretrida honom eller henne ska detta gilla under férutsittning att
personen har f6rmiga att {6rstd
— att den foreslagna foretridaren vill honom eller henne vil, och
— att denne kan komma att fatta beslut 1 hans eller hennes stille.
Om personen tidigare har uttryckt en instillning som avses 1
forsta stycket ska denna gilla under férutsittning att det inte finns
skil att anta att personen sedan dess har dndrat sin instillning.

54



SOU 2015:80 Forfattningsforslag

En av personen uttryckt instillning enligt forsta eller andra
stycket giller dven om det finns en framtidsfullmiktig, om det inte
i framtidsfullmakten anges att en sidan instillning ska sakna
verkan.

I friga om sidana nirstdende som avses i denna paragraf giller
vad som anges 1 19 § forsta stycket.

19 § Om en framtidsfullmiktig eller nirstdende:

1. r underdrig,

2. avbéjer uppdraget 1 frigan,

3. inte kan antriffas eller annars i tid ta stillning 1 frigan, eller

4. med hinsyn till omstindigheterna bedéms uppenbart olimp-
lig for uppdraget i frigan
ska kvarvarande framtidsfullmiktige eller nirstdende pd samma nivd
1 turordningen vara foretridare for personen. Om ingen sidan
finns, ska 1 stillet nirstiende pd nista nivd vara foretridare for
personen. Detsamma ska gilla om flera féretridare med gemensam
behérighet dr oense 1 sitt stillningstagande.

Vad som anges i forsta stycket ska dven gilla om personen
uttrycker att han eller hon inte vill bli foéretridd av en viss
framtidsfullmiktig eller nirstiende. Om personen tidigare har
uttryckt en sidan instillning, nir han eller hon var f6rmégen att ta
stillning sjilv i frdgan utan hjilp av en féretridare, ska denna gilla
under forutsittning att det inte finns skil att anta att personen
sedan dess har dndrat sin instillning.

20 § Ett beslut om att en framtidsfullmiktig eller nirstiende med
hinsyn till omstindigheterna ir uppenbart olimplig f6r uppdraget
som foretridare 1 frigan ska fattas av den som bedriver verk-
samheten.

Beslutet ska dokumenteras och innehilla en motivering. Det ska
meddelas personen och framtidfullmiktigen eller den nirstiende.

God man eller forvaltare i frigor om omsorg

21 § Om en person inte ska foretridas av framtidsfullmiktig eller
nirstdende 1 en friga som giller omsorg ska den som bedriver
verksamheten till 6verférmyndaren anmila behovet av en god man
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enligt 11 kap. 4 § forildrabalken eller férvaltare som foretridare for
honom eller henne. Nir en god man eller férvaltare har férordnats
foretrider han eller hon personen enligt denna lag 1 frigan.

22 § Om ett godmanskap enligt 11 kap. 4 § forildrabalken eller ett
forvaltarskap redan dr anordnat fér en person, med behérighet f6r
den gode mannen eller forvaltaren att bevaka den enskildes ritt, att
sorja for den enskildes person eller i annan friga som giller
omsorg, ir den gode mannen eller férvaltaren ensam personens
foretridare enligt denna lag i den frigan. Detta giller oberoende av
vad som ir foreskrivet om framtidsfullmiktig och nirstiende som
foretridare.

Har personen i en framtidsfullmakt utsett en annan person in
den gode mannen eller forvaltaren som féretridare ska den som
bedriver verksamheten anmila férhillandet till dverférmyndaren,
om det inte ir uppenbart obehovligt.

23 § Om den som bedriver verksamheten bedémer att den gode
mannen eller férvaltaren ir olimplig for uppdraget som féretridare
ska den som bedriver verksamheten anmila behovet av entledi-
gande av foretridaren till dverférmyndaren.

Samrad om hilso- och sjukvird nir fretridare saknas

24 § Om en person inte ska foretridas av framtidsfullmiktig eller
nirstdende 1 en frdga om att fi hilso- och sjukvird ska den
legitimerade likare som har ansvaret for hilso- och sjukvirden av
personen ta stillning i frigan efter samrdd med ytterligare en legi-
timerad likare.

Med undantag frin vad som anges i forsta stycket ska, i en friga
om att f& tandvard i sddana situationer, den legitimerade tandlikare
som har ansvaret fér tandvirden av personen ta stillning i frigan
efter samrdd med ytterligare en legitimerad tandlikare.

25§ 1 situationer som avses i 24§ ska sidan information som
personen har ritt till enligt lagar och andra férfattningar dven, sdvitt
mojligt, limnas till en nirstdende. Informationen fir dock inte limnas
om bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt hindrar detta.
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26 § Verksamhetschefen ska ansvara for att det utses en fast vird-
kontakt f6r personen i anslutning till sddana situationer som avses i
24 § forsta stycket, om det inte dr uppenbart obehdovligt.

Foretridarens uppgifter — hilso- och sjukvard

27 § Foretridaren ska, s l3ngt som méjligt 1 samrdd med personen,
1 hans eller hennes stille ta stillning 1

1. frigor om samtycke till viss hilso- och sjukvird ska limnas,
och

2. frigor 1 6vrigt som giller hans eller hennes hilso- och
sjukvard.

Foretridaren ska inom sitt uppdrag 1 frigan ha samma rite till
information som personen har enligt lagar och andra férfattningar.
Att foretridaren dven 1 6vrigt har ritt att ta del av de uppgifter som
han eller hon kan antas behéva f6r att kunna fullgéra sitt uppdrag
framgdr av 12 kap. 4 § forsta stycket offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400).

Bestimmelserna i forsta och andra stycket innebir ingen
inskrinkning av foreskriven skyldighet for den som bedriver
verksamheten eller personalen att informera och samrida med
personen.

28 § Foretridaren har inte ritt att motsitta sig behandling som ges
vid livshotande tillstdnd for att uppricthlla personens liv (livs-
uppehillande behandling).

Foretridarens uppgifter — omsorg

29 § Foretridaren ska, s l3ngt som mojligt 1 samrdd med personen,
1 hans eller hennes stille

1. ans6ka om eller begira insatser och féretrida personen vid
handliggning av drenden som ror insatser,

2. ta stillning till om samtycke till en viss dtgird vid genom-
férandet av insatsen ska limnas, och

3. ta stillning 1 frigor i 6vrigt som giller hans eller hennes
omsorg.
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Foretridaren ska inom sitt uppdrag i frigan ha samma ritt till
information som personen har enligt lagar och andra férfattningar.
Att foretridaren dven 1 vrigt har ritt att ta del av de uppgifter som
han eller hon kan antas behéva fér att kunna fullgéra sitt uppdrag
framgdr av 12 kap. 4 § forsta stycket offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400).

Bestimmelserna 1 férsta och andra stycket innebir ingen
inskrinkning av féreskriven skyldighet fér den som bedriver verk-
samheten eller personalen att informera och samrida med
personen.

30 § Foretridaren ansvarar for att limna uppgifter som ir av
betydelse for tillimpningen av socialtjinstlagen (2001:453) och
lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade.

En foretridare har enligt denna lag inte behorighet att férfoga
over utbetalda medel.

31 § Foretridaren har {or personens rikning ritt att, nir saken ror
en friga om omsorg som han eller hon féretrider personen 1 enligt
denna lag, 6verklaga beslut eller domar till allmin férvaltnings-
domstol och féra talan 1 méilet gillande sidana frigor som anges i

— 16 kap. 3 § forsta stycket f6rsta, andra, fjirde och tionde streck-
satserna socialtjinstlagen (2001:453), och

— 27 § forsta stycket 1-4 och 9 lagen (1993:387) om stéd och
service till vissa funktionshindrade.

Att beakta vid ett stillningstagande

32 § Foretridaren ska innan ett stillningstagande for en persons
rikning dverviga

—om personen kan antas f3 bittre forutsittningar att sjilv ta
stillning 1 frigan eller vara delaktig om stillningstagandet skjuts
upp, och 1 s3 fall till nir, och

—om stillningstagandet limpligen boér senareliggas till den
tidpunkten.

33 § Foretridaren ska till grund fér sitt stillningstagande i princip
ligga personens instillning s& som denna skulle ha varit, om
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personen hade haft férméga att sjilv ta stillning i frigan vid den
aktuella tidpunkten. Foretridaren ska d& sirskilt beakta skriftliga
forhandsdirektiv och yttranden i1 annan form. Infér stillnings-
tagandet ska foretridaren si ldngt som mojligt samrdda med
personen och géra honom eller henne delaktig och ta hinsyn till
vad han eller hon di ger uttryck for.

Om foretridaren inte kan bilda sig en uppfattning om
personens férmodade vilja enligt forsta stycket, ska i stillet hans
eller hennes bista utgora grund for stillningstagandet.

34 § Den personal som ansvarar foér hilso- och sjukvirden eller
omsorgen av personen ska beakta vad som anges i 33 § nir en
dtgird 6vervigs utan samtycke frin en foretridare 1 enlighet med
denna lag.

Overklagande

35§ Ett beslut enligt 10§ om att en person har behov av en
foretridare fir overklagas till allmin forvaltningsdomstol av den
person som beslutet avser. Han eller hon har ritt att sjilv fora sin
talan i mélet. Motpart ska vara den som bedriver verksamheten.

Domstolens prévning ska ske oberoende av att en insats eller
dtgird som ir hinforlig till beslutet redan har genomforts
respektive vidtagits. Provningstillstdnd krivs vid éverklagande till
kammarritten.

Andra beslut enligt denna lag fir overklagas bara om &ver-
klagande fir ske enligt 10 kap. kommunallagen (1991:900).

Tillimpning av forvaltningslagen (1986:223) i enskild
verksamhet

36 § I irenden inom enskild verksamhet gillande beslut enligt 10 §
om att en person har behov av en foretridare ska den som bedriver
verksamheten, utdver vad som 1 dvrigt féreskrivs, tillimpa féljande
bestimmelser i férvaltningslagen (1986:223):

-8 § om tolk,

—11 och 12 §§ om jiv,

— 14 § forsta stycket om en parts ritt att meddela sig muntligen,

59



Forfattningsforslag SOU 2015:80

— 15 § om anteckning av uppgifter,

— 16 och 17 §§ om en parts ritt att fa del av uppgifter,

— 21 § andra och tredje styckena om underrittelse av beslut,

—26-28 §§ om rittelse av skrivfel eller liknande och omprévning
av beslut, och

—23-25,29 och 30 §§ om 6verklagande av beslut m.m.

Intyg om hilsotillstind och behov av en foretridare

37 § En legitimerad likare som ir verksam inom offentligt bedriven
hilso- och sjukvird ir skyldig att utféra undersckningar f6r intyg
enligt 11 § tredje stycket och utfirda sidana intyg pd begiran av en
legitimerad tandlikare eller den som bedriver verksamhet som
omfattas av den paragrafens andra stycke. Skyldigheten giller inte 1
den omfattning det finns sirskilda skil mot det.

Regeringen eller den myndighet som regeringen bestimmer fir
meddela nirmare foreskrifter om siddana undersékningar och intyg
som avses 1 forsta stycket.

Lagen i férhéllande till viss annan lagstiftning

38 § Denna lag idr inte tillimplig 1 friga om atgirder pd hilso- och
sjukvirdens omrdde som regleras sirskilt 1

—lagen (1972:119) om faststillande av konstillhérighet 1 vissa
fall,

—abortlagen (1974:595),

— steriliseringslagen (1975:580),

—lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvingsvird,

—lagen (1991:1129) om rittspsykiatrisk vérd,

— smittskyddslagen (2004:168), med undantag f6r vaccinationer
som avses 12 kap. 3 a-3 f §§ den lagen, eller

—lagen (2006:351) om genetisk integritet m.m.

I annan lagstiftning finns bestimmelser som hinvisar till att
regler 1 denna lag ska tillimpas gillande vissa frigor med anknyt-
ning till hilso- och sjukvird och omsorg.
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1. Denna lag trider i kraft den 1 januari 2018.

2. Bestimmelserna 1 denna lag giller, 1 tillimpliga delar, dven for
gode min och férvaltare som har férordnats 1 ett beslut som med-
delats fore ikrafttridandet.
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1.2 Forslag till
lag om adndring i halso- och sjukvardslagen
(1982:763)

Enligt riksdagens beslut foreskrivs att 2 a och 2 b §§ hilso- och
sjukvirdslagen (1982:763)' ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

2a§

Hilso- och sjukvirden ska bedrivas si att den uppfyller kraven
pd en god vérd. Detta innebir att den ska sirskilt

1.vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och
tillgodose patientens behov av trygghet i virden och behandlingen,

2. vara lite uillginglig,

3.bygga pd respekt fér patientens sjilvbestimmande och
integritet,

4. frimja goda kontakter mellan patienten och hilso- och
sjukvdrdspersonalen,

5. tillgodose patientens behov av kontinuitet och sikerhet i
virden.

Olika insatser f6r patienten ska samordnas pd ett indamdlsenligt
satt.

Varje patient som vinder sig till hilso- och sjukvirden ska, om
det inte ir uppenbart obehévligt, snarast ges en medicinsk bedém-
ning av sitt hilsotillstdnd.

Sirskilda bestimmelser finns i
lagen (0000:00) om stod och hyilp
tll vuxna vid stillningstaganden
all  hilso-  och sjukvdrd och

omsorg.

! Lagen omtryckt 1992:567.
% Senaste lydelse 2014:822.
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2b§

Patienten och dennes nir- Patienten samt hans eller
stdende ska ges information enligt  hennes foretridare och nirstdende
vad som anges 1 3 kap. patient- ska ges information enligt vad
lagen (2014:821). som anges 1 3 kap. patientlagen

(2014:821).

Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2018.

* Senaste lydelse 2014:822.
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1.3 Forslag till
lag om andring i tandvardslagen (1985:125)

Enligt riksdagens beslut foreskrivs att 3§ tandvirdslagen
(1985:125) ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

3§

Tandvirden ska bedrivas s att den uppfyller kravet pd en god
tandvird. Detta innebir att den ska

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och ligga
sirskild vikt vid férebyggande &tgirder,

2.tillgodose patientens behov av trygghet i virden och
behandlingen,

3. vara lite uillginglig,

4.bygga pd respekt for patientens sjilvbestimmande och
integritet,

5.frimja goda kontakter mellan patienten och tandvirds-
personalen.

Akuta fall ska behandlas med fértur.

Nir tandvérd ges till barn ska barnets bista sirskilt beaktas.

Bestimmelser om skyldighet att anmila till socialnimnden att
ett barn kan beh6éva nimndens skydd finns i 14 kap. 1§ social-
tjinstlagen (2001:453).

Sirskilda bestimmelser finns i
lagen (0000:00) om stod och hyilp
till vuxna vid stillningstaganden
tll hilso- och sjukvdrd och om-
sorg.

Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2018.

* Senaste lydelse 2014:823.
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1.4 Forslag till

Forfattningsforslag

lag om andring i lagen (1993:387) om stéd och
service till vissa funktionshindrade

Enligt riksdagens beslut foéreskrivs att 8 § lagen (1993:387) om
stdd och service till vissa funktionshindrade ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

8 §°

Insatser enligt denna lag ska
ges den enskilde endast om han
eller hon begir det. Om den en-
skilde ir under 15 &r eller uppen-
bart saknar fé6rmiga att pd egen
hand ta stillning 1 frigan kan
virdnadshavare, god man, for-
myndare eller forvaltare begira
insatser f6r honom eller henne.

Insatser enligt denna lag ska
ges den enskilde endast om han
eller hon begir det. Om den
enskilde dr under 15 ir eller om
han eller hon har fyllt 15 dr men
inte 18 dr och uppenbart saknar
formiga att pd egen hand ta
stillning 1 frigan kan virdnads-
havare eller f6rmyndare begira
insatser for honom eller henne.
Sérskilda bestimmelser om fore-
tridare for vuxna som behéver
hiilp  vid  stillningstaganden 1
frdgor om omsorg finns i lagen
(0000:00) om stéd och hjilp till
vuxna vid stillningstaganden till
hilso- och sjukvdrd och omsorg.

Nir en insats ror ett barn ska barnet {3 relevant information och
ges mojlighet att framféra sina 3sikter. Barnets 3sikter ska tillmitas
betydelse i férhdllande till barnets dlder och mognad.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2018.

® Senaste lydelse 2010:480.
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1.5 Forslag till

SOU 2015:80

lag om andring i lagen (1995:831) om

transplantation m.m.

Enligt riksdagens beslut foreskrivs i1 friga om lagen (1995:831)
om transplantation m.m. att 6, 8, 9, 10 och 11 §§ ska ha féljande

lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

6§

Biologiskt material avsett fér
transplantation eller annat medi-
cinskt dndamdl fir tas frin en
levande minniska endast om
han eller hon har samtyckt till
det. Om det organ eller material
som skall tas inte &terbildas eller
om ingreppet pd annat sitt kan
medféra beaktansvird skada eller
oligenhet for givaren, skall sam-
tycket vara skriftligt.

I friga om underdriga och
psykiskt storda personer giller

8 §.

Biologiskt material avsett for
transplantation eller annat medi-
cinskt dndamdl fir tas frin en
levande minniska endast om
han eller hon har samtyckt till
det. Om det organ eller material
som ska tas inte iterbildas eller
om ingreppet pd annat sitt kan
medfora beaktansvird skada eller
oligenhet for givaren, ska sam-
tycket vara skriftligt.

I friga om underdriga perso-
ner och vuxna personer som be-
hiver en foretrddare giller 8 och

9 §§.

8§

Ingrepp for att ta biologiskt
material for transplantations-
indamil frin en person som dr
underdrig eller som pd grund av
psykisk storning saknar formdga
att limna samtycke fir goras
endast om givaren ir slikt med
den tilltinkte mottagaren och
det inte ir mojligt att ta ett
medicinskt limpligt biologiskt

material frdn nigon annan.
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Ingrepp for att ta biologiskt
material fér transplantations-
dndamél underdrig
person eller en vuxen person som
behiver hjilp av en foretrddare
vid ett stillningstagande 1 en
frdga om samtycke enligt denna
lag, pd grund av att personen inte
har formdga att

1. forstd den information som
dr relevant for stillningstagandet,

frin en
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Samtycke till ingreppet skall
limnas, betriffande den som ir
underdrig, av virdnadshavare eller
god man och, betriffande den
som lider av psykisk storning, av
god man eller forvaltare. Ingrepp
far inte goras mot givarens vilja.

Forfattningsforslag

2. 6verviga  olika  besluts-
alternativ,

3.ta stillning 1 frdgan i
enlighet med de gorda over-
vigandena, eller

4. skriftligen, muntligen eller
pd annat sitt visa vilken in-
stillning han eller hon har i
frdgan
fir goras endast om givaren ir
slikt med den ulltinkte mot-
tagaren och det inte ir mojligt
att ta ett medicinskt limpligt
biologiskt material frin nigon
annan. Samtycke till ingreppet
ska limnas, betriffande den som
ir underdrig, av virdnadshavare
eller god man och, betriffande
den som behdver en foretridare,
av framtidsfullméktig enligt lagen
(0000:000) om  framtids-
fullmakter och om behérighet i
vissa fall for anhoriga eller av
ndrstdende. En ndrstdende som dr
tilltinkt  mottagare kan inte
limna samtycke for givarens rik-
ning. Ingrepp fir inte goras mot
givarens vilja.

I frdga om personer som be-
hover en foretridare ska foljande
bestimmelser i lagen (0000:000)
om stod och bjilp till vuxna vid
stillningstaganden till hélso- och
sjukvdrd och omsorg tillimpas:

— 7 § andra stycket och 8 § om
bedomning av behov av en
foretridare,

—10§ och 11§ forsta och
tredje stycket om beslut om behov
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Ingrepp enligt forsta stycket
fir endast goras med Social-
styrelsens tillstdind. Om tagan-
det avser biologiskt material
som inte aterbildas, fir tillstdnd
limnas endast om det finns syn-
nerliga skil. Ansokan om till-
stdind fir goéras av virdnads-
havare, god man eller forvaltare.
Tillstdnd fir ges endast om an-
sokan har tillstyrkts av den
likare som har ritt att besluta
om ingreppet.
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av en foretrddare,
— 12§ forsta stycket om
foretridare,

— 13 § om dokumentation,

— 14 § om foretridarens majlig-
heter att Gverldta behorighet,

—15 och 16 §§ om framtids-

fullmdktig,
— 17 § om ndrstdende,
—18-20§§ om ndr

turordningen ska frangds,

— 27 § andra och tredje stycket
om information,

—~ 32§ och 33§ forsta stycket
om wvad som ska beaktas vid
stillningstagandet,

— 35 § om overklagande,

— 36 § om tillimpning av for-
valtningslagen (1986:223) i en-
skild verksambet, och

— 37 § om intyg.

Ingrepp enligt forsta stycket
fir endast goras med Social-
styrelsens tillstdind. Om tagan-
det avser biologiskt material
som inte iterbildas, far tillstdnd
limnas endast om det finns
synnerliga skil. Ansékan om
tillstdnd fir goéras av virdnads-
havare, god man, framtids-
fullmiktig eller ndrstdende. Till-
stdnd fir ges endast om ansdkan
har tillstyrkts av den likare som
har ritt att besluta om

greppet.

n-
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9§

Biologiskt material frin en
levande minniska for
medicinskt indamil in trans-
plantation fir tas endast med
Socialstyrelsens tillstdnd, om
materialet ir sidant som inte
dterbildas eller om ingreppet pd
annat sitt kan medféra be-
aktansvird skada eller oligenhet
for givaren. Socialstyrelsens till-
stdind behovs dock inte i friga
om ingrepp som sker for forsk-
ning som godkints vid provning
enligt lagen (2003:460) om etik-
provning av forskning som avser
minniskor.

Ingrepp enligt forsta stycket far
inte goras pd den som ir
underdrig eller som pd grund av
psykisk storning saknar formdga
att limna samtycke.

annat

Biologiskt material frin en
levande for
medicinskt indamil in trans-
plantation fir tas endast med
Socialstyrelsens tillstind, om
materialet ir sidant som inte
dterbildas eller om ingreppet pd
annat sitt kan medféra be-
aktansvird skada eller oligenhet
for givaren. Socialstyrelsens till-
stdnd behdvs dock inte 1 friga
om ingrepp som sker for forsk-
ning som godkints vid prévning
enligt lagen (2003:460) om etik-
provning av forskning som avser
minniskor. Ingrepper fir inte
goras pd den som ir underdrig
eller som enligt 8 § behiver en
foretrddare.

minniska annat

I fraga om samtycke tll ett
ingrepp som innebidr att biologiskt
material tas fran en levande mdin-
niska for annat medicinskt dnda-
mdl én transplantation men ddir
material eller ingrepp inte dr sd-
dant som anges i forsta stycket
ska, betriffande den som enligt 8 §
behover en  foretridare, foljande
bestimmelser 1 lagen (2003:460)
om etikprovning av forskning som
avser ménniskor tillimpas:

—190ch 19 a §§ om bedim-
ning av behov av en foretrddare,

—19b§ och 19 ¢ § forsta och

¢ Senaste lydelse 2004:40.
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tredje stycket om beslut om behov
av en foretridare,

-20§ forsta
foretridare,

— 21 § om tillimpning av lagen
(0000:000) om stéd och hjdlp till
vuxna vid stillningstaganden till
hélso- och sjukvdrd och omsorg,
och

—~ 22 och 22 a §§ om forskning
i akuta situationer.

stycket

om

10§

Vill nigon komma 1 friga
som givare av biologiskt ma-
terial avsett for transplantation
eller annat medicinskt indamal,
skall den likare som har ritt att
besluta om ingreppet upplysa
givaren och, 1 fall som avses i
8 §, vrdnadshavaren, gode man-
nen eller férvaltaren om ingrep-
pet och om de risker som ir
forknippade med det. Samtycke
enligt 6 eller 8 § skall limnas till
likaren. Denne skall dirvid for-
vissa sig om att den som limnar
samtycke har forstdtt
bérden av upplysningarna.

inne-

11

Vivnad frin ett aborterat
foster fir anvindas endast for
medicinska indamil. For att
sddant material skall fi tas till
vara fordras att den kvinna som
burit fostret samtycker till &t-

70

Vill nigon komma 1 friga
som givare av biologiskt ma-
terial avsett for transplantation
eller annat medicinskt indamal,
ska den likare som har ritt att
besluta om ingreppet upplysa
givaren och, i fall som avsesi8 §
eller 9 § andra stycket, virdnads-
havaren, gode mannen, framtids-
fullmdiktigen eller den ndirstiende
om ingreppet och om de risker
som ir forknippade med det.
Samtycke enligt 6 eller 8 § eller
9 § andra stycket ska limnas till
likaren. Denne ska dirvid for-
vissa sig om att den som limnar
samtycke har forstitt
bérden av upplysningarna.

inne-

§

Vivnad frin ett aborterat
foster fir anvindas endast for
medicinska indam3l. For att
sddant material ska f3 tas till vara
fordras att den kvinna som burit
fostret personligen samtycker till
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girden. Innan samtycke in- 4tgirden. Innan samtycke in-
himtas skall kvinnan ha infor- himtas ska kvinnan ha infor-
merats om &tgirden och den till- merats om dtgirden och den till-
tinkta anvindningen. tinkta anvindningen.

Vivnad fir tas till vara enligt forsta stycket endast med
Socialstyrelsens tillstdnd. Sidant tillstdnd fir limnas endast om det
finns synnerliga skal.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2018.
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1.6 Forslag till

SOU 2015:80

lag om andring i personuppgiftslagen

(1998:204)

Enligt riksdagens beslut foreskrivs i friga om person-

uppgiftslagen (1998:204)

dels att det i lagen inférs en ny paragraf, 35 a§, av foljande

lydelse,

dels att det i lagen infoérs en ny rubrik nirmast foére 35 a § av

foljande lydelse.

Nuvarande lydelse

72

Foreslagen lydelse
Om foretridare for vuxna

35a$§

Den som enligt sirskild lag-
stiftning foretrider en registrerad
som har fyllt 18 dr och som
behiver en foretridare har beho-
righet 1 vissa fall att limna sam-
tycke for den registrerades rik-
ning enligt foreskrift i denna lag,
att ta emot och begira infor-
mation enligt lagen och att annars
vidta en dtgird for att ta till vara
den registrerades rittigheter enligt
lagen, i den utstrickning som den
uppkomna fragan har samband
med foretridarens uppdrag enligt
den sdrskilda lagstifiningen. Be-
hirigheten omfattar dock inte rdtt
att fora talan 1 fragor om skade-
stand enligt 48 §.

Foretridarens samtycke till be-
handling av personuppgift enligt
denna paragraf ir utan verkan, om
den registrerade  motsitter  sig
behandlingen. Bestimmelserna 1
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forsta  stycket  innebir  ingen
inskrinkning av skyldigheten for
den  personuppgiftsansvarige  att

enligt lagen limna information till
den registrerade.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2018.
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1.7 Forslag till
lag om dndring i socialtjanstlagen (2001:453)

Enligt riksdagens beslut foreskrivs att det 1 socialgjidnstlagen
(2001:453) ska inforas en paragraf, 1 kap. 4 §, av foljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

1 kap.
45
Sirskilda bestimmelser finns i
lagen (0000:00) om stéd och hyilp
tll vuxna vid stillningstaganden
all  hilso-  och  sjukvdrd och

omsorg.

Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2018.
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1.8 Forslag till

Forfattningsforslag

lag om andring i lagen (2002:297) om
biobanker i hélso- och sjukvarden m.m.

Enligt riksdagens beslut foreskrivs i friga om lagen (2002:297)
om biobanker i hilso- och sjukvirden m.m.
dels att 3 kap. 1, 3, 5 och 6 §§ samt 4 kap. 5§ ska ha foljande

lydelse,

dels att det 1 lagen ska inféras en ny rubrik nirmast fére 3 kap.

2 a § av foljande lydelse,

dels att det 1 lagen ska inforas fem nya paragrafer, 3 kap. 2 a—

2 e §§, av f6ljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

3 kap.
1§

Vivnadsprover far i andra fall
dn som avses i 2 § inte samlas in
och bevaras i en biobank utan
att provgivaren informerats om
avsikten och om det eller de
indamail for vilka biobanken fir
anvindas och direfter limnat
sitt samtycke.

Vivnadsprover fir inte samlas
in och bevaras 1 en biobank utan
att provgivaren informerats om
avsikten och om det eller de
indamadl for vilka biobanken fir
anvindas och direfter limnat
sitt samtycke.

Om provgivaren inte har fyllt
18 dr giller vad som sigs i 2 §.
Om en vuxen provgivare behover
en foretridare giller vad som sdgs

i2a-2e .

Vuxen person som bebover en
foretridare

2a§

En foretrddare ska informeras
om avsikten och om det eller de
dndamdl for vilka biobanken far
anvindas och dérefter limna sitt
samtycke om en provgivare, som

75



Forfattningsforslag

76

SOU 2015:80

har fyllt 18 dr, behover hjilp vid
ett stillningstagande i en fraga om
samtycke till att vivnadsprover
samlas in eller bevaras i en
biobank pd grund av att personen
inte har formdga att

1. forstd den information som
d@r relevant for stillningstagandet,

2. 6vervidga  olika  besluts-
alternativ,

3. ta stillning i frdgan i en-
lighet med de gjorda over-
vigandena, eller

4. skriftligen, muntligen eller
pd annat sdtt visa vilken instill-
ning han eller hon har i frigan.

Provgivaren sjilv ska sd lingt
som maojligt informeras om bio-
banken.

Vivnadsproverna  far  inte
samlas in eller bevaras om prov-
givaren ger uttryck for att inte
vilja det.

2b§

Ndr en provgivare har behov
av en foretridare vid stillnings-
tagande i en frdga om samtycke
tll att vivnadsprover samlas in
eller bevaras i en biobank ska det
fattas ett beslut om detta. Beslutet
ska dokumenteras och innehdlla
en motivering. Det ska meddelas
den person som beslutet avser och
hans eller hennes foretridare.

Beslutet ska gilla omedelbart,
om inte ndgot annat forordnas.
Det ska genast upphivas om det
inte lingre behivs.
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2¢$

Om samtycke ska limnas 1
samband med att provgivaren far
hilso- och sjukvdrd och samtycket
har anknytning till denna ska ett
beslut enligt 2 b § fattas av en
legitimerad likare, med undantag
for att en legitimerad tandlikare
ska fatta ett sddant beslut inom
tandvdrden.

Om samtycke ska limnas 1
annat fall ska beslutet fattas av
huvndmannen for en biobank.

Ett beslut som inte ska fattas
av en legitimerad likare ska
grunda sig pd likarintyg utfirdat
av en sddan likare eller annan
likvirdig utredning om den en-
skildes hdlsotillstind och bebov

av en foretrddare.

2d§

Ndr en provgivare har bebov
av en foretridare enligt 2 a § ska
han eller hon, wvid stillnings-
tagande i en fridga om samtycke
all att vivnadsprover samlas in
eller bevaras i en biobank, enligt
nédrmare foreskrifter i 2 e §, repre-
senteras av en foretrddare enligt
foljande turordning:

1. framtidfullmiktig

2. nérstdende till personen.

Om en provgivare inte ska
foretridas av framtidsfullmdktig
eller nérstdende i en sddan friga
ska, betriffande hantering i sam-
band med hélso- och sjukvdrd,
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stillningstagandet i fragan goras
av den legitimerade likare eller
tandlikare som har ansvaret for
hélso- och sjukvdrden av personen.
Stillningstagandet ska goras efter
samrdd  med en  yrkesutovare
utsedd av huvudmannen for en
biobank.

Betriffande hantering vid sidan
om hiélso- och sjukvdrd ska still-
ningstagandet i en friga i sidana
situationer som avses 1 andra
stycket i stillet goras av huvud-
mannen for en biobank. Stillnings-
tagandet ska goras efter samrdd
med en yrkesutovare utsedd av
huvudmannen.

2e§

Vid hantering av vivnads-
prover avseende vuxna personer
som bebéver en foretridare ska
foljande  bestimmelser i lagen
(2003:460) om etikprévning av
forskning som avser midinniskor
tillimpas:

— 19 § tredje stycket och 19 a §
om bedomning av behov av en
foretridare, samt

-21§ om tillimpning av
lagen (0000:000) om stod och
hiilp till vuxna vid stillnings-
taganden till hilso- och sjukvdrd
och omsorg.

Om vivnadsprov ska samlas
in och bevaras i en biobank och
dndamdlet dr wvdrd och be-
handling av provgivaren ska dven
bestimmelsen 1 33 § andra stycket
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lagen om stéd och byilp till vuxna
vid stillningstaganden till hélso-
och  sjukvdrd  och  omsorg
tillimpas.

Om vivnadsprov ska samlas
in och bevaras i en biobank och
dndamdlet dr sddan forskning i
samband med hélso- och sjukvdrd
som i huvudsak dr inriktad pd
akuta situationer, med undantag
for  kliniska  likemedelsprov-
ningar, och om samtycke for en
vuxen provgivare som behdver en
foretrddare inte kan inhimtas 1
tid frin personens foretridare ska
bestimmelserna i 22 § forsta och
andra stycket samt 22 a § lagen
om etikprovning av forskning
som avser ménniskor tillimpas. I
en sddan situation ska beslutet om
att provgivaren behiver en fore-
tradare fattas av huvudmannen

for en biobank.

3§

Vivnadsprover frin foster far
inte samlas in och bevaras 1 en
biobank utan att den kvinna
som bir eller har burit fostret
informerats om avsikten och om
det eller de indamail for vilka
biobanken fir anvindas och
direfter limnat sitt samtycke.
Har kvinnan avlidit, giller vad
nu sagts 1 stillet hennes nir-
maste anhoriga.

Vivnadsprover frdn foster far
inte samlas in och bevaras i en
biobank utan att den kvinna
som bir eller har burit fostret
informerats om avsikten och om
det eller de indamil for vilka
biobanken fir anvindas och dir-
efter personligen sitt
samtycke. Har kvinnan avlidit,
giller vad nu sagts 1 stillet hen-
nes nirmaste anhériga.

limnat
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5§

Vivnadsprover som bevaras 1
en biobank fir inte anvindas for
annat indamal in som omfattas
av tidigare information och sam-
tycke utan att den som limnat
samtycket informerats om och
samtyckt till det nya dndamalet.

Har den som limnat sam-
tycke avlidit giller 1 stillet att
den avlidnes nirmaste anhériga
skall ha informerats om och
efter skilig betinketid inte
motsatt sig det nya indamélet.

Avser det nya indamailet
forskning eller klinisk prévning
skall den nimnd for forsknings-
etik som godkinner det nya
indamdlet 1 samband dirmed
ocksa besluta om vilka krav som
skall gilla 1 friga om informa-
tion och samtycke for att viv-
nadsproverna i banken skall fi
anvindas for det nya indamailet.

Vivnadsprover som bevaras i
en biobank fir inte anvindas for
annat indamal in som omfattas
av tidigare information och sam-
tycke utan att den som dr
behirig att limna samtycke har
informerats om och samtyckt
till det nya dndamalet.

Har den som limnat sam-
tycke avlidit giller 1 stillet att
den avlidnes nirmaste anhériga
ska ha informerats om och efter
skilig betinketid inte motsatt
sig det nya dndamadlet.

Avser det nya indamailet
forskning eller klinisk prévning
ska den nimnd foér forsknings-
etik som godkinner det nya
indamailet 1
ocksa besluta om vilka krav som
ska gilla i friga om information
och samtycke for att vivnads-
proverna i banken ska f3 an-
vindas for det nya indamdlet.

samband dirmed

6§

Den som limnat samtycke till
anvindning av ett vivnadsprov
fir nir som helst dterkalla sitt
samtycke. Avser dterkallelsen all
anvindning skall vivnadsprovet
omedelbart forstéras eller av-
identifieras.

Samtycke till anvindning av
ett vivnadsprov fir nir som
helst dterkallas av den som dr
behérig att limna ett samtycke.
Avser Aiterkallelsen all anvind-
ning ska vivnadsprovet omedel-
bart  forstoras
identifieras.

eller av-

7 Senaste lydelse 2003:468.
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4 kap.
58

Utan hinder av 1-3 §§ fir,
med samtycke frin de berdrda
enskilda provgivarna,

— vivnadsprover i en biobank
som dr avsedd foér vidrd- och
behandlingsindamdl limnas till
en annan virdgivare inom eller
utom landet fér utlitande eller
analys,

— vivnadsprover 1 en biobank
som anvinds i ett forsknings-
projekt limnas till en annan
enhet for forskning inom eller
utom landet,

—vivnadsprover som  har
limnats ut tll ett bolag for
klinisk prévning av likemedel
eller medicintekniska produkter
och som forvaras hos bolaget
limnas for analys till en annan
enhet inom bolaget eller till ett
annat bolag, med vilket bolaget
har triffat avtal om att analys
skall utforas, inom eller utom
landet.

Proverna skall vara kodade.
De skall 3terlimnas eller forsts-
ras nir de inte lingre behovs for
det indamdl for vilket de
limnades ut.

Utan hinder av 1-3 §§ fir,
med samtycke frin de berdrda
enskilda provgivarna, eller, med
tllimpning av 3 kap., deras fore-
trddare,

— vivnadsprover 1 en biobank
som ir avsedd foér vidrd- och
behandlingsindamil limnas till
en annan virdgivare inom eller
utom landet f6r utlitande eller
analys,

— vivnadsprover 1 en biobank
som anvinds 1 ett forsknings-
projekt limnas tll en annan
enhet for forskning inom eller
utom landet,

—vivnadsprover som  har
limnats ut tll ett bolag for
klinisk prévning av likemedel
eller medicintekniska produkter
och som forvaras hos bolaget
limnas for analys till en annan
enhet inom bolaget eller till ett
annat bolag, med vilket bolaget
har triffat avtal om att analys
ska utféras, inom eller utom
landet.

Proverna ska vara kodade. De
ska &terlimnas eller f6rstoras
nir de inte lingre behdvs for det
indamail for vilket de limnades
ut.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2018.
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lag om andring i lagen (2003:460) om
etikprovning av forskning som avser manniskor

Enligt riksdagens beslut foreskrivs i friga om lagen (2003:460)
om etikprévning av forskning som avser minniskor
dels att rubrikerna nirmast fore 14 och 20 §§ ska upphéra att

gilla,

dels att nuvarande 21 och 11 a §§ ska betecknas 11 a och 11 b §§

och ha féljande lydelse,

dels att 14, 16, 17 och 19-22 §§ och rubriken nirmast fére 19 §

ska ha foljande lydelse,

dels att det 1 lagen ska inféras en ny rubrik nirmast fore 11 a § av

foljande lydelse,

dels att det 1 lagen ska inféras fyra nya paragrafer, 19 a-19 ¢ §§

och 22 a § av féljande lydelse.

Nuvarande lydelse

21§
Forskning avseende en forsk-
ningsperson som sdgs ¢ 20 § fir
utforas om

1. forskningen kan foérvintas
ge en kunskap som inte ir
mojlig att f8 genom forskning
med samtycke, och

2. forskningen kan férvintas
leda till direkt nytta for forsk-

ningspersonen.

82

Foreslagen lydelse

Sdrskilda  forutsitiningar  for
viss forskning

11a§

Forskning avseende en forsk-
ningsperson som enligt 19 § har
behov av en foretridare wvid
stillningstagande i1 en friga om
samtycke fir utforas endast om

1. forskningen kan foérvintas
ge en kunskap som inte ir
mojlig att f4 genom forskning
pd personer som kan ta stillning
sjilva, utan hjilp av en fore-
trddare, och

2. forskningen kan férvintas
leda till direkt nytta for forsk-

ningspersonen.
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Aven om villkoret i forsta
stycket 2 inte ir uppfylle far
forskningen utféras om

1. syftet dr att bidra wll ett
resultat som kan vara till nytta
for forskningspersonen eller ni-
gon annan som lider av samma
eller liknande sjukdom eller stor-
ning, och

2. forskningen innebir en
obetydlig risk fér skada och ett
obetydligt obehag for forsk-

ningspersonen.

11ag

Vid etikprévning av klinisk
undersdkning pid minniskor av
ett likemedels egenskaper (kli-
nisk likemedelsprovning) ska,
utéver vad som féljer av denna
lag, 7kap. 6 och 7¢§ like-
medelslagen (2015:315) tillimpas.

Forfattningsforslag

Aven om villkoret i forsta
stycket 2 inte ir uppfyllt fir
forskningen utféras om

1. syftet dr att bidra ull ett
resultat som kan vara till nytta
for forskningspersonen eller ni-
gon annan som lider av samma
eller liknande sjukdom eller stor-
ning, och

2. forskningen innebir en
obetydlig risk foér skada och ett
obetydligt obehag fér forsk-

ningspersonen.

11b§

Vid etikprévning av klinisk
undersékning pd minniskor av
ett  likemedels  egenskaper
(klinisk  likemedelsprévning)
ska, utdver vad som foljer av
denna lag, 7kap. 9§ like-
medelslagen (2015:315) tillimpas.

I fraga om klinisk like-
medelsprévning ska 7 kap. 10§
likemedelslagen tillimpas i stillet

forilas.

14§

Forskning som avses 1 4 § fir
godkinnas bara om det kan
forutsittas att tillimpliga be-
stimmelser om information och
samtycke kommer att f6ljas eller
om forutsittningarna for forsk-
ning utan samtycke 1 20-22 §§ dr

uppfyllda.

Forskning som avses i 4 § far
godkinnas bara om det kan
forutsittas att tillimpliga be-
stimmelser om information och
samtycke kommer att f6ljas.

¥ Lydelse enligt SFS 2015:320.
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Om en forskningsperson stir
1 ett beroendeforhillande will
forskningshuvudmannen eller en
forskare eller om forsknings-
personen kan antas ha sirskilda
svirigheter att ta till vara sin
ritt, skall frigor om information
och samtycke dgnas sirskild

SOU 2015:80

Om en forskningsperson stir
1 ett beroendeforhdllande wll
forskningshuvudmannen eller en
forskare eller om forsknings-
personen kan antas ha sirskilda
svirigheter att ta till vara sin
ritt, ska frigor om information
och samtycke dgnas sirskild

uppmirksamhet vid uppmirksamhet vid
etikprévningen. etikprévningen.
16 §

Forskningspersonen skall in-
formeras om

—den 6vergripande planen
for forskningen,

— syftet med forskningen,

—de metoder som kommer
att anvindas,

—de foljder och risker som
forskningen kan medféra,

—vem som ir forsknings-
huvudman,

—att deltagande i
ningen ir frivilligt, och

— forskningspersonens  ritt
att nir som helst avbryta sin
medverkan.

Om forskningspersonen inte
har fyllc 18 4r giller vad som
sigs 118 §.

forsk-

17 § forsta stycket
Forskning fir utféras bara
om forskningspersonen har sam-
tyckt till den forskning som

84

Forskningspersonen ska in-
formeras om

—den 6vergripande planen
for forskningen,

— syftet med forskningen,

—de metoder som kommer
att anvindas,

—de foljder och risker som
forskningen kan medféra,

—vem som dr forsknings-
huvudman,

—att deltagande 1
ningen ir frivilligt, och

— forskningspersonens  ritt
att nir som helst avbryta sin
medverkan.

Om forskningspersonen inte
har fylle 18 ar giller vad som
sigs 1 18§. Om
forskningsperson behover en fore-
triadare giller vad som sigs 1 19—

22 a §§.

forsk-

en ouxen

17§

Forskning fir utféras bara
om forskningspersonen har sam-
tyckt till den forskning som
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avser henne eller honom. Ett
samtycke giller bara om forsk-
ningspersonen dessférinnan har
fitt information om forsk-
ningen enligt 16 §. Samtycket
skall vara frivilligt, uttryckligt
och preciserat till viss forskning.
Samtycket skall dokumenteras.

19 §

Ett samtycke fir nir som
helst tas tillbaka med omedelbar
verkan. De data som har him-
tats in dessforinnan fir dock
anvindas i forskningen.

17 § andra stycket
Om forskningspersonen inte
har fylle 18 ar giller vad som
sigs1188§.

Nuvarande lydelse av 19 §, se
under 17 §.

Jfr nuvarande lydelse av 20
och 22 §.

Forfattningsforslag

avser henne eller honom. Ett
samtycke giller bara om forsk-
ningspersonen dessférinnan har
face om forsk-
ningen enligt 16 §. Samtycket
ska vara frivilligt, uttryckligt och
preciserat till viss forskning.
Samtycket ska dokumenteras.

information

Ett samtycke fir nir som
helst tas tillbaka med omedelbar
verkan. De data som har him-
tats in dessforinnan fir dock
anvindas i forskningen.

Om forskningspersonen inte
har fylle 18 ar giller vad som
sigs 1 18 §. Om en vuxen forsk-
ningsperson  bebhover en  fore-
tridare giller vad som sdgs 1 19—

22a§S.

Vuxna personer som behover en
foretridare

19§

En foretrddare ska informeras
om och samtycka till forskningen
pd det sditt som anges i 16 och
17 §§ om en forskningsperson,
som har fyllt 18 dr, behover hyilp
vid ett stillningstagande 1 en
frdga om samtycke till forskning
pd grund av att personen inte har
formdga att

1. forstd den information som
dr relevant for stillningstagandet,
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2. dverviga  olika  besluts-
alternativ,

3.ta stillning i frdgan i
enlighet med de gorda cver-
vigandena, eller

4. skriftligen, muntligen eller
pd annat sitt visa vilken instill-
ning han eller hon har i frigan.

Forskningspersonen sjilv ska
sd ldngt som mdojligt informeras
om forskningen. Forskningen fdr
inte  utforas om  forsknings-
personen ger uttryck for att inte
vilja delta.

Bedomningen av om och 1
vilken omfattning personen har
behov av en foretrddare ska goras
med héinsyn till den uppkomna
fragans karaktir och forbdllan-
dena vid den tidpunkt dd still-
ningstagandet 1 frdgan aktuali-
seras.

I fall som anges i 22 § kan 1
akuta situationer information ges
och samtycke inhimtas efter
beslutet att inkludera forsknings-
personen i forskningen.

19a§

Personen ska inte anses ha
behov av en foretridare forrin
han eller hon har fatt individuellt
anpassad  information,  annat
limpligt ~ stod  och  limpliga
forutsittningar 1 ovrigt for att
sjilv kunna ta stillning 1 fragan
och  detta  har wvisat = sig
otillrickligt.
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19b§

Nir en person har behov av en
foretridare vid stillningstagande
i en fraga om samtycke till forsk-
ning ska det fattas ett beslut om
detta. Beslutet ska dokumenteras
och innehdlla en motivering. Det
ska meddelas den person som
beslutet avser och hans eller hennes
foretridare.

Beslutet ska gilla omedelbart,
om inte ndgot annat forordnas.
Det ska genast upphivas om det
inte lingre behivs.

Nir forskningen utfors bor
sdrskild uppmirksambet dgnas dt
frdgan om  forskningspersonen
kan ta stillning sjilv, utan byilp
av en foretrddare.

19c§

I frdga om forskning i sam-
band med hilso- och sjukvdrd ska
ett beslut enligt 19 b § fattas av en
legitimerad likare, med undantag
for att en legitimerad tandlikare
ska fatta ett sddant beslut inom
tandvdrden.

I frdga om forskning vid sidan
om hilso- och sjukvdrd ska
beslutet fattas av  forsknings-
huvudmannen.

Ett beslut som inte ska fattas
av en legitimerad likare ska
grunda sig pd likarintyg utfirdat
av en sddan likare eller annan
likvirdig  utredning om den

enskildes hélsotillstind och behov

av en foretrddare.
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20§

Forskning fdr wutforas utan
samtycke, om sjukdom, psykisk
storning, forsvagat hdlsotillstand
eller ndgot annat liknande for-
héllande hos forskningspersonen
hindrar att hans eller hennes
mening inhdmtas. Forskningen
far dock utféras bara under de
forutsittningar som anges i 21 och

22 §§.

22§
En forskningsperson som sdgs i
20 § skall sa lingt maojligt infor-
meras personligen om  forsk-
ningen. Samrdd skall ske med
forskningspersonens ndrmaste an-
hériga. Samrdd skall ske ocksd

88

Nér en person har behov av en
foretridare enligt 19 § ska han
eller hon, vid stillningstagande i
en fraga om samtycke till forsk-
ning, enligt ndrmare foreskrifter i
21§, representeras av foretridare
enligt foljande turordning:

1. framtidfullmiktig

2. ndrstdende till personen.

Om en person inte ska fore-
triadas av framtidsfullmdktig eller
ndrstdende i en sddan friga ska,
betriffande forskning i samband
med hélso- och sjukvdrd, still-
ningstagandet i frdgan goéras av
den legitimerade likare eller tand-
likare som har ansvaret for hilso-
och  sjukvdrden av  personen.
Stillningstagandet ska goras efter
samrdd med en yrkesutévare ut-
sedd av forskningshuvndmannen.

Betriffande forskning vid sidan
om hiélso- och sjukvdrd ska still-
ningstagandet i en sddan fraga i
sddana situationer som avses i
andra stycket i stillet goras av
forskningshuvudmannen.  Still-
ningstagandet ska  goras  efter
samrdd med en yrkesutévare ut-
sedd av forskningshuvudmannen.

21§

Vid forskning ska foljande

bestimmelser i lagen (0000:000)

om stéd och bjilp till vuxna vid

stillningstaganden till hélso- och
sjukvdrd och omsorg tillimpas:
— 13 § om dokumentation,
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med god man eller forvaltare
enligt 11 kap. forildrabalken, om
frdgan ingdr i dennes wuppdrag.
Forskningen fdr inte utféras om
forskningspersonen i ndgon form
ger uttryck for att inte vilja delta
eller om ndgon av dem som
samrdd har skett med motsitter
sig utforandet.

Nuvarande lydelse av 21 §, se
under 11 a §.

Forfattningsforslag

— 14§ om foretridarens mij-
ligheter att 6verldta beborighet,
— 15 och 16 §§ om framtids-

fullmiktig,
— 17 § om ndrstdende,
—18-20§§ om ndr

turordningen ska frangds,

— 27 § andra och tredje stycket
om information,

~ 32§, 33§ forsta stycket och
34 § om vad som ska beaktas vid
stillningstagandet,

— 35 § om overklagande,

-36§ om tillimpning av
forvalmingslagen (1986:223) i
enskild verksambet, och

— 37 § om intyg.

22§

Nuvarande lydelse, se under
21§

Om  forskning som  har
samband med hilso- och sjukvdrd
dr av sddan karaktir att den
enbart kan utforas i akuta situa-
tioner, déd tidsnod rdder, och om
samtycke till deltagande i forsk-
ningen for en vuxen person som
behéver en foretridare i fragan
inte kan inhimtas 1 tid fran per-
sonens foretrddare, kan informa-
tion ges och samtycke inhimtas
efter beslutet att inkludera per-
sonen i forskningen. Detta giller
inte klinisk likemedelsprovning.

Som framgdr av 19 § andra
stycket fdr sddan forskning inte
utféras om forskningspersonen ger
uttryck for att inte vilja delta. En
tidigare uttalad invindning frin
personen mot att delta i forsk-
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ningen, som forskaren har kinne-
dom om, ska respekteras.

I en situation som avses i
forsta stycket ska beslutet om att
personen behéver en foretrddare
fattas  av  forskningshuvud-
mannen.

22a§

Samtycke till  fortsatr  del-
tagande i forskning som avses i
22 § ska snarast mojligt inhimtas
i forsta hand frin personen sjilv
eller, om han eller hon fort-
farande behéver en foretridare
enligt 19 §, frin foretridaren.

1. Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2018.
2. Bestimmelserna i denna lag tillimpas dven vid forskning som

har godkints vid etikprévning fore ikrafttridandet.
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1.10 Forslag till

Forfattningsforslag

lag om andring i lagen (2006:351) om genetisk

integritet m.m.

Enligt riksdagens beslut foreskrivs att 5kap. 2§ lagen
(2006:351) om genetisk integritet m.m. ska ha foljande lydelse.

Nuvarande lydelse

Foreslagen lydelse

5 kap.
23§

Nir det giller forskning
som skall prévas enligt lagen
(2003:460) om etikprévning av
forskning som avser minniskor
skall 1 stillet for 1§ 1 detta
kapitel
information och samtycke i 16,
17 och 19¢§ 1 den lagen
tillimpas.

Om befruktningen har skett
enligt bestimmelserna 1 7 kap.
denna lag, skall med forsk-
ningsperson  jimstillas  den
kvinna eller man 1 det be-
handlade paret som inte ir
givare av dgg eller spermie.

bestimmelserna om

Nir det giller forskning
som ska provas enligt lagen
(2003:460) om etikprévning av
forskning som avser minniskor
ska 1 stillet for 1 § 1 detta kapitel
bestimmelserna om information
och samtycke 1 16 § forsta stycket
och 17§ forsta och andra
styckena 1 den lagen tillimpas.

Om befruktningen har skett
enligt bestimmelserna 1 7 kap.
denna lag, ska med forsknings-
person jimstillas den kvinna
eller man i det behandlade paret
som inte ir givare av igg eller
spermie.

Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2018.
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1.11 Forslag till
lag om dndring i offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400)

Enligt riksdagens beslut foreskrivs 1 friga om offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400)

dels att 25 kap. 13 § ska ha foljande lydelse,

dels att det 1 lagen ska inforas tvd nya paragrafer, 12 kap. 4 § och
26 kap. 9 b §, av foljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

12 kap.
45
Sekretess till skydd for en
enskild giller inte 1 forhdllande
till en foretrddare for honom eller
henne som kan antas behéva upp-
giften for att fullgora ett uppdrag i
en frdga som omfattas av lagen
(0000:000) om stid och byilp till
vuxna vid stillningstaganden till
hélso- och sjukvdrd och omsorg.
Om  sekretess inte giller 1
forballande ull den enskildes
foretridare enligt forsta stycket far
denne hiva sekretessen helt eller
delvis. Foretridaren far dessutom
hiva sekretessen om  uppgiften
behivs for forsknings- eller stati-
stikindamdl som har samband
med dennes uppdrag. En uppgift
far dock inte limnas ut enligt
detta stycke om den enskilde
motsdtter sig att uppgiften limnas
ut.
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25 kap.
13 §

Om den enskilde pd grund av sitt hilsotillstdnd eller av andra
skil inte kan samtycka till att en uppgift limnas ut, hindrar
sekretess enligt 1 § inte att en uppgift om honom eller henne som
behévs for att han eller hon ska fi noédvindig vird, omsorg,
behandling eller annat stéd limnas frdn en myndighet inom hilso-
och sjukvirden till en annan myndighet inom hilso- och
sjukvdrden eller inom socialtjinsten eller till en enskild virdgivare
eller en enskild verksamhet pa socialtjinstens omride.

Sekretessen enligt 1§ hindrar
inte heller att en uppgift om en
enskild som behivs for ett still-
ningstagande till om han eller hon
har behov av hjilp av en fore-
tridare enligt lagen (0000:000)
om stéd och bjilp till vuxna vid
stillningstaganden till hélso- och
sjukvdrd och omsorg limnas frin
en myndighet inom hdilso- och
sjukvdrden till

—en annan myndighet inom
hilso- och sjukvdrden eller inom
soctaltjinsten,

—en enskild vdrdgivare eller
en enskild verksambet pd social-
tignstens omrdde, eller

—en offentlig eller enskild
forskningshuvudman.

En  uppgift fir dock inte
limnas ut enligt andra stycket om
den enskilde motsitter sig att upp-
giften limnas ut.
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26 kap.
9b§

Om den enskilde pd grund av
sitt hélsotillstand eller av andra
skdl inte kan samtycka till att en
uppgift limnas ut, hindrar sekre-
tessen enligt 1 § inte att en uppgift
om honom eller henne som
behivs for att han eller hon ska fd
nodvindig vdrd, omsorg, be-
handling eller annat stéd limnas
fran en myndighet inom social-
yénsten till en annan myndighet
inom socialtjinsten eller inom
hélso- och sjukvdrden eller till en
enskild verksambet pd  social-
tidnstens omrdde eller en enskild
vdrdgivare.

Sekretessen enligt 1§ hindrar
inte heller att en uppgift om en
enskild som bebovs for etr still-
ningstagande till om han eller hon
har behov av hjilp av en fore-
tradare enligt lagen (0000:000)
om stéd och bjilp till vuxna vid
stillningstaganden till hélso- och
sjukvdrd och omsorg limnas frin
en myndighet inom socialtjinsten
tll en annan myndighet inom
socialtjinsten eller inom hilso-
och sjukvdrden eller en enskild
verksambet pd socialtjinstens om-
rdde eller en enskild vdrdgivare.
En uppgift far dock inte limnas
ut enligt detta stycke om den
enskilde motsdtter sig att upp-
giften limnas ut.

Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2018.
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1.12 Forslag till
lag om andring i patientsakerhetslagen
(2010:659)

Enligt riksdagens beslut foreskrivs att 3 kap. 4 och 8 §§, 6 kap. 1
och 6 §§ och 7 kap. 10 och 16 §§ patientsikerhetslagen (2010:659)
ska ha féljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

3 kap.
43
Virdgivaren ska ge patienterna och deras nirstdende mojlighet
att delta i patientsikerhetsarbetet.

Vérdgivaren har att iaktta de
sdrskilda bestimmelserna i lagen
(0000:00) om stéd och byilp till
vuxna vid stillningstaganden till

hélso- och sjukvdrd och omsorg.

8§

Virdgivaren ska snarast informera en patient som har drabbats
av en virdskada om

1. att det intriffat en hindelse som har medfért en virdskada,

2. vilka dtgirder som virdgivaren avser att vidta for att en

liknande hindelse inte ska intriffa igen,

3. mojligheten att anmila klagomal till Inspektionen f6r vard

och omsorg enligt 7 kap. 10 §,

4. mojligheten att begira ersittning enligt patientskadelagen
(1996:799) eller fran likemedelsforsikringen, samt

5. patientnimndernas verksamhet.

Informationen ska limnas till Informationen ska limnas till
en nirstiende till patienten, om en nirstiende till patienten, om
patienten begir det eller inte patienten begir det eller inte
sjilv. kan ta del av informa- sjilv kan ta del av informa-
tionen. tionen. Om patienten inte sjilv

kan ta del av informationen ska
denna dven limnas till en fore-

tridare enligt lagen (0000:00) om
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stod och hjilp till vuxna vid still-
ningstaganden  till  hdilso- och
sjukvdrd och omsorg ndr saken
har samband med en friga som
han eller hon foretrider patienten
i enligt den lagen.

Uppgift om den information som har limnats ska antecknas i

patientjournalen.

6 kap.
1§

Hilso- och sjukvirdspersonalen ska wutféra sitt arbete i
overensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet. En
patient ska ges sakkunnig och omsorgsfull hilso- och sjukvird som
uppfyller dessa krav. Virden ska s& lingt som mdjligt utformas och
genomfoéras 1 samridd med patienten. Patienten ska visas omtanke
och respekt.

Hilso- och  sjukvdrds-
personalen har ocksd att iaktta de
sirskilda bestimmelserna i lagen
(0000:00) om stéd och hilp till
vuxna vid stillningstaganden till
hélso- och sjukvdrd och omsorg.

6§

Den som har ansvaret for Den som har ansvaret for

hilso- och sjukvirden av en
patient ska se till att patienten
och dennes nirstiende ges in-
formation enligt 3 kap. pati-
entlagen (2014:821).

hilso- och sjukvirden av en
patient ska se till att patienten
samt hans eller hennes foretrddare
och nirstiende ges information

enligt: 3 kap.  patientlagen
(2014:821).

? Senaste lydelse 2014:828.
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7 kap."
10§
Inspektionen f6ér vird och omsorg ska efter anmilan prova
klagomal mot hilso- och sjukvérden och dess personal.

Anmilan far goras av den
patient som saken giller. Om
patienten inte sjilv kan anmila
saken far anmdlan goras av hans
eller hennes ndrstiende eller en
foretrddare enligt lagen (0000:00)
om stéd och bjilp till vuxna vid
stillningstaganden till hélso- och
sjukvdrd och omsorg ndr saken
har samband med en friga som
han eller hon foretrider patienten
i enligt den lagen.

16 §"

Den som klagomilet avser,
patienten och, om patienten inte
sjilv har kunnat anmila saken,
en nirstdende till honom eller
henne, har ritt att ta del av det
som har ullférts drendet och
ska, innan idrendet avgors, ges
mojlighet att ta del av och limna
synpunkter pd& det som har
tillforts drendet.

Den som klagomailet avser,
patienten och, om patienten inte
sjilv har kunnat anmila saken,
en nirstdende till honom eller
henne eller en foretridare enligt
vad som anges i 10§ andra
stycket, har ritt att ta del av det
som har ullférts drendet och
ska, innan idrendet avgors, ges
mojlighet att ta del av och limna
synpunkter pd det som har
tillforts drendet.

Om klagomalet avser hilso- och sjukvirdspersonal ska berérd
vdrdgivare horas 1 drendet, om det inte ir uppenbart obehdovligt.

Underrittelseskyldigheten giller inte om Inspektionen fér vard
och omsorg avgor drendet med stéd av 12 §.

1% Senaste lydelse 2012:957.
" Senaste lydelse 2012:957.
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Ritten att ta del av uppgifter och underrittelseskyldigheten
giller med de begrinsningar som féljer av 10 kap. 3 § offentlighets-
och sekretesslagen (2009:400).

Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2018.
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1.13 Forslag till

Forfattningsforslag

lag om andring i patientlagen (2014:821)

Enligt riksdagens beslut foreskrivs i1 friga om patientlagen
(2014:821) att 3 kap. 4 och 58§ och 4 kap. 4§ ska ha féljande

lydelse.
Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse
3 kap.
43§

Om informationen inte kan
limnas till patienten, ska den
1 stillet sdvitt mojligt limnas till
en nirstiende till  honom
eller henne.

Av 27§ andra stycket lagen
(0000:00) om stéd och hjilp till
vuxna vid stillningstaganden till
hilso- och sjukvdrd och omsorg
framgdr att en foretridare for
patienten enligt den lagen inom
sitt uppdrag ska ha samma rétt till
information som patienten har
enligt lagar och andra forfatt-
ningar.

Om informationen inte kan
limnas tll patienten och pati-
enten inte heller har en fore-
tridare som informationen ska
limnas till enligt forsta stycket,
ska den 1 stillet sdvitt mojligt
limnas till en nirstdende till
patienten.

5§

Informationen fir inte lim-
nas till patienten eller nigon
nirstiende om bestimmelser
om sekretess eller tystnadsplikt
hindrar detta.

Informationen fir inte lim-
nas till patienten, hans eller
hennes foretrddare eller nigon
nirstiende om bestimmelser
om sekretess eller tystnadsplikt
hindrar detta.
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4 kap.
48
Patienten ska fi den hilso- och sjukvird som behévs for att
avvirja fara som akut och allvarligt hotar patientens liv eller hilsa,
dven om hans eller hennes vilja pd grund av medvetsloshet eller av
nigon annan orsak inte kan utredas.

For andra fall én de som om-
fattas av forsta stycket finns sdir-
skilda  bestimmelser 1 lagen
(0000:00) om stéd och hilp till
vuxna vid stillningstaganden till
hélso- och sjukvdrd och omsorg.

Denna lag trider i kraft den 1 januari 2018.
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1.14  Forslag till

Forfattningsforslag

lag om andring i lakemedelslagen (2015:315)

Enligt riksdagens beslut foreskrivs i friga om likemedelslagen

(2015:315)

dels att nuvarande 7 kap. 3 § andra stycket, 7 kap. 4, 5 och 6 §§
och 7 kap. 8 och 9 §§ ska betecknas 7 kap. 4 §, 7 kap. 7, 8 och 9 §§

och 7 kap. 11 och 12 §§,

dels att 7 kap. 2 och 3 §§ och den nya 7 kap. 9 § ska ha féljande

lydelse,

dels att nuvarande rubriken nidrmast fore 7 kap. 7 § ska sittas
nirmast fére 7 kap. 10 § och ha féljande lydelse,

dels att nuvarande rubrikerna nirmast fore 7 kap. 4, 5, 8 och 9 §§
ska sittas nirmast fére 7 kap. 7, 8, 11 och 12 §§,

dels att det 1 lagen ska inforas tre nya paragrafer, 7 kap. 5, 6 och

10 §§ av foljande lydelse.

Lydelse enligt SFS 2015:315

Foreslagen lydelse

7 kap.
2§

De patienter eller férsokspersoner som avses delta i en klinisk
likemedelsprovning ska fd sddan information om prévningen att de
kan ta stillning till om de vill delta i den. De ska vidare informeras
om sin ritt att nir som helst avbryta sin medverkan.

Om patienten eller f6rsoks-
personen ir underdrig eller en
person wvars mening inte kan
inhimtas pd grund av sjukdom,
psykisk storning, forsvagat hélso-
tillstind eller ndgot annat lik-
nande forbdllande, ska infor-
mationen limnas till de personer
vars samtycke till deltagande 1
provningen ska inhimtas enligt
3§ andra eller tredje stycket.
Dessutom ska patienten eller
forsokspersonen si lingt moj-
ligt informeras personligen om

Om patienten eller forsoks-
personen ir underdrig eller en
vuxen person som bebiver en
foretridare enligt 5§, ska infor-
mationen limnas till de personer
vars samtycke till deltagande 1
provningen ska inhimtas enligt 4
eller 5 §. Dessutom ska patienten
eller forsokspersonen si lingt
som mojligt informeras person-
ligen om prévningen. Om han
eller hon ir underirig ska in-
formationen limnas av personal

med pedagogisk erfarenhet.
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préovningen. Om han eller hon
ir underdrig, ska informationen
limnas av personal med peda-
gogisk erfarenhet.

3 § forsta stycket

Samtycke till deltagande 1
klinisk likemedelsprovning ska
alltid inhimtas. Samtycke ska,
om inte annat féljer av andra
eller tredje stycket, inhimtas frin
de patienter eller forsoks-
personer som avses delta 1
provningen eller, vid prévning
som ska utféras pd djur, frin
djurigaren.

3 § tredje stycket

Nar det giller personer wvars
mening inte kan inhimtas pd
grund av sjukdom, psykisk stor-
ning, forsvagat hélsotillstind eller
ndgot annat liknande forhillande
ska samtycke inhimtas fran god
man eller forvaltare enligt 11 kap.
4 eller 7§ forildrabalken med
behorighet att  sorja  for den
enskildes person. Samtycke ska
inhimtas dven frin patientens
ndrmaste anhoriga. Samtycket ska
uttrycka  patientens férmodade
vilia. Aven om samtycke till
provningen har inhdmtats far den
inte utforas om patienten i ndgon
form ger uttryck for att inte vilja
delta.
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3§

Samtycke till deltagande 1
klinisk likemedelsprévning ska
alltid inhimtas. Samtycke ska,
om inte annat foljer av 4 eller
5§, inhimtas frin de patienter
eller forsokspersoner som avses
delta 1 provningen eller, vid
provning som ska utféras pi
djur, frin djurigaren.

5§
Samtycke ska inhimtas frin

foretridare (framtids-
fullmiktig eller ndirstiende) om
en forsoksperson, som har fyllt 18
behiver  bjilp  wvid et
stillningstagande i en friga om
samtycke till klinisk likemedels-
provning, pd grund av att perso-
nen inte har formdga att

1. forstd den information som
ar relevant for stillningstagandet,

2. 6vervidga  olika  besluts-
alternativ,

3. ta stillning i fragan i enlig-
het med de gorda dver-
vigandena, eller

4. skriftligen, muntligen eller
pd annat sdtt visa vilken instill-
ning han eller hon har i frigan.

Om en person inte ska fiore-
tridas av framtidsfullmdktig eller

en

o
ar,
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ndrstdende i en sddan friga ska
stillningstagandet 1 fridgan goras
av den legitimerade likare eller
tandlikare som har ansvaret for
hilso- och sjukvdrden av perso-
nen. Stillningstagandet ska goras
efter samrdd med en yrkesutovare
utsedd — av  forskningshuvud-
mannen.

Vid  klinisk  likemedels-
provning pd vuxna personer som
behéver en  foretrddare  ska
foljande  bestimmelser i lagen
(2003:460) om etikprovning av
forskning som avser mdnniskor
tillimpas:

— 19 § tredje stycket och 19 a §
om bedomning av behov av en
foretridare,

~19b§ och 19 ¢ § forsta och
tredje stycket om beslut om behov
av en foretrddare,

— 20 § forsta och andra stycket
om foretridare m.m., samt

-21§ om tillimpning av
lagen (0000:000) om stéd och
bjilp till vuxna vid stillnings-
taganden till hilso- och sjukvdrd
och omsorg.

6§

En  klinisk  likemedels-
provning pd en person som avses i
5 § far inte utféras, om personen
ger uttryck for att inte vilja delta.
Inte  heller far likemedel 1

vilseledande syfte tillforas perso-
nen i dold form.
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6

Klinisk likemedelsprévning
far, om inte 5 § giller, utforas pd
underdriga endast om

1. forskningen kan forvintas
leda ll direkt nytta for denna
patientgrupp,

2. forskningen ir avgdrande
for att bekrifta uppgifter som
erhdllits 1 klinisk likemedels-
prévning med personer som har
formdga att samtycka till del-
tagande 1 prévningar eller genom
andra forskningsmetoder,

3. forskningen direkt avser
ett kliniskt tillstdnd som den
underdrige lider av eller ir av
sidan art att den endast kan
utforas pd underdriga, och

4.inga incitament eller eko-

nomiska férminer ges, med
undantag for kostnads-
ersittningar.

Klinisk likemedelsprévning
pa personer vars mening inte
kan inbhdmtas

75
Klinisk likemedelsprévning
far utféras pd den vars mening
inte kan inhimtas pd grund av
sjukdom, psykisk stérning, for-
svagat hdlsotillstind eller ndgot
annat  liknande  forbdllande
endast om
1. forskningen ir avgdrande

for att bekrifta uppgifter som
erhdllits 1 klinisk likemedels-
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9§
Klinisk likemedelsprévning

far, om inte 8 § giller, utforas pd

underdriga endast om

1. forskningen kan forvintas
leda tll direkt nytta for denna
patientgrupp,

2. forskningen ir avgérande
for att bekrifta uppgifter som
erhllits i klinisk likemedels-
prévning med personer som har
formdga att samtycka till del-
tagande 1 prévningar eller genom
andra forskningsmetoder,

3. forskningen direkt avser
ett kliniskt tillstdnd som den
underdrige lider av eller ir av
sidan art att den endast kan
utforas pd underdriga, och

4.inga incitament eller eko-
nomiska férméner ges, med
undantag kostnads-
ersittningar.

for

Klinisk likemedelsprévning
pa vuxna personer som behiver
en foretridare

10§

Klinisk likemedelsprévning
pi en person som enligt 5§ har
behov av en foretridare wvid
stillningstagande i en friga om
samtycke fir utféras endast om

1. forskningen ir avgorande

for att bekrifta uppgifter som
erhdllits 1 klinisk likemedels-
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prévning med personer som har
formdga att samtycka tll del-
tagande 1 provningar eller genom
andra forskningsmetoder,

2. forskningen direkt avser
ett livshotande eller férsvagande
kliniskt  tillstind
berérda personen lider av,

3.det finns anledning att
anta att medicineringen med det
likemedel som ska prévas med-
foér nytta som uppviger riskerna
for patienten eller inte innebir
nigra risker alls, och

4.1inga incitament eller eko-
ges, med
kostnadsersitt-

som den

nomiska férméner
undantag for
ningar.
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prévning med personer som kan
ta stillning sjilva till deltagande 1
provningar wutan hjilp av en
foretridare eller genom andra
forskningsmetoder,

2. forskningen direkt avser
ett livshotande eller férsvagande
kliniskt  tillstind
berérda personen lider av,

3.det finns anledning att
anta att medicineringen med det
likemedel som ska prévas med-
foér nytta som uppviger riskerna
for patienten eller inte innebir
nigra risker alls, och

4.1inga incitament eller eko-
ges, med
kostnadsersitt-

som den

nomiska férméner
undantag for
ningar.

1. Denna lag trider i kraft den 1 januari 2018.

2. Bestimmelserna 1 denna lag tillimpas dven vid en klinisk
likemedelsprovning som har meddelats tllstind eller anses ha
beviljats tillstdnd fore ikrafttridandet.
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lag om andring i lagen (0000:000) om
framtidsfullmakter och om behérighet i vissa fall

for anhoriga

Enligt riksdagens beslut féreskrivs 1 frdga om lag (0000:000) om
framtidsfullmakter och om behérighet i vissa fall f6r anhériga att

1 kap. 2, 11, 12, 25 §§ ska ha foljande lydelse.

Lydelse enligt Ds 2014:16

Foreslagen lydelse

1 kap.
28

En framtidsfullmakt kan om-
fatta bdde ekonomiska och
personliga angeligenheter. Det
ska klart framgd av fullmakten
att den har verkan efter den
tidpunkt som anges i1 §.

Ett forordnande i en framtids-
fullmakt som omfattar dtgirder
inom  hilso- och  sjukvdrden
saknar verkan.
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En framtidsfullmakt kan om-
fatta bidde ekonomiska och
personliga angeligenheter. Det
ska klart framgi av fullmakten
att den har verkan efter den
tidpunkt som anges i 1§ eller :
tredje stycket.

Om  framtidsfullmakten ska
omfatta fragor som giller hélso-
och sjukvdrd eller forskning ska
detta anges sérskult.

Sairskilda  bestimmelser om
framtidsfullmdéktig for vuxna som
behiver bjilp  wvid  stillnings-
taganden 1 frdgor som giller
hilso- och sjukvdrd och omsorg
finns i lagen (0000:00) om stod
och bjilp till vuxna wvid still-
ningstaganden till  hilso- och
sjukvdrd och omsorg samt, i
fragor som giller forskning m.m.,
i lagen (2002:297) om biobanker
i hilso- och sjukvdrden m.m.,
lagen  (2003:460) om  etik-
provning av forskning som avser
ménniskor och likemedelslagen
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(2015:315).  Sdrskilda bestim-
melser  finns ocksd i lagen
(1995:831) om transplantation
m.m. och  personuppgiftslagen
(1998:204). I friagor som giller
hilso- och sjukvdrd, omsorg och
forskning enligt nimnda lagar
kan framtidsfullmakten trida 1
kraft redan nér fullmaktsgivaren
allfilligt dr 1 bebhov av en fore-
tridare och dven om han eller
hon har behov av en foretridare 1
en viss fraga men inte i huvudsak
dr wr stind att ha hand om de
angeligenheter som  fullmakten
avser. I ett sddant fall giller inte
9§ i denna lag.

11§
Overférmyndaren ska registrera en framtidsfullmakt om

1. den har uppvisats i original,

2. den uppfyller kraven i 1§
andra stycket och 2§ forsta
stycket samt har upprittats pd
det sitt som sigs 13§,

3. fullmiktigen har férsikrat
pd heder och samvete att full-
maktsgivaren och dennes make
eller sambo och nirmaste slikt-
ingar, samt 1 férekommande fall
en person som enligt 20§ 1§
utsetts for att motta redovisning
frdn fullmiktigen, har under-
rittats om fullmaktens fore-
komst och innehdll samt full-
miktigens avsikt att ta full-
makten 1 bruk, och

2. den uppfyller kraven i 1§
och 2 § forsta och andra stycket
samt har upprittats pd det sitt
som sigs13 §,

3. fullmiktigen har forsikrat
pd heder och samvete att full-
maktsgivaren och dennes make
eller sambo och nirmaste slikt-
ingar, samt 1 férekommande fall
en person som enligt 20§ 1
utsetts for att motta redovisning
frdn fullmiktigen, har under-
rittats om fullmaktens fore-
komst och innehdll samt full-
miktigens avsikt att ta full-
makten 1 bruk, och
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4.den har faststillts av domstol enligt 12§, for det fall
fullmaktsgivaren har villkorat ikrafttridandet av en sidan fast-

stillelse.

Fullmakten ska inte regi-
streras 1 den utstrickning som
den saknar verkan enligt 2§
andra stycket eller 24 §.

Fullmakten ska inte regi-
streras 1 den utstrickning som
den saknar verkan enligt 24 §.

Om fullmakten registreras ska ett bevis pid registreringen
ullstillas fullmiktigen. Av beviset ska framgd nir registreringen har
skett och om ndgra angeligenheter som omfattas av fullmakten inte

omfattas av registreringen.

12§

Tingsritten kan pd ansokan av
den som anges som fullmiktig i
en framtdsfullmakt faststilla
framtidstullmakten. Faststillelse
ska ske om fullmaktsgivarens
tillstdnd dr sddant som anges 11§
forsta  stycket och framtids-
fullmakten uppfyller kraven i 1§
andra stycket och 2§ forsta
stycket samt har upprittats pa det
sdtt som sigs13 §.

Tingsritten kan pd ansdkan av
den som anges som fullmiktig i
en framtdsfullmake faststilla
framtidstullmakten. Faststillelse
ska ske om fullmaktsgivarens
tillstdnd dr sddant som anges 11§
forsta  stycket
fullmakten uppfyller kraven i 1§
andra stycket och 2§ férsta och
andra stycket samt har upprittats
pa det sitt som sdgs i3 §.

och framtids-

En ansékan om faststillelse ska vara skriftlig och framtids-
fullmakten ska uppvisas i original. I samband med ansékan ska
fullmiktigen ge in likarintyg eller annan likvirdig utredning om
fullmaktsgivarens hilsotillstind. Han eller hon ska ocksi limna
uppgifter om hur fullmaktsgivarens make eller sambo och nirmaste
sliktingar kan nis.

Ritten ska ge fullmaktsgivaren tillfille att yttra sig over
anskan, om det kan ske. Fullmaktsgivarens make eller sambo och
nirmaste sliktingar ska underrittas om ansékan. Vid rittens
handliggning tillimpas 1 ovrigt lagen (1996:242) om dom-
stolsirenden.

Behorig domstol enligt forsta stycket ir tingsritten i den ort dir

den enskilde ir folkbokford.
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25§

Om framtidsfullmakten har
tritt 1 kraft
givarens tillstdnd inte lingre ir
sddant som anges 1 18§, saknar
fullmakten verkan, nir inte
annat foljer av 19 §. Framtids-
fullmakten saknar ocks3 verkan
om Sverformyndaren enligt 22 §

men fullmakts-

beslutat att fullmakten inte
lingre fir brukas av full-
miktigen.

Om framtidsfullmakten har
tritt 1 kraft enligg 9§ men
fullmaktsgivarens tillstind inte
lingre ir sidant som anges i1 §,
saknar fullmakten verkan, nir
inte annat foljer av 2§ rredje
stycket 19§. Framtids-
fullmakten saknar ocksd verkan
om 6verférmyndaren enligt 22 §

eller

beslutat att fullmakten inte
lingre fir brukas av full-
miktigen.

1. Denna lag trider 1 kraft den 1 januari 2018.

2. Fullmakter som har upprittats fore ikrafttridandetidpunkten
kan ha verkan som framtidsfullmakter efter ikrafttridandet, om de
uppfyller férutsittningarna i denna lag.
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2 Utredningens uppdrag och
arbete

2.1 Uppdraget

Regeringen beslutade den 20 juni 2012 att tillsitta en sirskild
utredare med uppdrag att bla. limna férslag till en enkel och
indamadlsenlig reglering avseende personer som, p.g.a. att de helt
eller delvis ir beslutsoférmégna, saknar mojlighet att fullt ut vara
delaktiga eller p& annat sitt utova sitt sjilvbestimmande 1 situa-
tioner di detta forutsitts inom hilso- och sjukvard, tandvird eller
forskning (dir. 2012:72). Av sammanfattningen i direktiven fram-
gér bl.a. féljande.

Syftet med regleringen ska vara att s3 l8ngt mojligt sikerstilla
att personer som ir beslutsoféormégna fir den vird eller tandvérd
som behovs f6r att deras hilsa eller andra levnadsforhillanden ska
kunna forbittras eller f6r att foérhindra en forsimring. Samtidigt
ska individens integritet och virdighet tillgodoses. En ny reglering
ska ocksd syfta till att mojliggéra att personer som idr besluts-
oférmoégna ges bittre forutsittningar dn 1 dag att medverka i
forskning.

I utredningens uppdrag ingdr att kartligga i vilka situationer
inom hilso- och sjukvird, tandvird, socialtjinst och forskning som
avser minniskor, eller biologiskt material frin minniskor, som det
finns behov av ytterligare lagstdd for beslut eller vidtagande av
andra dtgirder som ror personer som ir beslutsoférmdgna. Utred-
ningen ska dven ta stillning till nir, av vem och hur det ska avgéras
nir en person saknar beslutsférmiga och vem som di ska fatta
beslut f6r en enskild och hur denna befogenhet ska avgrinsas.

I uppdraget ingdr vidare att beakta:
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— behovet av att reglera ansvarsférhillanden och, om detta
bedéms limpligt, mojlighet till 6verklagande,

— enskildas behov av integritet och rittssikerhet, samtidigt som
den foreslagna ordningen utifrdn ett verksamhetsperspektiv inte
far bli alltfér komplicerad, samt

— den roll och funktion anhériga och personal i praktiken har
i dag.

Utgdngspunkten f6r den rittsliga regleringen ska vara den besluts-
oférmoégna personens mojligheter att fi hilso- och sjukvird och
tandvérd samt medverka i1 forskning och inte ett tving att under-
kasta sig desamma. Den foreslagna regleringen ska siledes inte
medge tvingsdtgirder.

Av direktiven framgdr vidare att nir det giller beslut inom
socialtjinsten, inklusive verksamhet enligt lagen (1993:387) om
stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS), ska utredningen
sirskilt beakta befintlig lagstiftning samt pigdende lagstiftnings-
arbete och gora en dvergripande bedémning av behovet av ytter-
ligare reglering inom dessa omriden. Forslag pd dessa omriden ska
endast limnas om det finns synnerliga skil.

Enligt direktiven bor underdriga inte omfattas av forslagen.'
Utredningen ska dock ¢verviiga om det, av tydlighetsskil, finns behov
av att 1 den sektorspecifika lagstiftningen erinra om vad som giller
enligt forildrabalken (FB) betriffande samtycke f6r underériga.

Utredningen ska ocksi beakta de krav avseende besluts-
oférmégna som féljer av Europarddets konvention om minskliga
rittigheter och biomedicin.

Vidare skulle uppdraget enligt de ursprungliga direktiven redo-
visas senast den 1 april 2014. Genom tilliggsdirektiv har emellertid
utredningstiden férlingts vid tva ullfillen. Enligt tilliggsdirektiven
den 31 oktober 2013 (dir. 2013:96, se bilaga 2) skulle uppdraget
redovisas senast den 1 januari 2015. Genom tilliggsdirektiven den
21 augusti 2014 (dir. 2014:119, se bilaga 3) forlingdes utrednings-
tiden ytterligare pd s sitt att uppdraget 1stillet skulle redovisas
senast den 30 september 2015.

'T direktiven (s. 15) anges att skilen till det dr att huvudregeln ir att underdriga personer
redan har stillforetridare i form av virdnadshavare.
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2.2 Utredningens arbete
2.2.1 Allmant

Utredningen har antagit namnet Utredningen om besluts-
oférmégna personers stillning 1 vird, omsorg och forskning
(S 2012:06).

Det 6vergripande uppdraget enligt direktiven ir att utreda och
limna forslag till en enkel och indamailsenlig reglering avseende
personer som, p.g.a. att de helt eller delvis ir beslutsoférmogna,
saknar mojlighet att fullt ut vara delaktiga eller pd annat sitt utova
sitt sjilvbestimmande 1 situationer di detta forutsitts inom vird,
omsorg eller forskning. Foérslag pd omsorgsomridet ska endast
limnas om det finns synnerliga skil.”

Bl.a. mot den bakgrunden har utredningens arbete bedrivits med
den 6vergripande mélsittningen att 1 méjligaste mdn 16sa de praktiska,
etiska och juridiska problem som dagligen uppkommer p.g.a.
frdnvaron av regler om stillféretridarskap fér personer som saknar
beslutsférmiga 1 olika situationer. Syftet har varit att gora detta pd ett
sitt som utgdr ifrin de olika typiska problemsituationerna 1 virden,
omsorgen och forskningen. Detta for att f3 till stdnd sd enkla och
indamilsenliga 16sningar som mojligt, vilka ir anpassade efter
forhallandena pd dessa omrdden, utan att t.ex. kraven pa rittssikerhet,
rittsskydd och trygghet f6r den enskilde eftersitts. I syfte att finna
l6sningar som dr hillbara ur bla. ett praktiske, juridiskt och etiskt
perspektiv har vi arbetat utdtriktat och transparent med ett brett
kontaktnit och pid ett sitt som gett mojlighet till en gedigen
forankringsfas dir manga aktorer fitt mojlighet att limna synpunkter
pd forslagen. Centrala 1 detta avseende har varit den expertgrupp och
referensgrupp som deltagit 1 arbetet (se vidare avsnitt 2.2.2 nedan).
Dessa grupper har efterhand fitt ta del av utkast och férslag till
forfattningar och andra texter.

Utredningen har pd olika sitt inhimtat kunskap och tagit del av
erfarenheter rorande de frigor som omfattas av virt uppdrag. Vi
har bla. genomfért minga moten, 1 form av t.ex. dialoger och
intervjuer, dels med myndigheter och organisationer (sisom
patient- och brukarorganisationer, yrkesféreningar, och intresse-

2 Dir. 2012:72 s. 14.
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organisationer), dels med enskilda experter som har sirskilda
kunskaper pd omridet. Syftet med métena har sjilvfallet varierat
men ofta har det handlat just om att inhimta kunskap och {4 ta del
av erfarenheter, samtidigt som utredningens representanter fitt
mojlighet att diskutera specifika frigor och tinkbara 16sningar pd
problem.

Utredningen har dven aktivt deltagit (dvs. héllit presentationer
och deltagit 1 paneldiskussioner) vid konferenser, seminarier och
temadagar som exempelvis:

o Delaktighet — f6r vem och till vilket pris? arrangerat av Svenska
lakaresillskapet och Sveriges likarférbund,

e Beslutsférmigans grinsland: etik, juridik och klinisk verklighet,
arrangerat av Nitverket f6r Medicinsk Etik 1 Vistsverige,

o Motesplats vilfirdsteknologi och e-hilsa, arrangerat av Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL), Vinnova och Vister3s stad,

e Minniskor som inte kan féra sin egen talan — ett forsknings-
etiskt dilemma, arrangerat av Medicinska fakultetens kommitté
for etikfrdgor vid Umed universitet, och

e Interprofessionell samverkan med patienten, arrangerat av
Riksféreningen fér medicinskt ansvariga sjukskéterskor.

Vidare har betinkandet Frigor om férmyndare och stillféretridare
for vuxna (SOU 2004:112) som limnades av Utredningen om fér-
myndare, gode min och forvaltare (fortsittningsvis benimnd
Férmynderskapsutredningen) varit av stor betydelse foér utred-
ningens arbete. Vi har dven vid studieresor till England och Norge
tagit del av kunskaper och erfarenheter gillande dessa linders lag-
stiftningar pd omrddet och hur de tillimpas i praktiken.

Vi har vidare gett Linus Brostrém, doktor i medicinsk etik,
Lunds universitet, i uppdrag att skriva texter for utredningens
rikning pd temat etiska utgdngspunkter och frigor for en reglering
av beslutsoféormognas personers stillning i vird, omsorg och
forskning. Ett annat uppdrag, gillande texter om stdd till personer
med nedsatt beslutsférméaga att kunna fatta egna beslut och att vara
delaktiga har getts till Karolinska Universitetssjukhuset, logoped-
kliniken. Det uppdraget har utférts av Ing-Mari Tallberg, med. dr
och leg. logoped, tillsammans med doktoranderna och leg. logo-
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pederna Sara Stormoen och Liv Thalén. Utredningen har férfogat
over texterna som uppdragen resulterat i och i viss min bearbetat
dessa. Texterna har anvints vid utredningens arbete och huvud-
sakligen utgjort underlag for kapitel 10 Etiska aspekter vid regler-
ingen av beslutsoférmdgna personers stillning 1 vdrd, omsorg och
forskning respektive bilaga 4 Stod till personer med nedsatt
beslutsformdga att kunna fatta egna beslut och att vara delaktiga.

2.2.2  Expertgrupp och referensgrupp

Utover utredningens sekretariat har en expertgrupp och en
referensgrupp varit involverade 1 utredningsarbetet.

I expertgruppen har ingdtt sakkunniga frin berérda departement
samt experter frdn myndigheter och organisationer. Till expert-
gruppen forordnades sakkunniga frdn Socialdepartementet,
Justitiedepartementet och Utbildningsdepartementet. De experter
som forordnades var frin Centrala etikprévningsnimnden, Ersta
Skéndal hogskola, Karolinska institutet, Socialstyrelsen, Statens
medicinsk-etiska rdd, Sveriges Kommuner och Landsting, Uppsala
universitet och Vetenskapsridet. Expertgruppen har triffats for
sammantriden vid 13 tillfillen under utredningstiden.

I referensgruppen har ingtt representanter frin organisationer
som pd skilda sitt berérs av utredningens arbete. I gruppen har
ingdtt representanter frin foljande organisationer:

¢ Demensférbundet

o Foreningen Sveriges socialchefer

e Handikappférbunden

e Nationell samverkan for psykisk hilsa

¢ Nationellt kompetenscentrum Anhériga
e DPensionirernas riksorganisation

o Riksférbundet for rittigheter, frigorelse, hilsa och lika-
behandling

e Strokeférbundet

o Svensk Sjukskoterskeférening
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o Svenska Likaresillskapet
¢ Svenskt Demenscentrum
e Sveriges Tandlikarférbund.

Referensgruppen har triffats for sammantriden vid 9 wllfillen
under utredningstiden.

2.2.3  Samrad med statliga utredningar

Utredningen har under arbetets gdng samrdtt med ett stort antal
statliga utredningar, bl.a. féljande:

e Klagomailsutredningen
e Patientmaktsutredningen
e Uppdrag om framtidsfullmakter — ikrafttridande och tillsyn

e Utredningen om bittre foérutsittningar f6r gode min och
forvaltare

e Utredningen om donations- och transplantationsfrigor

e Utredningen om ritt information i vdrd och omsorg.

2.3 Overgripande inriktning och avgransningar
2.3.1 Avgransningar gillande underariga och tvangsatgarder

Tva viktiga avgrinsningar for utredningens arbete framgdr redan av
direktiven. Den ena ir att underdriga inte bor omfattas av den
foreslagna regleringen (med undantag f6r om det behévs hinvis-
ningsbestimmelser till FB).” Den andra ir att forslagen inte ska

* T direktiven (dir. 2012:72 s. 15) stdr det: *Utredaren ska dock 6verviga om det, av tydlig-
hetsskil, finns behov av att i den sektorspecifika lagstiftningen erinra om vad som giller
enligt FB betriffande samtycke {6r underdriga.” Sedan utredningens direktiv beslutades har
iven patientlagen (2014:821) tritt i kraft den 1 januari 2015. Lagen innehiller bla.
bestimmelser om klarliggande av ett barns instillning till aktuell vird eller behandling och
vilken betydelse denna ska tillmitas samt om virdnadshavares ritt till information (4 kap. 3 §
och 3 kap. 3 § PL).
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medge tvingsitgirder.* Det ir virt att pipeka att sedan direktiven
beslutades har regeringen bl.a. gett myndigheter och organisationer
uppdrag inom detta omrdde, varav flera nu har redovisats (se dven
avsnitt 7.3.4 om lagridsremissen’ som foljde betinkandet Regler
for skydd och rittssikerhet inom demensvirden [SOU 2006:110]).

Med hinsyn till dessa tvd avgrinsningar i direktiven kommer
inte utredningen 1 nigon del att behandla frigor om stillféretridare
fér underdriga (med undantag f6r om det finns behov av hinvis-
ningsbestimmelser till FB) eller frigor om tvingsitgirder. En
annan sak ir att vi behover ta stillning i frigor om tillimpnings-
omridena for vira lagforslag. I det ingdr t.ex. att sdkerstilla att
forslagen inte medger tving och d& miste vi dven bedéma vad som
ska anses utgora tving 1 detta sammanhang.

2.3.2  Fokus pa stéd och hjalp i situationer dér en person inte
kan fatta beslut sjilv — inte pa den allmdnna materiella
lagstiftningen

Utredningen har att ta stillning till vem som ska fatta beslut 1 en
persons stille nir han eller hon inte kan fatta beslut sjilv och andra
sammanhingande frigor, som t.ex. nir, av vem och hur det ska
avgdras att personen saknar beslutsférmédga. Vi har dven valt att
ligga stort fokus pd frdgan om hur personen pd olika sitt ska kunna
ges stdd och andra férutsittningar for att fatta beslut sjilv 1 s stor
utstrickning som méjligt och, nir det inte ir mojligt, hur personen
1 mojligaste mdn indd ska kunna géras delaktig 1 beslutsfattandet.
Utredningsdirektiven ger inte stdd for att foresld dndringar i
den generella materiella lagstiftningen pd vird-, omsorgs- eller
forskningsomridena. Foljaktligen ir utredningens utgdngspunkt
att inte limna ndgra sdana forslag. I linje med detta ser vi inte
heller som vir primira uppgift att dstadkomma férdjupade rittsliga
analyser eller tolkningar av det befintliga materiella regelverket for
varden, omsorgen och forskningen. De rittsliga analyserna och
redogorelserna kommer 1 stillet att utgd ifrdn behovet av att ge en
bild av gillande ritt pd omrddena. Detta i syfte att vira forslag ska

*Adir.s. 2.
> God vird och omsorg om personer med demenssjukdom samt regler for skydd och ritts-
sikerhet, lagridsremiss den 29 november 2012.
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komma att grunda sig pd de faktiska rittsliga férutsittningar som
rider i dag.

Det bér nimnas att det under arbetets ging har pitalats olika
behov av dndringar 1 den befintliga lagstiftningen. Exempelvis har
det frin ndgra av utredningens experter framférts synpunkter pd
bestimmelser i lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som
avser minniskor som de anser skulle behéva ses &ver. Repre-
sentanter fo6r olika aktdrer har dven foér utredningen pétalat
problem som legat utanfér vart uppdrag att gd in pd, t.ex. brister i
virdens &vergdngar och problem med kompetensférsérjningen
Inom omsorgen.

2.3.3  Andra avgransningar

Enligt direktiven omfattar utredningens uppdrag, utdver hilso- och
sjukvird och forskning, omridet ”socialtjinst, inklusive verksam-
het enligt LSS™®. Det anges inte heller nigot i direktiven om att
verksamhet rorande assistansersittning som beslutas av Forsikrings-
kassan enligt 51 kap. socialforsikringsbalken (SFB) ska omfattas av
uppdraget. Vi kommer dirfér inte att behandla frigor om fore-
tridare f6r personer som inte kan géra egna stillningstaganden vid
Forsikringskassans handliggning av irenden om assistansersitt-
ning. Eftersom inte heller utférande av personlig assistans it en
person som har beviljats assistansersittning av Forsikringskassan
enligt vir uppfattning ir att se som verksamhet enligt LSS, dven om
LSS 1 och fér sig gjorts tillimplig pd sddan verksamhet’, ir utred-
ningens utgdngspunkt att inte heller sidan verksamhet omfattas.
Framforallt nir det giller sjilva utférandet av den personliga
assistansen kan det framéver behdva dvervigas om det regelverk
som foreslds for omsorgen i detta betinkande ska gilla dven dir.
Det skulle ocksd kunna argumenteras fér att samma [8sningar
borde anvindas vid Forsikringskassans handliggning av irenden
om assistansersittning. For utredningen i den sammansittning den
fick under viren 2014 har arbetet generellt priglats av att det
funnits begrinsat med tid. Vi har dirfér efterhand behévt gora

¢ Dir. 2012:72 5. 14.
7 Se 51 kap. 2 § andra stycket SFB.
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prioriteringar och avgrinsningar utifrdin bla. tolkningar av
direktiven och tidsaspekter. Nir det giller omrdden som vi bedomt
ligger utanfér uppdraget enligt direktiven har vi forsoke hilla en
konsekvent linje; att vi dir inte ska limna ndgra férslag.

Bestimmelser med ikrafttridandedatum efter den 30 september
2015 har i allminhet inte beaktats vid utformningen av férslagen.®
Det finns dock undantag och d& anges det sirskilt. Exempelvis har
utredningen utgitt frin den foreslagna nya likemedelslagen i En ny
likemedelslag (prop. 2014/15:91), och nir det giller framtids-
fullmakter har vi utgdtt frin forslagen som limnats 1 Framtids-
fullmakter (Ds 2014:16).

I virt betinkande redogors efterhand f6r mer konkreta avgrins-
ningar, varav vissa utgdr en fortsittning pd den Overgripande
inriktning och de évergripande avgrinsningar som anges i detta
avsnitt.

2.4 Betdnkandets disposition

Utredningens uppdrag avseende den rittsliga stillningen for
personer som inte kan ta stillning sjilva i olika situationer kan
delas in 1 tre (eller fem) sakomrdden; hilso- och sjukvérd (inklusive
tandvird), omsorg (socialtjinst och verksamhet enligt LSS) och
forskning. Vi har valt att inte behandla dessa omriden 1 sirskilda
block utan istillet integrerat 1 varje kapitel. Ett undantag ir att
overviganden och forslag pd forskningsomridet behandlas i ett
separat kapitel (kapitel 14), detta p.g.a. virt valda uppligg pad
forfattningsforslagen.

Utredningens forfattningsforslag 3terfinns pd sedvanligt vis i
kapitel 1. Kapitel 2 handlar om utredningens uppdrag och arbete.
Kapitlen 3-10 utgér bakgrunden till vira utgdngspunkter, 6ver-
viganden och forslag. Hir finns kapitel om den rittsliga bak-
grunden, konventioner och andra internationella dokument, yrke-
setiska riktlinjer, olika stillféretridarskap och stédpersoner, utred-
ningar av betydelse fér uppdraget, en internationell utblick,
mélgruppen vuxna personer med nedsatt beslutsformdga samt

¥ Detsamma giller publiceringar av f6rslag och andra hindelser efter nimnda dag.
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etiska aspekter vid regleringen av beslutsoférmdgna personers
stillning 1 vdrd, omsorg och forskning.

I kapitel 11 finns en problembeskrivning. Direfter redogor vi
fér ndgra allminna utgingspunkter for vira 6verviganden och
forslag 1 kapitel 12 och i de efterféljande kapitlen 13 och 14
dterfinns vira 6verviganden och forslag. Kapitlen 15-17 handlar
om genomférandet av forslagen, ikrafttridande och 6vergings-
bestimmelser respektive ekonomiska och andra konsekvenser av
forslagen. En forfattningskommentar finns 1 kapitel 18. Bland
bilagorna till betinkandet finns bl.a. texten Stéd till personer med
nedsatt beslutsférmdga att kunna fatta egna beslut och att vara
delaktiga (bilaga 4).
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3

Rattslig bakgrund

3.1 Fri- och rattigheterna i regeringsformen

3.1.1 Allmant

I 1kap. 2 § regeringsformen (RF) har forts samman ett antal s.k.
program- eller mélstadganden foér den offentliga verksamheten. De
har inte karaktiren av rittsligt bindande féreskrifter — den enskilde
kan inte pd grundval av dem pdkalla domstols ingripande gentemot
det allminna — utan anger mil {6r den samhilleliga verksamheten.
Som sddana kan de ha eller {3 politisk betydelse och frigan om deras
effekt kan bli foremal f6r politisk kontroll.! Paragrafen har féljande
lydelse.

Den offentliga makten ska utdvas med respekt for alla minniskors lika
virde och f6r den enskilda minniskans frihet och virdighet.

Den enskildes personliga, ekonomiska och kulturella vilfird ska
vara grundliggande mal {6r den offentliga verksamheten. Sirskilt ska
det allminna trygga ritten till arbete, bostad och utbildning samt verka
for social omsorg och trygghet och f6r goda férutsittningar for hilsa.

Det allminna ska frimja en héllbar utveckling som leder till en god
milj6 f6r nuvarande och kommande generationer.

Det allminna ska verka for att demokratins idéer blir vigledande
inom sambhillets alla omriden samt virna den enskildes privatliv och
familjeliv.

Det allminna ska verka fér att alla minniskor ska kunna uppnd
delaktighet och jimlikhet i samhillet och for att barns ritt tas till vara.
Det allminna ska motverka diskriminering av minniskor pd grund av
kén, hudfirg, nationellt eller etniskt ursprung, spriklig eller religits
tillhérighet, funktionshinder, sexuell liggning, dlder eller andra omstin-
digheter som giller den enskilde som person.

' Se Holmberg & Stjernquist & Eliason & Regner, Grundlagarna (1 jan 2012, Zeteo) kom-
mentaren till 1 kap. 2 § RF och Medborgerliga fri- och rittigheter, Regeringsformen (SOU
1975:75) s. 184.
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Samiska folkets och etniska, sprikliga och religidsa minoriteters
mojligheter att behilla och utveckla ett eget kultur- och samfundsliv
ska frimjas.

Paragrafen ger alltsd uttryck for vissa grundliggande virderingar och
har frimst till syfte "att 8ligga det allminna att positivt verka for att
den ifrdgavarande rittigheten skyddas, frimjas och 1 storsta mojliga
utstrickning forverkligas”.” Vissa av dessa rittigheter dterkommer i
2 kap., men d& i1 form av rittsligt bindande garantier for att den
enskilde ska skyddas mot att rittigheten 1 friga godtyckligt krinks
eller inskrinks frin det allminnas sida.

Det ir alltsd 1 2 kap. som det nationella grundlagsskyddet for de
grundliggande fri- och rittigheterna finns. Kapitlet behandlar bara
forhillandet mellan den enskilda individen och ”det allmidnna”. Ngot
direkt skydd mot krinkningar som enskilda kan utsittas for av
andra enskilda individer ges alltsd inte hir. Av specialmotiveringen
ull 2 kap. 1§ framgdr att med “det allminna” férstds forst och
frimst det allminnas verkstillande organ, vilka utgérs av domstolar
och andra myndigheter, men ocksd privatrittsligt organiserade sub-
jekt 4t vilka forvaltningsuppgift éverlimnats vid férvaltningsupp-
giftens utférande (jfr 12 kap. 4 § andra stycket). Begreppet omfattar
ocksd de normgivande organen nir dessa beslutar om offentlig-
rittsliga betungande féreskrifter.’ I den allminna motiveringen
anger emellertid departementschefen att han, liksom utredningen,
anvinder uttrycket “det allminna” for att beteckna dels det all-
minnas verkstillande organ, dels de normgivande organen nir dessa
beslutar fér enskilda betungande offentligrittsliga foreskrifter, dir-
emot inte nir de beslutar om civilrittsliga normer.* Privatrittsligt
subjekt pi vilket forvaltningsuppgift Gverldtits nimns alltsd inte i
detta sammanhang. De oklara uttalandena i propositionen har lett
till att det i doktrin och lagstiftningssammanhang férekommer skilda
uppfattningar vad giller frigan om RF:s bestimmelser om fri- och
rittigheter kan bli tillimpliga ocksd 1 verksamhet som overférs pd
privatrittsliga subjekt inom vdrd och omsorg. I vissa fall utgdr man
frdn uttalandet i specialmotiveringen och anser sdledes att det all-
minna utgdr en gemensam benimning pd de offentliga organ som

2S0U 1975:75 5. 184,
3 Andring i regeringsformen (prop. 1975/76:209) s. 140 f.
*A.prop.s. 85 1.
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agerar inom den offentliga verksamheten samt privatrittsliga sub-
jekt pd vilka férvaltningsuppgifter dverldtits.” I andra sammanhang
anges att rittighetsskyddet inte giller nir vird och omsorg utdvas i
annan form dn allmin.®

Rittigheterna i 2 kap. kan delas in i kategorierna relativa respektive
absoluta rittigheter. Med relativa rittigheter avses sddana rittigheter
som dr mojliga att begrinsa genom lag. T 2 kap. 20 § forsta stycket
anges vilka rittigheter som ir relativa. Relativa rittigheter fir
begrinsas genom lag i1 den utstrickning som medges 1 2 kap. 21-24 §§
(2 kap. 20 §). Sddana begrinsningar fir goras endast for att tillgodose
indamil som ir godtagbara 1 ett demokratiskt samhille. Begrins-
ningen fir aldrig g utéver vad som ir nédvindigt med hinsyn till det
indamal som har féranlett den och inte heller stricka sig s lingt att
den utgdr ett hot mot den fria siktsbildningen som ir en av folk-
styrelsens grundvalar. Begrinsningen fir inte goras enbart p.g.a.
politisk, religios, kulturell eller annan sddan dskddning (2 kap. 21§).
Begrinsning eller indring av absoluta rittigheter férutsitter i stillet en
indring av sjilva grundlagen (2 kap. 20 § motsatsvis och 8 kap. 15 §).

Av 2 kap. 19 § framgir att lag eller annan féreskrift inte f8r med-
delas 1 strid med Sveriges dtaganden p.g.a. den europeiska
konventionen angdende skydd for de minskliga rittigheterna och
de grundliggande friheterna (Europakonventionen)’. Med stod av
denna bestimmelse kan domstolar och myndigheter med tillimp-
ning av reglerna om s.k. lagprévning underldta att tillimpa bestim-
melser som strider mot konventionen, eftersom sidana bestim-
melser anses meddelade i strid med grundlag.

Grundlagsstadganden till skydd for enskildas kroppsliga integri-
tet och rorelsefrihet finns 1 2 kap. 4-8 §§. Dédsstraff ir forbjudet
(2 kap. 4 §). Detta forbud ir absolut. Detsamma ir férbudet mot
kroppsstraff, tortyr och medicinsk pdverkan i syfte att framtvinga
eller hindra yttranden (2 kap. 5 §). For utredningens vidkommande
dr 1 férsta hand bestimmelserna 1 2 kap. 6 och 8 §§ av intresse.
Dessa rittigheter ér relativa.

* Se t.ex. Rynning, Samtycke till medicinsk vird och behandling, En rittsvetenskaplig studie,
s. 98 och Landelius, Privatrittsliga subjekt inom socialtjinsten. I: Rittssikerhetsfrigor inom
socialritten, 2002, s. 48 ff.

¢ Se t.ex. Lagridets yttrande den 18 december 2012 6ver lagridsremissen God vard och om-
sorg om personer med demenssjukdom samt regler for skydd och rittssikerhet, s. 14.

7 Convention for the Protection of Human Rights and Fundamental Freedoms. Konven-
tionen redogdrs for i avsnitt 4.7.
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3.1.2  Skydd mot patvingade kroppsliga ingrepp m.m.

Enligt 2 kap. 6 § ir var och en gentemot det allmidnna skyddad mot
patvingat kroppsligt ingrepp, kroppsvisitation, husrannsakan och
liknande intring samt mot undersékning av brev eller annan f6r-
trolig forsindelse och mot hemlig avlyssning eller upptagning av
telefonsamtal eller annat fértroligt meddelande (férsta stycket).
Vidare ir var och en gentemot det allminna skyddad mot betyd-
ande intrdng 1 den personliga integriteten, om det sker utan sam-
tycke och innebir 6vervakning eller kartliggning av den enskildes
personliga forh8llanden (andra stycket). Skyddet som ges i 2 kap.
6 § ir relativt och kan alltsd begrinsas genom lag.

Uttrycket kroppsligt ingrepp” avser frimst vild mot minnisko-
kroppen. Hit riknas bla. kirurgiska ingrepp, vare sig de utférs 1
diagnostiskt, terapeutiskt, rent experimentellt eller annat syfte. Till
begreppet hinférs ocksd likarundersokningar, smirre ingrepp som
vaccinering och blodprovstagning samt liknande féreteelser som
brukar betecknas med ordet kroppsbesiktning. Hirunder torde
ocksd kunna hinforas olika former av medicinering, i vart fall om
de kan antas medféra pdtagliga, invindiga eller utvindiga kroppsliga
forindringar. Under kategorin kroppsbesiktning faller dven sjukvird
1 mera allmin bemirkelse. Dirmed torde avses diverse mindre
ingripande omvérdnads- och behandlingsdtgirder.® Arbetsdomstolen
har i en dom frdn 1984° konstaterat att en psykiatrisk likarunder-
sokning far betraktas som ett sidant kroppsligt ingrepp som avses i
2 kap. 6 §.

For att ett kroppsligt ingrepp ska anses foreligga krivs att det
ska vara friga om ett faktiskt handlande. En ren underldtenhet att
vidta en &tgird kan siledes inte betraktas som ett ingrepp."

For att det kroppsliga ingreppet ska omfattas av bestimmelsen
krivs dessutom att det ska vara ”pdtvingat”. Vad som ska forstds
med begreppet patvingat framgdr endast implicit av férarbetena. Si-
ledes sigs 1 anslutning till frigan om kroppsbesiktning att fram-
stillningen avser sidana bestimmelser om kroppsbesiktning som
innebdr en skyldighet att underkasta sig likarundersékning etc.
Diremot berors inte de fall dir likarundersékning, vanligtvis efter

#Se SOU 1975:75 5. 356 1., prop. 1975/76:209 s. 147 och Rynning s. 100 ff.
? AD 1984:84.
% Prop. 1975/76:209 s. 147.
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fritt val av likare, utgdr en foérutsittning f6r att man ska fi nigon
féorman, sdsom anstillning, sjukpenning etc."

Begreppet “pdtvingat kroppsligt ingrepp” har blivit féremal for
tolkning inom doktrinen. Nedan limnas en kortfattad redogorelse
for vissa av de uttalanden som gjorts.

Enligt Bertil Wennergren kan man stilla upp tvd tolkningar av
begreppet pitvingat.'” Enligt den ena tolkningen ska med pitvingat
kroppsligt ingrepp forstds "varje kroppsligt ingrepp som sker utan
samtycke — uttryckligt, tyst eller, eventuellt, hypotetiskt — frdn per-
sonen sjilv”. Enligt den andra tolkningen av begreppet ska avses
ingrepp som “sker mot personens vilja, uttrycke skriftligen, munt-
ligen eller genom 4tbérder, upptridande etc.” Wennergren anser att
den andra tolkningen boér ges foretride och anfor till stod for
denna stdndpunkt bl.a. féljande.

Redan sprikligt 4r det svirt att betrakta ett ingrepp som gérs utan att
personens samtycke inhimtas som pdtvingat. Att handla egenmiktigt
ir ju inte liktydigt med att pdtvinga ndgot. En jimforelse med brotts-
beskrivningen 1 4:4 BrB av olaga tving leder ocks3 till att ett ingrepp
utan inhimtande av samtycke inte kan bedémas som ett pitvingat
ingrepp. Olaga tving ir att genom misshandel eller eljest med vild eller
genom hot om brottslig girning tvinga annan att gora, tila eller under-
lita nigot. Ytterllgare ett skil ir att grundlagen talar om pitvingat
kroppsligt ingrepp “dven i annat fall in som avses 1 4 och 5 §§” vilka
paragrafer handlar om dédsstraff, kroppsstraff, tortyr och medicinsk
paverkan, vilka ju alla typiskt sett utgér ingrepp betritfande vilka frigan
om samtycke ir irrelevant och som drabbar enskild mot hans vilja.

Elisabeth Rynning diskuterar begreppet i sin avhandling.”’ Hennes
slutsatser kan sammanfattas enligt f6ljande. Det kan inte uppstillas
nigot krav pd att den enskildes motvilja mot ett ingrepp ska ha
kommit till uttryck fér att det ska kunna anses som pitvingat.
Dock kan inte heller varje ingrepp som saknar samtycke anses
innebira att det ir friga om tving. Av avgdrande betydelse f6r om
ett ingrepp ska anses som pdtvingat ir om den enskilde kan anses
ha nédgats tla det kroppsliga ingreppet. Tvinget kan antingen vara
relativt och bestd 1 exempelvis patryckningar 1 form av misshandel,
hot om vald och sanktioner av skiftande slag etc., eller absolut,

"'SOU 1975:75 s. 358-362.

"2 Wennergren, Enskilds rittsskydd mot patvingat kroppsligt ingrepp. I: Om vdra rittigheter,
1980, s. 89.

" Rynning s. 103 ff.
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vilket innefattar sivil fysiskt betvingande av motstindet som de fall
dd den enskilde har berévats mojligheten att ge uttryck fér ndgot
motstdnd eller sin motvilja mot ingreppet. Som exempel pd nir den
senare situationen kan foreligga nimns bl.a. att en medvetslos eller
svirt sjuk person utsitts for dtgirder som han eller hon inte ir
inforstddd med och att en vaken och fullt kontaktbar person hills
ovetande om ett ingrepps karaktir eller faktiskt saknar kinnedom
om att ingreppet dver huvud taget foéretas. For att ett ingrepp ska
kunna betraktas som pdtvingat krivs dessutom att det finns
anledning att anta att den enskilde skulle ha motsatt sig detta om
denne hade blivit tillfrigad och dtminstone i grova drag varit
inférstddd med atgirdens innebérd. Ett antagande om en motvilja
av detta slag, s.k. hypotetisk motvilja, kan antingen vara av objektiv
karaktir, dvs. grunda sig pd en instillning som minniskor i allmin-
het skulle ha i motsvarande situation, eller av subjektiv karaktir,
baserad pd kunskap om just den berérda individens personliga
sikter och forhdllanden. I de fall di det inte finns tillrickligt
underlag for ett antagande om hypotetiskt samtycke eller hypote-
tisk motvilja, dvs. det dr osikert hur den enskilde skulle ha stillt sig
till ingreppet om denne hade blivit tillfrdgad, ir det enligt Rynnings
uppfattning mycket tveksamt om ingreppet kan betecknas som
patvingat, samtidigt som det heller inte kan betecknas som
frivillige."

Vad giller de situationer di en person som ir beslutsoférmogen,
och dirfér har en stillféretridare, ger uttryck for en instillning till
ett ingrepp, anfér Rynning féljande.

Ytterligare en aspekt pd begreppet patvingat ingrepp ger frigan om

vems instillning som ir den avgérande i de fall dir den enskilde inte

kan anses kompetent att bestimma &ver sig sjilv och har en legal
stillforetridare. Kan ett ingrepp anses pdtvingat om den pi vilken
ingreppet utférs motsitter sig det, men den legala stillforetridaren ger
sitt samtycke? Hir miste svaret tveklost bli ja! Oavsett den legala

stillféretridarens instillning utdvas ju tvdng mot den ingreppet avser.
Ingreppet miste i detta fall anses pitvingat och fordrar dirmed stod 1

*T sammanhanget kan pipekas att 4 kap. 4 § patientlagen (2014:821), PL, stadgar att patien-
ten ska fi den hilso- och sjukvird som behovs for att avvirja fara som akut och allvarligt
hotar patientens liv eller hilsa, 4ven om hans eller hennes vilja p.g.a. medvetsléshet eller av
nigon annan orsak inte kan utredas. I propositionen kommenterades inte frigan om pi-
tvingade kroppsliga ingrepp pi vuxna beslutsofdrmdgna personer, jfr Patientlag (prop.
2013/14:106) s.59 ff. och 120 f. Se mer om denna bestimmelse i avsnitt 11.3 Problem-
beskrivning — hilso- och sjukvird och om PL generellt i avsnitt 3.2.2.
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lag for att inte vara grundlagsstridigt. Hur férhdller det sig dd i den
motsatta situationen, dir stillféretridaren siger nej men personen
sjilv gdr med pid ingreppet? Hir kan ingreppet knappast anses
pitvingat, dven om det naturligtvis ind8 kan vara rittsstridigt. Detta
fall ir dock mera komplicerat, eftersom tillkomsten av den enskildes
samtycke kan ha varit beroende av att hon/han inte har férstdtt in-
greppets innebdrd, omfattning och konsekvenser, dvs. just det forhill-
ande som konstituerar den bristande férmigan att bestimma 6ver sig
sjilv 1 den aktuella frigan. Situationen féreter alltsi viss likhet med den
[...], dir den enskilde hélls ovetande om ingreppets nirmare innebérd.
Borde dirmed alla kroppsliga ingrepp som en patient trots utférlig
information inte kan anses kompetent att sjilv samtycka till betraktas
som pitvingade, dven om vederbérande faktiskt limnar ett samtycke,
18t vara ett ur juridisk synvinkel bristfilligt sddant? Nej det verkar inte
rimligt. Inte ens om den enskildes bristande personliga férmiga
medvetet har utnyttjats och det framstir som uteslutet att en besluts-
kompetent person skulle ha limnat sitt samtycke, bér ingreppet anses
pitvingat. Situationen dir en individ sjilv saknar férméga att tillgodo-
gora sig erforderlig information och &verblicka konsekvenserna av sitt
beslut kan inte jimstillas med det fallet att den individ, pi vilket
ingreppet utfors, p.g.a. av andra personers agerande inte ges tillfille att
sjilv ta stillning.

Att smyga 1 upprérda minniskor lugnande medel utgér enligt
Wiweka Warnling-Nerep ett pdtvingat kroppsligt ingrepp, om in
icke genom vild — som vid tvingsmedicinering — men genom list."
Enligt hennes uppfattning bor det vid tillimpning av grundlags-
skyddet sakna betydelse f6r bedémningen om ingreppet har sin
grund 1 tving eller list, pdtvingat ir det 1 bigge fall.

Bestimmelsen i 2 kap. 6 § andra stycket inférdes 2010 och inne-
bir att enskilda, vid sidan av vad som redan féljer av forsta stycket,
ir skyddande mot dtgirder frdn det allminnas sida som innefattar
betydande intring i den personliga integriteten, om intringet sker
utan samtycke och innebir évervakning eller kartliggning av den
enskildes personliga forhdllanden. Avgdrande f6r om en 3tgird ska
anses innebira dvervakning eller kartliggning ir inte dess huvud-
sakliga syfte utan vilken effekt itgirden har. Vad som avses med
overvakning respektive kartliggning fir, enligt forarbetena, bedomas
med utgdngspunkt frdn vad som enligt normalt sprikbruk liggs i
dessa begrepp. Uttrycket “enskilds personliga férhillanden” har

!> Warnling-Nerep, "Pitvingat kroppsligt ingrepp” (RF 2:6) och JO:s rittsvigledande funk-
tion, Férvaltningsrittslig tidskrift, nr 1, 2002.
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samma innebdrd som 1 tryckfrihetsférordningen och offentlighets-
och sekretesslagen (2009:400), OSL. Bide 3tgirdens omfattning
och arten av det intrdng 4tgirden innebir ska beaktas vid bedém-
ningen av vilka dtgirder som kan anses utgora ett “betydande in-
trng”. Atgirdens indamal och andra omstindigheter kan ocks3 ha
betydelse vid bedomningen. Bestimmelsen omfattar endast sddana
intrdng som p.g.a. dtgirdens intensitet eller omfattning eller av
hinsyn till uppgifternas integritetskinsliga natur eller andra om-
stindigheter innebir ett betydande ingrepp i den enskildes privata
sfir.'

3.1.3  Skydd mot frihetsberévanden m.m.

Enligt 2 kap. 8 § dr var och en gentemot det allminna skyddad mot
frihetsberdvanden. Den som ir svensk medborgare ir dven 1 dvrigt
tillforsikrad frihet att forflytta sig inom riket och att limna det.

Skyddet for rorelsefriheten kan begrinsas genom lag (2 kap.
20 §). Som exempel pd begrinsningar som har skett kan nimnas att
enskilda fir berévas sin frihet p& grundval av straff- eller virdlag-
stiftning. Aven regler om reseférbud och skolplikt ir exempel p3
lagenliga frihetsberévanden. Nir det giller vdrd- och omsorgslag-
stiftning har begrinsningar av det aktuella slaget gjorts 1 bl.a. lagen
(1991:1128) om psykiatrisk tvngsvard, LPT, och lagen (1991:1129)
om rittspsykiatrisk vird, LRV. Dessutom ir frihetsberévande tillitet
enligt smittskyddslagen (2004:168), lagen (1990:52) med sirskilda
bestimmelser om vird av unga, LVU, och lagen (1988:870) om
vird av missbrukare i vissa fall, LVM.

Bestimmelsen medfor alltsd bl.a. att ingen mot sin vilja fir foras
till eller kvarhdllas pd ndgon form av sjukvirdsinrittning, om det
inte finns en lag som inskrinker denna individs rorelsefrihet."”

Hur definieras d& ett frihetsberévande? Personen i frga kan
t.ex. rent faktiskt vara férhindrad att limna vissa lokaler, genom att
han eller hon saknar nyckel till dérrarnas l8sanordningar eller inte
behirskar den teknik som krivs for att 6ppna dorren. JO uttalade 1
ett drende som gillde bl.a. anvindning av inbrottsskyddsképa pa 1s

!¢ En reformerad grundlag (prop. 2009/10:80) s. 250 f.
Y Rynning s. 111.
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for att forhindra dldre personer med demenssjukdom frin att limna
sina bostider féljande.

Enligt min mening mdste med inlisning forstds vidtagande av sidan
sirskild dtgird som syftar till att den ildre pd grund av sitt handikapp
inte sjilv ska kunna 6ppna dérren. Det kan siledes enligt min mening
inte anses tillitet att anvinda skyddskdpan pd ett sddant sitt att de
ildre dirigenom betas varje méjlighet att 6ppna dérren och limna sin

bostad.!®

Detsamma torde, enligt Rynning, gilla i det fallet nyckeln férvaras
pd en plats som ir dtkomlig, men som den enskilde inte informeras
om eller forvintas gldomma bort. Avgérande ir i dessa fall huruvida
den enskilde rent faktiskt dr hindrad att limna omr&det i friga. Den
enskildes instillning synes siledes inte vara avgérande for om ett
frihetsberévande foreligger utan i stillet om denne 4r faktiske
hindrad att férflytta sig utanfér ett rum eller ett annat relativt
starkt begrinsat omride."”

Ibland kan grinsdragningen mot pdtvingade kroppsliga ingrepp
enligt 2 kap. 6 § vara flytande. Fasthdllande kan t.ex. betraktas bdde
som ett kroppsligt ingrepp och — om det blir mera l&ngvarigt — som
ett frihetsberévande.” Forutom kravet pd lagstdd innehdller RF
ytterligare en rittssikerhetsgaranti vad giller inskrinkningar 1
skyddet mot frihetsberdvanden. Enligt 2 kap. 9 § krivs nimligen att
den som blir féremadl for frihetsberdvande ska kunna 3 saken pro-
vad av domstol eller dirmed likstilld nimnd.

1870 1989/90 s. 212.

1 Se prop. 1975/76:209 s. 52, Frigor om férmyndare och stillféretridare for vuxna (SOU
2004:112) s. 731 och Rynning s. 111. Rynning diskuterar i sin avhandling frigan om man
ocksd kan tinka sig psykiska former av frihetsberévanden, t.ex. den situationen att en likare
forbjuder patienten att limna sjukhuset med vetskapen att patienten dirmed tror sig ha juri-
disk skyldighet att stanna. Hon konstaterar att dtminstone de fall dir personalen medvetet
bibringar den enskilde en rittslig eller faktisk villfarelse respektive vidmakthller densamma
torde kunna betraktas som frihetsberévanden.

2 Jfr prop. 1975/76:209 s. 56 {.
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3.2 Lagstiftning pa hélso- och sjukvardens omrade
3.2.1 Halso- och sjukvardslagen

Hilso- och sjukvirdslagen (1982:763), HSL, tridde 1 kraft den
1 januari 1983 och har under cirka 30 &r varit den centrala lagen for
hilso- och sjukvirden.” Den 1 januari 2015 inférdes patientlagen
(2014:821), PL, 1 vilken har samlats bl.a. tidigare regler frin HSL
som tydliggér patienters mojligheter till inflytande i hilso- och
sjukvirden eller som har direkt betydelse f6r virdens utformning.”

HSL innehéller bestimmelser om hilso- och sjukvirden och dess
organisation. I 1§ definieras vad som 1 lagen avses med hilso- och
sjukvird, nimligen tgirder for att medicinskt férebygga, utreda
och behandla sjukdomar och skador. Till hilso- och sjukvirden hor
dven sjuktransporter samt att ta hand om avlidna. Vidare tydliggors
att det 1 friga om tandvérd finns sirskilda bestimmelser. Med andra
ord omfattas tandvirden inte av de regler som finns i HSL. Over-
gripande bestimmelser om tandvird finns 1 stillet 1 tandvérdslagen
(1985:125), TvL.”

HSL ir en ramlag som innehdller mal och krav gillande 1 princip
all hilso- och sjukvidrd men med tyngdpunkt pd landstingens och
kommunernas hilso- och sjukvird. Den betonar skyldigheterna for
vdrdgivarna men innehdller inga bestimmelser som ger enskilda
ndgra juridiskt utkrivbara rittigheter.

I 2§ forsta stycket regleras det overgripande méilet f6r hilso-
och sjukvirden, nimligen en god hilsa och en vird pd lika villkor
for hela befolkningen. Enligt andra stycket ska vdrden ges med
respekt for alla minniskors lika virde och fér den enskilda min-
niskans virdighet. Den som har det storsta behovet av hilso- och
sjukvirden ska ges foretride till virden. Andra stycket inférdes
efter att riksdagen 1997 beslutat om riktlinjer fér prioriteringar
inom hilso- och sjukvirden som ir baserade pd tre grundliggande
principer — minniskovirdesprincipen, behovs-solidaritetsprincipen
och kostnadseffektivitetsprincipen. Dessa principer har kommit att

! Se Regeringens proposition (1981/82:97) om hilso- och sjukvirdslag, m.m.

2 Se vidare avsnitt 3.2.2 nedan. Se dven Patientmaktsutredningens delbetinkande Patientlag
(SOU 2013:2) och den efterféljande propositionen, prop. 2013/14:106. I utredningens slut-
betinkande Ansvarsfull hilso- och sjukvird (SOU 2013:44) foreslds att HSL upphivs och
ersitts av en ny lag om organisation av hilso- och sjukvirdsverksamhet.

» Se vidare avsnitt 3.3 nedan.
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kallas den etiska plattformen. Riktlinjerna fér prioriteringar exem-
plifieras med fyra breda prioriteringsgrupper 1 fallande skala. Till
prioriteringsgrupp 1 hor vird av livhotande akuta sjukdomar, vard
av svdra kroniska sjukdomar, palliativ vird och vird i1 livets slut-
skede samt vird av minniskor med nedsatt autonomi. Som exempel
pd personer i den sistnimnda gruppen nimns i forarbetena min-
niskor som ir medvetslésa, dementa, utvecklingsstérda eller som
drabbats av talsvarigheter.*

Grundliggande bestimmelser om virdgivarens skyldigheter 3ter-
finns 1 bl.a. 2 a § HSL. Dir anges att hilso- och sjukvirden ska be-
drivas s att den uppfyller kraven pd en god vérd, vilket innebir att
den sirskilt ska vara av god kvalitet och tillgodose patientens behov
av trygghet 1 virden och behandlingen, vara litt tillginglig, bygga
pd respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet, frimja
goda kontakter mellan patienten och hilso- och sjukvirdsperso-
nalen samt tillgodose patientens behov av kontinuitet och sikerhet
1 virden. Olika insatser foér patienten ska samordnas pi ett inda-
mélsenligt sitt och varje patient som vinder sig till hilso- och sjuk-
varden ska, om det inte ir uppenbart obehovligt, snarast ges en
medicinsk bedémning av sitt hilsotillstdnd. Virdgivaren har, enligt
2 b §, en skyldighet att ge patienten eller, 1 férekommande fall, dennes
nirstiende information enligt vad som anges 1 3 kap. PL.

3.2.2 Patientlagen
Allmint

Patientlagen (2014:821), PL, tridde i kraft den 1 januari 2015.
Syftet med lagen ir, enligt 1 kap. 1§, att inom hilso- och sjuk-
vardsverksamhet stirka och tydliggéra patientens stillning samt att
frimja patientens integritet, sjilvbestimmande och delaktighet. Lagen
ska ocks3 stodja patientens mojligheter att medverka och vara med-
skapande 1 sin virdprocess. Regeringen anférde foljande betriff-
ande behovet av en patientlagstiftning.

Under de senaste &ren har patientens stillning fértydligats och stirkts

1 minga avseenden [...]. Sirskilt kan nimnas reformer fér ¢kad val-
frihet for patienten, lagstadgad virdgaranti, skirpt tillsyn och foérbitt-

?* Prioriteringar inom hilso- och sjukvirden (prop. 1996/97:60) s. 33 {.
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rad tillginglighet inom hilso- och sjukvirden. Flera rapporter visar
dock pd att det fortfarande finns en rad omriden dir patientens
stillning behéver stirkas. Det idr t.ex. svirt for medborgarna, patien-
terna, virdgivarna och huvudminnen att {8 en tydlig bild av bestim-
melserna pid omridet eftersom Sverige saknar en lagstiftning som
samlat beskriver patientens stillning 1 virden. Vidare anger lagstift-
ningen 1 princip genomgiende sjukvirdshuvudminnens, virdgivarnas
och personalens skyldigheter gentemot patienten, istillet fér att ange
vilka méjligheter till inflytande och delaktighet som patienten har.
Mot denna bakgrund goér regeringen, i likhet med utredningen, be-
démningen att det finns behov av att inféra en patientlag som samlar
bestimmelser av betydelse for patientens stillning i syfte att fortydliga
och stirka patientens stillning samtidigt som 6verskadligheten och
tillgingligheten 6kar fér medborgarna. Samtidigt synliggérs patienten
som aktdr och inte bara som ett objekt for virdgivarens agerande En
patientlagstiftning ger sannolikt ocksd en generell effekt pa hilso- och
sjukvirden. Att stirka patientens stillning dr enligt flera studier ett
effektivt sitt att forbittra resultaten 1 hilso- och sjukvirden. P§ sikt
leder det dven till en effektivare anvindning av hilso- och sjukvirdens
resurser. Darfér dr det av central betydelse att patientlagen inte enbart
riktar sig till patienter, deras nirstdende och allminheten utan dven till

hilso- och sjukvirden och dess personal.””

Med hilso- och sjukvird avses, enligt 1 kap. 5§, dels dtgirder for
att medicinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador,
dels sjuktransporter. I 1 kap. 3 § fortydligas att lagen inte omfattar
tandvird.*

Lagen innehiller inte utkrivbara rittigheter 1 den meningen att
beslut som fattas inom virden kan éverprévas av domstol, utan den
bygger i huvudsak p& de skyldigheter som vardgivarna och hilso-
och sjukvirdspersonalen har gentemot patienterna.”’

Enligt 1 kap. 6 § ir mélet for hilso- och sjukvirden en god hilsa
och en vird pi lika villkor f6r hela befolkningen. I bestimmelsens
andra stycke uttrycks de minniskovirdes-, behovs- och soli-

daritetsprinciper som riksdagen stillt sig bakom. Motsvarande
bestimmelse finns 1 2 § HSL.**

» Se prop. 2013/14:106 s. 40 f.

26 Patientmaktsutredningen 6évervigde om lagen skulle omfatta dven tandvird men ansig att
det fanns skil som talade emot detta. Se vidare avsnitt 3.3 och not 57.

¥ Se a.prop. s. 41 f.

¥ Se avsnitt 3.2.1.
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Individuellt anpassad information

I PL utvidgas och fértydligas informationsplikten gentemot patien-
ten.
Patienten ska, enligt 3 kap. 1 §, i information om

1. sitt hilsotillstind,

de metoder som finns f6r undersékning, vird och behandling,
de hjilpmedel som finns fér personer med funktionsnedsittning,
vid vilken tidpunkt han eller hon kan férvinta sig att £ vard,
det forvintade vird- och behandlingsforloppet,

visentliga risker f6r komplikationer och biverkningar,

eftervard, och

® N o ox D

metoder {6r att forebygga sjukdom eller skada.

I 3 kap. 2 § regleras att patienten, nir det ir aktuellt, dven ska f3
information om

1. mojligheten att vilja behandlingsalternativ, fast likarkontakt samt
vardgivare och utférare av offentligt finansierad hilso- och sjuk-
vird,

2. mojligheten att fi en ny medicinsk bedémning och en fast vird-
kontakt,

3. virdgarantin, och

4. mojligheten att hos Forsikringskassan 8 upplysningar om vird i
annat EES-land eller i Schweiz.

Informationen ska, enligt 3 kap. 6 § forsta stycket, anpassas till mot-
tagarens 3lder, mognad, erfarenhet, sprikliga bakgrund och andra
individuella férutsittningar. Med “andra individuella férutsittningar”
avses t.ex. funktionsnedsittning, utbildning, kénsidentitet, religion
och andra omstindigheter som kan pdverka hur informationen bér
ges.” Mottagarens 6nskan att avstd frin information ska respek-
teras (andra stycket). Enligt 3 kap. 7 § forsta stycket ska den som

» Prop. 2013/14:106 s. 53.
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ger informationen s3 ldngt som méjligt f6rsikra sig om att mot-
tagaren har forstdct innehdllet 1 och betydelsen av den limnade in-
formationen. Enligt andra stycket ska informationen limnas skrift-
ligt om det behévs med hinsyn till mottagarens individuella férut-
sittningar eller om han eller hon ber om det. Den som limnar in-
formationen madste, enligt forarbetena, hjilpa mottagaren att vir-
dera informationen, ge aktiv vigledning och férsikra sig om att
patienten har ett tillrickligt underlag f6r att kunna utéva delaktig-
het och sjilvbestimmande. I det ingdr att sd lingt som mojligt f6r-
sikra sig om att mottagaren har forstitt innehéllet i och betydelsen
av den limnade informationen.™

Nir patienten inte sjilv kan informeras ska informationen sivitt
mojligt, enligt 3 kap. 4 §, limnas till en nirstdende till honom eller
henne. Vem som ir nirstdende fir avgoras fran fall ull fall. Med
nirstdende avses i forsta hand familjen och andra anhériga, men
dven andra, som t.ex. mycket nira vinner, kan 1 det enskilda fallet
vara att anse som nirstiende.”’ Av 3 kap. 5§ foljer att informa-
tionen inte fir limnas till patienten eller nigon nirstiende om be-
stimmelser om sekretess eller tystnadsplikt hindrar detta.

Samtycke

I 4kap. 2§ anges att hilso- och sjukvird inte fir ges utan
patientens samtycke, om inte annat f6ljer av lag.”” Innan samtycke
inhdmtas ska patienten f3 information enligt 3 kap. Det ir, enligt
forarbetena, viktigt att hilso- och sjukvirdspersonalen har
fungerade rutiner fér hur informationen ska limnas, hur man
forsikrar sig om att patienten har forstdtt informationen samt hur
man direfter ber om patientens stillningstagande.”

Patienten kan, om inte annat sirskilt f6ljer av lag, enligt para-
grafens andra stycke limna sitt samtycke skriftligen, muntligen eller
genom att pd annat sitt visa att han eller hon samtycker till den

0 Ast.

1 A.prop. s. 117.

32 Att hilso- och sjukvird inte fir ges utan patientens samtycke framgick tidigare endast in-
direkt av HSL och PSL (se vidare a.prop. s. 56 f.).

33 Se a.prop. s. 57. Regeringen anfér i detta sammanhang féljande: "Féreskrifter om bedom-
ningen av huruvida ett limnat eller vigrat samtycke ska anses giltigt, med hinsyn till exem-
pelvis patientens psykiska tillstind, bér utarbetas (jfr Europadomstolens dom den 5 decem-
ber 2013, Arskaya mot Ukraina, ansdkan nr 45076/05)”.
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aktuella dtgirden. Det innebir att ett samtycke till hilso- och sjuk-
vard kan komma till uttryck genom patientens handlande, s.k. kon-
kludent eller tyst samtycke. I propositionen nimns som exempel
att patienten visar genom sitt agerande att han eller hon samtycker
till en dtgird, genom att exempelvis underlitta vid blodprovstag-
ning.”*

Av tredje stycket framgir att patienten nir som helst kan ta till-
baka sitt samtycke. En patient som inte samtycker till viss vird eller
behandling ska fi information om vilka konsekvenser det kan 3 att
varden dirigenom inte kan genomféras. Informationen méste ges
pa ett hinsynsfullt sitt och med respekt for patientens sjilvbestim-
mande och integritet.”

Hilso- och sjukvird till vuxna beslutsoformégna personer

En patient ska, enligt 4 kap. 4§, fi den hilso- och sjukvird som
behovs for att avvirja fara som akut och allvarligt hotar patientens
liv eller hilsa 4ven om hans eller hennes vilja p.g.a. medvetsloshet
eller av nigon annan orsak inte kan utredas. Bestimmelsen utgér
alltsd ett undantag frdn huvudregeln 1 4 kap. 2 § och innebir att
hilso- och sjukvirdspersonal i en akut nédsituation med stéd av
paragrafen kan ge hilso- och sjukvird till en patient som inte ir i
stdnd att samtycka till vrden.*

Det ir bara sidan vdrd som behdvs f6r att avvirja fara som akut
och allvarligt hotar patientens liv eller hilsa som fir ges utan patien-
tens samtycke. Det ska sdledes vara friga om sddan nédvindig vird
som inte kan anst3 tills en patient eventuellt sjilv kan ta stillning

** A.prop. s. 57.

31 samband med att PL tridde i kraft inférdes en bestimmelse i patientdatalagen
(2008:355), PDL, som innebir att en patients nekande att ta emot viss vird eller behandling
ska alltid dokumenteras i patientjournalen, se 3 kap. 6§ 6 PDL. Regeringen uttalade
betriffande dokumentation av patientens stillningstaganden i andra fall fsljande: “Det far
anses limpligt att hilso- och sjukvirdspersonal i patientjournalen dokumenterar patientens
instillning till en virddtgird dven i andra fall in d& det finns en skyldighet i lag, exempelvis
om patienten skriftligt eller pd annat sitt uttryckt ett samtycke” (a. prop. s.58). Av
Socialstyrelsens féreskrifter (SOSFS 2008:14) om informationshantering och journalféring i
hilso- och sjukvirden framgar att virdgivarens rutiner f6r dokumentation av patientuppgifter
ska sikerstilla att patientjournalen innehiller uppgifter om limnade samtycken och upp-
gifter om patientens egna dnskemal vad avser vird och behandling.

T forarbetena kommenteras inte frigan om pétvingade kroppsliga ingrepp pd vuxna be-
slutsof6rmogna personer nirmare, se a.prop. s. 59 f. och 120 f. samt 2 kap. 6 § RF. Se dven
avsnitt 11.3 nedan.
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till 8tgirden. Bestimmelsen giller enbart 1 situationer dir det hand-
lar om att ridda patientens liv eller i dvrigt for att undvika svéra
konsekvenser fér hans eller hennes hilsa.”’

Paragrafen avser situationer di en patients vilja p.g.a. medvets-
loshet eller av annan orsak inte kan utredas. Andra orsaker till att
patienten inte kan ge sitt samtycke dn att han eller hon ir med-
vetslos kan vara att patienten ir okontaktbar p.g.a. chock, ir pd vig
in 1 medvetsloshet eller dr paverkad av exempelvis narkotiska pre-
parat. Bestimmelsen ir dven tillimplig nir en person som mer
varaktigt fir anses sakna beslutsférmdga befinner sig 1 en nédsitua-
tion.”

Under den tid ett akut eller i 6vrigt nddvindigt omhinder-
tagande pdgir fir en nddsituation anses vara fér handen. Nir s8 inte
lingre ir fallet kan vird inte lingre ges med stdd av bestimmelsen,
dven om patienten fortfarande inte ir 1 stind att uttrycka sin vilja.
Bestimmelsen ska siledes inte tillimpas fér att t.ex. fortlopande
kunna bereda en person som ir varaktigt beslutsoférmégen hilso-
och sjukvird som inte ir av akut karaktir. I dessa fall torde stod for
virden, enligt férarbetena, dven fortsittningsvis {8 himtas i den all-
minna nddbestimmelsen i 24 kap. 4 § brottsbalken (BrB).”

Det bér uppmirksammas att Patientmaktsutredningen dven lim-
nade férslag om hur icke akut hilso- och sjukvird ska kunna ges till
patienter som ”“inte endast tillfilligt saknar f6rmiga att samtycka
till hilso- och sjukvird”. Regeringen ansig att detta ir en mycket
komplicerad friga som bl.a. innebir flera svira etiska 6verviganden.
Det fanns dirfor, enligt regeringen, anledning att avvakta med in-
forandet av en bestimmelse som reglerar frigan tills denna utred-
ning redovisat sina slutsatser.*

37 A.prop. s. 120.

% A.prop. s. 120.

¥ Ast.

“Se SOU 2013:2, bla. s. 179 ff. och a.prop. s. 61.
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Delaktighet och medverkan

Hilso- och sjukvirden ska, enligt 5 kap. 1§, s ldngt som mojligt
utformas och genomféras 1 samrid med patienten.

En patients medverkan 1 hilso- och sjukvirden genom att han
eller hon sjilv utfor vissa vird- eller behandlingsdtgirder ska, enligt
5 kap. 2§, utgd frin patientens onskemadl och individuella férut-
sittningar. I den aktuella paragrafen tydliggors att ett minimikrav
for patientmedverkan ir att det dels finns en viljeyttring avgiven,
dels att patienten, utifrdn sina individuella forutsittningar, ska kunna
medverka praktiskt.*

Av 5 kap. 3 § f6ljer att patientens nirstiende ska f8 mojlighet att
medverka vid utformningen och genomférandet av virden, om det
ar limpligt och om bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt
inte hindrar detta. Om patienten motsitter sig att en nirstiende
medverkar bor det normalt sett inte anses limpligt att involvera
denne i virden. Detta giller oavsett om det ur sekretessynpunkt
inte finns ndgra hinder mot att l3ta den nirstdende delta. I limp-
lighetsbeddmningen ingdr dven att utréna om den nirstdende har
praktiska forutsittningar f6r att medverka. Han eller hon méste givet-
vis ocksd uttrycka nigon form av egen énskan om att {3 vara del-
aktig.*

Fast virdkontakt och fast likarkontakt

Enligt 6 kap. 2 § PL ska en fast virdkontakt utses f6r patienten om
han eller hon begir det, eller om det dr nédvindigt for att tillgodo-
se hans eller hennes behov av trygghet, kontinuitet, samordning
och sikerhet. En motsvarande bestimmelse finns sedan tidigare 1
29 a § HSL och dir anges dven att det ir verksamhetschefen som
ska utse en fast vdrdkontakt foér patienten. Fast virdkontakt
innebir att patienten ska f en tydligt utpekad person som ska bistd
och stddja patienten 1 kontakterna med vdrden och hjilpa till att
samordna virdens insatser. Syftena med bestimmelsen ir
framférallt att stirka patientens stillning men dven att tydliggéra
vardens ansvar f6r samordning och kontinuitet.

1 Se a.prop. s. 121.
2 Se a.prop. s. 121.
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Enligt forarbetena till 29 a § HSL ska en virdkontakt alltid utses
pa patientens begiran, oavsett om det anses behovligt eller inte.*
Detta gor att patientens egen uppfattning om hans eller hennes
behov blir styrande 1 dessa fall. Nir en fast virdkontakt utses ska
patientens 6nskemdl om vem som ska vara den fasta virdkontakten
tillgodoses sd langt det ir mojligt och patienten ska vara delaktig i
processen. Beroende pd vilka medicinska och 6vriga behov patien-
ten har kan en fast virdkontakt vara nigon i hilso- och sjukvérds-
personalen, t.ex. en likare, sjukskoterska eller psykolog, men det
kan ocks8 i vissa fall vara en mer administrativ funktion som koordi-
nerar patientens vard.*

Enligt 6 kap. 3 § ska patienten f8 mojlighet att vilja en fast likar-
kontakt inom primirvarden.

Ny medicinsk beddmning

Genom lagen utvidgas mojligheten f6r en patient att f8 en ny
medicinsk bedémning i jimférelse med vad som gillde tidigare.*
Enligt 8 kap. 1§ ska en patient med livshotande eller sirskilt all-
varlig sjukdom eller skada f§ mojlighet att inom eller utom det egna
landstinget & en ny medicinsk bedémning. Om den nya medicinska
bedéomningen leder till att patienten 6nskar ett annat behand-
lingsalternativ ska detta 6nskemail tillgodoses. Detta dock under
forutsittning dels att den valda behandlingen stdr i 6verensstim-
melse med vetenskap och beprévad erfarenhet, dels att det med
hinsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnad-
erna for behandlingen framstir som befogat.

 Stirke stillning for patienten — virdgaranti, fast virdkontrakt och férnyad medicinsk be-
démning (prop. 2009/10:67) s. 61.

*Se a.st. och prop. 2013/14:106 s. 99 {.

* Se t.ex. lydelsen av 3 a § andra stycket HSL innan PL tridde i kraft dir det ocks3 fanns ett
krav pi att det medicinska stillningstagandet “kan innebira sirskilda risker for patienten
eller har stor betydelse for dennes framtida livskvalitet”.

138



SOU 2015:80 Rattslig bakgrund

Valfrihet

Patienten ges enligt 9 kap. 1§ mojlighet att vilja utférare av
offentligt finansierad primirvard och 6ppen specialiserad vird 1 hela
landet. Landstingens skyldighet att erbjuda 6ppen vird utvidgas 1
lagen till att dven gilla patienter som omfattas av ett annat lands-
tings ansvar for hilso- och sjukvird. Hemlandstinget ska bekosta
vard som en patient fir i ett annat landsting, under férutsittning att
det férstnimnda landstingets remissregler f6ljs.

I 6vrigt innehiller lagen motsvarigheter till férutvarande bestim-
melser val av behandlingsalternativ och hjilpmedel (7 kap.).

3.2.3 Patientsdkerhetslagen

Patientsikerhetslagen (2010:659), PSL, tridde i kraft den 1 januari
2011 och ersatte dd lagen (1998:531) om yrkesverksamhet p3 hilso-
och sjukvirdens omride.* Av 1 kap. 1§ framgdr att dess syfte ir
att frimja hog patientsikerhet inom hilso- och sjukvirden och dir-
med jimforlig verksambhet.

Enligt 1 kap. 2 § avses med hilso- och sjukvird i lagen verk-
samhet som omfattas av HSL, TvL, lagen (2001:499) om omskir-
else av pojkar samt verksamhet inom detaljhandel med likemedel
enligt lagen (2009:366) om handel med likemedel. Det innebir att
PSL, till skillnad fr&n HSL och TvL, innehiller bestimmelser av
betydelse f6r sdvil hilso- och sjukvirden som tandvérden.

Som anférts ovan innehdller HSL inte nigra bestimmelser som
ger enskilda ndgra juridiskt utkrivbara rittigheter. Detsamma giller
bestimmelserna 1 PSL sivitt giller den enskilde patientens vird. I
stillet ir de av lagens bestimmelser som hir ir av intresse upp-
byggda som s.k. skyldighetsregler. Bestimmelserna reglerar bl.a.
vardgivarens skyldighet att bedriva ett systematiskt patientsiker-
hetsarbete (3 kap.), hilso- och sjukvirdspersonalens skyldigheter
vid yrkesutdvningen (6 kap.), Inspektionens fér vird och omsorgs
(IVO) tillsyn (7 kap.) samt prévotid och dterkallelse av legitima-
tion m.m. (8 kap.).

PSL bygger bl.a. pd den grundliggande skyldigheten fér vird-
givaren att bedriva ett systematiskt patientsikerhetsarbete (3 kap.).

* Se Patientsikerhet och tillsyn (prop. 2009/10:210).
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Enligt 3 kap. 1 § ska virdgivaren planera, leda och kontrollera verk-
samheten pd sd sitt att kravet pd god vird 1 HSL och TvL upp-
ritthills.” Om det intriffar en virdskada ska vdrdgivaren, enligt
3 kap. 8 §, snarast informera patienten som har drabbats, bl.a. om
att det intriffat en hindelse som har medfért en virdskada och
vilka dtgirder som virdgivaren avser att vidta fér att en liknande
hindelse inte ska intriffa igen, mojligheten att anmila klagomal till
IVO enligt 7 kap. 10§, mojligheten att begira ersittning enligt
patientskadelagen (1996:799) eller frin likemedelsforsikringen
samt patientnimndernas verksamhet. Informationen ska limnas till
en nirstiende till patienten om patienten begir det eller inte sjilv
kan ta del av informationen. Uppgift om den information som har
limnats ska antecknas 1 patientjournalen.

Vad som avses med hilso- och sjukvirdspersonal anges i 1 kap.
48§. Av 6 kap. 1§ foljer att den som tillhér hilso- och sjukvirds-
personalen ska utféra sitt arbete 1 6verensstimmelse med vetenskap
och beprévad erfarenhet. En patient ska ges sakkunnig och omsorgs-
full hilso- och sjukvird som uppfyller dessa krav. Virden ska s3
lingt som mojligt utformas och genomféras 1 samrdd med patien-
ten. Patienten ska visas omtanke och respekt. En motsvarighet till
virdgivarens ansvar for att patienten ges relevant information
(2b§ HSL) finns, sdvitt giller hilso- och sjukvirdspersonalens
skyldighet 1 denna del, 1 6 kap. 6 §. Den som har ansvaret {6r hilso-
och sjukvirden av en patient ska se till att patienten eller dennes
nirstdende ges information enligt 3 kap. PL.

3.2.4 Patientdatalagen

Patientdatalagen (2008:355), PDL, tridde 1 kraft den 1 juli 2008 och
ersatte dd den tidigare gillande patientjournallagen (1985:562).*
Lagen tillimpas vid virdgivares behandling av personuppgifter inom

7 Enligt Socialstyrelsens féreskrifter och allminna rdd (SOSFS 2011:9) om ledningssystem
for systematiskt kvalitetsarbete ska virdgivaren eller den som bedriver socialtjinst eller verk-
samhet enligt LSS ansvara for bl.a. att det finns ett ledningssystem fér verksamheten. Led-
ningssystemet ska anvindas for att systematiskt och fortlépande utveckla och sikra verk-
samhetens kvalitet (se vidare avsnitt 3.8 nedan).

* Se Patientdatalag m.m. (prop. 2007/08:126).
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hilso- och sjukvirden. Lagen omfattar, enligt 1 kap. 3 §, verksam-
het som avses bl.a. 1t HSL, TvL och LPT.*

I lagen finns 1 3 kap. bestimmelser om bl.a. skyldighet att fora
patientjournal, vad en journal ska innehilla samt vilket sprik som
ska anvindas.

Vidare reglerar lagen inre sekretess och elektronisk &tkomst
inom en vdrdgivares verksamhet, patientens mojlighet att begrinsa
elektronisk dtkomst f6r virdsyfte, utlimnade av uppgifter, samman-
hillen journalféring och kvalitetsregister (4—7 kap.).

Bestimmelserna 1 PDL férutsitter 1 vissa fall att den enskilde
sjilv kan ta stillning och ge uttryck fér sin vilja 1 olika avseenden
(se 2 kap. 2 och 3 §§ med hinvisningar). Sammanhillen journal-
foring forutsitter alltsd, enligt 6 kap. 2 och 3 §§, dels att patienten i
ett forsta skede inte motsatt sig ett tillgingliggdrande av uppgifter
till andra virdgivare, dels att patienten i samband med att ett
vardbehov uppstdr samtycker till att behorig hilso- och sjukvards-
personal fir ta del av uppgifterna. Personuppgifter fir, enligt 7 kap.
2 och 3 §§, anvindas 1 ett nationellt kvalitetsregister om patienten
har fitt information om personuppgiftsbehandlingen och inte mot-
satt sig den.

Den 1 oktober 2014 tridde nya bestimmelser i kraft, som tar
sikte pd personer som inte endast tillfilligt saknar férmiga att ta
stillning enligt 6 kap. 2 eller 3 § eller 7 kap. 2 § férsta stycket.
Enligt 6 kap. 2 a och 3 a §§ samt 7 kap. 2 a § ir det sdledes tillitet
for vardgivare att gora uppgifter tillgingliga 1 system fér samman-
hillen journalféring och ta del av uppgift om vilken virdgivare som
har gjort uppgifter tillgingliga samt behandla personuppgifter i
kvalitetsregister, dven om den enskilde inte endast tillfilligt saknar
formiga att ta stillning enligt de ovan nimnda paragraferna. Detta
far ske under forutsittning att personens instillning till sddan per-
sonuppgiftsbehandling sd 1angt majligt har klarlagts och det inte finns
anledning att anta att han eller hon skulle ha motsatt sig person-
uppgiftsbehandlingen.”

Vissa rittigheter for den enskilde framgir av lagen, bl.a. ritten
att ta del av uppgift, ritt till forstérande av patientjournal 1 vissa fall

# Lagarna behandlas 1 avsnitt 3.2.1, 3.3 respektive 3.2.6.
50 Se Forbittrad informationshantering avseende vissa patienter inom hilso- och sjukvirden
(prop. 2013/14:02).
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och ritten till viss information. En del beslut, bl.a. beslut att avsla
en ansdkan om forstoring av en patientjournal, fir dverklagas hos
allmin forvaltningsdomstol (8-10 kap.).

3.2.5 Lagen om patientndmndsverksamhet m.m.

Lagen (1998:1656) om patientnimndsverksamhet m.m. tridde i kraft
den 1 januari 1999.”

Det ska 1 varje landsting eller kommun, enligt 1 §, finnas en eller
flera nimnder med uppgift att stédja och hjilpa patienter inom
vissa angivna omriden. Lagen omfattar offentligt finansierad hilso-
och sjukvird, oavsett driftsform, som ges enligt HSL och den
allminna omvardnad enligt socialtjinstlagen (2001:453), SoL, som
ges 1 samband med sidan hilso- och sjukvird. Detsamma giller
dock inte tandvdrd. Sedan den 1 januari 2011 omfattas den tandvérd
som bedrivs eller finansieras av landstinget av lagen. Ovrig tand-
vird omfattas inte av lagens bestimmelser.

Nimnderna ska, enligt 2§, utifrdn synpunkter och klagomail
stddja och hjilpa enskilda patienter samt bidra till kvalitetsutveck-
ling och hog patientsikerhet 1 hilso- och sjukvirden. Detta genom
att hjilpa patienter att fi den information de behéver f6r att kunna
ta till vara sina intressen 1 hilso- och sjukvirden, frimja kontak-
terna mellan patienter och virdpersonal, hjilpa patienter att vinda
sig till ritt myndighet, samt rapportera iakttagelser och avvikelser
av betydelse for patienterna till virdgivare och virdenheter.

3.2.6  Speciallagstiftning

Inom hilso- och sjukvdrdsritten finns ett antal speciallagar, vilka
reglerar sirskilda typer av medicinska dtgirder eller speciella omra-
den av hilso- och sjukvirden. Den 6vergripande lagstiftningen om-
fattar dven dessa omriden, men vid avvikande bestimmelser har de
senare foretride, eftersom speciallag gir fore allmin lag. I flera av
speciallagarna framgir det att det ir patienten sjilv som fattar be-
slut om de aktuella dtgirderna fir vidtas eller inte. Sjilvbestim-
manderitten kan ocksd virnas genom att informationsskyldigheten

>! Se Stirkt patientinflytande (prop. 1998/99:4).
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sirskilt understryks eller genom speciella formkrav pd samtycket
frdn patienten. Utmirkande f6r manga av dessa lagar ir att de reg-
lerar olika typer av dtgirder som inte har till huvudsyfte att for-
bittra patientens hilsa.”> Som exempel kan nimnas abortlagen
(1974:595) och steriliseringslagen (1975:580).

Transplantationslagen

Ett exempel pd en sirreglering dterfinns 1 lagen (1995:831) om trans-
plantation m.m. (transplantationslagen).” I lagen anges att bio-
logiskt material avsett f6r transplantation eller annat medicinskt
indamal fir tas frin en levande minniska endast om han eller hon
har samtyckt till det. Om det organ eller material som ska tas inte
dterbildas eller om ingreppet p& annat sitt kan medfora beaktans-
vird skada eller oligenhet f6r givaren ska samtycket vara skriftligt
(6 § forsta stycket). Det dr den likare som har ritt att besluta om
ingreppet som ska upplysa givaren eller — om givaren ir besluts-
oférmdgen p.g.a. psykisk stérning — gode mannen eller férvaltaren
om ingreppet och om de risker som ir férknippade med det. Sam-
tycket ska limnas till likaren. Likaren ska férvissa sig om att den
som limnar samtycke har forstitt innebérden av upplysningarna
(10§).

Som en absolut forutsittning for att ingrepp ska {8 goras for att
ta biologiskt material for transplantationsindamil frén en person
som p.g.a. psykisk stérning saknar férmiga att limna samtycke
giller att givaren och den tilltinkte mottagaren ir slikt med var-
andra och att det inte ir mojligt att ta ett medicinskt limpligt bio-
logiskt material frdn ndgon annan. Ett samtycke till ingreppet ska i
dessa situationer limnas av god man eller férvaltare. Ingrepp far
inte gbras mot givarens vilja (8§ forsta stycket). Ingreppet fir
endast goras med Socialstyrelsens tillstdind. Om det handlar om
biologiskt material som inte iterbildas far tillstind limnas endast

52 Rynning s. 124.

3 Lagen innehdller bestimmelser om ingrepp fér att ta till vara organ eller annat biologiskt
material frin en levande eller avliden minniska fér behandling av sjukdom eller kroppsskada
hos en annan minniska (transplantation) eller fér annat medicinskt indam4l. Lagen inne-
hiller ocksd bestimmelser om anvindning av vivnad frin ett aborterat foster och férbud mot
vissa férfaranden med biologiskt material (1 §). Bestimmelserna i lagen giller inte i friga om
transplantation av konsceller eller organ som producerar kénsceller och inte heller nir bio-
logiskt material tas i syfte att behandla den som ingreppet gors pa (2 §).
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om det finns synnerliga skil. Ansékan om tillstdnd fir géras av god
man eller férvaltare. Tillstdind fir ges endast om ansékan har till-
styrkts av den likare som har ritt att besluta om ingreppet (8 § andra
stycket).

Lagen om psykiatrisk tvidngsvard

Bestimmelserna 1 HSL och PL giller for all psykiatrisk vird, dvs.
bide frivillig vird och tvingsvard. Bestimmelserna 1 lagen (1991:1128)
om psykiatrisk tvngsvird, LPT, ska 1 férhillande till HSL:s och
PL:s bestimmelser ses som undantagsregler som anger 1 vilka avseen-
den och under vilka forutsittningar dessa lagars vardprinciper fir
inskrinkas.** Andamilet med tvingsvird enligt lagen ir att det ska
bli méjligt att ge fortsatt behovlig vard i frivilliga former (2 §).

Tvingsdtgirder fir, enligt 2 a §, endast anvindas om de stdr 1
rimlig proportion till syftet med &tgirden. Ar mindre ingripande
tgirder tillrickliga ska de anvindas och tving ska utévas sd skon-
samt som mojligt och med stérsta mojliga hinsyn till patienten.
Enligt 2 b § fir tvingsdtgirder 1 syfte att genomféra virden endast
anvindas om patienten inte genom en individuellt anpassad infor-
mation kan férmds att frivilligt medverka till vird. Tvingsdtgirder
fr inte anvindas 1 storre utstrickning dn vad som ir nédvindigt for
att form3 patienten till detta.

Vilka férutsittningar som ska vara uppfyllda fér att tvdngsvard
ska 3 ges anges 1 3 §. Patienten ska, enligt f6rsta stycket, lida av en
allvarlig psykisk stérning och p.g.a. sitt psykiska tillstdnd och sina
personliga forhdllanden 1 6vrigt ha ett oundgingligt behov av psyki-
atrisk vird, som inte kan tillgodoses p annat sitt in genom att han
eller hon ir intagen pd en sjukvirdsinrittning fér kvalificerad psyki-
atrisk dygnetruntvird (sluten psykiatrisk tvingsvird) eller behéver
iaktta sirskilda villkor for att kunna ges nédvindig psykiatrisk vard
(6ppen psykiatrisk vird). Vidare krivs, enligt andra stycket, antingen
att patienten motsitter sig sddan vird som sigs i forsta stycket eller
att det till f6ljd av patientens psykiska tillstdnd finns grundad an-
ledning att anta att vdrden inte kan ges med hans eller hennes sam-
tycke. Vid bedémningen av virdbehovet enligt forsta stycket ska

>* Foreskrifter om psykiatrisk tvingsvérd finns dven i LRV.
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dven beaktas om patienten till {6ljd av sin psykiska stérning ir far-
lig for annans personliga sikerhet eller fysiska eller psykiska hilsa
(fjirde stycket). Tvingsvird fir inte ges om patientens psykiska
storning enligt forsta stycket utgoér enbart en utvecklingsstérning
(tredje stycket).

I 15-26 a §§ finns bestimmelser om bl.a. innehéllet 1 virden.

3.3 Lagstiftning tandvard

Med tandvird avses enligt tandvirdslagen (1985:125), TvL, tgir-
der for att férebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador i
munhilan (1 §). Liksom HSL ir TvL en ramlag med vissa defini-
erade mél och overgripande krav pd verksamhet som omfattas av
lagen. Lagen omfattar all tandvérd, dven den privata.”® Av 2 § fram-
gir siledes att milet for tandvdrden ir en god tandhilsa och en
tandvard pa lika villkor f6r hela befolkningen.

PL*® omfattar inte tandvird enligt TvL (1 kap. 3 § PL).” Det
kan 1 detta sammanhang noteras att lagstiftningssystematiken inte
ir konsekvent i friga om de bida begreppen “hilso- och sjukvird”
och ”tandvird”. A ena sidan limnas i 1§ HSL och 5§ PL
definitioner pd hilso- och sjukvird som inte inkluderar tandvérd,
vilken allts i sin tur ges en egen definition i 1 § TvL. A andra sidan
avses med “hilso- och sjukvird” enligt t.ex. PSL, PDL och
Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rdd (SOSFS 2011:9) om
ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete verksamhet som
omfattas bdde av HSL och TvL (1 kap. 2 § PSL, 1 kap. 3 § PDL och
2 kap. 1 § SOSFS 2011:9).

I 3 § anges att tandvérd ska bedrivas s3 att den uppfyller kravet
pi en god tandvird. Detta innebir att den ska

55 Regeringens proposition (1984/85:79) med férslag till tandvirdslag m.m. s. 12.

% Se avsnitt 3.2.2.

57 Patientmaktsutredningen &vervigde om lagen skulle omfatta dven tandvird men ansig att
det fanns skil som talade emot detta, bl.a. att de brister som finns p4 tandvirdsomridet inte
avhjilps genom ett tydliggdrande av vad patienter ska f3 i form av valfrihet eller férnyad
medicinsk bedémning. Dessutom anférde utredningen att tandvirden utmirker sig genom
att patienten har stor méjlighet att sjilv vilja virdgivare och paverka vilken vird som ska ut-
foras (SOU 2013:2) s. 209 ff. Regeringen instimde i utredningens bedémning, understrok
att TvL redan innehdll vissa bestimmelser som syftar till att stirka patientens stillning och
hinvisade till ddvarande 3 och 4 §§ (prop. 2013/14:106) s. 45.
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1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard och ligga
sirskild vikt vid forebyggande dtgirder,

2. tillgodose patientens behov av trygghet 1 virden och behand-
lingen,

3. vara litt tillginglig,
4. bygga pd respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet,

5. frimja goda kontakter mellan patienten och tandvardspersonalen.

Enligt 3 a§ forsta stycket ska vdrden och behandlingen si lingt
som mojligt utformas och genomféras 1 samrdd med patienten.
Vidare ska patienten, enligt 3 b § forsta stycket, fi information om
sitt tandhilsotillstdnd och om de behandlingsmetoder som stdr till
buds. Innan en undersokning eller viss behandling paborjas ska vérd-
givaren upplysa patienten om kostnaden for &tgirden och de berik-
nade sammanlagda kostnaderna fér en foljd av behandlingar (4 §
andra stycket).

Regering och riksdag har valt en annan finansieringsmodell for
tandvirden in for hilso- och sjukvirden. Den &vervigande delen av
vuxentandvirden ges i dag inom systemet for det statliga tandvards-
stddet, med stor del egenfinansiering frin patienten. Vid sidan om
det statliga tandvardsstédet finansierar och ansvarar landstingen for
viss tandvérd 1 enlighet med TvL:s bestimmelser. Det rider fri eta-
bleringsritt inom tandvirden och den statliga ersittningen ir obe-
roende av virdgivarnas driftsform.

Tandvirden i Sverige kan sdledes sigas vara fordelad pd tvd
offentliga finansiirer, landstingen som enligt TvL bl.a. ska erbjuda
en god tandvird till dem som ir bosatta i landstinget, och staten,
som finansierar och ansvarar f6r det statliga tandvardsstodet. I TvL
regleras, férutom de évergripande principer som all tandvird 1 Sverige
ska folja, 1 huvudsak de sirskilda tandvirdsstéd som landstingen
tillhandahiller och finansierar.
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3.4 Lagstiftning forskning

3.4.1 Lagen om etikprovning av forskning som avser
manniskor

Lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser min-
niskor (etikprévningslagen) innehéller bestimmelser om etikprov-
ning av forskning som avser minniskor och biologiskt material frin
minniskor. I lagen finns ocksd bestimmelser om samtycke till
sddan forskning. Syftet med lagen ir att skydda den enskilda
minniskan och respekten f6r minniskovirdet vid forskning (1 §).

Med forskning avses i lagen vetenskapligt experimentellt eller
teoretiskt arbete for att inhimta ny kunskap och utvecklingsarbete
pd vetenskaplig grund, dock inte sddant arbete som utférs inom
ramen fér hogskoleutbildning pd grundnivi eller pd avancerad niva.
Forskningsperson definieras som en levande minniska som
forskningen avser (2 §).

Lagen tillimpas pd forskning som innefattar behandling av
kinsliga personuppgifter enligt 13 § personuppgiftslagen (1998:204),
Pul, eller personuppgifter om lagévertridelser som innefattar brott,
domar 1 brottmal, straffprocessuella tvingsmedel eller administra-
tiva frihetsberévanden enligt 21 § PuL (3 §).

Vidare tillimpas lagen, enligt 4 §, pa forskning som

a) innebir ett fysiskt ingrepp pd en forskningsperson,™

b) utférs enligt en metod som syftar till att pdverka forsknings-
personen fysiskt eller psykiskt eller som innebir en uppenbar
risk att skada forskningspersonen fysiskt eller psykiskt,

c) avser studier pd biologiskt material som har tagits frin en lev-
ande minniska och kan hirledas till denna minniska,

d) innebir ett fysiskt ingrepp pd en avliden minniska, eller

e) avser studier pd biologiskt material som har tagits fér medicinskt
indamil fr&n en avliden minniska och kan hirledas till denna
minniska.

%1 etikproévningslagen anvinds uttrycket forskningsperson”, till skillnad frin i flera andra
sammanhang dir det talas om "férséksperson”.
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Lagen giller forskning som ska utféras i Sverige (5 §). I lagen stills
det 1 6 § upp ett krav pd etikgodkinnande av den forskning som
lagen omfattar. De allminna utgingspunkterna for etikprévningen
finns angivna 1 7-11 §§. Av dessa bestimmelser framgdr att forsk-
ning fir godkinnas bara om den kan utféras med respekt for
minniskovirdet. Minskliga rittigheter och grundliggande friheter
ska alltid beaktas vid etikprévningen samtidigt som hinsyn ska tas
till intresset av att ny kunskap kan utvecklas genom forskning.
Minniskors vilfird ska ges foretride framfér samhillets och
vetenskapens behov. Forskning fir godkinnas bara om de risker
som den kan medféra for forskningspersoners hilsa, sikerhet och
personliga integritet uppvigs av dess vetenskapliga virde. Forsk-
ning fir diremot inte godkinnas, om det férvintade resultatet kan
uppnds pad ett annat sitt som innebir mindre risker for forsknings-
personers hilsa, sikerhet och personliga integritet. Forskning fir
godkinnas bara om den ska utforas av eller under 6verinseende av
en forskare som har den vetenskapliga kompetens som behdovs.
Bestimmelserna 1 7-10 §§ har huvudsakligen utformats mot bak-
grund av artikel 16 1 Europaridets konvention om minskliga
rittigheter och biomedicin® (biomedicinkonventionen) och syftar
till att skydda bi3de minniskovirdet 1 stort och den enskilde
forskningspersonens vilbefinnande.*

Vid klinisk undersékning pd minniskor av ett likemedels egen-
skaper (klinisk likemedelsprévning) ska, utdver vad som foljer av
etikprévningslagen, bestimmelserna i 13 e och 13 f §§ likemedels-
lagen (1992:859) tillimpas (11 a §).*'

I 13 § ges sirskilda bestimmelser om information och samtycke
1 16-22 §§ for forskning som antingen innebir ett fysiskt ingrepp
pd en forskningsperson, utférs enligt en metod som syftar till att
pdverka forskningspersonen fysiskt eller psykiske, eller avser stu-
dier pd biologiskt material som har tagits frin en levande minniska
och kan hirledas till denna minniska (dvs. sddan forskning som
avses 1 4 § 1-3 och som siledes tar sikte pd levande personer). Det
handlar hir om forskning inom frimst medicin och psykologi.

> Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with
regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and Bio-
medicine.

60 Se vidare angdende biomedicinkonventionen i avsnitt 4.8.

61 Se vidare avsnitt 3.4.2 nedan.
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Sirskilda foreskrifter om information och samtycke i annan forfatt-
ning, t.ex. likemedelslagen, har dock féretride. I 14 § anges hur be-
stimmelserna om information och samtycke ska beaktas vid etik-
provningen.

Enligt 16 § ska en forskningsperson informeras om

a) den 6vergripande planen f6r forskningen,

b) syftet med forskningen,

¢) de metoder som kommer att anvindas,

d) de foljder och risker som forskningen kan medfora,
e) vem som ir forskningshuvudman,

f) att deltagande i forskningen ir frivilligt, och

g) forskningspersonens ritt att nir som helst avbryta sin medver-
kan.

Av 17 § framgdr den centrala regeln att forskning fir utféras bara
om forskningspersonen har limnat ett samtycke som har féregitts
av information enligt 16 §. Samtycket ska vara frivilligt, uttryckligt
och preciserat till viss forskning. Samtycket ska dokumenteras. Ett
samtycke fir nir som helst tas tillbaka med omedelbar verkan
(19 §). De data som har himtats in dessférinnan far dock anvindas
1 forskningen. Sirskilda bestimmelser vad giller personer som inte
har fyllt 18 &r framgir av 18 §.

Forskning f&r 1 vissa fall, enligt 20 §, utféras utan samtycke, om
sjukdom, psykisk storning, férsvagat hilsotillstind eller ndgot annat
liknande forhdllande hos forskningspersonen hindrar att hans eller
hennes mening inhdmtas. Enligt forarbetena ir det frdga om perso-
ner som p.g.a. sitt sjukdomstillstdnd eller motsvarande inte formar
inse vad forskningen skulle innebira for deras del och dirfor inte
kan avgéra om de vill delta i forskningen. Det kan ocksi vara friga
om en person som p.g.a. sitt sjukdomstillstind inte f6rmir ge ut-
tryck for nigot samtycke.*

Forskning utan samtycke avseende en forskningsperson som
sigs 120 § far, enligt 21 §, utféras om

¢ Etikprovning vid forskning (prop. 2002/03:50) s. 201.
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1. forskningen kan férvintas ge en kunskap som inte ir mojlig att
fa genom forskning med samtycke, och

2. forskningen kan forvintas leda till direkt nytta for forsknings-
personen.

Aven om villkoret om ”direkt nytta” under punkten 2 inte ir upp-
fyllt far forskningen utféras om

1. syftet dr att bidra till ett resultat som kan vara till nytta for
forskningspersonen eller ndgon annan som lider av samma eller
liknande sjukdom eller stérning, och

2. forskningen innebir en obetydlig risk for skada och ett obetyd-
ligt obehag f6r forskningspersonen.

Forskning om demenssjukdomar ir, enligt forarbetena, ett exempel
pa forskning som kan bli aktuell med st6d av dessa bestimmelser.®’
Aven om forskning fir bedrivas utan samtycke enligt 21 § ska en
forskningsperson som ir beslutsoférmogen s ldngt det ir mojligt
informeras personligen om forskningen. Samrdd ska alltid ske med
forskningspersonens nirmaste anhoriga. Samrad ska ske ocksd med
god man eller férvaltare enligt 11 kap. forildrabalken (FB) om frigan
ingdr i dennes uppdrag. Forskningen fir inte utforas om forsk-
ningspersonen i ndgon form ger uttryck fér att inte vilja delta eller
om ndgon av dem som samrid har skett med motsitter sig utféran-
det (22 §).

I forarbetena till etikprévningslagen anges att bestimmelserna 1
20-22 §§ genom sin undantagskaraktir ska tillimpas restriktivt. Rege-
ringen uttalade 1 allminmotiveringen att det 1 avvaktan pd tydliga
bestimmelser om legala stillféretridare bor f& utféras viss forsk-
ning iven om forskningspersonen p.g.a. sjukdom, psykisk stérning,
forsvagat hilsotillstdnd eller liknande férhillande inte kan limna
samtycke, detta mot bakgrund av det starka intresse av forskningen
som kan finnas i vissa fall.**

En ansokan om etikprévning av forskning ska géras av forsk-
ningshuvudmannen och prévas av regionala nimnder, vars beslut
kan overklagas till Centrala etikprévningsnimnden. I vissa fall kan

6 A.st.
 A.prop. s. 142 och 202.
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en regional nimnd limna &ver ett drende for avgdrande till den cen-
trala nimnden. Tillsyn éver bla. efterlevanden av lagen utévas av
den centrala nimnden (23, 24, 29, 31 och 34 §§).

3.4.2 Lakemedelslagen — kliniska lakemedelsprdvningar

Grundliggande bestimmelser om likemedel finns i likemedels-
lagen (1992:859).” Lagen innehdller i 13-14 §§ bestimmelser om
kliniska undersékningar pd minniskor eller djur av ett likemedels
egenskaper, s.k. kliniska likemedelsprévningar.

Sedan den 1 maj 2004 finns, genom EG-direktivet 2001/20/EG om
kliniska prévningar av humanlikemedel®, ett harmoniserat regelverk i
hela EU avseende ansékningar om och genomférande av kliniska
provningar p& minniskor. Den svenska tillimpningen av
regelverket sker genom tvd olika prévningar. Dels beviljar Like-
medelsverket tillstind om klinisk likemedelsprévning enligt like-
medelslagen, dels provar en etikprévningsnimnd de etiska aspek-
terna enligt etikprévningslagen.®’

I Sverige finns definitionen av kliniska likemedelsprévningar
uttrycke 1 1 kap. 3 § 1) Likemedelsverkets foreskrifter (LVFS 2011:19)
om kliniska likemedelsprévningar pd minniskor, som 1 vissa delar
genomfor direktivet. Enligt denna definition ir en klinisk prévning
varje undersdkning som utférs pd minniskor for att faststilla eller
bekrifta de kliniska, farmakologiska eller farmakodynamiska effek-
terna av ett eller flera provningslikemedel, att identifiera biverk-
ningar av ett eller flera prévningslikemedel eller att studera absorp-
tion, distribution, metabolism och utséndring av ett eller flera prov-
ningslikemedel, 1 syfte att sikerstilla dessa likemedels sikerhet

eller effekt.

 Notera att en ny likemedelslag (2015:315) kommer att trida i kraft den 1 januari 2016.
Kapitel 7, som avser klinisk likemedelsprévning, 4terfinns som bilaga 6 till detta betinkande.
Det ir frimst sprikliga och redaktionella justeringar som har gjorts, bl.a. delas den nya lagen
in i kapitel med fler rubriker och rubriknivier. Se mer i En ny likemedelslag (prop.
2014/15:91). Nir utredningen foreslér dndringar i likemedelslagen utgdr vi frin dess nya
lydelse enligt SFS 2015:315.

¢ Europaparlamentets och ridets direktiv 2001/20/EG av den 4 april 2001 om tillnirmning
av medlemsstaternas lagar och andra férfattningar rérande tillimpning av god klinisk sed vid
kliniska prévningar av humanlikemedel.

¢ Se 13-14 §§. Angdende etikprovningslagen, se avsnitt 3.4.1 ovan.
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For att genomfora det aktuella direktivet krivdes vissa forind-
ringar av den svenska lagstiftningen. Dessa férindringar har skett
genom indringar 1 de inledningsvis nimnda bestimmelserna 1 like-
medelslagen och 1 etikprévningslagen samt i anslutande forordningar.

I 13 § regleras principerna fér nir kliniska likemedelsprévningar
far utforas och vem som ska vara ansvarig. En klinisk likemedels-
provning fir utféras for att utreda 1 vad mén ett likemedel ir inda-
mélsenligt och den fir utféras i samband med sjukdomsbehandling,
varmed avses s.k. fas II-, ITII- och IV-prévningar, eller utan sidant
samband, varmed avses s.k. fas I-provningar.® Ansvarig for en
klinisk likemedelsprévning ska vara en legitimerad likare eller legi-
timerad tandlikare och den som utfér prévningen ska ha tillricklig
kompetens pd det omride som prévningen avser.

De patienter eller férsokspersoner®” som ir aktuella for deltag-
ande 1 en klinisk likemedelsprévning ska infér sin eventuella med-
verkan f sidan information om prévningen att de kan ta stillning
till om de vill delta i den (13 a §). De ska vidare informeras om sin
ritt att nir som helst avbryta sin medverkan.

Av 13 b § forsta stycket framgdr att samtycke till deltagande i
klinisk likemedelsprévning alltid ska inhimtas. Samtycket ska en-
ligt huvudregeln inhimtas frin patienterna eller forsékspersonerna
sjilva. Om patientens eller forsokspersonens mening inte kan in-
himtas p.g.a. sjukdom, psykisk stérning, forsvagat hilsotillstind
eller ndgot annat liknande forhillande, ska informationen enligt
13 a § andra stycket 1 stillet limnas till de personer vars samtycke
till deltagande i prévningen ska inhimtas. Patienten eller forsoks-
personen ska dock informeras s ldngt det ir mojligt.

Samtycke fér vuxna personer vars mening av de ovan angivna
skilen inte kan erhillas ska, enligt 13 b § tredje stycket, inhimtas

¢ Fas I Forsta gdngen likemedlet testas pi minniskor. Detta gors ofta pi en liten grupp
friska, frivilliga min (inte kvinnor eftersom deras reproduktionsférmiga ir kinsligare in
minnens).

Fas II Utfors pad en stdrre grupp patienter, ofta 20-3 000, med aktuell sjukdom och som har
olika vikt, 3lder, kén m.m. I denna fas faststills bl.a. hur effektiv behandlingen ir.

Fas III En mycket stor patientgrupp testas, frin nigra hundra upp till 30 000. Hilften av
deltagarna hamnar i en jimforelsegrupp som fir placebo alternativt en redan vedertagen
behandling. Om resultaten visar sig vara vildigt positiva innan prévningen ir slutférd erbjuds
iven deltagarna i jimforelsegruppen att f3 ta del av behandlingen.

Fas IV En uppféljande prévning som gors efter att likemedlet kommit ut pi marknaden. I
dessa studier 6kar mojligheten att uppticka eventuellt nya biverkningar.

% Uttrycket férsoksperson definieras i EG-direktivet som nigon som deltar i en klinisk
provning och antingen fir det likemedel som prévas, eller som ingdr i en kontrollgrupp.
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frin god man eller forvaltare enligt 11 kap. 4 eller 7§ FB med
behorighet att sorja fér den enskildes person. Samtycke ska dven
inhimtas frin patientens nirmaste anhoriga; enligt férarbetena till
lagen avses 1 férsta hand make/maka, registrerad partner eller sambo.
Om sddan inte finns eller om inte heller han eller hon p.g.a. sjuk-
dom, psykisk stoérning eller liknande forhdllande kan limna sam-
tycke, kan i andra hand samtycke inhimtas frdn vuxna barn, fér-
ildrar eller syskon i nu nimnd ordning.”

Samtycket ska uttrycka patientens férmodade vilja (13 b tredje
stycket). Enligt forarbetena innebir detta att de personer som ska
samtycka méste beakta de synpunkter som patienten kan ge ut-
tryck for 1 den aktuella situationen, liksom den uppfattning han
eller hon tidigare har redovisat. Om patienten innan beslutsofor-
médgan upptridde t.ex. vigrade att samtycka tll deltagande 1
provningen bor den gode mannen/férvaltaren och de nirmast an-
hériga inte samtycka f6r patientens rikning. De miste med stod av
sin kinnedom om patienten férséka bilda sig en uppfattning om
vilken instillning som patienten skulle ha haft, om han eller hon
varit beslutsformogen vid den aktuella tidpunkten. Aven om sam-
tycke till prévningen har inhimtats fir den inte utféras om patien-
ten 1 ndgon form ger uttryck for att inte vilja delta (13 b § tredje
stycket). Eftersom det ror sig om patienter som p.g.a. sitt hilsotill-
stand eller dylikt inte alls eller inte pd ett meningsfullt sitt kan ta
stillning 1 frigan om deltagande i en provning, bér det inte krivas
ndgot tydligt stillningstagande 1 sak frin den berérda personen for
att forbudet ska tillimpas.”

Frigan om dtertagande av samtycke regleras 1 13 ¢ §. Enligt be-
stimmelsen giller att ett samtycke till deltagande i klinisk like-
medelsprévning nir som helst far tas tillbaka med omedelbar ver-
kan. De data som har himtats in dessférinnan fir dock anvindas 1
provningen. Ett itertaget samtycke fir inte pdverka det fortsatta
omhindertagandet av patienten eller f6rsékspersonen.

Som framgdr ovan ska ett informerat samtycke till deltagande i
klinisk likemedelsprévning alltid inhimtas. EG-direktivet innehaller
inga uttryckliga undantag f6r akutsituationer dir det inte finns nigon

7 Genomforande av EG-direktivet om kliniska provningar av humanlikemedel (prop.
2003/04:32) s. 44.
7 Ast.
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stillforetridare tillginglig. I samband med att detta absoluta krav
pd samtycke inférdes pdpekades att effekten ir att prévningar inte
kan utforas i akutsituationer pd personer som inte sjilva kan limna
samtycke och dir det inte finns nigon stillforetridare tillginglig.
Detta ansigs vara en olycklig konsekvens av genomférandet av
direktivet. I sammanhanget pdpekades dven att inte heller etikprov-
ningslagen innehdller nigot undantag for akutsituationer. Ett
godkinnande frin en etikprévningsnimnd att en klinisk likemedels-
provning fir utféras under vissa forutsittningar 1 akutsituationer
ansigs inte kunna ersitta kravet pd samtycke.”

I 131§ anges 1 vilka fall kliniska likemedelsprévningar over
huvud taget far utféras pd personer som inte har férmdga att sam-
tycka. Enligt bestimmelsen fir sddan provning utféras pd den vars
mening inte kan inhimtas p.g.a. sjukdom, psykisk stérning, for-
svagat hilsotillstdnd eller nigot annat liknande férhdllande endast
om

1. forskningen ir avgdrande for att bekrifta uppgifter som erhillits
1 kliniska likemedelsprévningar med personer som har f6rmiga
att samtycka till deltagande i prévningar eller genom andra forsk-
ningsmetoder,

2. forskningen hinfor sig direke till ett livshotande eller forsvag-
ande kliniskt tillstdind som den berérda personen lider av,

3. det finns anledning anta att medicineringen med det likemedel
som ska prévas medfér nytta som uppviger riskerna for patien-
ten eller inte innebir ndgra risker alls, och

4. inga incitament eller ekonomiska férmédner ges, undantaget kost-
nadsersittningar.

Bestimmelsen innebir bla. att de kliniska likemedelsprévningar
som utfors pd personer som inte kan samtycka ska ha samband med
sjukdomsbehandling.”

I 13 d § uppstills ett férbud mot kliniska likemedelsprévningar
utan samband med sjukdomsbehandling pd personer som fir vird
enligt LPT eller LRV.

72 A.prop. s. 33 f.
73 A.prop. s. 77.
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3.4.3 Den nya EU-férordningen om kliniska provningar
av humanldkemedel

Den 16 juni 2014 tridde Europaparlamentets och ridets férordning
(EU) nr 536/2014 av den 16 april 2014 om kliniska prévningar av
humanlikemedel och om upphivande av direktiv 2001/20/EG i
kraft. Férordningen dr — 1 egenskap av just en EU-férordning —
direkt tillimplig och giller siledes som lag hir i landet. Den ska
emellertid, enligt artikel 99, f6rst borja tillimpas fr.o.m. sex min-
ader efter offentliggdrandet av det meddelande som avses 1 arti-
kel 82.3 (EU-kommissionens meddelande om EU-portalens och
EU-databasens funktionsduglighet) men under inga omstindigheter
tidigare in den 28 maj 2016. Férordningen ska alltsd inte tillimpas i
dagsliget.

Bestimmelserna om skydd av férsokspersoner och om fritt och
informerat samtycke 1 direktivet har till stor del flyttats over till
férordningen, om dn med vissa redaktionella dndringar. Det finns
dock vissa dndringar nir det giller kliniska prévningar pd forsoks-
personer som inte ir beslutskompetenta och en ny artikel (35) om
kliniska prévningar 1 nddsituationer. I férevarande avsnitt kommer
fokus att fistas pd dessa bestimmelser, detta mot bakgrund av
utredningens uppdrag (se iven redogérelsen i avsnitt 3.4.2 som ror
gillande regler i likemedelslagen om kliniska prévningar).

Forordningens femte kapitel ir benimnt Skydd f6r forsoksperso-
ner’* och informerat samtycke”. I artikel 28 finns allminna bestim-
melser, 1 artikel 29 bestimmelser om informerat samtycke och 1
artikel 30 bestimmelser om informerat samtycke vid prévningar
som genomfors i kluster. I artikel 31.1 anges att nir det giller for-
sokspersoner som inte ir beslutskompetenta”™, och som inte har
gett, eller som inte har vigrat att ge informerat samtycke fére be-

74 >Forsoksperson” definieras 1 artikel 2.2.17 som ”person som deltar i en klinisk provning
antingen som mottagare av provningslikemedlet eller som kontrollperson”.

7> ”Informerat samtycke” definieras i artikel 2.2.21 som en férsdkspersons fria och frivilliga
uttryck f6r sin vilja att delta i en viss klinisk prévning, efter att ha informerats om alla
aspekter av den kliniska prévningen som ir relevanta f6r férsékspersonens beslut att delta
eller, om forsékspersonen ir underdrig eller inte ir beslutskompetent, tillstind eller sam-
tycke frin férsokspersonens lagligen utsedda stillféretridare om att personen fir ingd 1 den
kliniska prévningen.

76 ”Farsoksperson som inte dr beslutskompetent” definieras i artikel 2.2.19 som “férsoks-
person som, av andra skil 4n den &lder di man juridiskt sett har behorighet att limna sitt
informerade samtycke, ir oférmégen att limna sitt informerade samtycke enligt nationell
ritt i den berérda medlemsstaten”.
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slutsinkompetensens intride fir kliniska prévningar” genomféras
endast om samtliga villkor nedan — utdver de villkor som anges 1
artikel 28 — ir uppfyllda:

a)

b)

d)

f)

g)

Deras lagligen utsedda stillféretridare har gett sitt informerade
samtycke.

Forsokspersoner har fitt den information som avses i artikel 29.2
pa ett sitt som ir anpassat till deras formdga att forstd den.

Provaren respekterar uttryckliga dnskemél frdn en f6rsdksperson
som inte dr beslutskompetent, men som har férméga att inta en
stdndpunkt och bedéma den information som avses i artikel 29.2,
om att vigra att delta eller nir som helst avsluta sitt deltagande 1
den kliniska prévningen.

Inga incitament eller ekonomiska férmaner ges till forsdksperso-
ner eller deras lagligen utsedda stillféretridare, med undantag
for ersittning for utgifter och inkomstforluster med direkt

koppling till deltagandet i den kliniska prévningen.

Den kliniska prévningen ir avgérande for forsékspersoner som
inte dr beslutskompetenta och data av motsvarande giltighet kan
inte erhillas 1 kliniska prévningar pd personer som har férmiga
att ge sitt informerade samtycke eller genom andra forsknings-
metoder.

Den kliniska prévningen har ett direkt samband med ett medi-
cinskt tillstdnd som férsékspersonen lider av.

Det finns vetenskapliga skil att anta att deltagande i den kliniska
provningen medfér 1) en direkt nytta som uppviger riskerna och
bérdorna fér en forséksperson, eller i) viss nytta for den
population som den berérda forsokspersonen representerar nir
den kliniska prévningen har ett direkt samband med det livs-
hotande eller forsvagande medicinska tillstdind som forsoks-
personen lider av, och prévningen innebir enbart minimala
risker och bordor f6r den berdrda férsdkspersonen i jimforelse
med standardbehandlingen av det tillstdind som han eller hon
lider av.

77 T artikel 2.2.1 finns definitioner av "klinisk studie” och “klinisk prévning”.
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I andra punkten i artikeln anges att punkt 1 g ii inte ska paverka
tillimpningen av stringare nationella bestimmelser om férbud mot
genomférande av kliniska provningar pd férsdkspersoner som inte
ir beslutskompetenta, nir det inte finns nigra vetenskapliga skil att
anta att deltagande i den kliniska prévningen kommer att medféra
en direkt nytta som uppviger riskerna och boérdorna for f6rsoks-
personen. Denna punkt méjliggér med andra ord for staterna att —
under de angivna férutsittningarna — ha stringare nationella férbuds-
regler. I tredje punkten stir det att férsokspersonen i mojligaste
mén ska delta i forfarandet f6r inhimtande av informerat samtycke.

Det kan konstateras att det 1 punkt 1 a uppstills ett krav pd att
samtycke 1 stillet ges av personens lagligen utsedda foretridare.
Med en "lagligen utsedd stillféretridare™” avses i férordningen en
fysisk eller juridisk person, myndighet eller organ som 1 enlighet
med den berérda medlemsstatens ritt har befogenhet att limna
informerat samtycke pd en icke beslutskompetent forsokspersons
eller underdrig férsokspersons vignar (artikel 2.2.20).

En nyhet 1 relation tll EG-direktivet 2001/20/EG ir forord-
ningens bestimmelser om kliniska prévningar i nédsituationer.
Enligt artikel 35 fir siledes informerat samtycke till att delta 1 en
klinisk prévning inhidmtas, och information om den kliniska prév-
ningen ges, efter beslutet att inkludera férsékspersonen i den kli-
niska provningen. Detta under férutsittning att samtliga omstindig-
heter i artikeln foreligger. En forsta férutsittning dr att beslutet
fattas vid tidpunkten fér den férsta interventionen i enlighet med
provningsprotokollet fér den kliniska prévningen pd en forsoks-
person. Dirutover ska f6ljande omstindigheter foreligga:

a) Forsokspersonen ir oférmégen att pd férhand ge sitt infor-
merade samtycke och att motta information pd férhand om den
kliniska prévningen, p.g.a. att det dr en bridskande situation som
orsakats av ett plotsligt livshotande eller annat plétsligt allvarligt
medicinskt tillstdnd.

b) Det finns vetenskapliga skil att anta att forsékspersonens del-
tagande i den kliniska prévningen kan medféra en direkt kliniskt
relevant nytta foér forsékspersonen, som resulterar i en mitbar
hilsorelaterad férbittring som minskar férsokspersonens lidande

78 Enligt den engelska versionen ”legally designated representative”.
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och/eller forbittrar hans eller hennes hilsa eller diagnosen fér
dennes tllstind.

¢) Det ir omdgjligt att inom behandlingsfénstret pd férhand till-
handahilla all information och inhimta informerat samtycke frin
hans eller hennes lagligen utsedda stillforetridare.

d) Provaren intygar att han eller hon inte har kinnedom om att
forsokspersonen tidigare ska ha invint mot att delta 1 den kli-
niska prévningen.

e) Den kliniska prévningen har ett direkt samband med forsoks-
personens medicinska tillstind som goér det oméjligt att inom
behandlingstonstret pd férhand inhimta informerat samtycke frin
forsokspersonen eller frin hans eller hennes lagligen utsedda
stillforetridare eller att tillhandahilla information pd férhand,
och den kliniska préovningen ir av sddan karaktir att den enbart
kan genomfdras i nddsituationer.

f) Den kliniska prévningen innebir en minimal risk och en mini-
mal bérda for forsokspersonen jimfért med standardbehand-
lingen av hans eller hennes tillstind.

I andra punkten anges att efter en intervention 1 enlighet med forsta
punkten ska informerat samtycke inhimtas 1 enlighet med arti-
kel 29 for att foérsokspersonens deltagande 1 den kliniska prov-
ningen ska fi fortsitta, och information om den kliniska prov-
ningen ska ges 1 enlighet med féljande krav:

a) Nir det giller férsokspersoner som inte ir beslutskompetenta
samt underdriga ska prévaren utan oskiligt dréjsmal inhimta
informerat samtycke frdn hans eller hennes lagligen utsedda
stillforetridare, och den information som avses i artikel 29.2 ska
s& fort som mojligt ges till férsdkspersonen och hans eller hennes
lagligen utsedda stillforetridare.

b) Nir det giller andra férsokspersoner ska prévaren utan oskiligt
drdjsmal inhimta informerat samtycke frin férsdkspersonen eller
hans eller hennes lagligen utsedda stillféretridare, beroende pd
vilket som ir snabbast, och den information som avses i arti-
kel 29.2 ska ges sd fort som mojligt till férsokspersonen eller
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hans eller hennes lagligen utsedda stillféretridare, beroende pd
vilket som ir snabbast.

For tillimpningen av punkt 2 b ska — om det informerade samtycket
har inhdmtats frin den lagligen utsedda stillforetridaren — infor-
merat samtycke for att fortsitta deltagandet i den kliniska prov-
ningen inhimtas frin forsokspersonen sd fort han eller hon f6rmér
ge sitt informerade samtycke.

Om forsokspersonen eller, 1 forekommande fall, hans eller hennes
lagligen utsedda stillforetridare inte samtycker ska han eller hon
informeras om sin ritt att motsitta sig anvindningen av data frin
den kliniska prévningen (tredje punkten).

3.4.4 Lagen om biobanker i hilso- och sjukvarden m.m.

Lagen (2002:297) om biobanker i hilso- och sjukvirden m.m. (bio-
bankslagen) giller f6r de biobanker som bestdr av vivnadsprover
som tagits och samlats in for ett visst indamdl frdn patienter eller
annan provgivare inom hilso- och sjukvirden. Med biobank avses
en samling biologiskt material frin minniska som samlas och be-
varas tills vidare eller for en bestimd tid (1 kap. 2 §).

Lagens tillimpningsomride framgir av 1 kap. 3 §. Dir anges 1
forsta stycket att den ir tillimplig pd en biobank som inrittats i
Sverige 1 en vdrdgivares hilso- och sjukvirdsverksamhet, oavsett var
materialet 1 biobanken férvaras (férsta punkten), och pd vivnads-
prover frin en sidan biobank som avses i férsta punkten, vilka
limnats ut for att forvaras och anvindas hos en annan virdgivare,
en enhet f6r forskning eller diagnostik, en offentlig forsknings-
institution, ett likemedelsbolag eller en annan juridisk person, och
vilka iven efter utlimnandet kan hirledas till den eller de
minniskor fran vilka de hirroér. Lagen ska i tillimpliga delar gilla
fér vivnadsprover som tas och samlas in fér transplantationsinda-
mél enligt transplantationslagen (andra stycket). Lagen ir inte
tillimplig pd prover som rutinmissigt tas 1 virden for analys och
som uteslutande ir avsedda som underlag for diagnos och lépande
vard och behandling av provgivaren och som inte sparas en lingre tid
(tredje stycket).
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Lagen ir subsididr i forhillande till andra férfattningar (1 kap.
4 §). De personuppgifter om provgivarna som ir kopplade till viv-
nadsproverna ingdr inte 1 begreppet biobank och omfattas som
huvudregel inte av lagen. I denna del finns regleringen frimst i PuL,
och i PDL.

For att garantera allminhetens insyn, skyddet f6r den enskilda
minniskans integritet och kvaliteten f6r anvindarna av materialet
finns en statlig tillsyn och registrering av biobankerna. IVO har
sedan den 1 juni 2013 uppgiften att se till att lagen f6ljs och att ett
register fors Over vissa grundliggande uppgifter om biobankerna
(2 kap. 6 § och 6 kap. 3 §).

Lagen formaliserar formerna fér inrittande av en biobank. En
biobank inrittas genom beslut antingen av en virdgivare som bérjar
samla vivnadsprover eller av annan tll vilken prover limnats ut
frén virdgivares biobank. Den som beslutar att inritta en biobank
ska 1 samband med inrittandet faststilla biobankens dndamail och
utse en ansvarig f6r biobanken (2 kap. 1§). Andamalet med bio-
bankerna fir endast avse vird och behandling, andra medicinska
indamil i en vdrdgivares verksamhet, kvalitetssikring, utbildning,
forskning, klinisk prévning, utvecklingsarbete eller annan dirmed
jaimforlig verksamhet (2 kap. 2 §). Ar avsikten att en biobank ska
anvindas for indamdl som avser forskning eller klinisk prévning
ska ett beslut om inrittande av en biobank, eller beslut om ett nytt
indamil foér en biobank, féregds av prévning och godkinnande av
en nimnd for forskningsetik enligt etikprovningslagen (2 kap. 3 §).
Enligt 2 kap. 5 § ska beslutet om inrittande anmilas till IVO till-
sammans med uppgift om indamélet och vissa andra uppgifter om
biobanken. P4 grundval av dessa uppgifter fér IVO sitt verksam-
hetsregister 6ver biobanker.

Regler om samtycke och information finns 1 3 kap. En grund-
sten 1 lagen ir principen om informerat samtycke. Enligt 3 kap. 1 §
far siledes som huvudregel inte vivnadsprover samlas in och be-
varas i en biobank utan att provgivaren har informerats om avsikten
och om det eller de indam4l f6r vilka biobanken fir anvindas och
direfter limnat sitt samtycke. Det dr av betydelse att skilja ut sjilva
provtagningen frin insamlandet och bevarandet av prover. Provtag-
ningen utgdr ett led 1 hilso- och sjukvirden och omfattas av den
lagstiftningen. Samtycke ska vidare inhimtas for anvindning av
prover for andra indamil dn det ursprungliga (3 kap. 5 §). Uppgif-
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ter om information och samtycke ska dokumenteras pd limpligt
sitt 1 provgivarens journal (3 kap. 7 §). Den som limnat samtycke
till anvindning av ett vivnadsprov fir, enligt 3 kap. 6 §, nir som
helst dterkalla detta. Avser dterkallelsen all anvindning ska vivnads-
provet omedelbart férstoras eller avidentifieras.

Lagen innehiller inte nigon bestimmelse som reglerar frigan
om bevarande av vivnadsprover frin personer saknar férméga att
limna samtycke. I férarbetena till lagen anges att 1 de fall samtycke
inte kunnat erhillas frin patienten sjilv, eller 1 férekommande fall
frdn virdnadshavare, fir vivnadsprover inte samlas in eller férvaras
1 en biobank. Direfter anges att frigan om anhoriga och andra
nirstdende ska ha ritt att besluta for beslutsoférmégna personer ir
komplicerad och av generell betydelse. Regeringen ansig att det var
olimpligt att specialreglera frigan och dirmed foregripa en mer all-
sidig och 6vergripande behandling av denna.”

Mot denna bakgrund torde lagen inte medge hantering av viv-
nadsprover i friga om vuxna beslutsof6rmdgna personer. Det anges
dock 1 4 kap. 4§ forsta stycket Socialstyrelsens foreskrifter och
allminna rdd (SOSFS 2002:11) om biobanker 1 hilso- och sjuk-
virden m.m. att om den som ska limna samtycke saknar f6rmiga
att ta stillning till om ett vivnadsprov fir samlas in och bevaras i en
biobank, fir provet ind4 sparas for vird och behandling av en pati-
ent, om det ir nédvindigt med hinsyn till patientens sikerhet. Om
patienten dterfir férmigan att limna samtycke ska patienten, enligt
4 kap. 5§ 1 SOSFS 2002:11, ges tillfille att ta stillning till om
vivnadsprovet alltjimt ska férvaras i biobanken.

3.5 Lagstiftning socialtjanst m.m.
3.5.1 Socialtjanstlagen
Allmint

Socialtjinsten idr en central del inom vilfirdspolitiken som syftar
till att tillgodose individuella behov hos socialt och ekonomiskt ut-
satta grupper. Socialtjinstlagen (2001:453), SoL, tridde i kraft den
1 januari 2002. Den ersatte 1980 &rs socialtjinstlag. Genom 1980 rs

7? Biobanker inom hilso- och sjukvirden m.m. (prop. 2001/02:44) s. 41.
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socialtjinstreform lades vissa av de grundliggande mélsittningarna
och virderingarna fast for socialtjinsten, nirmare bestimt princip-
erna om helhetssyn, frivillighet, det férebyggande perspektivet och
tillvaratagandet av den enskildes resurser. Grundliggande ir vidare
att individens delaktighet och egna ansvar ska beaktas, liksom att
socialtjinsten ska priglas av kontinuitet, flexibilitet, normalisering,
nirhet och valfrihet. Dessa grundliggande mélsittningar och virde-
ringar ligger dven till grund {6r, och 4terspeglas i, den nu gillande
SoL. Lagen ir i stora delar en ramlag, iven om den ocks& innehéller
rittighetsregler, dir den enskildes rittssikerhet tryggas genom moj-
ligheter att &verklaga beslut till domstol.*

I 1 kap. 1§, den s.k. portalparagrafen, anges de 6vergripande mélen
och de grundliggande virderingarna fér samhillets socialtjinst: demo-
krati, jimlikhet, solidaritet och trygghet. I paragrafens tredje stycke
anges att socialtjinstens verksamhet ska bygga pd respekt f6r min-
niskornas sjilvbestimmanderitt och integritet. Av 3 kap. 5 § fram-
gdr vidare att socialnimndens insatser for den enskilde ska utfor-
mas och genomféras tillsammans med honom eller henne och vid
behov i samverkan med andra samhillsorgan och med organisatio-
ner och andra féreningar. Bestimmelsen, som ir av grundliggande
betydelse for socialtjinstens arbete, innebir att varken nimnden
eller socialarbetarna fir vidta insatser *&ver huvudet” p4 klienterna.®

Varje kommun svarar for socialtjinsten inom sitt omridde. Kom-
munen har ocksd det yttersta ansvaret for att de som vistas 1 kom-
munen fir det stéd och den hjilp som de behover. Detta ansvar
innebir dock inte nigon inskrinkning i det ansvar som vilar pd
andra huvudmin (2 kap. 1§). Kommunens uppgifter inom social-
yjinsten fullgors enligt 2 kap. 4 § av den eller de nimnder som
kommunfullmiktige bestimmer. Kommunen fir, enligt 2 kap. 5 §,
sluta avtal med annan om att utféra kommunens uppgifter inom
socialtjinsten. Med annan avses bolag, férening, samfillighet, stift-
else, enskild individ eller annan kommun.” Uppgifter som inne-
fattar myndighetsutévning fir dock inte éverlimnas till ett privat-
rittsligt subjekt med stéd av bestimmelsen. R&dgivande och kura-
tiva funktioner inom socialtjinsten ir exempel pd sddana verksam-

% Se Ny socialtjinstlag m.m. (prop. 2001/01:80) s. 85.

81 Se forarbetena till ddvarande 9 § socialtjinstlagen (1980:620) som har samma lydelse som
3 kap. 5 § SoL; Regeringens proposition om socialtjinsten (prop. 1979/80:1), del A, s. 528.

82 Okad konkurrens i kommunal verksamhet (prop. 1992/93:43) s. 21.
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heter som inte innefattar myndighetsutdvning och som alltsd kan
liggas ut pd entreprenad.”

Insatser inom socialtjinsten ska vara av god kvalitet (3 kap. 3 §
forsta stycket). God kvalitet 1 omsorg och vérd av de ildre forut-
sitter, enligt forarbetena, att den enskilde och/eller dennes fore-
tridare ges ett verkligt inflytande over insatsernas utformning.
Dessa bor planeras och genomforas i en fortroendefull samverkan
med den enskilde och/eller dennes féretridare.* I paragrafens andra
stycke foreskrivs att det f6r utférandet av socialtjinstens uppgifter
ska finns personal med limplig utbildning och erfarenhet.

Till socialnimndens uppgifter hor, enligt 3 kap. 1§, bl.a. att genom
uppsdkande verksamhet och p8 annat sitt frimja forutsittningarna
for goda levnadsforhdllanden och att svara f6r omsorg och service,
upplysningar, rdd, stéd, vird och ekonomisk hjilp och annat bi-
stdnd till familjer och enskilda som behéver det. Socialnimnden ska
1 den uppsdkande verksamheten upplysa om socialtjinsten och er-
bjuda grupper och enskilda sin hjilp (3 kap. 4 §). Den uppsdkande
verksamheten ska utformas si att den personliga integriteten inte
dventyras. Hinsynen till denna kan medféra att socialtjinsten — om
det inte finns grund {6r tvingsingripande — fir avstd frdn att limna
hjilp om den enskilde avbojer ett sddant erbjudande. Det kan dock
tinkas uppstd sidana nédsituationer dir socialtjinsten tvingas in-
gripa utan stod av ndgon formell tvingslagstiftning. En allmin
forutsittning for detta dr att det foreligger en sddan situation som
svarar mot BrB:s bestimmelser om nédritt.*

Socialnimnden ska, enligt 3 kap. 6 §, genom olika insatser verka
for att den enskilde ska kunna bo hemma och ha kontakt med andra.
Det foreskrivs bla. att det ankommer pd nimnden att anordna
dagverksamhet och hemtjinst.

Ritten till bistdnd regleras 4 kap. 1 § forsta stycket. Dir anges
att den som inte sjilv kan tillgodose sina behov eller kan f& dem
tillgodosedda pd annat sitt har rict till bistdnd av socialnimnden
for sin f6rsorjning (férsérjningsstdd) och for sin livsféring 1 dvrigt.
Med begreppet livsforing 1 évrigt avses alla de olika behov som den
enskilde kan ha f6r att tillforsikras en skilig levnadsnivd och som

% A.prop. s. 22.

% Andring i socialtjinstlagen (prop. 1996/97:124) s. 52 ff.

%5 Se 24 kap. 4 § BrB och Lundgren & Sunesson & Thunved, Nya Sociallagarna med kom-
mentarer i lydelsen den 1 januari 2015, 28 uppl., 2014, s. 64.
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inte omfattas av {orsorjningsstodet, sdsom bla. bistind till likar-
vard eller tandvdrd, hemtjinst och sirskilt boende fér ildre och
funktionshindrade.* Den enskilde ska genom bistindet tillférsik-
ras en skilig levnadsnivd. Bistindet ska utformas si att det stirker
den enskildes mojligheter att leva ett sjilvstindigt liv (4 kap. 1§
sista stycket). Socialnimnden fir ocksd ge bistind utdver vad som
foljer av 1 § om det finns skil for det (4 kap. 2 §).

Lagen innehiller inte nigra detaljerade regler som drar grinsen
for ansvarstordelningen mellan socialtjinsten och hilso- och sjuk-
virden, ndgot som kan bli féremil f6r uppmirksamhet vid en bi-
stdndsbedomning. Tveksamheter fir losas genom éverenskommel-
ser mellan huvudminnen.”” Kommunen har det yttersta ansvaret
for att enskilda fir det stdd och den hjilp de behover (2 kap. 1 §).

I lagens 5 kap. finns sirskilda bestimmelser om socialnimndens
ansvar for olika grupper. Av intresse for utredningen ir sirskilt
bestimmelserna om ildre minniskor (5 kap. 4-6§§) och min-
niskor med funktionshinder (5 kap. 7-8 a §§).

Bestimmelser for dldre personer

I 5kap. 4§ forsta stycket finns den nationella virdegrunden for
ildreomsorgen. Dir anges att socialgjinstens omsorg om éldre per-
soner ska inriktas pd att de far leva ett virdigt liv och kinna vil-
befinnande.®

Av 5 kap. 4 § andra stycket framgdr att socialtjinsten ska verka
for att dldre far mojlighet att leva och bo sjilvstindigt under trygga
forhillanden och ha en aktiv och meningsfull tillvaro i gemenskap
med andra. Det f6rsta ledet i andra stycket markerar inriktningen
att ildre ska ges férutsittningar att bo kvar 1 sitt eget hem s3 l3ngt
det ir mojligt. Det andra ledet lyfter fram vikten av att social-
tjinsten i sitt arbete med ildre beaktar deras sjilvbestimmande.”
Regeringen betonar att det ir viktigt att alltid ha respekten for
minniskors sjilvbestimmande och integritet f6r 6gonen, sirskilt 1

8 Prop. 2000/01:80 s. 92.

8 Jfr a.prop. s. 93.

88 Vilka aspekter den nationella virdegrunden kan och bér innefatta konkretiseras i Virdigt
liv i dldreomsorgen (prop. 2009/10:116) s. 23-30 och i Socialstyrelsens allminna rid (SOSFS
2012:3) om virdegrunden i socialtjinstens omsorg om ildre.

% Prop. 1996/97:124 5. 121 {.
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situationer nir de ir mer eller mindre beroende av andras hjilp for
att klara den dagliga livsféringen och djupt personliga behov av
hjilp med t.ex. personlig hygien.”

Malsittningarna kriver insatser fr@n socialtjinsten 1 friga om
boende, hemtjinst, uppsokande verksamhet och socialjour samt
tillhandah&llande av tekniska hjilpmedel. Socialnimnden ska, enligt
5 kap. 5§ forsta stycket, verka for att dldre minniskor fir goda
bostider och ge dem som behover det stod och hjilp 1 hemmet och
annan littdtkomlig service. Kommunen ska ocksd inritta sirskilda
boendeformer for service och omvirdnad fér ildre minniskor som
behéver stod (5 kap. 5 § andra stycket). Sidana boendeformer kan
utgoras av dlderdomshem och andra servicehus och dven grupp-
boende for dldre samt de sjukhem eller motsvarande som férdes
over till kommunerna enligt den s.k. Adelreformen.”

Genom Adelreformen frin 1991 har den sociala och medicinska
kompetensen integrerats i de sirskilda boendeformerna.”

Bestimmelser for personer med funktionhinder

Liksom ildre personer lyfts fram 1 SoL, har lagen ocksd sirskilda
bestimmelser som tar sikte pd personer med funktionshinder.

Med funktionshinder avses den begrinsning eller det hinder
som gor att en minniska till f6ljd av en skada inte kan utféra en
aktivitet pd det sitt eller inom de grinser som kan anses som nor-
malt.” Ett funktionshinder kan, enligt denna definition, vara bide
fysiskt och psykiskt (jfr 5 kap. 8 §). Det kan tilliggas att Social-
styrelsens terminologirdd 2007 beslutade att publicera nya och revi-
derade begrepp pd omradet och att bl.a. begreppet funktionshinder
dir fick en ny definition.”

% A.prop. s. 122.

! Lundgren m.fl. s. 146.

2 Kommunernas sjukvirdsansvar framgar av 18 § HSL.

 Se Lundgren m.fl. s. 152.

% Tidigare stod funktionsnedsittning och funktionshinder som synonymer i Socialstyrelsens
termbank. Funktionshinder utgdér numera en egen termpost och definieras som ”begrins-
ning som en funktionsnedsittning innebir f6r en person 1 relation till omgivningen”. Funk-
tionsnedsittning definieras som “nedsittning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktions-
férmaga”. Samtidigt togs begreppet handikapp bort som uppslagsterm och man avrider frin
att anvinda handikapp som synonym till funktionsnedsittning eller funktionshinder. Se
Socialstyrelsens termbank, www.socialstyrelsen.iterm.se och Frigor och svar om funktions-
nedsittning och funktionshinder, anvindning av begreppen, www.socialstyrelsen.se/
fragorochsvar
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Kommunerna har en skyldighet att ge sddan service, omvérdnad
m.m. som anges 1 5 kap. 7 och 8 §§ &t alla personer med funktions-
hinder. Till skillnad mot vad som giller enligt lagen (1993:387) om
stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS)®, ir kommunernas
skyldighet inte inskrinkt till att avse personer med sirskilt svira
funktionshinder.

Socialnimnden verka for att mianniskor som av fysiska, psykiska
eller andra skil moter betydande svirigheter 1 sin livsféring far moj-
lighet att delta i samhillets gemenskap och att leva som andra.
Socialnimnden ska medverka till bl.a. att personen fir bo p3 ett sitt
som ir anpassat efter hans eller hennes behov av sirskilt stod. Det
dligger ocksd kommunen att inritta bostider med sirskild service
for dem som till foljd av sddana svirigheter som avses i forsta
stycket behoéver ett sidant boende (5 kap. 7 §).”°

Enskild verksamhet

Ett bolag, en férening, en samfillighet, en stiftelse eller en enskild
individ fir inte utan tillstind av IVO, yrkesmissigt bedriva verk-
samhet i form av bl.a. sddana boenden som motsvarar dem som
avses 15 kap. 5 § andra stycket och 5 kap. 7 § tredje stycket (7 kap.
1 § forsta stycket). Tillstdnd att bedriva sddan verksamhet som av-
ses 17 kap. 1 § fir beviljas endast om verksamheten uppfyller kraven
pd god kvalitet och sikerhet (7 kap. 2 §).

Undantag frin tillstdndskrav giller for entreprenadverksamhet
som bedrivs med stéd av avtal med kommunen enligt 2 kap. 5§
(7 kap. 1 § andra stycket). Grunden fér undantaget ir att kommu-
nen i avtalet, vid sin upphandling eller vid sin bestillning av tjinster
kan forsdkra sig om att insatserna uppfyller de krav som stills en-
ligt SoL.” Kommunen har ocksi med stéd av 3 kap. 19 § kom-
munallagen (1991:900), KL, méjlighet att f6lja upp och kontrollera
verksamheten.

% Se avsnitt 3.5.2.

% Kommunens ansvar for hilso- och sjukvird 4t de personer som berérs av bestimmelsen
framgdr, liksom vad giller dldre minniskor, av 18 § HSL.

7 Lundgren m.fl. s. 209.
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Bestimmelser av betydelse f6r handliggningen av drenden

Handliggningen av socialtjinstirenden regleras 1 11 kap. SoL. Av
11 kap. 1 § forsta stycket framgdr att socialnimnden utan dréjsmal
ska inleda utredning av vad som genom ansékan, anmilan eller pd
annat sitt har kommit till nimndens kinnedom och som kan fér-
anleda nigon 4tgird av nimnden. Nimnden har alltsi en utred-
ningsskyldighet betriffande sidant som hér till dennas verk-
samhetsomrdde. Blir det kint att nigon kan vara i behov av stéd
eller hyilp, 4r socialnimnden ocksd skyldig att utreda hur behovet
ska kunna avhjilpas. Det har d4 inte nigon betydelse vem som har
tagit initiativet. Utredningsskyldigheten ir férenad med ett krav pd
skyndsambhet.

I forarbetena sigs att om den enskilde avvisar den erbjudna hyilpen,
s& kan nimnden som regel inte vidta nigon ytterligare dtgird.
Undantag hirifrdn miste dock goras 1 de fall d4 nimnden obero-
ende av den enskildes samtycke kan vara skyldig att handla, t.ex.
enligt LVU. Betriffande handlingsreglerna anférde det foredrag-
ande statsrddet bl.a. f6ljande”™.

Om en enskild sjilv soker nimndens bistind, bor uppgifter till grund
for beslutet himtas frimst frdn honom sjilv. Uppgifter frin utom-
stiende — enskild eller myndighet — bér primirt inte i inhimtas om
inte sokanden sjilv har gdtt med pd det. Sokanden bér innan han ger
sitt tillstdnd informeras om vilka uppgiftskillor nimnden anser sig
béra hora. Sarskild férsiktighet bor iakttas nir uppgifter inhimtas frin
enskilda, dven om s6kanden har gett sitt tillstind till tgirden. Pikallas
nimndens bistind av nigon annan 4n den hjilpbehévande sjilv, méste
den forsta utredningsitgirden som regel bli att kontakta den som har
uppgetts behéva hjilp eller 1 férekommande fall legal stillforetridare.
Vad nimnden di kan gora ir att erbjuda stéd och hjilp. Avvisar den
hjilpbehévande erbjudandet, kan nigon ytterligare itgird som regel
inte vidtas av nimnden. Undantag miste dock goras for de fall den en-
skilde p& grund av brister i mognaden eller i sinnesfunktionerna inte
inser sitt eget bista. Detta ir fallet nir det inte kan uteslutas att den
enskilde dr i1 behov av vird oberoende av sitt samtycke enligt den
lagstiftning som reglerar detta. Hir méste nimnden inom ramen for
sitt yttersta ansvar ha skyldighet att agera utan den enskildes tillstind
for att i nddvindig vird till stind. Ett annat undantag ir nir nimn-
dens skyldighet att agera eller bistd med utredning har féreskrivits i lag
eller annan forfattning. I dessa fall fir den enskildes samtycke till

%8 Se férarbetena till ddvarande 50 § socialtjinstlagen (1980:620) som i stort motsvarar 11 kap. 1 §
SoL; prop. 1979/80:1, del A, s. 400 f.
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utredningsitgirderna begrinsad betydelse. Fér nimndens handlande
giller dock i samma man som 1 andra fall att utredningen bér bedrivas
med stor hinsyn till den enskildes intresse av integritet och utan att
kravet pd saklighet och opartiskhet eftersitts.

Av forarbetena framgdr vidare féljande.” Fér situationer i vilka den
enskilde sjilv har sokt hjilp giller att utredningen ska begrinsas till
att avse omstindigheter som har betydelse for behovs-
bedémningen. Ofta ricker det med ett samtal till sokanden, men
ibland kan nimnden behéva vinda sig till andra myndigheter for att
fi reda pd vilka hjilpinsatser som vidtagits. Det kan ocksd finnas
anledning att samordna insatserna med ndgon annan myndighet.
Samrid med en annan myndighet bor som regel inte ske utan
personens samtycke. Behéver nimnden under utredningen kontakta
en arbetsgivare eller en annan enskild person férutsitter det att det
gors 1 samforstind med klienten.

Nir det giller den uppsékande verksamheten ska, enligt for-
arbetena, socialnimnden vinda sig till den saken rér, upplysa om
vad som har blivit kint och féresld stod- och hjilpinsatser. Utred-
ning bor 1 sidana fall endast inledas 1 samférstdnd med den en-
skilde, sivida det inte ir friga om sociala nédsituationer.'®

Enligt 5 kap. 3 § socialtjinstférordningen (2001:937) ska social-
nimnden anmila till dverférmyndaren att god man eller férvaltare
bor férordnas f6r nigon. Det finns ocksd 1 samma bestimmelse en
skyldighet att gora en anmilan om nimnden finner att en person
inte lingre behover férvaltare.

I 11kap. 5§ forsta stycket SoL uttrycks den grundliggande
bestimmelsen om dokumentationsskyldighet. Dir anges att handligg-
ning av irenden som ror enskilda samt genomforande av beslut om
stodinsatser, vird och behandling ska dokumenteras. Dessutom
anges att dokumentationen ska utvisa beslut och dtgirder som vid-
tas 1 drendet samt faktiska omstindigheter och hindelser av betyd-
else. Med handliggning av irenden avses alla dtgirder frin det att
ett irende anhingiggodrs till dess att det avslutas genom beslut.'
Dokumentationsskyldigheten giller dven 1 tillimpliga delar 1 enskilt

? A.prop. s. 398 f. Se dven 26 kap. 1 § OSL.
100 A prop. s. 399.
1% Prop. 1996/97:124 5. 181.
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bedriven socialtjinst som stdr under IVO:s tillsyn enligt lagen (7 kap.
3§ Sol).

Av 11 kap. 8§ framgdr att forvaltningslagens (1986:223), FL,
bestimmelser om t.ex. en parts ritt att meddela sig muntligen, en
parts ritt att 3 del av uppgifter och motivering av samt under-
rittelse om beslut ska tillimpas vid handliggning av drenden hos
socialnimnden som avser myndighetsutdvning.

Av 6 kap. 33-38 §§ KL foljer att socialnimnden har en méjlighet
att delegera beslutanderitt. Dessa bestimmelser kompletteras genom
sirskilda bestimmelser 1 annan lagstiftning, t.ex. 10 kap. 4-6 §§
SoL. Enligt 6 kap. 33 § KL fir en nimnd uppdra it ett utskott, it en
ledamot eller ersittare eller it en anstilld hos kommunen att be-
sluta pd nimndens vignar 1 ett visst irende eller en viss grupp av
irenden. Delegation fir emellertid inte ske i de fall som anges 1
6 kap. 34 § KL. Dir anges att beslutanderitten bl.a. inte fir dele-
geras 1 drenden som rér myndighetsutévning mot enskilda, om de
ir av principiell beskaffenhet eller annars av stérre vikt och 1 vissa
irenden som anges 1 sirskilda foreskrifter. Beslut som har fattats
med stéd av 6 kap. 33 § KL ska anmiilas till nimnden pd det sitt
som nimnden har bestimt (6 kap. 35 § KL).

I 6 kap. 37§ KL finns en begrinsad mgjlighet till vidaredele-
gering. I bestimmelsen sigs att nimnden, om beslutanderitten har
delegerats till f6rvaltningschef med stod av 6 kap. 33 § KL, kan ge
forvaltningschefen ritt att vidaredelegera sin beslutanderitt till annan
anstilld. Ett beslut som har fattats med stéd av vidaredelegering
ska anmilas till férvaltningschefen. I drenden som ir s& brddskande
att nimndens avgdrande inte kan avvaktas fir nimnden uppdra &t
ordféranden eller annan ledamot som nimnden har utsett att be-
sluta p& nimndens vignar. Ett sddant beslut ska anmilas vid nimn-
dens nista sammantride (6 kap. 36 § KL).

Sirskilda bestimmelser gillande delegering har inférts 1 10 kap.
4-6 §§ SoL, detta beroende pa att vissa av socialnimndens beslut ir
mycket integritetskinsliga for den enskilde. I dessa lagrum fore-
skrivs att vissa sdrskilt angivna beslut i drenden som ir en uppgift
fér nimnden endast far delegeras till en sirskild avdelning som be-
stdr av ledamoter eller ersittare i nimnden. Denna begrinsning
giller bl.a. vissa beslut enligt LVU.

IVO har tillsyn 6ver socialtjinsten (13 kap. 1§). IVO ska inom
ramen for sin tillsyn, enligt 13 kap. 3 §, limna rid och ge vigled-
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ning, kontrollera att brister och missférhillanden avhjilps, férmedla
kunskap och erfarenheter som erhdlls genom tillsynen samt infor-
mera och ge rdd till allminheten.

Socialnimndens beslut om bl.a. bistdnd enligt 4 kap. 1 § fir enligt
16 kap. 3 § overklagas hos allmin forvaltningsdomstol.

3.5.2 Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade
Allmint

En rittighetslag fér personer med svira funktionshinder, lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS),
tridde ikraft den 1 januari 1994'“. Lagen ersatte den s.k. omsorgs-
lagen och elevhemslagen.'” Det &vergripande mélet med lagstift-
ningen ir att frimja jimlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i
samhillslivet f6r de personer som berérs (5 §).

Lagen innehiller bestimmelser om insatser for sirskilt stéd och
service it personer enligt en indelning i tre personkretsar, nimligen

1. personer med utvecklingsstérning, autism eller autismliknande
tillstdnd,

2. personer med betydande och bestiende begdvningsmissigt funk-
tionshinder efter hjirnskada i vuxen 3lder féranledd av yttre vild
eller kroppslig sjukdom, eller

3. personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktions-
hinder som uppenbart inte beror p normalt ildrande, om de ir
stora och fororsakar betydande svdrigheter 1 den dagliga livs-
foringen och dirmed ett omfattande behov av stod eller service

(1§).

Personkrets 1 omfattar bl.a. personer med utvecklingsstorning. Med
utvecklingsstdrning avses, enligt férarbetena, en intellektuell funk-
tionsnedsittning som beroende pd grad och miljé utgér ett handi-
kapp. Den sammanhinger med en under individens utvecklings-
period intriffad brist eller skada som 1 minga fall ir sd betydande

192 Regeringens proposition om stdd och service till vissa funktionshindrade (prop. 1992/93:159).

1% Lagen (1985:568) om sirskilda omsorger om psykiskt utvecklingsstérda m.fl. och lagen
(1965:136) om elevhem for vissa rorelsehindrade barn m.fl.
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att personen behover stéd och hjilp i sin livsféring genom olika
insatser for att kunna delta i samhillslivet. Med utvecklingsperi-
oden avses i allmidnhet 8ren foére 16 &rs dlder. Orsaken till bristen
eller skadan saknar betydelse. Vid bedémningen av den intellek-
tuella f6rmigan ska psykologiska, sociala och pedagogiska faktorer
vigas samman. Personkrets 1 omfattar vidare personer autism eller
autismliknande tillstdnd. Med autism och autismliknande tillstind
avses, enligt forarbetena, sddana djupgdende stérningar i friga om
social férmiga, kommunikation och beteende som medfor allvarligt
funktionshinder i friga om psykosocial och/eller pedagogisk anpass-
ning. Storningarna debuterar under barndomen, oftast men inte
alltid fore tre ars alder.'

Av forarbetena till LSS framgir att personkrets 2 tar sikte pd
personer som erhdllit ett begdvningshandikapp 1 vuxen 3lder och
som omfattas av lagen. Det ir friga om personer som efter ut-
vecklingsdren har fitt en hjirnskada och tll f6ljd detta har ett
betydande och bestiende begdvningsmissigt funktionshinder.
Utlgsande faktorer ska vara sjukdomar av kroppslig art — tumérer,
hjirnblédning, inflammationer osv. — eller skador som har fér-
anletts av yttre vald, t.ex. trafikskador. Diremot avses inte personer
med olika psykiska sjukdomstillstind, som ocksi kan medfora
begdvningshandikapp, t.ex. demens, och inte heller personer med
sjukdomar som ir en f6ljd av missbruk av beroendeframkallande
medel. Dessa personer kan endast omfattas av lagen om de
uppfyller kriterierna i tredje punkten.'® Regeringsritten har i ett
avgdrande kommit fram till att en person med Alzheimers sjukdom
tillhérde personkrets 2.'%

Personkrets 3 innehdller flera rekvisit som samtliga miste vara
uppfyllda. Enligt férarbetena inbegriper den barn, ungdomar och
vuxna med lingvariga habiliterings- och rehabiliteringsbehov. Det
giller personer som p.g.a. funktionshinder har ett i flera avseenden
likartat behov som de som omfattas av férsta och andra punkterna.
Med funktionshinder menas 1 detta sammanhang den begrinsning
eller det hinder som gér att en minniska till f6ljd av skada eller
sjukdom inte kan utféra en aktivitet pd det sitt eller inom de grin-

1% Prop. 1992/93:159 s. 167.
105 A.prop. s. 167 f.
196 e RA 2008 ref. 78.
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ser som kan anses normalt. Orsaken till eller arten av funktions-
hinder ir inte avgérande, och inte heller den medicinska diagnosen.
I personkrets 3 finns personer med fysiska, psykiska och begdv-
ningsmissiga funktionshinder."” Funktionshindren ska vara stora
och varaktiga. I personkrets 3 ingdr t.ex. minniskor med uttalade
férlamningar eller svirartade och invalidiserande effekter av sjuk-
domar som diabetes eller hjirt- och lungsjukdomar samt minniskor
med grava syn- och horselskador. Aven psykiska stérningar kan
fororsaka betydande svirigheter i den dagliga livsféringen. Perso-
ner med ldngvariga psykiska storningar/psykisk sjukdom dir sym-
tomen leder till nedsittningar 1 de psykiska och sociala funk-
tionerna kan uppfylla kriterierna i punkten. For att en person ska
omfattas krivs ocksi enligt paragrafen att det ir uppenbart att
funktionshindret inte beror pd normalt 8ldrande.'®

Rittigheterna 1 LSS inskrinker inte de rittigheter som den en-
skilde kan ha enligt annan lag (4 §). Det ir framférallt friga om
rittigheter enligt SoL. En framstillning om stod eller service bor 1
forsta hand provas enligt LSS (som 1 allminhet dr mer fordelaktig
for den enskilde), varefter den kan prévas enligt SoL. Ofta ir det
nddvindigt att 1 samband med behovsprovningen av en insats enligt
LSS ocksd préva om det dirutdver behovs insatser enligt just SoL.'”

Verksamheten ska, enligt 6 § forsta stycket, vara grundad pd
respekt for den enskildes sjilvbestimmande och integritet och den
enskilde ska 1 stérsta mojliga utstrickning ges inflytande och
medbestimmande &ver insatser som ges. Stdd ska alltsd ges och
utformas i samverkan med den beroérde. I férarbetena anges att den
enskildes 6nskemal om vem som ska anlitas som personlig assistent
eller kontaktperson om méjligt bér tillgodoses.'"

Enligt 7 § forsta stycket har personer som anges i 1 § ritt till
insatser 1 form av sirskilt stod och service enligt 9 § 1-9, om de
behéver sidan hjilp 1 sin livsféring och om deras behov inte till-
godoses pd annat sitt. Personer som anges 1 1 § 1 och 2 har, under
samma forutsittningar, dven ritt till insatser enligt 9§ 10. Den

197 Prop. 1992/93:159 s. 168 och Lundgren m.fl. s. 515. Socialstyrelsens terminologirid be-
slutade 2007 att publicera nya och reviderade begrepp pd omridet. Begreppet funktions-
hinder fick d3 en ny definition, se not 98 i avsnitt 3.5.1.

1% Prop. 1992/93:159 s. 168 ff.

1% A.prop. s. 170 f.

"% A prop. s. 171.
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enskilde ska, enligt andra stycket, genom insatserna tillférsikras
goda levnadsvillkor. Insatserna ska anpassas till mottagarens indi-
viduella behov samt utformas s& att de ir litt tillgingliga for de
personer som behéver dem och stirker deras férméga att leva ett
sjilvstindigt liv.

Insatser enligt LSS ska ges den enskilde endast om han eller hon
begir det. Om den enskilde ir under 15 ar eller uppenbart saknar
féormaga att pd egen hand ta stillning i frigan kan virdnadshavare,
god man, férmyndare eller férvaltare begira insatser for honom
eller henne (8 §). Enligt forarbetena utgoér bestimmelsen nirmast
ett pipekande om att lagen saknar tvingsbestimmelser.'"

Av 15§ 6 framgir att kommunen ska anmila till 6verférmyn-
daren dels nir en person som omfattas av 1§ kan antas behova
féormyndare, forvaltare eller god man, dels nir ett fé6rmynderskap,
forvaltarskap eller godmanskap bor kunna upphéra.

Insatser enligt LSS

Insatserna for sirskilt stéd och service enligt LSS ir (enligt 9 §)
foljande:

1. rdgivning och annat personligt stod som stiller krav pd sirskild
kunskap om problem och livsbetingelser fé6r minniskor med
stora och varaktiga funktionshinder,

2. bitride av personlig assistent eller ekonomiskt stod till skiliga
kostnader for sidan assistans, till den del behovet av stéd inte
ticks av beviljade assistanstimmar enligt 51 kap. social-
forsikringsbalken,

ledsagarservice,
bitride av kontaktperson,
avldsarservice 1 hemmet,

korttidsvistelse utanfor det egna hemmet,

N > vk

korttidstillsyn for skolungdom &éver 12 &r utanfér det egna
hemmet 1 anslutning till skoldagen samt under lov,

" A.prop. s. 173.
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8. boende i familjehem eller i bostad med sirskild service fér barn
och ungdomar som behéver bo utanfér f6rildrahemmert,

9. bostad med sirskild service for vuxna eller annan sirskilt an-
passad bostad fér vuxna, och

10.daglig verksamhet for personer i yrkesverksam &lder som saknar
forvirvsarbete och inte utbildar sig.

Insatsen personlig assistans enligt 9 § 2 definieras nirmare 1 9 a§.
Dir anges 1 forsta stycket att med personlig assistans avses
personligt utformat stéd som ges av ett begrinsat antal personer &t
den som p.g.a. stora och varaktiga funktionshinder behover hjilp
med sin personliga hygien, miltider, att kli av och pd sig, att
kommunicera med andra eller annan hjilp som férutsitter ingdende
kunskaper om den funktionshindrade (grundliggande behov). I
andra stycket anges att den som har behov av personlig assistans
for sina grundliggande behov har dven ritt till insats enligt 9 § 2 for
andra personliga behov om behoven inte tillgodoses pi annat sitt.
Det ir frimst personer med fysiska funktionshinder och med de
mest omfattande behoven som blir berittigade till insatsen
personlig assistans.'"?

I insatserna enligt 9 § 5-8 och 10 samt 1 insatsen bostad med
sirskild service for vuxna ingdr ocksd omvirdnad (9 e §). I begrep-
pet omvdrdnad ligger en skyldighet att stédja och hjilpa funk-
tionshindrade med dagliga personliga behov som de kan ha svérig-
heter att klara sjilva, sdsom t.ex. att skota hygienen, att ita, att kld
sig samt att g och forflytta sig. I ansvaret f6r omvardnaden ligger
ocksd att hjilpa den enskilde s& att han kan fi den hilso- och
sjukvdrd, tandvird och de hjilpmedel han behéver.'”

Den enskilde kan i samband med att en insats enligt LSS beviljas
begira att en individuell plan med beslutade och planerade insatser
upprittas 1 samrdd med denne. I planen ska dven redovisas &tgirder
som vidtas av andra in kommunen eller landstinget. Planen ska om-
provas fortldpande och minst en gdng om &ret (10 § forsta stycket).

For daglig verksamhet, korttidshem och gruppbostider ska det
finnas en person med limplig utbildning som forestdr verksam-

12 Vissa frigor om personlig assistans (prop. 1995/96:146) s. 13.
' Lundgren m.fl. 5. 540 f.
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heten samt den personal som i évrigt behdvs for en dndamélsenlig
verksamhet (3 § forordningen [1993:1090] om stdd och service till
vissa funktionshindrade).

Huvudmin

Kommunerna svarar for insatser enligt 9 § 2-10 (2 §). Landstingen
svarar for insatsen rddgivning och annat personligt stéd enligt 9 §
1, 1 den min ndgot annat inte har avtalats enligt 17 §,

Landstinget eller kommunen ges 1 17 § férsta stycket mojlighet
att med bibehillet ansvar sluta avtal med ndgon annan (enskild,
stiftelse, foretag, annan kommun etc.) att tillhandahdlla insatser
enligt lagen. Med ”tillhandahilla” avses sjilva utférandet av stodet
eller servicen. Ansvaret f6r verksamheten ligger siledes 1 ett sidant
fall kvar hos kommunen eller landstinget.'*

I 17 § andra stycket ges en mojlighet att indra huvudmanna-
skapet pd sd sitt att ansvaret f6r en uppgift enligt LSS genom avtal
kan flyttas 6ver frin landsting till kommun som ingdr i landstinget
och tvirtom.

Tillstindskrav for enskild verksamhet

Enligt 23 § fir en enskild person inte utan tillstdnd av IVO yrkes-
missigt bedriva verksamhet med personlig assistans som avses 1 9 §
2 eller verksamhet som avses 1 9 § 6-10. Med enskild person avses
iven juridisk person.'"’

Handliggning och dokumentation m.m.

LSS innehiller inte nigra sirskilda bestimmelser om handliggning
vilket medfér att det dr FL:s bestimmelser som ska tillimpas vid
handliggning av drenden enligt lagen.

Lagen innehller diremot regler om dokumentationsskyldighet
(21 a§ och 23 a§). Av 23 a § foljer att skyldigheten ocks3 giller i

"4 Prop. 1992/93:159 s. 186 och Lundgren m.fl. s. 553.
"5 Se t.ex. Lundgren m.fl. s. 563.
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tillimpliga delar f6r enskild verksamhet. Reglerna motsvarar bestim-
melsernai 11 kap. 5 § och 7 kap. 3 § SoL.

Beslut om bl.a. insatser {6r en enskild enligt 9 § fir overklagas
till allmin férvaltningsdomstol (27 §).

IVO utdvar, enligt 25 §, tillsyn éver all verksamhet som bedrivs
enligt lagen.

3.5.3  Speciallagstiftning
Tvangslagstiftning inom socialtjinsten

SoL innehiller inte nigra bestimmelser som ger socialnimnden
mojlighet att anvinda nigon form av tving. Bestimmelser som ger
nimnden en sidan befogenhet regleras sirskilt i annan lagstiftning.
Sidana bestimmelser finns betriffande missbrukare i LVM, och
betriffande unga personer i LVU (1 kap. 3 § SoL). Vird fir enligt
dessa lagar — under de sirskilda forutsittningar som uppstills 1
respektive lag — ske utan samtycke. Det ir forvaltningsritten som —
efter ansdkan frin socialnimnden — 1 forsta instans beslutar om
vird ska 3 ske med stdd av dessa lagstiftningar. Socialnimnden har
dock méjlighet att besluta att den berérde ska omhindertas omedel-
bart i avvaktan pd att saken kan avgéras slutligt av forvaltnings-
ritten. Ett sddant beslut understills férvaltningsritten automatiskt
utan 6verklagande och det ankommer pd ritten att inom en viss
bestimd tid ta stillning till om beslutet ska faststillas eller inte (se
5 och 13-19 §§ LVM samt 4 och 6-9 §§ LVU).

Vird enligt LVM ska upphéra si snart syftet med virden ir upp-
nitt och senast nir virden har pdgdtt 1 sex minader (20 § LVM).
Beslut om att vird enligt LVM ska upphora fattas av Statens insti-
tutionsstyrelse (SiS) efter samrdd med socialnimnden (25 och
26 §§ LVM).

Vad giller LVU ska socialnimnden besluta att virden ska upp-
héra nir vird med st6d av den lagen inte lingre behovs. Virden
upphor senast — beroende pd om grunden fér denna ir den unges
hemférhillanden eller hans eller hennes eget beteende — nir den
unge fyller 18 respektive 21 &r (21 § LVU). Det iligger vidare social-
nimnden att — iven detta beroende pd om grunden f6r denna ir den
unges hemférhillanden eller hans eller hennes eget beteende — minst
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en gdng var sjitte minad dverviga respektive préva om virden fort-
farande behovs (13 § forsta och andra stycket LVU).

Handliggningen av irenden och mail enligt lagarna ska ske
skyndsamt. For det fall den berérde ir omedelbart omhindertagen
innehiller sdvil LVU som LVM bestimmelser gillande inom vilken
tid forvaltningsritten normalt ska ta upp en ansékan om vérd till
avgorande. Vidare finns bestimmelser om bl.a. muntlig férhand-
ling, offentligt bitride, 6verklagande och polishandrickning (37—
45 §§ LVM och 33-43 §§ LVU).

3.6 Brottsbalken och ansvarsfrihetsgrunderna

3.6.1 Inledning

Det ir inte bara 1 grundlagarna som det finns grundliggande bestim-
melser om skydd for sdvil kroppslig som personlig integritet, utan
sddana bestimmelser finns dven 1 3 och 4 kap. BrB. Bestimmelserna
13 kap. handlar om brott mot liv och hilsa och 4 kap. om brott mot
frihet och frid.

En individ kan orsaka sig sjilv skador, antingen genom destruk-
tiva handlingar eller genom underlitenhet. I svensk ritt ir den grund-
liggande principen att individen har en sjilvbestimmanderitt éver
sin egen kropp. En logisk konsekvens av denna grundsyn ir en
relativ obenigenhet att med lagstiftning ingripa for att begrinsa
individens mojligheter att bestimma dver sin egen kropp, 1 vart fall
sd linge ingen annan utsitts fér skada. Denna syn giller dock i
princip bara personer som kan anses ha forméga att overblicka
konsekvenserna av sina beslut. Samhillet har nimligen pitagit sig
ett sirskilt ansvar for vissa personkategorier som av olika skil har
svirt att tillgodose sina egna intressen, sisom underdriga, vissa
psykiskt sjuka och missbrukare.''

For att ett brott ska foreligga krivs 1 férsta hand att rekvisiten 1
en enskild straffbestimmelse ir uppfyllda. Vidare fir det inte fore-
ligga ndgon s.k. rittfirdigande omstindighet, t.ex. att girningen har
begdtts 1 nédvirn, 1 en nodsituation eller med samtycke frin den
som girningen riktar sig mot. En sidan rittfirdigande omstindig-

¢ Rynning s. 19.
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het foreligger ocksd om girningen ir tilliten med stdd av allminna
principer om social adekvans. For att personligt ansvar fér en
girning som bedomts utgora ett brott ska kunna utkrivas méste
girningen har begdtts med uppsit eller av oaktsamhet (1 de fall dir
ett oaktsamhetsansvar ir sirskilt féreskrivet). Vidare krivs att gir-
ningen inte ir helt ursiktad p.g.a. ndgon undantagsregel som tar
sikte pd girningsmannens ansvarsférmiga (t.ex. allvarlig psykisk
sjukdom eller till f6ljd av s.k. frivilligt tillbakatridande).""”

I 24 kap. BrB regleras ett antal rictfirdigande omstindigheter
som kan innebira att en girning inte konstituerar ett brott. I kapit-
let finns t.ex. bestimmelser om nédvirn (1 §), néd (4 §) och sam-
tycke (7 §). Dirutéver finns principen om social adekvans som inte
ir reglerad i lag utan f6ljer av Hoégsta domstolens (HD) praxis.

3.6.2 Nodvarn

Enligt 24 kap. 1 § BrB utgér en girning som ndgon begir 1 nédvirn
brott endast om den med hinsyn till angreppets beskaffenhet, det
angripnas betydelse och omstindigheterna 1 &vrigt ir uppenbart
oforsvarlig. Ritt till nédvirn féreligger enligt lagrummet mot

1. ett paborjat eller 6verhingande brottsligt angrepp pd person
eller egendom,

2. den som med vald eller hot om vild eller pd annat sitt hindrar
att egendom &tertas pa bar girning,

3. den som olovligen tringt in i eller forséker tringa in i rum, hus,

gird eller fartyg, och

4. den som vigrar att limna en bostad efter tillsigelse.

Ett angrepp ir brottsligt endast om alla brottsférutsittningar ir
uppfyllda. Detta innebir att vald, som ir tillitet p.g.a. nédvirn, inte
kan motas med en nodvirnshandling. Det faktum att Sverige inte
har nigon tillriknelighetslira innebir att nédvirnsritt kan foreligga
t.ex. mot barn och psykiskt sjuka personer.'”* Nodvirnsritt kan alltsi

"7 Asp & Ulving & Jareborg, Kriminalrittens grunder, 2 uppl., 2013, s. 58 ff.
18 Asp m.fl. 5. 213. Hinsyn till psykisk sjukdom och ung 8lder tas vid bestimning av straff-
barhet och paféljd.
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foreligga vid angrepp frin sidana personer.'” Aven underlitenhet
kan konstituera ett angrepp. Ett exempel ir att nigon i s.k. garant-
stillning (t.ex. en hundigare) underldter att hindra sin hund att g8
till angrepp.'” For att riknas som nédvirnshandling fr férsvars-
girningen inte klart avvika frin vad som har varit behovligt och det
far inte rdda ett uppenbart missférhillande mellan nédvirnsgirningen
och den skada som hotar genom angreppet. Detta kan iven ut-
tryckas pd sd sitt att en ofdrsvarlig girning kan vara tilliten, si
linge den inte dr uppenbart oférsvarlig.'”!

3.6.3 Nod

Enligt 24 kap. 4 § BrB utgér en girning som nigon begir i nod
brott endast om den med hinsyn till farans beskaffenhet, den skada
som dsamkas annan och omstindigheterna i évrigt ir oférsvarlig.
Nod foreligger nir fara hotar

1. liv,
2. hilsa,
3. egendom, eller

4. annat viktigt av rittsordningen skyddat intresse.

For tillimpning av 24 kap. 4 § BrB krivs alltsd ett nodlige som
innefattar att fara hotar nigot av de i bestimmelsen angivna in-
tressena. De 1 praktiken vanligaste fallen dir tillimpning av be-
stimmelsen aktualiseras ir att liv eller hilsa hotas.'” Nodritt férut-
sitter inte nigon brottslig eller 6ver huvud taget minsklig hand-
ling. Nodritt idr inte heller utesluten dirfér att den nédstillde har
forutsett eller framkallat fara.'”

En straffbelagd girning av vilken typ som helst kan foretas 1 nod.
Det kan vara friga om dstadkommande av kroppskada eller ekono-

"9 Nodvirnsbestimmelsen kan alltsi aktualiseras inom virden exempelvis nir det ir friga om
att avvirja ett brottsligt angrepp pd person eller egendom av en psykiskt sjuk person genom
att med tving ge vederbdrande en injektion lugnande medel, se Rynning s. 365.

20 Asp m.fl. 5. 211.

21 Asp m.fl. s. 216 f.

2 Asp m.fl. s. 220.

123 Exempelvis kan den som tinder eld p3 sitt hus sedan ha ritt att bryta sig in hos grannen
for att ringa efter brandkéren, se Asp m.fl. s. 221.
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misk skada, irekrinkning eller ofredande. En nédhandling kan
anses vara ofdrsvarlig om dess féljder inte stir 1 proportion till den
hotande faran eller skadan eller om den som 3beropar néd hade
mojlighet att undvika faran eller skadan pd ett annat sitt in genom
att begd en straffbelagd girning. Om den nédstillde sjilv har villat
faran kan det ha betydelse f6r forsvarlighetsbedémningen p3 s8 sitt
att nigot stringare krav stills.'*

Medicinska &tgirder av olika slag innefattar ofta ingrepp som 1
sig uppfyller misshandelsdefinitionen. I jimforelse med nédvirns-
bestimmelsen ir nddbestimmelsen tveklost den som flitigast har
kommit till anvindning inom hilso- och sjukvirdsomridet.'” Sedan
den 1 januari 2015 finns dven bestimmelsen 1 4 kap. 4 § PL om att
patienten ska f3 den hilso- och sjukvird som behovs {or att avvirja
fara som akut och allvarligt hotar patientens liv eller hilsa, iven om
hans eller hennes vilja p.g.a. medvetsloshet eller annan orsak inte
kan utredas.'*

Atgirder utan samtycke kan vara tillitna med stéd av bestim-
melsen. Nodbestimmelsen ska dock, enligt férarbetena, endast
tillimpas i undantagsfall.’” Man torde rimligen inte kunna vidta
vdrd- eller behandlingsdtgirder under en lingre tid under dberop-
ande av ndgon slags perdurerande néd. Denna begrinsning ir sir-
skilt betydelsefull just nir det giller virden av varaktigt besluts-
oférméogna patienter.'?*

Enligt doktrinen miste det i en del fall anses vara férsvarligt att
ingripa for att ridda liv dven om den enskilde motsitter sig ridd-
ningsaktionen. Atminstone ibland kan nédbestimmelsen rittfir-
diga att man hindrar nigon frn att begd sjilvmord, genomfér
tvingsmatning eller tvingsmedicinering eller utfor ett operativt in-
grepp mot en patients vilja.'”

2 Asp m.fl. 5. 224.

125 Se Rynning s. 365.

126 T forarbetena kommenteras inte frigan om pitvingade kroppsliga ingrepp p& vuxna besluts-
oférmogna personer nirmare, se prop. 2013/14:106 s. 59 f. och 120 f. Se mer om denna be-
stimmelse 1 avsnitt 11.3 Problembeskrivning — hilso- och sjukvird och om PL generellt i av-
snitt 3.2.2.

127 Se Andringar i brottsbalken m.m. (ansvarsfrihetsgrunder m.m.), prop. 1993/94:130, s. 35.
128 Rynning s. 379.

12 Asp m.fl. s. 224.
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3.6.4  Samtycke

En girning som nigon begdr med samtycke frdn den mot vilken
den riktas utgor, enligt 24 kap. 7 § BrB, brott endast om girningen,
med hinsyn till den skada, krinkning eller fara som den medfér,
dess syfte och 6vriga omstindigheter, ir oférsvarlig. For att ett
samtycke ska godtas 1 detta sammanhang krivs att det foreldg vid
tidpunkten fér girningens foretagande. Samtycket méste dven vara
allvarligt menat, ha limnats frivilligt och under insikt om relevanta
forhillanden. Den som limnat samtycket miste dessutom vara
kapabel att forstd dess innebord och behorig att férfoga ver det
berérda intresset. Vid girningar som ir utstrickta i tiden maste
samtycket foreligga under hela den tid som girningen foretas.
Samtycket behover emellertid inte vara uttalat utan det dr tillrick-
ligt med ett s.k. tyst inre samtycke."°

Av férarbetena framgdr bla. féljande.”" Grinsen for ansvars-
befriande verkan av samtycke till kroppsskada normalt gir mellan
vad som anses som ringa misshandel och misshandel av normal-
graden. Det kan dock finnas fall dir girningen i och fér sig ir att
bedéma som normalgraden av brottet, men dir omstindigheterna
ind3 ir sidana att ett samtycke bor medféra ansvarsfrihet. Regeln
ir diremot inte avsedd att ge utrymme fér att samtycke till grov
misshandel eller uppsitligt dédande i ndgot fall ska leda till ansvars-
frihet. Bestimmelsen 1 24 kap. 7 § BrB omfattar dven dtgirder inom
det medicinska omridet men den torde dir fi begrinsad betydelse,
inte minst p.g.a. att forsvarlighetsbedémningen 1 dessa fall méiste
goras frin andra utgingspunkter.

Med hypotetiskt samtycke forstds en trolig hypotes om sam-
tycke. Ett faktiskt samtycke foreligger inte, men personen skulle ha
samtyckt om han eller hon hade haft anledning att ta stillning. I
forarbetena till 24 kap. 7§ BrB klargors att bestimmelsen inte
omfattar hypotetiskt samtycke. Samtidigt sigs att det inte dr ute-
slutet att ett sddant samtycke f&r ansvarsbefriande verkan. Inte sillan
handlar det di om situationer dir ett beteende kan betecknas som
socialadekvat (se vidare avsnitt 3.6.5 nirmast nedan)."”

131

130 Se prop. 1993/94:130 s. 139 och Asp m.fl. 5. 226 f.
31 A.prop. s. 42 f.
132 A.prop. s. 42. Se dven Asp m.fl. 5. 235 f.
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3.6.5 Social adekvans

Enligt en terminologi som anvinds i litteraturen ir en girning
socialadekvat om den ir tilldten dirfor att en oskriven undantags-
regel dr tillimplig."”’ Social adekvans betraktas som en sikerhets-
ventil. Utan den skulle det inte vara mojligt att fria frdn ansvar i en
rad fall, dir det inte gir att finna stéd 1 givna regler for att anse
girningen vara rittsenlig, och dir det framstdr som orimligt att
straffrittsligt ingripande ska ske. Beteckningen social adekvans star
for en juridisk slutsats nimligen att brott inte ska anses foreligga,
och inte f6r ett argument eller ett skil for att inte anse brott fore-
ligga."*

Social adekvans anses hora till de objektiva ansvarsfrihetsgrund-
erna. Detta innebir att 1 de fall den oskrivna regeln om social
adekvans har konstaterats tillimplig anses den begdngna girningen
vara tilldten. En situation dir social adekvans kan féreligga ir nir
handlandet riktar sig mot ens egen rittssfir. Ett sjilvdestruktivt
handlande ir ofta inte straffbelagt. I ett samhille dir det allminna
fir bira kostnaderna for sidant handlande ir det dock inte helt
otinkbart att girningar, som enbart riktar sig mot den enskilde
sjilv, kan vara kriminaliserade."® Andra situationer som kan utgora
exempel pd situationer dir social adekvans kan tillimpas ir lirares
tillsyn, rittslig nod, handlande i annans intresse, militir vning,
krigstillstdnd, provocerande beteende av myndighetsperson och
undantagsregler som giller enskilda brottstyper. Principen om social
adekvans har ocks3 birighet pd olika former av idrottsutévande och
vid vissa former av lek.

Inom hilso- och sjukvdrden kan, som tidigare nimnts, medi-
cinska dtgirder av olika slag innefatta ingrepp som i sig uppfyller
misshandelsdefinitionen, t.ex. vid operationer. Om en profylaktisk
eller terapeutisk dtgird utfors 1 dverensstimmelse med vetenskap
och beprévad erfarenhet och inte sker mot patientens vilja kan

133 Se t.ex. Jareborg, Allmin kriminalritt, 2001, s. 290 f.

34T Fingelsestraffkommitténs slutbetinkande Frihet frin ansvar (SOU 1988:7) diskuterades
huruvida det var mgjligt att kodifiera begreppet social adekvans. Kommittén, som ansig att
en bestimmelse pa detta omride skulle bli alltfér vag och innehillslss, formulerade i en f6r-
kastad version av lagtext regeln enligt f6ljande: ”Aven om ndgon féretar en girning som inte
undantagits frin ansvar enligt detta kapitel eller annars i lag eller férfattning, skall han vara
fri frdn ansvar om girningen ir sidan att den uppenbarligen méste anses tilliten.” (s. 130).

1% Jareborg, Allmin kriminalritt, s. 291.
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dtgirden, enligt Nils Jareborg, anses vara socialadekvat.”*® Ett in-
grepp som féretas mot en beslutsoférmdégen person som motsitter
sig ingreppet, dr enligt honom grundlagstridigt sdvida inte néd-
bestimmelsen (eller undantagsvis nodvirnsbestimmelsen) ir tillimp-
lig.137

I forarbetena tll 24 kap. 7 § BrB fors ett resonemang om s.k.
hypotetiskt samtycke enligt f6ljande."”®

Som framgitt ir rittsliget nir det giller hypotetiskt samtycke oklart
iven om man inom doktrinen kan finna stdéd for ett avvisande av
sddant samtycke som ansvarsfrihetsgrund. Kommitténs slutsats ir att
hypotetiskt samtycke inte bor accepteras som ansvarsfrihetsgrund 1
svensk ritt. I detta avseende f&r kommittén stdd av de flesta remiss-
instanserna. |[...]

Ocks2 regeringen anser att det i och fér sig finns skil att inta en
reserverad hillning till hypotetiskt samtycke. En regel som direkt slar
fast hypotetiskt samtycke som en ansvarsfrihetsgrund skulle kunna
uppfattas som en minskning av det skydd som strafflagstiftningen ger
den enskilde mot angrepp av andra. Dessutom skulle en regel av detta
slag innebira tillimpningsproblem.

Den av regeringen foreslagna regeln om ansvarsfrihet vid samtycke
omfattar dirfor enligt sin ordalydelse inte hypotetiskt samtycke. Detta
innebir emellertid inte att ansvarsfrihet i dessa fall och liknande ska
vara helt utesluten. I praktiken torde den oskrivna ansvarsfrihetsgrund
som ibland tillimpas 1 mera bagatellartade mél, och som har formen av
en hinvisning till “livets regel” eller ”social adekvans” eller liknande 1
litteraturen anvinda uttryck, ofta kunna 8beropas i sidana situationer.

Inneborden av begreppet social adekvans har férklarats i ett antal
avgoranden frin HD, bl.a. NJA 1997 s. 636 som behandlade om-
skiirelse av pojkar. Dir uttalade HD att ansvarsfrihet kan medges
dven om en misshandel inte kan anses som ringa, om samtycke fore-
ligger tillsammans med ett gott syfte. Vid sidan om de ansvars-
frihetsgrunder som regleras 1 24 kap. BrB finns det ett utrymme fér
tillimpning av oskrivna regler om ansvarsfrihet nir det foreligger
en kollision mellan ett intresse som skyddas av straffritten och
nigot annat intresse som bor sittas fére. Den beteckning som dom-
stolen anvinde for en sidan situation var social adekvans. Vissa
ytterligare villkor uppstilldes i det aktuella fallet for att social
adekvans skulle anses foreligga, nimligen att barnet inte fir utsittas

1% Jareborg, Brotten I — Grundbegrepp: Brotten mot person, 2 uppl., 1984, s. 259.
37 Tfr 2 kap. 6 § RF. Se Jareborg, Allmin kriminalritt, s. 299.
38 Prop. 1993/94:130's. 42 f.
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for onddig smirta eller for hilsorisker p.g.a. férhllandena vid
omskirelsen. Misshandelsregleringen, som hir utan nigra storre
tvivel var tillimplig, fick ge vika for religiosa och traditionella skil
som inte direkt grundar sig 1 ndgon av de klassiska rittskillorna,
men som av HD ansdgs géra girningen socialadekvat.

HD:s avgérande NJA 2009 s.776 behandlade olaga frihets-
berévande och misshandel. Tv4 anstillda pd en skola démdes f6r att
ha berdvat en elev friheten genom att l3sa in honom p4 toaletten
och for att ha utévat visst vld mot honom. HD uttalade 1 friga om
ansvarsfrihet utan lagstdd (social adekvans) att det, som ett led i
den tillsynsplikt som lirare och annan personal i skolverksamhet
har, kan ingd att genomfora dtgirder for ordningens uppritthall-
ande som att hilla kvar en elev i ett klassrum eller att avvisa honom
eller henne frin detta. Om eleven motsitter sig en sddan &tgird ger
bestimmelserna om nédvirn och néd inte nigot stod for att an-
vinda tving eller vdld. HD uttalade vidare att innan nuvarande RF
tridde 1 kraft ansigs det finnas situationer i vilka det pd sedvane-
rittslig grund fanns utrymme {6r att anvinda ett visst métt av tving
eller vdld vid myndighetsutévning, men att det har gjorts gillande
att en effekt av bestimmelserna 1 2 kap. RF skulle vara att pi-
tvingade kroppsliga ingrepp numera alltid skulle kriva stod 1 lag.
HD konstaterade direfter att den, 1 ett tidigare avgdrande rérande
pastdtt vald 1 skolverksamhet (NJA 1988 s. 586), uttalat att det fir
forutsittas att en lirare vid utdvandet av sin tillsynsplikt inte ir helt
avskuren frin varje mojlighet till kroppsligt ingrepp mot en elev,
dven nir det inte foreligger en ndd- eller nédvirnssituation samt att
var grinsen for det tilldtna ska dras miste bli forem3l f6r beddmning
med hinsyn till samtliga nirmare omstindigheter i det enskilda
fallet. Direfter konstaterade HD att tvingsingripanden frén det
allminnas sida maste begrinsas av behovs- och proportionalitets-
principerna. Det kroppsliga ingreppet fir alltsi inte vara mer
ingripande dn vad som ir nodvindigt fér att genomféra den
aktuella dtgirden och de skador och oligenheter som ingreppet kan
medfora far inte std 1 missforhillande till syftet med ingreppet. I det
aktuella fallet var det helt klart att det tving och vild som anvints
hade stitt 1 missférhdllande till syftet med ingreppet varfor de
anstillda inte gick fria frdn ansvar p.g.a. social adekvans.
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I den lagrddsremiss”’ som féljde betinkandet Regler for skydd
och rittssikerhet inom demensvirden (SOU 2006:110) féreslogs
en ny lag om vissa tvingande skyddsitgirder inom socialtjinsten;
detta 1 syfte att bidra till att stirka utvecklingen av kvalitet och inne-
hdll i omsorgen om personer med demenssjukdom.'*® Den fére-
slagna lagen reglerade mojligheten f6r en socialnimnd att fatta be-
slut om vissa tvingande skyddsitgirder inom socialtjinsten mot
personer med demenssjukdom. Upprikningen angavs vara uttém-
mande, dvs. att andra dtgirder inte skulle vara tillitna att vidta mot
personens vilja. I yttrandet'*" 6ver lagridsremissen uttalade lagrddet
att lagstodet for att vidta tvingande skyddsdtgirder i sddana situa-
tioner som remissen avser 1 dag ir begrinsat, 1 vart fall nir det inte
ror sig om ingripanden 1 akuta situationer. Forslagen 1 lagrdds-
remissen far dirfor, enligt lagrddet, ses som en viss utvidgning av
det tving som ir tillitet enligt BrB:s regler om nédvirn och nod.
Lagridet pitalade ocksd att det i remissen inte heller berérs att det
vid sidan av ansvarsfrihetsreglerna 1 BrB finns oskrivna ansvars-
frihetsregler som brukar behandlas under beteckningen social ade-
kvans. Lagridet anférde att det dr svdrt att siga hur lingt de
aktuella ansvarsfrihetsreglerna stricker sig. Nir det giller dtgirder
av det slag som remissen tar sikte pd — dvs. 3tgirder som syftar till att
skydda personer som saknar beslutskompetens mot allvarlig skada —
fann lagridet det antagligt att det vid ett eventuellt dtal mot en enskild
som tar hand om en demenssjuk, efter vederborlig behovs- och
proportionalitetsbedomning, skulle anses att det fanns ett betydande
utrymme fér ansvarsfrihet.

3 God vard och omsorg om personer med demenssjukdom samt regler for skydd och ritts-
sikerhet, lagridsremiss den 29 november 2012.

10T avsnitt 7.3 redogdrs nirmare for betinkandet.

"1 Lagrddets yttrande den 18 december 2012.
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3.7 Forvaltningslagen och begreppet
myndighetsutévning

3.7.1 Forvaltningslagen

Forvaltningslagen (1986:223), FL, innehéller grundliggande bestim-
melser om hur férvaltningsmyndigheter i stat och kommun ska
handligga sina drenden och skota kontakterna med allminheten. I
olika forfattningar anges dven att bestimmelser 1 FL ska tillimpas
av enskilda verksamheter."” I minga fall finns det bestimmelser i
andra lagar som kompletterar FL, t.ex. 1 SoL. FL ir subsidiir 1 for-
hillande till andra lagar och férordningar. Det innebir att 1 de fall
en annan lag eller f6rordning innehiller en bestimmelse som av-
viker frin FL giller den bestimmelsen (3 §). Ett undantag finns
dock 1 3 § andra stycket. Dir anges att bestimmelserna om 6ver-
klagande 1 FL alltid ska tillimpas om det behovs for att tillgodose
ritten till domstolsprévning av civila rittigheter eller skyldigheter
enligt artikel 6.1 Europakonventionen.

Enligt 7 § ska varje drende dir ndgon enskild ir part handliggas
sd enkelt, snabbt och billigt som mojligt utan att sikerheten efter-
sitts. En sokande, klagande eller annan part i ett irende avseende
myndighetsutévning mot en enskild ska {3 tillfille att limna upp-
gifter muntligt om han eller hon vill det, om det kan ske med hin-
syn till arbetets behoriga ging (14 §).

I 15-17 §§ finns bestimmelser som endast blir tillimpliga om
drendet avser myndighetsutévning mot nigon enskild. Uppgifter
som en myndighet fir pd annat sitt in genom en handling och som
kan ha betydelse fér utgdngen i ett drende ska antecknas av myn-
digheten (15 §). Enligt 16 § har en part ritt att ta del av det som har
tillfores drendet. Ett drende som avser myndighetsutévning mot en
enskild fir, som huvudregel, inte avgoras utan att den som ir part
dels har underrittats om en uppgift som har tillférts drendet
genom ndgon annan in personen sjilv, dels har fitt tillfille att yttra
sig over den.'” Myndigheten bestimmer om underrittelsen ska ske
muntligt, genom vanligt brev, genom delgivning eller pd ndgot annat

42 Ge t.ex. 5 § andra stycket LPT och 29 kap. 10 § skollagen (2010:800).
¥ Myndigheten fér enligt 17 § avgora drendet utan att sd har skett bl.a. om avgdrandet inte
gdr parten emot, om uppgiften saknar betydelse eller om &tgirderna av ndgon annan anled-
ning ir uppenbart obehovliga eller om avgérandet inte kan skjutas upp.
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sitt (17 §). Ritten att ta del av uppgifter enligt 16 § och under-
rittelseskyldigheten enligt 17 § giller med de begrinsningar som
foljer av 10 kap. 3 § OSL.

Ett beslut som avser myndighetsutévning mot nigon enskild
ska som huvudregel innehdlla skilen fér beslutet. Undantag kan
goras bl.a. om beslutet inte gdr nigon part emot eller om det av
ndgon annan anledning ir uppenbart obehévligt eller om drendet ir
s& brddskande att det inte finns tid att utforma skilen (20 §).
Vidare stdr det 1 21 § att en part i ett sddant irende ocksd som
huvudregel ska underrittas om innehillet i beslutet. Om beslutet
gdr parten emot och det kan 6verklagas ska han eller hon under-
rittas om hur det kan 6verklagas.

I lagen finns dven bestimmelser om bl.a. tolk (8 §), ombud och
bitride (93§), jiv (118§), vem som fir dverklaga (22 §), var beslut
overklagas och provningstillstind (22 a§), hur beslut 6verklagas
(23-25 §§), omprovning av beslut (27 och 28 §§) och inhibition
(29%).

I 33 § stdr det att 14-30 §§ giller drenden i forsta instans som
avser hilso- och sjukvird om myndighetens beslut kan 6verklagas
pa annat sitt 4n genom laglighetsprévning. Undantaget gjordes 1
syfte att undgd de speciella svirigheter som uppstir pa sjukvirds-
omridet gillande att dra en skarp grins mellan handliggning av
irenden och s.k. faktiskt handlande.'** Sirskilda bestimmelser om
overklagande finns t.ex. i lagstiftningen om psykiatrisk tvingsvard

(LPT och LRV) och dir ska sdledes 14-30 §§ tillimpas.

3.7.2 Begreppet myndighetsutévning

Som har framggtt ovan'® blir flera av FL:s bestimmelser tillimpliga
endast i de fall det rér sig om myndighetsutévning mot en enskild.
For att visa pd begreppets innebord 3terges hir 1 stora delar den redo-
gorelse om begreppet som finns 1 betinkandet Regler for skydd och
rittssikerhet f6r personer med demenssjukdom (SOU 2006:110)'*:

Betriffande innebérden av begreppet myndighetsutdvning hinvisas 1
forarbetena till regeringsformen (RF) till de uttalanden som gjordes 1

!4 Regeringens proposition om ny f8rvaltningslag (prop. 1985/86:80) s. 82 f.
15 Se avsnitt 3.7.1.
145, 123-126.
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denna friga vid tillkomsten av den ildre férvaltningslagen. Enligt denna
lag avsigs med myndighetsutévning ”utévning av befogenhet att for
enskild bestimma om férmdn, rittighet, skyldighet, disciplinir bestraff-
ning, avskedande eller annat jimférbart férhillande”. Med uttrycket
“annat jimforbart férhillande” avsigs att klargéra att dven drenden
som inte kunde sigas rora férmdn, rittighet, skyldighet, disciplinir
bestraffning eller avskedande kunde hinféras till myndighetsutévning-
ens omride, om det i nigot hinseende gillde ett offentligrittsligt
ingrepp 1 enskilds rittsstillning.'”” I den nu gillande FL definieras inte
begreppet myndighetsutdvning. I sak har dock begreppet 1 den nya
forvaltningslagen samma inneboérd.'*

Bestimmelserna i bl.a. 3 och 18 §§ HSL och 2 kap. 5 § SoL (tidigare
4 §1 1980 &rs socialtjinstlag) om att det krivs lagstdd for att kommun
eller landsting ska f4 sluta avtal med annan om att utféra de uppgifter
som kommunen/landstinget enligt respektive lagar ansvarar for
inférdes 1993. I forarbetena till bestimmelserna uttalades bla. att det
inom specialreglerad kommunal verksamhet ibland kan vara svirt att
skilja mellan vad som ir att anse som myndighetsutévning och vad
som ir serviceverksamhet. Vidare anférdes att uttryckets nirmare
innebord ytterst faststills genom rittspraxis.'*

Vad gillde hilso- och sjukvirden uttalades att det var uppenbart att
vissa dtgirder inom t.ex. tvdngspsykiatrin innefattade myndighets-
utdvning. Betriffande hilso- och sjukvirden i &vrigt anfordes att sjilva
virduppgifterna och de beslut som sker utifrdn enbart medicinska
indikationer mera sillan torde vara att anse som myndighetsutov-
ning."”® T propositionen®' framférde regeringen vidare — med hinsyn
till bl.a. att landstingens huvudmannaskapsansvar for hilso- och sjuk-
virden 1 och fér sig inte innebir en skyldighet for landstingen att sjilva
bedriva denna verksamhet — att huvuddelen av den divarande sjuk-
virden borde kunna liggas ut pd entreprenad.

JO har i ett beslut den 4 april 2001 tagit upp frigan om anlitande
av privata rittssubjekt som utredare inom socialtjinsten. JO framhiller
1 sitt beslut att det sedan linge ritt oklarhet om vad som avses med
begreppen myndighetsutévning och forvaltningsuppgift och att dven
inneborden av begreppet ¢verlimna i olika sammanhang har disku-
terats. JO anfor ocksd att en sirskild komplikation ir att begreppet
myndighetsutévning férekommer 1 flera lagar och att begreppets
innebérd kan vara olika beroende pi syftet med respektive férfattning.
JO anfér 1 beslutet svitt avser begreppet myndighetsutdvning bl.a.
foljande.

¥ Regeringens proposition med férslag till lag om allminna férvaltningsdomstolar (prop.
1971:30) s. 330 f.

14 Prop.1985/86:80 s. 55.

1% Okad konkurrens i kommunal verksamhet (prop. 1992/93:43) s. 7.

130 A.prop. s. 22.

151 A.prop. s. 23.

5270 2001/02 s. 252.
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»Utmdrkande for all myndighetsutévning dr att det ror sig om beslut
eller andra dtgirder som ytterst dr ett uttryck for sambillets maktbefogen-
beter i forbdllande till medborgarna. Myndighetsutéoning kan férekomma
bide 1 form av missgynnande beslut, t.ex. forbud, foreliggande eller
liknande, och gynnande beslut, t.ex. tillstind att bedriva viss verksambet.
Karakteristiskt dr emellertid att den enskilde befinner sig i ett slags
beroendeforhillande. Ar det frdga om ett missgynnande beslut mdste den
enskilde rdtta sig efter beslutet, eftersom denne annars riskerar att tvings-
medel av ndgot slag anvinds mot honom. Ror det sig om ett gynnande
beslut, kommer beroendeforbdllandet till uttryck pd sd sitt att den en-
skilde mdste vinda sig till myndigheten for att f4 t.ex. en viss formdn och
att myndighetens tillimpning av de foreskrifter som géller pd omrdder fir
avgorande betydelse for honom. For att myndighetsutovning skall fore-
ligga krdvs dven att myndngeten grundar sin befogen/oet att bestimma om
ett visst forbdllande pd en forfattning eller ndgot annat beslut av rege-
ringen eller riksdagen. Endast drenden som mynnar ut i bindande beslut
omfattas av begreppet myndighetsutévning. Arenden som uteslutande
avser limnande av vdd eller andra oférbindande besked innefattar inte
myndighetsutéoning. Inte beller dr det fraga om myndighetsutovning nar
en myndighet avger ett yttrande till en annan myndighet.”

I beslutet framhdller JO ocksd att utévandet av offentlig makt ir
kringgirdat av regler som syftar till att klarligga det allminnas befogen-
heter gentemot enskilda och skapa garantier fér en rittssiker hand-
liggning av drenden. Om en uppgift handhas av ett privatrittsligt
subjekt istillet f6r en myndighet kan detta medféra att dessa grund-
liggande regler sitts ur spel. Det ir enligt vad JO anfér i beslutet mot
den bakgrunden som man ska se 11 kap. 6 §'* tredje stycket RF dir
det anges att det fordras stdd i1 lag for 6verlimnande av en férvalt-
ningsuppgift som innefattar myndighetsutévning till ett privatrittsligt
organ eller en fysisk person.

I beslutet kommer JO vidare fram till att bestimmelsen 1 11 kap. 6 §
tredje stycket RF inte kan ges annan innebérd in att stadgandet tar
sikte pd hela handliggningen av ett drende och att beredningen av och
beslutet 1 drendet siledes 1 princip méste anses utgdra oskiljaktiga delar
av en och samma férvaltningsuppgift. Detta innebir enligt JO att om
ett irende (f6rvaltningsuppgiften) innefattar myndighetsutdvning hos
socialnimnden kan nimnden enligt 11 kap. 6 § tredje stycket RF inte
dverlimna handliggningen av det till ett privatrittsligt subjekt om det
inte finns nigot sidant lagstéd. Mot bakgrund av att nigot sidant
lagstod inte finns inom socialtjinsten konstaterar JO att det dirfor
inte ir mojligt f6r kommunen att 6verlimna sidana utredningsuppdrag
som var aktuella 1 drendet till ett bolag eller annat privatrittsligt sub-
jekt och att detta dven giller om kommunen i1 och fér sig behiller
huvudansvaret for att uppgiften utférs. Kommunen har diremot enligt
JO mojlighet att anlita uppdragstagare som ir fysiska personer och

'3 Numera 3terfinns motsvarande bestimmelse i 12 kap. 4 § andra stycket RF.
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som knyts till myndigheten pi ett sddant sitt att de kan anses delta i
dess verksamhet eftersom en sddan uppdragstagare férutsitts std under
myndighetens arbetsledning och utféra arbetsuppgifter som normalt
ankommer p4 en anstilld.

I departementspromemorian Likare i allmin tjinst* har framforts
att regeringens tolkning av begreppet myndighetsutévning i den ovan
angivna propositionen om Okad konkurrens 1 kommunal verksamhet i
vart fall 1 belysning av olika uttalanden inom rittsvetenskapen fir ses
som sniv."”” I promemorian' framhills vidare att idag, drygt 10 &r
senare, kan sigas att osikerheten om rittsliget bestdr och att frinvaron
av sirskilda lagregler som stédjer méjligheten att éverlimna uppgifter
som &tminstone kan sigas befinna sig i grinslandet till myndighets-
utévning tyder pi att man i lagstiftningssammanhang alltjimt gér en
ganska sniv tolkning av begreppet. Vidare anférs att mot detta stdr
uttalanden 1 den rittsvetenskapliga litteraturen samt uttalanden av JO
nir det giller motsvarande regler inom socialtjinsten som tyder p en
vidare tolkning.

I propositionen Behdorigheten for likare 1 enskild verksamhet' sigs
att det osikra rittsliget givetvis dr otillfredsstillande med hinsyn till
den snabba utveckling som har pigitt under senare &r inom virden och
omsorgen mot konkurrensutsittning och &verlimnande av landstingens
och kommunernas uppgifter i privata hinder. Regeringen konstaterar 1
sammanhanget ocksi att flera remissinstanser, bl.a. JO och Social-
styrelsen, har bekriftat att det ir svirt att just pi dessa omriden dra
klara grinser mellan myndighetsutdvning och annan verksamhet och
att det dirfor bla. kan vara vanskligt att avgéra vilka férvaltnings-
uppgifter som kan éverlimnas till privatrittsliga subjekt utan lagstod.

Som framgdr av den citerade redogorelsen 1 SOU 2006:110 anvinds
begreppet myndighetsutdvning dven i andra férfattningar, t.ex. RF.
Begreppet har samma innebérd 1 RF som enligt FL."”* I 12 kap. 4 § RF
anges att forvaltningsuppgifter kan 6verlimnas &t andra juridiska
personer in kommuner och tll enskilda individer. Om uppgiften
innefattar myndighetsutdvning far ett éverlimnande goras endast med
stod av lag. Exempel pd bestimmelser dir det ges lagstod for att
overlimna forvaltningsuppgifter som innefattar myndighetsutévning
finns 123 kap. 6 § forsta stycket skollagen (2010:800)."

154 Ds 2003:30.

155 Tfr Sahlin, Hilso- och sjukvirdslagen — med kommentarer, 6 uppl., 2000, s. 130.

1565.125 1.

157 Prop. 2004/05:89 s. 19.

158 Hellners & Malmqvist, Forvaltningslagen — med kommentarer, 3 uppl., 2010, s. 33.

159 Dir stir det att om en kommun, ett landsting eller en enskild huvudman éverlimnar upp-
giften att bedriva undervisning pd entreprenad, fir kommunen, landstinget eller den enskilde
huvudmannen éverlimna den myndighetsutévning som hér till en lirares undervisningsupp-

gift.
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Lagridet angav i1 sitt yttrande 6ver lagridsremissen God vird
och omsorg om personer med demenssjukdom samt regler for skydd
och rittssikerhet att det inte dr en korrekt slutsats att verk-
stillighet av ett beslut som innebir myndighetsutévning generellt
skulle falla utanfér begreppet myndighetsutdvning och att verk-
stillighet dirmed kan 6verlimnas 4t enskilda rittssubjekt utan stod
i lag. Lagrddet anforde vidare att bedémningen av om myndighets-
utdvning foreligger synes bla. bero av vilket slag av verkstillig-
hetsdtgirder som ir 1 fraga. Nir det giller att genomfora beslut om
tvdngsdtgirder som innebir ingrepp i minniskors personliga frihet
ter det sig uppenbart att verkstilligheten inte kan skiljas ut som
nigot visensskilt frdn utévandet av samhillets maktbefogenheter.
Nirmast till hands ligger di att se verkstilligheten som ett led 1 den
myndighetsutévning som leder till att den enskilde utsitts for fri-
hetsinskrinkningar.'®

3.8 Ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete

De som bedriver hilso- och sjukvird, tandvird, socialtjinst eller
verksamhet enligt LSS ir skyldiga att systematiskt och fortlépande
arbeta med att géra sina verksamheter bittre och sikrare. I HSL,
TvL, SoL och LSS finns likalydande bestimmelser som anger att
kvaliteten i verksamheten systematiskt och fortldpande ska utveck-
las och sikras.'" Enligt 3 kap. 1 § PSL ska virdgivaren planera, leda
och kontrollera verksamheten pa s sitt att kravet pd god vérd i
HSL och TvL uppritthalls.'

Vidare ska virdgivaren (inom hilso- och sjukvird eller tandvird)
eller den som bedriver socialtjinst'® eller verksamhet enligt LSS —
enligt 3 kap. 1§ Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rid

10 Lagradet framférde vidare att en 18sning som skulle kunna évervigas i det fallet var att
komplettera lagforslaget s3 att det klargjordes att lagen var tillimplig dven inom enskild
verksamhet samt att ett tilligg gjordes till bestimmelsen 1 2 kap. 5 § SoL dir det upplystes om
att sirskilda bestimmelser fanns i den féreslagna lagen (se lagrddets yttrande den 18 december
2012, s. 11 £.)

161 Se 31 § HSL, 16 § TvL, 6 § forsta stycket LSS och 3 kap. 3 § tredje stycket SoL.

12 Se mer om PSL i avsnitt 3.2.3.

163 Enligt definitionen i 2 kap. 1 § SOSFS 2011:9 avses med den som bedriver socialtjinst
socialnimnd eller motsvarande kommunal nimnd, i friga om sidan socialtjinst som kom-
munen bedriver i egen regi, Statens institutionsstyrelse, di den myndigheten bedriver social-
yjinst och annan juridisk person eller enskild niringsidkare som bedriver socialtjinst.
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(SOSFS 2011:9) om ledningssystem fér systematiskt kvalitets-
arbete — ansvara for att det finns ett ledningssystem for verksam-
heten. Tanken ir att gemensamma regler ska underlitta for verk-
samheter som bedriver bdde hilso- och sjukvird och socialtjinst eller
verksamhet enligt LSS att ta fram av dindamélsenliga och verksamhets-
anpassade ledningssystem. Ledningssystemet ska anvindas for att
systematiskt och fortlépande utveckla och sikra verksamhetens
kvalitet.'"" Den som bedriver verksamheten ska med stéd av led-
ningssystemet planera, leda, kontrollera, félja upp, utvirdera och
forbittra verksamheten (3 kap. 1 och 2 §§ SOSFS 2011:9). Vardgiv-
aren eller den som bedriver socialtjinst eller verksamhet enligt LSS
ska — utifrdn vad som behévs for att sikra verksamhetens kvalitet —
bl.a. identifiera, beskriva och faststilla processer samt utarbeta och
faststilla rutiner.

Socialstyrelsen har gett ut ett meddelandeblad och en handbok
till st6d i arbetet med att ta fram ett ledningssystem for kvalitet.'®’

164 Med kvalitet avses i SOSFS 2011:9 att en verksamhet uppfyller de krav och mél som giller
for verksamheten enligt lagar och andra féreskrifter om hilso- och sjukvird, socialtjinst och
stdd och service till vissa funktionshindrade och beslut som har meddelats med stéd av
sddana foreskrifter” (2 kap. 1 §).

165 Socialstyrelsens meddelandeblad nr 11/2011, Information om Socialstyrelsens nya fére-
skrifter och allminna rdd om ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete (SOSFS 2011:9)
samt Ledningssystem f8r systematiskt kvalitetsarbete, Handbok fér tillimpningen av fore-
skrifter och allminna rdd (SOSFS 2011:9) om ledningssystem fér systematiskt kvalitets-
arbete, Socialstyrelsen, 2012.
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4 Konventioner och andra
internationella dokument

4.1 Allmant

I detta kapitel redovisas ett antal konventioner och andra inter-
nationella dokument som ir relevanta fér utredningen att beakta.
Det ror sig om dels FN-dokument, dels Europarddets konven-
tioner och rekommendationer, dels Virldshilsoorganisationens
(WHO) deklaration om patientrittigheter.'

Nir Sverige som stat ansluter sig till en internationell konven-
tion och skriver under denna har staten ingdtt ett internationellt
avtal. Detta blir dock inte juridiskt bindande férrin staten har
ratificerat avtalet, dvs. deponerat sina ratifikationsinstrument enligt
de bestimmelser som finns 1 avtalet. Innehéllet 1 en konvention kan
inférlivas 1 svensk ritt” pd olika sitt, antingen genom trans-
formering av konventionens bestimmelser till svenska rittsregler
eller genom en inkorporering av hela konventionen i form av en
sirskild lagstiftningsakt. Med EU-ritten forhdller det sig dock
annorlunda eftersom dessa regler i1 flera fall inte endast blir
bindande f6r Sverige som stat, utan dven kan 3beropas av enskilda
infér domstol. Exempelvis ir EU-férordningar direkt tillimpbara 1
medlemsstaternas nationella lagstiftning efter sitt ikrafttridande
och EU-direktiv kan under vissa férutsittningar f& ett direke

' Nir det giller minskliga rittigheter brukar man dela in dessa i 1) positiva rittigheter, dvs.
ritten att {3 tillgdng till ndgot, t.ex. hilsovird som staten har férpliktat sig att tillhandahilla,
och 2) negativa rittigheter, dvs. ritten att slippa ndgot, t.ex. frihetsberévande eller ominsklig
eller férnedrande behandling. De minskliga rittigheterna kan dven delas in 1) medborgerliga
och politiska rittigheter, vilka r absoluta rittigheter som ska férverkligas omgdende av alla
anslutna stater och 2) ekonomiska, kulturella och sociala rittigheter, vilka ir s.k. relativa
rittigheter som alla stater ska anvinda sina tillgingliga resurser for att gradvis férverkliga.

21 vissa linder blir konventionsbestimmelser automatiskt direke tillimpliga nationella
rittsregler. Sverige tillimpar dock inte denna modell.
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genomslag 1 svensk ritt p.g.a. av principen om direkt effekt. Den
europeiska konventionen om skydd fér de minskliga rittigheterna
och de grundliggande friheterna, FEuropakonventionen (se
avsnitt 4.7 nedan), har en sirstillning 1 sammanhanget. Denna
konvention ir inte bara folkrittsligt bindande f6r Sverige utan den
ger dessutom enskilda mojlighet att klaga infér konventionens
domstol, Europadomstolen.

Redogorelsen for konventioner, rittsfall m.m. 1 detta avsnitt
bygger 1 stora delar pd en fri dversittning frin engelska.

4.2 FN:s allmdnna férklaring om de manskliga
rattigheterna

FN antog 1948 den allminna férklaringen om de minskliga
rittigheterna.” Forklaringen innehiller enkelt uttryckt féljande tre
kategorier av rittigheter:

e De grundliggande friheterna, sisom ritten att hysa eller ut-
trycka dsikter, att utdva en religion, att bilda eller gd med i en
organisation eller att ordna méten.

e Ritten till skydd mot &vergrepp, t.ex. ritten att inte bli
godtyckligt arresterad eller utsittas f6r tortyr.

o Rittigheter for att tillgodose de grundliggande behoven, t.ex.
riatten till en tillfredsstillande levnadsstandard, till hilsovard och
till utbildning.

Forklaringen ir visserligen inte juridiskt bindande men anses
moraliskt férpliktande f6r FN:s medlemsstater. Forklaringen inne-
haller 30 artiklar.

I artikel 25.1 stdr det att var och en har ritt till en levnads-
standard som ir tillricklig f6r den egna och familjens hilsa och vil-
befinnande, inklusive mat, klider, bostad, hilsovird och néd-
vindiga sociala tjinster. Dir anges dven att var och en har ritt till
trygghet 1 hindelse av arbetsloshet, sjukdom, invaliditet, makas
eller makes dod, 8lderdom eller annan férlust av f6rsérjning under

* Universal Declaration on Human Rights.
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omstindigheter utanfér hans eller hennes kontroll. Det finns dven
andra rittigheter 1 dokumentet som ir av intresse i férevarande
sammanhang, t.ex. har var och en ritt till liv, frihet och personlig
sikerhet (artikel 3). I artikel 29.2 stadgas att vid utévandet av sina
rittigheter och friheter fr en person endast underkastas sddana
inskrinkningar som har faststillts 1 lag. Inskrinkningar fr goéras
enbart i syfte att trygga tillborlig hinsyn till och respekt for andras
rittigheter och friheter samt for att tillgodose ett demokratiskt
samhilles berittigade krav pd moral, allmin ordning och allmin

valfird.

4.3 FN:s internationella konvention om
medborgerliga och politiska rattigheter

De rittigheter som riknas upp 1 FN:s allminna forklaring om de
minskliga rittigheterna har vidareutvecklats 1 FN:s internationella
konvention om medborgerliga och politiska rittigheter* frin 1966.
Konventionen tridde i kraft 1976’ tillsammans med det tillhérande
fakultativa protokollet. Den ir juridiskt bindande fér de anslutna
staterna. Konventionen innehéller 53 artiklar.

Enligt konventionens artikel 6.1 giller att varje minniska har en
inneboende ritt till livet. Denna ritt ska skyddas genom lag. Ingen
far godtyckligt berovas sitt liv. T artikel 7 stadgas att ingen far
utsittas for tortyr eller grym, ominsklig behandling eller bestraff-
ning. Sirskilt fir ingen utan sitt fria samtycke utsittas for medi-
cinska eller vetenskapliga experiment.

4.4 FN:s internationella konvention om ekonomiska,
sociala och kulturella rattigheter

FN:s internationella konvention om ekonomiska, sociala och
kulturella rittigheter® antogs 1966 och tridde i kraft 1976.
Konventionen bestdr av 31 artiklar. Enligt artikel 12.1 erkinner

* International Covenant on Civil and Political Rights.

> SO 1971:42 och SO 1971:43.

¢ International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights.
7SO 1971:41.
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konventionsstaterna ritten for var och en att fi bista mojliga
fysiska och psykiska hilsa och enligt artikel 12.2.d 3liggs staterna
att skapa forutsittningar som tillférsikrar alla likarvird och sjuk-
husvird 1 hindelse av sjukdom. Att rittigheterna i1 konventionen ir
s.k. relativa rittigheter framgdr av artikel 2.1.°

4.5 FN:s principer for skydd av personer med
psykisk storning och férbattring av psykiatrisk
vard

FN:s generalforsamling antog 1991 en resolution med 25 principer
for virden av personer med psykisk stérning.” Principerna anger
vissa rittigheter som fr inskrinkas endast med lagstéd och om det
ir nédvindigt med hinsyn till patientens eller nigon annans hilsa
eller personliga sikerhet eller annars med hinsyn tll samhills-
skyddet eller andras grundliggande fri- och rittigheter.

I resolutionen slis i princip 1.2 fast att alla personer med
psykisk storning ska behandlas minskligt och med respekt for sin
virdighet. Enligt princip 4.1 ska diagnostisering av psykiska stor-
ningar ske 1 Overensstimmelse med internationellt accepterad
medicinsk standard och, enligt princip 4.2, aldrig pd basis av
politisk, ekonomisk och social status eller av kulturell, rasmissig
eller religios tillhérighet eller av annan orsak som inte dr direkt
relevant med avseende pd psykisk status.

Enligt princip 11 ska patientens behandling bygga pd veder-
boérandes informerade samtycke. Behandling utan patientens
informerade samtycke fir dock ges nir det frin medicinsk syn-
punkt anses oundgingligen ndédvindigt for att férhindra omedelbar
eller 6verhingande fara for att patienten eller ndgon annan ska ta
skada. Sidan behandling fir dock inte pdgd lingre in vad som ir
nédvindigt for att avvirja den fara som foéranlett behandlingen
(princip 11.8). Nir behandling ges utan patientens informerade

81 artikel 2.1 anges att ”varje konventionsstat tar sig att genom egna 3tgirder och inter-
nationellt bistind och samarbete, framférallt pa det ekonomiska och det tekniska omridet,
till fullo utnyttja sina tillgingliga resurser f6r att trygga att rittigheterna i denna konvention
gradvis forverkligas i sin helhet med alla limpliga medel, i synnerhet genom lagstiftning”.

? The Protection of Persons with Mental Illness and the Improvement of Mental Health
Care.
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samtycke ska han eller hon, s& ldngt det ir mdjligt, informeras om
vad behandlingen gir ut pd och eventuella alternativ. Syftet hirmed
dr att 1 s& stor utstrickning som mojligt involvera patienten 1 den
behandlingsplan som ska liggas upp (princip 11.9).

Stérre medicinska eller kirurgiska behandlingar fir ges en
patient med psykisk storning endast under forutsittning att den
nationella lagstiftningen medger detta, att behandlingen bedéms
vara den som bist gagnar patienten och att han eller hon ger sitt
informerade samtycke till behandlingen. Om patienten inte ir f6r-
mogen att ge sitt informerade samtycke fir behandlingen genom-
foras forst sedan en oberoende bedémning av densamma skett
(princip 11.13).

Kliniska prévningar och experimentell behandling fir aldrig ske
pd en patient utan informerat samtycke. En patient som ir ofor-
mogen att ge sitt informerade samtycke fir dock delta i en klinisk
provning eller ges experimentell behandling under férutsittning att
tillstdnd har getts av ett behorigt och oberoende organ som bildats
sirskilt for detta indamadl (princip 11.15). I sidana fall som anges 1
principerna 11.8, 11.14 och 11.15 har patienten, hans eller hennes
personliga foretridare, eller nigon annan intresserad person'’, ritt
att 6verklaga rorande alla behandlingar som ges till honom eller
henne.

Behandling och omvirdnad av en patient ska baseras pi en
individuellt anpassad plan. En sddan virdplan ska upprittas i sam-
rdd med patienten, utvirderas vid dterkommande tillfillen, revi-
deras vid behov och genomféras av kvalificerad hilso- och sjuk-
vardspersonal (princip 9.2).

'°”or any interested person”.
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4.6 FN:s konvention om rattigheter fér personer med
funktionsnedsattning

4.6.1 Allméant

FN:s konvention om rittigheter f6r personer med funktions-
nedsittning'' antogs 2006 och tridde i kraft 2009"2. Konventionen
innehéller 50 artiklar som berér en mingd olika omriden. Den har
till syfte att frimja, skydda och sikerstilla det fulla och lika
dtnjutandet av alla minskliga rittigheter och grundliggande friheter
som personer med funktionsnedsittningar har enligt de
konventioner som redan finns. Den ska dven undanréja hinder som
finns f6r personer med funktionsnedsittning att kunna fi dessa
rittigheter. Processen di konventionen férhandlades fram kinne-
tecknades av att handikapporganisationer var aktiva och invol-
verade. Detta medan andra aktorer som t.ex. yrkesorganisationer,
diribland de som féretrider olika yrkeskategorier inom hilso- och
sjukvirden, inte var delaktiga i férhandlingsprocessen.” I konven-
tionen finns det dven ett krav pd att det civila samhillet, sirskilt
personer med funktionsnedsittning och de organisationer som
representerar dem, ska involveras 1 och fullt ut medverka i
overvakningsforfarandet (artikel 33.3).

Personer med funktionsnedsittning innefattar bl.a. personer
med varaktiga fysiska, psykiska, intellektuella eller sensoriska
funktionsnedsittningar (artikel 1). Konventionen fokuserar pd
icke-diskriminering och listar nédvindiga &tgirder for att personer
med funktionsnedsittning ska kunna tnjuta sivil medborgerliga
och politiska som ekonomiska, sociala och kulturella rittigheter.

4.6.2 Sarskilt om artikel 12

Artikel 12 innehéller bestimmelser om likhet infor lagen. I forsta
och andra punkten anges att personer med funktionsnedsittning
har ritt att 1 alla ssmmanhang bli erkinda som personer i lagens

! Convention on the Rights of Persons with Disabilities.

280 2008:26. Se idven departementspromemorian FN:s konvention om rittigheter for
personer med funktionsnedsittning (Ds 2008:23).

' Bartlett, The United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities and
Mental Health Law, Modern Law Review, vol 75, nr 2012,s. 756 .
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mening och att konventionsstaterna ska erkdnna att personer med
funktionsnedsittning &tnjuter rittshandlingsférmiga'* pd samma
villkor som andra 1 alla hinseenden. Staterna ska iven vidta
indamadlsenliga dtgirder for att erbjuda personer med funktions-
nedsittning far tillgdng till det st6d de kan behova for att utdva sin
rittshandlingstormiga (tredje punkten).

Konventionsstaterna ska enligt artikel 12.4 dven sikerstilla att
alla dtgirder som hinfor sig till utévandet av rittshandlingsférméiga
tillgodoser en indamilsenlig och verksam garanti f6r att forhindra
missbruk 1 enlighet med de minskliga rittigheterna. Sddana garan-
tier ska sikerstilla att &tgirder som hinfor sig till utévandet av
rittshandlingsférmdga:

o respekterar personens rittigheter, dnskemal och preferenser,
e ir fria frin motstridiga intressen och otillbérlig inverkan,

e ir proportionella och anpassade till personens férhéllanden,
e sitts in under kortast mojliga tid samt

o ir foremdl for regelbunden Gversyn av en behorig, oberoende
och opartisk myndighet eller ett rittsligt organ.

Garantierna ska st i proportion till den grad sidana 3tgirder
inverkar pd personens rittigheter och intressen.

FN:s kommitté f6r konventionen om rittigheter f6r personer
med funktionsnedsittning har dven publicerat allminna kom-
mentarer till artikel 12 som innehdller mer lingtgiende skriv-
ningar om vad som forvintas av staterna. I kommentarerna till
tredje punkten anges bl.a. f6ljande.

I de flesta av konventionsstaterna som kommittén har granskat
hittills har begreppen mental kapacitet ("mental capacity”) och
rittshandlingsférmiga smilt samman si att en persons ritts-
handlingsférmdga avseende ett visst beslut avligsnas nir denne

"1 den engelska versionen anvinds begreppet ”legal capacity” som inte har en direkt
motsvarighet pi svenska, eftersom det hir kan motsvara bide rittskapaciter och
rittshandlingsformdga (som allts dr tvd skilda begrepp). I den svenska versionen av FN:s
konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning (SO 2008:26) har “legal
capacity” &versatts till “rittskapacitet” men av sammanhanget fir anses framg3 att det som
3syftas i den engelskan versionen av konventionen ir rittshandlingsférmédga. Utredningen
viljer dirfér att anvinda begreppet rittshandlingsférmaga i detta sammanhang.

!> General comment No 1 (2014), Article 12: Equal recognition before the law.
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anses ha nedsatt beslutsférmiga, ofta p.g.a. kognitiva eller psyko-
sociala funktionsnedsittningar. Detta avgdrs enbart utifrin diagnos
av en nedsittning, om en person fattar ett beslut som bedéms 3
negativa konsekvenser, eller om en persons beslutsférméga anses
vara bristfillig. Det (sistnimnda) funktionella synsittet forsoker
bedéma mental kapacitet och férneka rittshandlingstérméga 1
enlighet med detta. Detta funktionella synsitt har tv8 huvudsakliga
brister. Det forsta ir att det tillimpas diskriminerande pd personer
med funktionsnedsittningar. Det andra ir att det forutsitts korrekt
kunna bedéma vad som pdgdr i det minskliga sinnet for att sedan
kunna neka en grundliggande minsklig rittighet — ritten till likhet
infor lagen — nir en person inte bedéms som beslutsformogen. Alla
dessa metoder innebir att en persons funktionsnedsittningar
och/eller beslutsfattande firdigheter tas som legitima skil for att
neka en person sin rittshandlingsférmdga och sinka hans eller
hennes status som person i lagens mening. Artikel 12 tilliter inte
ett sddant diskriminerande férnekande av rittshandlingsférméga,
utan kriver snarare att stdd ges i utdvandet av rittshandlings-
formaga.

Vidare stir det i kommitténs kommentarer till fjirde punkten
att denna ska lisas tillsammans med resten av artikel 12 och hela
konventionen och direfter anges foljande. Punkten kriver att
konventionsstaterna skapar limpliga och effektiva garantier for
utdvandet av rittshandlingsférmdga. Det primira syftet med dessa
garantier miste vara att garantera respekten for personens rittig-
heter, dnskemdl och preferenser. For att dstadkomma detta méste
garantierna ge skydd mot évergrepp pa lika villkor som andra. Om
det, efter att betydande anstringningar har gjorts, inte dr praktiskt
mojligt att faststilla en individs vilja och 6nskemadl, miste “bista
tolkning av vilja och 6nskemdl” ersitta “best interests”-beddm-
ningar. Detta respekterar individens rittigheter, ¢nskemil och
preferenser, i enlighet med artikeln. Principen om best interests”
ger inte garantier som verensstimmer med artikel 12 1 férhdllande
till vuxna. Paradigmet om *vilja och 6nskemal” méste ersitta para-
digmet om “best interests” for att sikerstilla att personer med
funktionsnedsittning &tnjuter rittshandlingsférmdga pd samma
villkor som andra.

I litteraturen har konstaterats att artikel 12 limnar mdnga frigor
olosta. Ett exempel dr frigan huruvida artikel 12 innebir att termen
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“mental capacity”'® aldrig kan anvindas i lagstiftning, p.g.a. att nir

denna bedémning gors ir den sd titt sammankopplad med sjilva
tillstindet f6r personen med funktionsnedsittning. Och for det fall
artikel 12 kriver en overging frin den traditionella dualistiska
modellen, dir det gors en indelning i kapacitet och avsaknad av
kapacitet, till ett system som bygger uteslutande pd stod i besluts-
fattandet; hur ska ett sidant system utformas och kunna fungera?"’

4.6.3 Nagot om andra artiklar i konventionen

I konventionens artikel 10 pdpekas varje minniskas inneboende ritt
till livet. Konventionsstaterna ska vidta alla dtgirder som behévs
for att sikerstilla att personer med funktionsnedsittning verkligen
far dtnjuta denna ritt pd lika villkor som andra.

Artikel 9 handlar om tillginglighet i en rad olika avseenden, bl.a.
tillgdng till information och kommunikation. Enligt férsta punkten
ska konventionsstaterna — fér att gora det mojligt f6r personer med
funktionsnedsittning att leva oberoende och att fullt ut delta pd
alla livets omriden — vidta indamailsenliga &tgirder for att siker-
stilla att personer med funktionsnedsittning fir tillgdng till
information och kommunikation pid samma villkor som andra.
Staterna ska, enligt andra punkten, iven vidta indamailsenliga &t-
girder for att bla.:

o sikerstilla att enskilda enheter som erbjuder anliggningar och
service dit allmidnheten dger tilltride beaktar alla aspekter av till-
ginglighet {6r personer med funktionsnedsittning (punkten b),

e frimja indaméilsenliga former av hjilp och stéd till personer
med funktionsnedsittning for att sikerstilla deras tillgdng till
information, frimja deras tillgdng till ny informations- och
kommunikationsteknik (IT) och nya system (punkten f och g)
samt

e frimja utformning, utveckling, tillverkning och distribution av
tillginglig informations- och kommunikationsteknologi pi ett

!¢ Termen férekommer bl.a. i Mental Capacity Act 2005 som giller i England och Wales.
7 Bartlett, Modern Law Review,s. 768.
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tidigt stadium s8 att de blir tillgingliga till ligsta méjliga kostnad
(punkten h).

FN:s kommitté f6r konventionen om rittigheter fér personer med
funktionsnedsittning har dven publicerat allminna kommentarer
till artikel 9.

Vidare ska konventionsstaterna enligt artikel 14.1 sikerstilla att
personer med funktionsnedsittning &tnjuter ritt till frihet och
personlig sikerhet pi samma villkor som andra. I artikel 15 uttalas
att ingen fir utsittas for tortyr eller grym, ominsklig eller for-
nedrande behandling eller bestraffning. Sirskilt fir ingen utan sitt
fria samtycke utsittas for medicinska eller vetenskapliga experi-
ment.

Personer med funktionsnedsittning har, enligt artikel 25, ritt
att dtnjuta bista mojliga hilsa och utan att diskrimineras p.g.a.
funktionsnedsittningen. Staterna ska sirskilt bl.a.:

e erbjuda personer med funktionsnedsittning samma utbud,
kvalitet och standard avseende gratis eller subventionerad hilso-
och sjukvdrd samt insatser och behandlingsprogram som er-
bjuds andra personer, dven nir det giller sexuell och reproduktiv
hilsa samt befolkningsbaserade offentliga folkhilsoprogram
(punkten a),

e erbjuda sddan hilsoservice som personer med funktions-
nedsittning behover sirskilt p.g.a. deras funktionsnedsittning,
inklusive tidig upptickt och indamailsenliga insatser, och service
som ir avsedd for att begrinsa och férebygga vidare funktions-
nedsittning, bl.a. fér barn och ildre (punkten b),

e Kkriva att hilso- och sjukvirdspersonal tillhandahiller vird av
samma kvalitet till personer med funktionsnedsittning som till
andra, inbegripet med deras fria och informerade samtycke,
genom att bla. héja medvetandet om minskliga rittigheter,
virdighet, sjilvstindighet och behov for personer med funktions-
nedsittning, genom utbildning och utfirdande av etiska normer
for offentlig och privat hilsoservice (punkten d), och

'8 General comment No 2 (2014), Article 9: Accessibility.
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e forhindra diskriminerande underlitenhet att erbjuda hilso- och
sjukvird samt hilsotjinster eller mat och dryck p.g.a. funktions-
nedsittning (punkten f).

Enligt artikel 26 ska konventionsstaterna vidta effektiva och
indamadlsenliga dtgirder, diribland genom kamratstod, for att gora
det mojligt f6r personer med funktionsnedsittning att uppnd och
vidmakthilla stérsta mojliga oberoende, full fysisk, mental, social
och yrkesmissig formdga samt fullt inkluderande och deltagande 1
livets alla aspekter.

I artikel 28.2 anges bl.a. att personer med funktionsnedsittning
har ritt att dtnjuta social trygghet utan att diskrimineras p.g.a.
funktionsnedsittning och att staterna ska vidta dndamailsenliga
dtgirder f6r att trygga och frimja att denna ritt férverkligas.

4.7 Europeiska konventionen om skydd for de
manskliga rattigheterna och de grundlaggande
friheterna

4.7.1 Inledning

Europaridet bildades efter andra virldskriget och ridets stadga
undertecknades 1949. Mot bakgrund av alla de 6vergrepp mot
enskilda minniskor som hade skett bide fére och under andra
virldskriget blev ridets huvuduppgift att stirka skyddet for de
minskliga rittigheterna. Redan under ridets f6rsta session fattades
beslut om att rekommendera regeringarna i de linder som bildat
ridet att l3ta utarbeta en konvention. Konventionen skulle bygga
pd FN:s allminna forklaring om de minskliga rittigheterna som
kort dessforinnan hade antagits. Till skillnad fr&n FN-dokumentet
skulle den foreslagna konventionen vara juridiskt férpliktande for
de deltagande staterna. Att staterna foljde konventionen skulle
overvakas av sirskilda organ, skapade for detta indama3l. Redan aret
dirpd, 1950, undertecknades den europeiska konventionen angi-
ende skydd for de minskliga rittigheterna och de grundliggande
friheterna'” (Europakonventionen). Konventionen tridde i kraft 1953.

' Convention for the Protection of Human Rights and Fundamental Freedoms.
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For Sveriges del blev Europakonventionen, genom inkorporering,
svensk lag 1995 Alla Europarddets medlemsstater ir numera
anslutna till Europakonventionen men alla har inte anslutit sig till
de tilliggsprotokoll som senare har utarbetats och som tar upp
ytterligare rittigheter. Staternas skyldighet att leva upp till sina
dtaganden enligt konventionen kan prévas av den europeiska
domstolen f6r de minskliga rittigheterna, Europadomstolen.

Konventionen innehiller allt som allt 59 artiklar. I avdelning 1,
(artikel 2-18) dterfinns artiklarna om fri- och rittigheter,
avdelning 2 innehdller artiklar rérande Europadomstolen och i
avdelning 3 finns diverse bestimmelser. I detta avsnitt redogérs
endast for ett urval av de artiklar som ir relevanta fér utredningen
att ta hinsyn till 1 sitt arbete. Som exempel pd andra artiklar som 1
vissa hinseenden ir relevanta att beakta kan nimnas artikel 6 om
ritten till en rittvis rittegdng och artikel 9 om tankefrihet, sam-
vetsfrihet och religionsfrihet®'.

4.7.2  Artikel 2 — Rétt till liv

Den mest grundliggande av rittigheterna i Europakonventionen
kan anses vara ritten till liv, vilken regleras i artikel 2. Dir stadgas
att var och ens ritt ull liv ska skyddas genom lag. Ingen ska
avsiktligen berdvas livet utom f6r att verkstilla domstols dom 1 de
fall d8 han eller hon démts for brott som enligt lag dr belagt med
sddant straff. Artikeln 8ligger inte bara staterna att avhilla sig frin
avsiktligt dédande utan dven en mera allmin forpliktelse att skydda
ritten till liv. Ett konventionsbrott kan siledes foreligga t.ex. om
en person omkommer till féljd av vardslost handlande frin
myndigheternas sida. Tillimpning av artikel 2 aktualiseras 1 regel
forst nir en person har dédats. Men statens skyldighet att skydda
den enskildes liv intrider egentligen tidigare och statens ansvar kan
ibland aktualiseras genom att ndgon pd ett oférsvarligt sitt utsitts
for livsfara.” Nigon ritt att dé kan dock inte anses innefattad i

P Lagen (1994:1219) om den europeiska konventionen angiende skydd fér de minskliga
rittigheterna och de grundliggande friheterna.

1 Se t.ex. Europadomstolens dom den 10 juni 2010, Moskvas Jehovas vittnen mot Ryssland,
ansokan nr 302/02.

2 Danelius, Minskliga rittigheter i europeisk praxis — en kommentar till Europa-
konventionen om de minskliga rittigheterna, 4 uppl., 2012,s. 57 {.
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ritten till liv, vilket har bekriftats av Europadomstolen i fallet
Pretty mot UK?. I fallet Lamberts m.fl. mot Frankrike, som gillde
att inte fortsitta livsuppehillande behandling, slog domstolen fast
att det inte hade skett nigot brott mot artikel 2.**

I Arskaya mot Ukraina®” var omstindigheterna i mélet féljande.

Den 22 mars 2001 hade sokandens 42-3riga son forts med
ambulans till ett offentligt sjukhus. Han blev inlagd efter att ha fitt
diagnoserna vinstersidig lunginflammation, tuberkulos i vinster
lunga, hemoptys och pulmonalisinsufficiens. P4 morgonen dagen
efter konstaterade likarna bl.a. att han var euforisk, upptridde
inadekvat och klagade pd yrsel. Samma dag rontgades han och
hilsotillstdndet betecknades som allvarligt och han ordinerades
likemedel.

Tre dagar senare, den 26 mars, rontgades han och man erbjod
honom bronkoskopi, vilket skulle méjliggora att faststilla en speci-
fik diagnos och lokalisera den blédning han led av. Han vigrade
dock att genomg? proceduren. Det bedémdes vidare att hans till-
stind var allvarligt. Dagen efter var hans tillstdnd alltjimt allvarligt.
Likarna konstaterade att patienten var upphetsad och led av
visuella hallucinationer.

Den 28 mars konstaterade likarna att patienten verkade
psykiskt och kinslomissigt instabil. Han var littretlig och hade en
aggressiv attityd mot personalen. Han fick dven diagnosen akut
abscess 1 vinster lunga. Han vigrade igen att genomg2 en bronko-
skopi och kontrasignerade dven en anteckning om detta i journalen.
Eftersom behandlingen inte hade lett till nédvindiga férbittringar
av hans tillstind, d& han inte samtyckte till bronkoskopi, férdes han
till avdelningen for bréstkirurgi fér en réntgengenomlysning och
ytterligare undersdkningar. Han limnade emellertid avdelningen.
Dagen direfter bedomdes hans tillstdnd som mycket allvarligt.
Patienten skrev i sin dagbok att han hade vigrat att genomgi ndgra
kirurgiska ingrepp eftersom han var fruktade for sitt liv. Han for-
klarade dven att han var emot all kirurgi pd sin dterhimtade kropp.

# Europadomstolens dom den 29 april 2002, Pretty mot UK, ansékan nr 2346/02.

2 Furopadomstolens dom den 25 juni 2015, Lamberts m.fl. mot Frankrike, ansékan nr
46043/14.

% Europadomstolens dom den 5 december 2013, Arskaya mot Ukraina, ansdkan nr
45076/05.
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Den 30 mars konstaterade likarna att patientens tillstdnd var
allvarligt och att han vigrade att acceptera intramuskulira och
intravendsa injektioner. En thoraxkirurg som undersékte patienten
rekommenderade att kan skulle 6vertalas att genomgd en
rontgenundersdkning och fortsitta ta emot den tidigare anvinda
behandlingen. Samma dag gav en psykiatriker honom diagnosen
somatogen paranoid stdrning.

De kommande fyra dagarna var patientens tillstdnd extremt
allvarligt. Likarna konstaterade att han vigrade ta emot penicillin-
injektioner. De andra likemedelsbehandlingarna gavs 1 enlighet
med tidigare ordinationer. Den 3 april led patienten fortfarande av
en akut abscess 1 vinster lunga. Hans kinslomissiga och psyko-
logiska tillstdnd beskrevs som extremt instabilt. Han dog samma
dag.

Patientens mor var sokande hos Europadomstolen och hennes
klagoma3l gillde att hennes son hade dott p.g.a. brist pd adekvat
medicinsk behandling och att det inte hade gjorts ndgon tillricklig
utredning av omstindigheterna nir han dog. Domstolen beslutade
att prova klagomailet enbart 1 relation till artikel 2. En del av
provningen gillde skyldigheten att sikerstilla att det finns limpliga
foreskrifter avseende hilso- och sjukvard.

Efter att ha gjort vissa dverviganden konstaterade domstolen att
den, f6r sin del, inte hade ndgon anledning att anta att de lokala
foreskrifterna pd omridet var indamailsenliga. Direfter anférdes
foljande. Domstolen konstaterar att nir de inhemska myndig-
heterna har undersokt den pdstddda medicinska felbehandlingen s&
har man i stor utstrickning forlitat sig pd det faktum att sokandens
son upprepade ginger vigrat att samtycka till den livsviktiga
behandling som erbjéds honom i god tid. Trots att han visat
symptom pi en psykisk storning, accepterade likarna hans vigran
utan att ifrdgasitta hans férmiga att fatta rationella beslut om sin
behandling. Det noterades vidare att om patienten hade gitt med
pd att genomgd behandlingen s3 hade kanske utgingen blivit
annorlunda.

Domstolen ansig att frigan om giltigheten av patientens vigran
att acceptera den mycket viktiga behandlingen borde ha blivit
korrekt besvarad i ritt tid, innan personalen valde att avstd frdn att
fullfélja den planerade behandlingen och férlita sig pa hans beslut.
Med hinsyn till artikel 2 var det nédvindigt med ett tydligt still-
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ningstagande till denna friga vid den aktuella tidpunkten. Detta i
syfte att undanréja risken att patienten hade fattat sitt beslut utan
att ha en fullstindig f6rstdelse av vad det handlade om. Till stor del
hade denna huvudfriga inte vederborligen behandlats av likarna
p.g-a. att de nationella reglerna pd omridet inte 1 tillricklig
utstrickning angav under vilka forhillanden en vigran att genomga
behandlingen skulle vara giltig och bindande f6r personalen.
Direfter anférdes foljande. Domstolen konstaterar att det aktuella
fallet visar att regelverket inte 1 tillricklig utstrickning sikerstillde
att patientens beslutsformiga faststilldes snabbt och objektivt
enligt ett rittvist och korrekt forfarande.

Efter att domstolen iven ifrdgasatt om patienten blivit korrekt
informerad om sitt hilsotillstdnd konstaterade domstolen avslut-
ningsvis att — med hinsyn till de otillrickliga lokala reglerna, bl.a.
avsaknaden av limpliga regler f6r att faststilla patienternas besluts-
forméga inklusive deras samtycke till behandling — s8 hade myndig-
heterna inte vidtagit tillrickliga dtgirder for att infora ett regelverk
som sikerstillde att patientens liv var ordentligt skyddat av lagen,
vilket krivs enligt artikel 2 1 konventionen. Domstolen ansig
dirfoér att det rorde sig om ett brott mot artikel 2, 1 friga om
statens positiva skyldighet att sikerstilla att det finns limpliga
foreskrifter gillande hilso- och sjukvird.

4.7.3  Artikel 3 - Forbudet mot tortyr

Enligt artikel 3 fir ingen utsittas for tortyr eller ominsklig eller
féornedrande behandling eller bestraffning. Artikeln innehiller inte
ndgon definition av dessa begrepp. Europadomstolen har framhallit
att endast en behandling eller en bestraffning som kinnetecknas av
betydande hérdhet eller hinsynsloshet kan falla in under artikeln.
Begreppen ominsklig och férnedrande ska alltsg tolkas restriktivt.”

Artikel 3 innebir inte ett férbud mot att tving anvinds med
lagligt stod, t.ex. for att genomféra nodvindig psykiatrisk behand-
ling. Regler foér anvindning av tvdngsdtgirder pd sjukvards-
inrittning miste dock hillas inom den ram som anges 1 artikeln.
Detta innebir att tvingsdtgirderna inte fir vara av den art eller

26 Danelius s. 72 f.
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anvindas pd sidant sitt eller under sddana omstindigheter att de
utgdr en ominsklig eller férnedrande behandling av patienten.”

Foérbudet mot tortyr 1 artikel 3 kompletteras av den europeiska
konventionen till férhindrande av tortyr och ominsklig eller for-
nedrande behandling eller bestraffning™. Sverige ratificerade konven-
tionen 1988. Konventionen kompletterar Europakonventionen med
ett system av mer preventiv Karaktir (utan judiciella funktioner),
med uppgift att undersdka hur frihetsberdvade personer behandlas.
Avsikten dr att stirka dessa personers skydd mot tortyr och
ominsklig eller férnedrande behandling eller bestratfning. Till kon-
ventionen hor dven tvd tilliggsprotokoll som Sverige har under-
tecknat med bindande verkan.

4.7.4 Artikel 5 — Ratt till frihet och sakerhet

I artikel 5.1 1 Europakonventionen slds fast att var och en har ritt
till frihet och personlig sikerhet. Artikeln bygger pd principen att
varje frihetsberévande miste ha stdd 1 lag och falla inom nigon av
punkterna a—f 1 artikel 5.1.

Upprikningen ir uttdmmande varfér frihetsberévanden 1 andra
situationer dn dessa utgdr konventionsbrott. Den som frihets-

¥ Europadomstolen har i nigra fall, Nevmerzhitsky mot Ukraina och Ciorap mot
Moldavien, funnit att tvingsmatning vid hungerstrejk kan utgora brott mot artikel 3, nim-
ligen om syftet med tvingsmatningen inte eller inte enbart ir att ridda livet pd den som
hungerstrejkar utan det ocks3 finns ett element av forédmjukelse i sjilva dtgirden eller i det
sitt pa vilket den genomférs (Europadomstolens dom den 5 april 2005, Nevmerzhitsky mot
Ukraina, ansékan nr 54825/00 och Europadomstolens dom den 4 december 2012, Ciorap
mot Moldavien, ansékan nr 32896/07). I fallet Herczegfalvy mot Osterrike kom domstolen
dock fram till att ndgot brott mot artikel 3 inte foreldg. I det fallet hade en psykiskt sjuk
finge tvingsmatats och tvingsmedicinerats samt isolerats och under relativt ling tid varit
fastspind. Europadomstolen uttalade att visserligen ir det hilso- och sjukvirdspersonalen
som, utifrin den medicinska vetenskapen, bestimmer vilka dtgirder som ska vidtas for att
virna om patientens psykiska och fysiska hilsa. Patienten ir trots detta skyddad av artikel 3.
Enligt domstolen ir dock en 4tgird som ir motiverad av medicinska skil inte att betrakta
som ominsklig eller krinkande (Europadomstolens dom den 24 september 1992,
Herczegfalvy mot Osterrike, ansdkan nr 10533/83). Vidare i milet Costello-Roberts mot
UK, som egentligen handlade om anvindningen av skolaga som disciplinstraff i en
privatskola hade Europadomstolen férst att ta stillning till frigan om brittiska regeringen
kunde hillas ansvarig f6r vad som skedde i en privat institution. Domstolen fann s3 vara
fallet eftersom staten har ett dvergripande ansvar fér skolsystemet, dven nir undervisningen
bedrivs av privata skolor eller enskilda personer. Statens ansvar fér eventuella brott mot
artikel 3 ir siledes inte begrinsad till den offentliga verksamheten (Europadomstolens dom
den 25 mars 1993, Costello-Roberts mot U.K. ansékan nr 13134/87).

2 Furopean Convention for the Prevention of Torture and Inhuman or Degrading
Treatment or Punishment.
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berévas ska dessutom vara tillférsikrad sirskilda rittssikerhets-
garantier 1 enlighet med artiklarna 5.2-5.
I artikel 5.1 finns bl.a. f6ljande punkter med 1 upprikningen:

e nir nigon ir lagligen berévad friheten efter fillande dom av
behérig domstol (punkten a),

e nir nigon ir lagligen arresterad eller pd annat sitt berovad fri-
heten, antingen dirfér att han eller hon underlatit att uppfylla
en domstols lagligen meddelade foreliggande eller i syfte att
sikerstilla ett fullgérande av ndgon 1 lag foreskriven skyldighet
(punkten b),

e nir ndgon ir lagligen ber6vad friheten for att forhindra sprid-
ning av smittosam sjukdom eller dirfér att han eller hon ir
psykiskt sjuk, alkoholmissbrukare, missbrukare av droger eller
l6sdrivare (punkten e).

Uttrycket personlig sikerhet 1 artikel 5.1 anses inte ha nigon
sjilvstindig betydelse. Artikeln handlar om frihetsberévanden. Den
som lever i en osiker situation men inte ir frihetsberévad kan alltsd
inte dberopa ndgra rittigheter med stdd av artikeln.

Nir det giller vad som kan anses utgéra ett frihetsberdvande
finns det inget entydigt svar. Det finns situationer di det ir
osikert om en person ska anses vara frihetsberdvad eller inte.
Vid tex. begrinsade eller kortvariga frihetsinskrinkande &t-
girder kan det vara oklart om friga ir om ett frihetsberdvande
eller bara inskrinkningar i rorelsefriheten. Det kan ibland ocksd
vara svart att beddma om en person befinner sig pi t.ex. en
institution eller ett boende av nigot slag av tving eller frivilligt,
dvs. med personens samtycke.” Situationen kan ocksi kompli-
ceras av att samtycke visserligen har limnats men inte av den
intagne sjilv utan av nigon som foretrider honom. S& kan vara
fallet nir det handlar om barn eller personer som av nigon
anledning inte ir beslutsférmdgna. I Europadomstolens praxis
finns det flera fall dir domstolen nirmare har behandlat frigan

# Jfr Danelius s. 100.
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om 1 vilka situationer det rér sig om ett frihetsberévande enligt
artikel 5.7

Enligt artikel 5.1 e) dr det tillitet att berdva en person friheten
om vederborande ir psykiskt sjuk, alkoholmissbrukare, miss-
brukare av droger eller 16sdrivare. Frihetsberévandet médste dock
vara proportionerligt 1 férhéllande till sitt syfte. Andra nodvandlga
inslag for att ett frihetsberévande ska anses vara 1 &verens-
stimmelse med artikel 5.1 €) ir bl.a. frdnvaron av godtycke, att det
ir nédvindigt och att mindre ingripande insatser har évervigts och
befunnits vara otillrickliga.”

4.7.5 Artikel 8 — Ratt till skydd for privat- och familjeliv

Enligt artikel 8 har var och en ritt till skydd for sitt privat- och
familjeliv, sitt hem och sin korrespondens. Offentlig myndighet far
inte inskrinka dtnjutande av denna rittighet annat dn med stod av lag
och om det 1 ett demokratiskt samhille ir nédvindigt med hinsyn till
statens sikerhet, den allminna sikerheten, landets ekonomiska
vilstdnd eller till forebyggande av oordning eller brott eller till skydd
for hilsa eller moral eller f6r andra personers fri- och rittigheter.

Minga av de rittigheter som behandlas i andra av Europa-
konventionens artiklar kan samtidigt sigas berdra privatlivet.
Kroppslig och sjilslig integritet ir en visentlig och viktig del av
privatlivet. Tortyr och ominsklig eller férnedrande behandling
(artikel 3) kan dirfor sigas vara extrema ingrepp 1 ritten till respekt
for privatlivet. Ett frihetsberévande (artikel 5) dr ocksa ett ingrepp
i privatlivet. Artikel 3 och artikel 5 ir dock att betrakta som lex
specialis inom sina respektive omriden och artikel 8 ir sdledes
avsedd att finga upp de aspekter av privatlivet som faller utanfér
konventionens specialbestimmelser.

*% Se t.ex. Europadomstolens domar den 15 februari 2000, Nielsen mot Danmark, ansékan nr
33488/96 och den 5 oktober 2004, H.L. mot U.K, ansékan nr 45508/99 och den 16 juni
2005, Storck mot Tyskland, ansékan nr 61603/00 samt den 26 februari 2002, H.M. mot
Schweiz, ansékan nr 39187/98.

*'T Europadomstolens dom den 4 april 2000, Litwa mot Polen, ansékan nr 26629/95,
uttalade domstolen bl.a. féljande: ”En individs frihetsberévande idr att betrakta som en si
pass allvarlig dtgird att den endast kan rittfirdigas om andra, mindre ingripande insatser har
Svervigts tidigare och befunnits vara otillrickliga f6r att skydda den enskildes eller allmin-
hetens intresse [...] Det innebir att det inte ir tillrickligt att frihetsberévande verkstills i
Sverensstimmelse med den nationella lagstiftningen, utan det miste ocksd framsti som
nddvindigt utifrin omstindigheterna i det enskilda fallet.”
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Nir det giller frigan om rickvidden av artikel 8 ir fallet
Codarcea mot Ruminien® av intresse. I det fallet hade en kvinna
sokt likarvard for vissa problem. Likaren rekommenderade bl.a. en
plastikoperation som inte hade med de aktuella problemen att gora.
Operationen genomférdes men misslyckades varfér kvinnan
tvingades genomgd ytterligare operationer och behandlingar. Sedan
kvinnan utan framging hade vickt enskilt dtal och fort en skade-
stindstalan mot likaren men inte lyckats {3 ut det skadestdnd som
domstolen tilldémt henne, vinde kvinnan sig till Europadomstolen.
I domskilen erinrade domstolen om att frigor som giller en
persons fysiska och psykiska integritet och samtycke till att
genomgd en medicinsk behandling faller inom tillimpningsomridet
for artikel 8. Domstolen pipekade att konventionsstaterna ir
skyldiga att inféra bestimmelser som tvingar bide allminna och
privata sjukhus att vidta limpliga tgirder for att skydda sina
patienters integritet. Domstolen betonade att varje patient ska
informeras om konsekvenserna av en medicinsk operation och
kunna ge sitt samtycke eller avstd frin densamma, med full kin-
nedom konsekvenserna. Nir en patient inte har fitt fullstindig
information och operationen utfors pd ett allmint sjukhus kan den
berérda staten bli direkt ansvarig.

Domstolen noterade att kvinnan i det aktuella fallet hade haft
formell tillgdng till ett forfarande varigenom hon kunde {3 den
opererande likarens ansvar faststillt och ett beslut om att han
skulle betala skadestind. Det hade emellertid inte varit mojligt
att f8 ut det belopp som de nationella domstolarna bestimt,
eftersom likaren var insolvent och det vid den tidpunkten inte
fanns ndgot forsikringssystem for medicinsk vardsléshet enligt
ruminsk lag. Domstolen noterade slutligen att de ruminska
domstolarna hade vigrat att erkinna att sjukhuset hade nigot
ansvar for sin anstilldes virdsloshet, trots att det 1 praxis och
doktrin fanns ett visst stéd for en sidan bedémning. Det hade
sdledes varit omdjligt f6r kvinnan att f8 ut den ersittning som
domstolarna tilldémt henne p.g.a. att hon varit ett offer for
foljderna av medicinsk vdrdsléshet. Domstolen fann dirfor ate
det skett en krinkning av artikel 8.

32 Europadomstolens dom den 15 januari 2013, Codarcea mot Ruminien, ansékan nr
8759/05.
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I fallet Shtukaturov mot Ryssland® hade en mor agerat och
fatt sin psykiskt sjuka son omyndigférklarad, utan hans vetskap.
Modern utsdgs till sonens férmyndare. P4 moderns begiran togs
sonen in pd mentalsjukhus. P4 sjukhuset tillits han inte triffa sin
advokat. Beslutet om intagning, som alltsi hade fattats nir han
inte var nirvarande, omprdvades inte automatiskt och hans
begiran om frigivning avvisades med hinvisning till hans
bristande rittshandlingsférmaga. Europadomstolen konstaterade
att intrdnget 1 sonens liv hade varit allvarligt. Det hade medfért
att han blev helt beroende av sin férmyndare i sd gott som alla
avseenden under en obestimd period. Han kunde inte heller
ifrigasitta intringet annat in genom sin férmyndare, som hade
motsatt sig alla forsok att 3 dtgirden upphivd.

Domstolen fann inledningsvis att sonen inte haft tillgdng till
en rittvis rittegdng. Domstolen konstaterade att frigan om f6r-
myndare hade avgjorts efter en férhandling som bara varade 1 tio
minuter. Tingsrittens resonemang var vidare otillrickligt, efter-
som det endast grundade sig pd ett likarutlitande som inte till-
rickligt noga analyserade graden av mental storning. I likar-
utlitandet hade, med hinvisning till sonens aggressiva beteende,
negativa instillning och ”antisociala” livsstil, slutsatsen dragits
att han led av schizofreni och att han var ofé6rmogen att forstd
sina handlingar eller att kontrollera dem. Utlitandet behandlade
inte heller vilka konsekvenser sjukdomen fick fér sonens sociala
liv, hans hilsa eller fo6r hans ekonomiska intressen eller exakt pd
vilket sitt han inte kunde forstd eller kontrollera sina
handlingar. Den ryska lagstiftaren skilde endast mellan fullt
kapabel och fullt inkapabel nir det gillde psykiskt sjuka
personer och gav inget utrymme for grinsfall. Domstolen hin-
visade sirskilt till Europaridets rekommendation om skydd for
hjilpbehévande vuxna dir det rekommenderades en mer flexibel
lagstiftning genom att tillita ”skriddarsydda” l6sningar 1 varje
enskilt fall. Domstolen fann att intrnget 1 sonens privatliv hade
varit oproportionerligt i férhdllande till den ryska regeringens
syfte att skydda andras intressen och hilsa. Domstolen fann
dirfor att det hade skett en krinkning av artikel 8.

33 Europadomstolens dom den 27 mars 2008, Shtukaturov mot Ryssland, ansékan nr
44009/05.
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En pitvingad gynekologisk undersékning av en arresterad
kvinna har i fallet Y.F. mot Turkiet ansetts krinka artikel 8. I
fallet Juhnke mot Turkiet ansdgs en krinkning av artikel 8 ha
skett nir en frihetsberévad kvinna efter patryckningar limnat
sitt samtycke till att genomgad en gynekologisk undersékning.>

Frigan om medicinsk behandling av ett barn utan att hinsyn
tagits till virdnadshavarens instillning har 1 fallet Glass mot U.K.
ansetts krinka artikel 8.%

4.7.6  Artikel 14 - Forbud mot diskriminering

Enligt artikel 14 giller att dtnjutandet av fri- och rittigheter som
anges 1 Europakonventionen ska sikerstillas utan nigon dtskillnad
sdsom p.g.a. kon, ras, hudfirg, sprik, religion, politisk eller annan
3skddning, nationellt eller socialt ursprung, tillhérighet till nationell
minoritet, férmégenhet, bord eller stillning 1 6vrigt.

Innehillet i artikel 14 ska inte uppfattas som ett generellt férbud
mot diskriminering utan omfattar endast diskriminering med
avseende pd de fri- och rittigheter som behandlas 1 Europa-
konventionen med tillhérande tilliggsprotokoll. T fallet Rasmussen
mot Danmark’ férklarade Europadomstolen detta pa féljande sitt.

Artikel 14 kompletterar de andra materiella bestimmelserna 1
konventionen och protokollen. Den har ingen sjilvstindig existens,
eftersom den bara har verkan i férhllande till ”itnjutandet av de
fri- och rittigheter” som skyddas av dessa bestimmelser. Fastin

** Europadomstolens dom den 22 juli 2003, Y.F. mot Turkiet, ansékan nr 24209/94. Kvinnan
hade misstinkts for samrére med PKK men friats. Under tiden hon vistades i polisarrest
tvingades hon att genomgd en gynekologisk undersokning. I Europadomstolen hivdade
hennes man att den pitvingade undersbkningen av hans hustru krinkte artikel 8. Domstolen
fann att kvinnan i hinderna p3 myndigheterna, som haft fullstindig kontroll éver henne
under tiden i polisarresten, hade varit s§ sirbar att hon inte kunde férvintas ha gjort nigot
motstind mot den gynekologiska undersékningen. Det hade dirfor skett ett ingrepp i
hennes ritt till respekt for site privatliv. Den turkiska staten hade inte formdte visa att
undersokningen varit medicinskt nédvindig eller lagligen féreskriven. Aven om en
medicinsk undersékning av en frihetsberdvad person kunde vara en sikerhetsitgird mot
falska anklagelser for sexuella trakasserier eller misshandel, fann domstolen att varje ingrepp
i en persons fysiska integritet méste vara foreskrivet i lag och att det krivde samtycke frin
personen i friga. Eftersom s3 inte varit fallet i det aktuella méilet hade ingreppet i kvinnans
privatliv inte haft stdd i lag, vilket innebar en krinkning av artikel 8.

* Europadomstolens dom den 13 maj 2008, Juhnke mot Turkiet, ansékan nr 52515/99.

*¢ Europadomstolens dom den 9 mars 2004, Glass mot U.K., ansékan nr 61827/00.

7 Europadomstolens dom den 28 november 1984, Rasmussen mot Danmark, ansékan nr
8777/79.
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tillimpningen av artikel 14 inte nddvindigtvis forutsitter ett brott
mot dessa bestimmelser — och 1 denna utstrickning har den en
sjilvstindig betydelse — finns inget utrymme for dess tillimpning
om inte de fakta som ir i friga faller inom omridet for en eller flera
av dessa bestimmelser.

For att det ska rora sig om diskriminering ska det foreligga ett
brott mot likabehandlingsprincipen, dvs. att lika fall ska behandlas
lika. T kravet pd lika fall ligger att de personer som jimférs med
varandra ska befinna sig 1 en analog situation, vilket framgir av
fallet Van der Mussele mot Belgien®. Diskriminering férutsitter
dven att en eventuell skillnad 1 behandling inte har en objektiv och
godtagbar grund. Om en sidan grund ir f6r handen méiste bedémas
med hinsyn till en &tgirds syften och verkningar och med
beaktande av ”de principer som normalt tillimpas i demokratiska
samhillen”.

4.8 Europaradets konvention om méanskliga
rattigheter och biomedicin

4.8.1 Inledning

Europarddets konvention om minskliga rittigheter och bio-
medicin® (biomedicinkonventionen) antogs 1996. Till konven-
tionen finns tilliggsprotokoll om bl.a. transplantation och biomedi-
cinsk forskning.” Det finns dven en férklarande rapport till kon-
ventionen. Europarddet har i en resolution 2012 rekommenderat
medlemsstaterna att underteckna, ratificera och fullt ut implemen-
tera biomedicinkonventionen.*

3% Europadomstolens dom den 23 november 1983, Van der Mussele mot Belgien, ansékan nr
8919/80.

% Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with
regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and
Biomedicine.

“ Biomedicinkonventionen kompletteras av Europaridets rekommendation om forskning pd
biologiskt material av minskligt ursprung som omfattar forskning inom hilsoomridet som
innefattar sparade vdvnadsprover, dock inte sidana vivnadsprover som kommer frin
embryon och foster (artikel 2). Rekommendationen innehiller principer fér hur
vivnadsprover far samlas in, bevaras i samlingar och anvindas i forskning.

“1Se punkten 6.1 i Protecting human rights and dignity by taking into account previously
expressed wishes of patients, Resolution 1859 (2012).
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Sverige har undertecknat konventionen men inte ratificerat den.
Den ir alltsd dnnu inte bindande f6r Sverige som stat. Sverige har
dven undertecknat tilliggsprotokollet om biomedicinsk forskning
men inte heller det har ratificerats. Ett hinder mot ratificering av
konventionen och de tillhérande tilliggsprotokollen ir de krav som
stills avseende rittslig reglering gillande personer som inte kan
limna samtycke.

Av biomedicinkonventionens inledning framgir att denna
tillkommit mot bakgrund av den allt snabbare utvecklingen inom
omridena biologi och medicin. Bakom konventionen ligger dven en
medvetenhet om att missbruk av biologi och medicin kan leda till
handlingar som utgér en fara fér minniskovirdet. Samtidigt
betonas bla. att framstegen inom de aktuella omridena bér
anvindas till gagn for nuvarande och kommande generationer.

Syftet med konventionen ir alltsi att pd grundval av de
grundliggande principerna om respekt f6r minskliga rictigheter
och minniskovirdet i sig skapa ett skydd f6r minniskor i samband
med hilso- och sjukvird och medicinsk forskning. De stater som
ansluter sig till biomedicinkonventionen férbinder sig samtidigt att
anpassa sin nationella ritt till konventionens bestimmelser. I kravet
pd anpassning av den nationella ritten ingdr dven att tillhandahilla
ett tillfredsstillande rittsligt skydd for att garantera de rittigheter
och principer som féljer av konventionen, inklusive rittsliga
sanktioner och ekonomisk ersittning vid vissa krinkningar av
dessa.”” Principiella frigor om konventionens tolkning kan behandlas
av Europadomstolen. Domstolen kan dock inte préva frigor om
konventionens tillimpning 1 enskilda fall.

Konventionen, som férenar medicin- och forskningsetiska
normer med rittsliga normer, bestdr av 14 kapitel.

# De fordragsslutande staterna ska tillhandahilla ett limpligt ritesligt skydd for att med kort
varsel kunna férhindra eller stoppa otillitna inskrinkningar av de rittigheter och principer
som anges 1 konventionen (artikel 23). En person som drabbats av en oférutsedd skada till
foljd av en medicinsk 3tgird ir berittigad till skilig ersittning enligt de i lag foreskrivna
materiella och processuella reglerna (artikel 24). De férdragsslutande staterna ska dven
tillhandah&lla limpliga sanktioner for krinkningar av konventionsrittigheterna (artikel 25).
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4.8.2 Allmanna bestimmelser

Biomedicinkonventionen omfattar alla medicinska och biologiska
dtgirder pd minniskor, dvs. foérebyggande insatser, diagnostik,
behandling och forskningsrelaterade dtgirder. I artikel 1 3liggs de
fordragsslutande parterna att i den nationella lagstiftningen® vidta
nddvindiga tgirder for att konventionens bestimmelser ska ges
effekt. Flera av de materiella rittigheter som skyddas i konven-
tionen fir inskrinkas 1 nationell lag, under férutsittning att
inskrinkningen ir nddvindig med hinsyn till den allminna
sikerheten, férebyggandet av brott, folkhilsan eller skyddandet av
annans fri- och rittigheter (artikel 26.1). Vissa av konventionens
rittigheter 4r dock undantagna frin denna mgjlighet. Ett sidant
undantag giller de sirskilda skyddsreglerna f6r personer som med-
verkar i forskning. Den omstindigheten att biomedicinska forsk-
ningsframsteg enligt konventionens inledning ska komma hela
minskligheten till godo innebir inte att allminintresset ska ges
foretride framfér den enskilda individens intresse. Siledes sigs i
artikel 2 att minniskans intressen och vilfird ska ha foretride
framfor samhillets eller vetenskapens intressen. I den férklarande
rapporten anfors att konventionens syfte, att skydda minskliga
rittigheter och minniskovirdet, grundas p& principen om den
enskilda minniskans foretridesritt. Bestimmelserna 1 konven-
tionen ska dirfor tolkas mot denna bakgrund.

4.8.3 Samtycke
Artikel 5 — Huvudregel

Huvudregeln om samtycke finns 1 artikel 5. Siledes fir en medi-
cinsk &tgird inom hilso- och sjukvdrdsomridet* endast foretas
efter det att den berorda personen har limnat sitt fria och
informerade samtycke till &tgirden. Personen ska 1 forvig f3

I den férklarande rapporten till biomedicinkonventionen sigs i kommentaren till artikel 36
att med uttrycket “law” avses inte bara formella lagar utan iven bindande yrkesetiska
riktlinjer, i den utstrickning de inte strider mot gillande nationell lagstiftning.

“ Atgirden kan handla om exempelvis férebyggande vird, diagnosticering, behandling,
rehabilitering eller forskning.
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erforderlig information om syftet med ingreppet och dess karaktir
samt om vilka konsekvenser och risker ingreppet innebir.

Enligt den forklarande rapporten ir samtycket att betrakta som
fritt och informerat om det limnats pd grundval av objektiv
information (frin personalen) om den planerade dtgirdens karak-
tir, eventuella konsekvenser och alternativa tgirder samt om den
som ska limna samtycket inte har utsatts f6r press av nigot slag.
Informationen ska vara individuellt anpassad.

I den férklarande rapporten anges vidare att ett samtycke kan
vara uttryckligt eller underforstitt. Ett uttryckligt samtycke kan
vara muntligt eller skriftligt; 1 artikel 5 stills inga formkrav for
samtycket utan formen ir i hog grad beroende av ingreppets eller
dtgirdens karaktir. Det rdder enighet om att det uttryckliga
samtycket inte dr indamalsenligt vid minga rutindtgirder, utan di
ir samtycket 1 regel underforstitt sd linge personen ir tillrickligt
informerad. I andra situationer, vid t.ex. invasiva diagnostiska
dtgirder eller behandling, kan ett uttryckligt samtycke krivas.
Deltagande 1 forskning och organdonation férutsitter patientens
uttryckliga och specificerade samtycke.

Enligt artikel 5 tredje stycket kan ett limnat samtycke nir som
helst dterkallas. Ett beslut om att dterkalla ett samtycke ska, enligt
den férklarande rapporten, respekteras si snart personen har fitt
fullstindig information om konsekvenserna av beslutet. Denna
princip innebir dock inte att t.ex. ett beslut att under pigiende
operation dterkalla ett samtycke maste respekteras. Om beslutet
skulle innebira fara for patientens hilsa fir operationen fortsitta.

I den forklarande rapporten anges att kravet pd samtycke i vissa
fall kan vara begrinsat, t.ex. nir det handlar om personer som inte
kan limna ett sddant (artikel 6) eller personer med psykisk stérning
(artikel 7) eller 1 nédsituationer (artikel 8).

Artikel 6 — Skydd for personer som inte kan limna samtycke

Enligt artikel 6.1 ir huvudregeln att en medicinsk dtgird endast far
genomfdras pd en person som inte har forméga att limna samtycke
om itgirden ir till direkt nytta fér vederbérande. Undantag frin
denna huvudregel ir endast mojligt 1 tvd situationer, nimligen nir
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det giller forskning (se artikel 17) och tagande av regenerativ
vivnad, dvs. vivnad som 4terbildas (se artikel 20).

Nir det giller vuxna som p.g.a. psykisk storning, sjukdom eller
liknande orsak® saknar férmiga att limna samtycke till en
medicinsk dtgird fir denna endast genomféras med tillstdnd av
vederborandes stillforetridare eller av en myndighet, person eller
instans som lagen foreskriver (artikel 6.3).

I artikel 6.3 anges vidare att den berérda personen si lingt
mojligt ska delta 1 samtyckestorfarandet. Enligt den férklarande
rapporten ir det siledes nodvindigt att for den personen forklara
betydelsen av och omstindigheterna kring en medicinsk 4tgird och
direfter inhimta hans eller hennes &sikt. Den som &terfir férmigan
att ta stillning i en friga efter att initialt ha saknat densamma, ska
direfter sjilv limna samtycke till pdgdende vard eller behandling.

Den stillforetridare, myndighet, person eller instans som enligt
det sagda ger sitt tillstdnd till en medicinsk tgird ska pid samma
villkor f4 den information som krivs fér ett informerat samtycke
(artikel 6.4). Aven ett samtycke som limnas i den ordning som
anges 1 artikel 6.2 och 6.3 fir nir som helst dterkallas, dock endast 1
den beroérda personens intresse (artikel 6.5). Hilso- och
sjukvirdspersonalens frimsta plikt dr patientens bista, vilket dven
ir 1 linje med yrkesetiska riktlinjer. I sjilva verket dr det likarens
skyldighet att skydda en patient mot beslut som tas av en person
eller en instans, vars godkinnande krivs, om beslutet inte ir for
patientens bista. Nationell lag miste innehdlla adekvata procedur-
regler for tvister av detta slag.

I den forklarande rapporten anges att det inte har ansetts
nodvindigt att 1 artikel 6 reglera frigan om 6verklagande av beslut
som fattas i den berdérda personens stille.*

* Med begreppet “liknande orsak” avses enligt den forklarande rapporten t.ex. olyckor eller
medvetsloshetstillstind som innebir att den berorda inte kan formulera eller kommunicera
sina 6nskemal.

“ Skilen som anges ir féljande. I och med att beslut fir fattas endast av en stillféretridare,
myndighet, person eller organ som lagen foreskriver innebir detta i sig en mojlighet att
Sverklaga i den ordning som féreskrivs i nationell lagstiftning. Denna bér allts3
tillhandah&lla en limplig procedur f6r dverklagande av den legala stillf6retridarens beslut.
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Artikel 8 — Nodsituationer

I artikel 8 anges att om ett samtycke inte kan inhimtas p.g.a. att en
nodsituation foreligger, fir nodvindiga medicinska &tgirder
omedelbart genomféras om dessa ir tll nytta for den berorda
personens hilsa.

I en nédsituation kan likaren, enligt den férklarande rapporten,
stillas infér en konflikt sdvitt giller & ena sidan skyldigheten att
tillhandahdlla vird och, & andra sidan, skyldigheten att inhimta
samtycke. Artikel 8 ger likaren ritt att agera omedelbart, utan att
invinta samtycke, 1 sddana situationer som anges i stycket ovan.
Eftersom artikeln utgdr ett undantag frin den allminna regeln 1
artikel 5 dr den foérenad med villkor. For det forsta krivs att det
handlar om en nédsituation som gor det omojligt f6r likaren ate £3
det nodvindiga samtycket. Artikeln kan tillimpas med avseende pd
sdvil personer som dr "kapabla” som personer som inte kan, de jure
eller de facto, limna sitt samtycke. Som exempel nimns i rapporten
dels att en person som befinner sig 1 koma p.g.a. detta inte kan
limna sitt samtycke, dels att en likare inte fir kontakt med en
persons stillforetridare, vars samtycke krivs fér en medicinsk
ftgird. Aven i nodsituationer miste dock likaren gora allt for att
forsoka ta reda pd patientens dsikt. For det andra ir den aktuella
ritten att 1 en nddsituation omedelbart genomféra en medicinsk
dtgird begrinsad till medicinskt nodvindiga &tgirder som inte kan
senareliggas. Mojligheten att tillimpa artikeln ir emellertid inte
begrinsad till livriddande &tgirder. Slutligen ska den aktuella
tgirden vara till omedelbar nytta fér den berérda personen.

Artikel 9 — Tidigare uttryckta 6nskemal

Hinsyn ska tas till tidigare uttryckta énskemdl om medicinska
tgirder, om patienten vid tiden fér ingreppet inte ir i stdnd att
uttrycka sina 6nskemal (artikel 9).

Enligt den férklarande rapporten giller detta inte bara 1 nod-
situationer (artikel 8) utan dven i situationer dir ngon i férvig har
forutsett att han eller hon kan komma att bli of6rmégen att limna
samtycke, exempelvis vid en fortskridande demenssjukdom. Den
omstindigheten att hinsyn ska tas till tidigare uttalade 6nskemadl
innebir dock inte nédvindigtvis att dessa ska foljas. Siledes kan
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ling tid ha forflutit mellan tiden f6r 6nskemdlen och tidpunkten
f6r den medicinska &tgirden och vetenskapen kan under denna tid
ha gjort framsteg, vilket kan utgéra skil foér att inte beakta
patientens 3sikt. Likaren bor dirfor med sirskilt beaktande av de
tekniska framstegen inom medicin néja sig med att — s3 lingt som
mojligt — patientens 6nskemadl passar in pd den aktuella situationen
och fortfarande giller.

4.8.4 Privatliv och ratt till information
Artikel 10 — Sekretess och ritten till information

Enligt artikel 10 har var och en ritt till respekt for sitt privatliv
sdvitt giller uppgifter om hilsotillstdndet. Var och en har ritt att £3
reda pd all information som samlats in om hans eller hennes hilsa (i
sirskilda fall kan detta dock begrinsas 1 lag). Personers 6nskan att
inte bli informerade om detta ska dock 1akttas.

4.8.5 Vetenskaplig forskning
Artikel 15 — Huvudregel

Vetenskaplig biologisk och medicinsk forskning ska bedrivas fritt,
med forbehdll fér bestimmelserna 1 konventionen och andra
bestimmelser som sikerstiller skyddet av minniskan (artikel 15).
Den biomedicinska forskningen*” ir fri, vilket enligt den for-
klarande rapporten ir motiverat inte bara av hinsyn till minsklig-
hetens ritt till kunskap, utan dven till f6ljd av att forsknings-
resultaten kan frimja hilsa och vilbefinnande. Friheten ir dock
inte absolut utan miste begrinsas med hinsyn till bl.a. kraven pd
respekt for enskilda individers grundliggande fri- och rittigheter.

¥ Termen "forskning” definieras inte i biomedicinkonventionen.
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Artikel 16 — Skydd for personer som deltar i forskning

Forskning pid en person fir endast genomféras om samtliga
nedanstiende villkor dr uppfyllda:

1. Det foreligger inte nigot alternativ som ir tillnirmelsevis lika
effektivt som forskning p minniskor.

2. De risker som forsokspersonen utsitts for stir inte i bristande
proportion till forskningens potentiella nytta.

3. Forskningsprojektet ir godkint av behérig instans efter en
oberoende bedémning av dess vetenskapliga virde, inbegripet en
bedémning av hur viktigt syftet med forskningen ir och en
tvirvetenskaplig granskning av dess etiska godtagbarhet.

4. Forsokspersonerna har informerats om sina rittigheter och om
de sikerhetsitgirder som lagen foreskriver till skydd fér dem.

5. Det samtycke som krivs enligt artikel 5 har limnats uttryck-
ligen och specificerat samt har dokumenterats. Ett sddant sam-
tycke f&r nir som helst 3terkallas.

Fjirde och femte punkterna ir av sirskilt intresse 1 detta sam-
manhang. Dir understryks skyldigheten att i1 férvig informera
forsokspersonerna om deras lagstadgade rittigheter och garantier,
t.ex. ritten att nir som helst dterkalla ett limnat samtycke. Vid
forskning krivs vidare inte bara personernas fria och informerade
samtycke utan det ska dessutom vara uttryckligt, specificerat® och
skriftligt samt ha dokumenterats (femte punkten). Bestimmelsen
innebir alltsd en skirpning av huvudregeln om samtycke 1 artikel 5.

Artikel 17 — Skydd for personer som saknar férmdga att
samtycka till forskning

Enligt artikel 17.1 giller att forskning pd en person som saknar
formdga att samtycka enligt artikel 5 endast fir bedrivas om
samtliga nedanstiende villkor ir uppfyllda:

* Att samtycket ska vara specificerat innebir att det ska ha getts till en sirskild &tgird som
utférs inom ramen fér den aktuella forskningen.
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1. Villkoren 1 artikel 16.1-4 ir uppfyllda.

2. Resultaten av forskningen kan vara till konkret och direkt nytta
for forsokspersonens hilsa.

3. Forskning som ir lika effektiv kan inte ske pa beslutsférmogna
forsokspersoner.

4. Nodvindigt samtycke enligt artikel 6 har limnats specificerat
och skriftligen.

5. Forsokspersonen har inte ndgra invindningar.

I den forklarande rapporten anférs att det resultat som nimns 1
andra punkten ska vara bide konkret och en foljd av forskningens
potentiella resultat. For att forskning pd personer som inte kan
samtycka ska f3 ske krivs att det inte ir mojligt att genomfora
forskningen pd foérsékspersoner som har beslutsférméga 1 frigan.
Att forska pd personer i sddana situationer miste med andra ord,
rent vetenskapligt, vara det enda sittet att genomféra forskningen.
S8 ir tex. fallet nir det giller forskning som gir ut pd att oka
forstdelsen av vissa psykiatriska sjukdomstillstind, t.ex. demens.
Forskningen f&r dock inte utféras om personen motsitter sig detta
(se femte punkten). Regeln som férbjuder att forskning utférs pa
nigon mot hans eller hennes 6nskan grundas pi omtanke om
personens autonomi och virdighet, dven di han eller hon saknar
beslutsférmiga 1 frigan.

Vidare foreskrivs 1 artikel 17.2 att 1 de fall dir forskningen inte
kommer att kunna vara till direkt nytta f6r den enskilde fir —
undantagsvis och enligt de skyddsregler som lagen féreskriver —
sidan forskning tillitas pd de villkor som anges 1 forsta och tredje-
femte punkterna 1 artikel 17.1 forutsatt att foljande ytterligare
villkor 4r uppfyllda:

1. Forskningen syftar ull att, genom en visentlig forbittring av
den vetenskapliga forstielsen av den enskildes tillstind, sjukdom
eller stérning, bidra till att sddana slutliga resultat kan uppnds
som kan vara till nytta for forsékspersonen eller fér andra
personer 1 samma 3alder eller som lider av samma sjukdom,
storning eller besvir.
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2. Forskningen innebir endast en minimal risk och ett minimalt
obehag® for forsdkspersonen.

I den forklarande rapporten anférs att om sidan forskning som
avses 1 artikel 17.2 vore helt och hillet férbjuden skulle det vara
omdjligt att gora framsteg 1 anstringningarna for att uppritthilla
och forbittra minniskors hilsa och besegra sjukdomar som enbart
drabbar t.ex. psykiskt sjuka personer eller personer som lider av
demenssjukdomar. Denna typ av forskning kan i slutindan komma
den berdrda patientkategorin tillgodo. Som en effekt av regeln 1
artikel 17.2 forsta punkten kan t.ex. en person som har en
demenssjukdom delta i forskning om en sjukdom som denne lider
av, dven om han eller hon inte sjilv kommer att ha nytta av
forskningsresultatet. Forutsittningen ir dock att forskningen kan
vara till betydande nytta fér andra personer med samma sjukdom.

Forskning med stod av artikel 17.2 fir inte medféra mer in
minimal risk och minimalt obehag fér den berérda individen (se
andra punkten). Enligt den férklarande rapporten ir det ett
noédvindigt krav for att forskning pd beslutsoférmogna personer,
som inte sjilva kan férvintas f8 nigon direkt nytta av sin med-
verkan, inte ska utgéra en krinkande reducering av dessa personer
till medel fo6r befordrande av andra minniskors vilfird. Som
exempel pd en 3tgird som innebidr en minimal risk nimns tagande
av ett enstaka blodprov pd ett barn.

4.8.6 Relationen mellan biomedicinkonventionen och andra
bestammelser

I artikel 26 anges att det inte fir férekomma nigra begrinsningar
vad giller utévandet av rittigheterna och skyddsbestimmelserna 1
biomedicinkonventionen, med undantag av begrinsningar som ir
lagstadgade och nédvindiga 1 ett demokratiskt samhille med
hinsyn till allmidnhetens sikerhet, f6r att férhindra brott, for att
skydda den allminna hilsan eller for att skydda andras rittigheter
och friheter. Undantag fir dock inte goras, sdvitt hir dr av intresse,
avseende bestimmelserna 1 artiklarna 16, 17, 20 och 21.

* ”burden”
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Vidare anges 1 artikel 27 att ingen bestimmelse i bio-
medicinkonventionen ska tolkas s att den begrinsar eller pd annat
sitt pdverkar en fordragsslutande stats mojlighet att ge ett mer
omfattande skydd med hinsyn ull tillimpningen av biologi och
medicin in vad som ir faststillt i konventionen. Det skydd som
konventionen avser att ge ska alltsd ses som ett minimiskydd.

4.8.7 Biomedicinkonventionens tillaggsprotokoll om
biomedicinsk forskning

Syftet med biomedicinkonventionens tilliggsprotokoll om bio-
medicinsk forskning® ir att definiera och skydda grundliggande
rittigheter inom det biomedicinska forskningsomridet och d&
sirskilt med avseende pd de i forskningen deltagande personerna.
Protokollet ir avsett att ticka alla biomedicinska forsknings-
aktiviteter som innebir medicinska itgirder pid minniskor. Aven
forskning p& embryon, foster in vivo och gravida kvinnor omfattas
av protokollet.

Protokollet bestir av 40 artiklar fordelade pd 12 kapitel. Av
sirskilt intresse for utredningens arbete ir de artiklarna som
handlar om information och samtycke samt skydd fér personer
som inte kan ge sitt samtycke (13-15 och 19).

Artikel 13 — Information

I artikel 13 stdr det att personer som blir tillfrigade att delta i ett
biomedicinskt forskningsprojekt ska ges adekvat och littbegriplig
information. Denna information ska dokumenteras. Informationen
ska avse syftet med forskningen och den évergripande planen fér
densamma, mojliga risker och férdelar samt den etiska kommitténs
bedémning av forskningsprojektet. Innan en person blir tillfrigad
om sitt samtycke till deltagande 1 ett forskningsprojekt ska han
eller hon sirskilt, beroende pd projektets karaktir och syfte,
informeras om:

5% Council of Europe, Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Bio-
medicine, concerning Biomedical Research, Strasbourg, 25.1.2005.
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1. vilka procedurer som kommer att anvindas, hur omfattande
dessa dr och hur ling tid de tar 1 ansprdk samt sirskilt vilka
obehag som projektet kan innebira,

2. tllgingliga preventiva, diagnostiska och terapeutiska proce-
durer,

3. vilka &tgirder som har vidtagits for att ta hand om oférutsedda
hindelser eller deltagarnas oro,

4. vilka dtgirder som har vidtagits f6r att garantera sekretess for
persondata,

5. vilka 3tgirder som har vidtagits for att ge den enskilda del-
tagaren tillgdng till information om sina egna resultat av studien
och hela studiens resultat,

6. vilka dtgirder som har vidtagits for att ersitta eventuell skada,

7. varje forutsedd potentiell anvindning — inklusive kommersiell
anvindning - av forskningsresultaten, data eller biologiskt
material, och

8. hur forskningsprojektet finansieras.

Vidare ska potentiella forsokspersoner informeras om vilka rittig-
heter och vilket skydd som lagen ger dem. De ska informeras
sirskilt om sin ritt att inte samtycka till deltagande och ritten att
nir som helst dterkalla ett samtycke utan att det leder till nigon
diskriminering och d& sirskilt med avseende pd ritten uwill
medicinsk behandling.

I den férklarande rapport som hor till protokollet anfors att den
aktuella informationen ska vara individuellt anpassad. Hinsyn ska
tas till den potentiella deltagarens kunskapsnivd, utbildning och
psykiska tillstdnd, oavsett om han eller hon ir en patient eller en
frisk frivilligperson. Den potentiella deltagaren bor ges tillrickligt
med tid for att overviga sitt deltagande och fér att konsultera
andra. Om en person inte Onskar fi informationen ska detta
respekteras, sd linge hon eller han har fitt tillricklig information
for att ge ett informerat samtycke.
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Artikel 14 — Samtycke

Enligt artikel 14 fir ingen forskning utféras pd en person utan hans
eller hennes informerade, fria, uttryckliga, specificerade och
dokumenterade samtycke, med undantag f6r forskning p& personer
som inte kan ge sitt samtycke eller 1 nédsituationer. Ett sidant
samtycke fir nir som helst 8terkallas. Om personen avbojer att
delta eller dterkallar ett samtycke fir detta inte leda till nigon form
av diskriminering av honom eller henne, i synnerhet inte gillande
ritten till sjukvird. For det fall det rdder osikerhet om personens
formiga att sjilv limna samtycke ska det vidtas dtgirder for att
utreda hur det férhiller sig med detta.

Enligt den forklarande rapporten kan ett uttryckligt samtycke
ges antingen muntligen eller skriftligen. Muntliga samtycken ska
dokumenteras. Om ett samtycke &terkallas fir deltagaren inte
hillas ansvarig for eventuella konsekvenser till foljd av &ter-
kallandet, och d& sirskilt inte ekonomiska konsekvenser. Del-
tagaren behover heller inte motivera att han eller hon avbryter
forskningen. Om detta kan innebira risker f6r den enskilde har
likaren eller annan sjukvirdspersonal en skyldighet att dels forklara
det for deltagaren, dels férsoka utverka ett samtycke till fortsatt
deltagande 1 studien eller behandlingen tills denna kan avbrytas p&
ett sikert sitt.

Nir det giller bedémningen av om en person kan fatta ett eget
beslut behéver denna inte nédvindigtvis goras inom ramen for en
domstolsprocess. Nodvindiga dtgirder kan lika girna utvecklas och
genomforas utifrdn professionella normer. I s fall ansvarar
forskaren for att sikerstilla att den deltagare som han inhimtar
samtycke frin ir beslutsférmogen 1 situationen. Information om
dtgirder som vidtas i syfte att sikerstilla detta i samband med ett
specifikt forskningsprojekt ska limnas till den etiska kommitté
som ska bedéma projektet.

Artikel 15 — Skydd {6r personer som inte kan ge sitt samtycke
m.m.

Forskning pd en person som saknar férmiga att ge sitt samtycke
far endast genomfdéras om samtliga nedanstiende villkor ir upp-

fyllda:
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1. Resultaten av forskningen kan innebira en konkret och direkt
nytta f6r deltagarens hilsa.

2. Forskning som ir lika effektiv kan inte ske pd personer som ir
formogna att ge sitt samtycke.

3. Forsokspersonen har blivit informerad om vilka rittigheter och
vilket skydd som lagen ger honom eller henne, sivida inte
vederbérande befinner sig 1 ett sidant tillstind att hon eller han
ir oformogen att ta emot informationen.

4. Det nédvindiga godkidnnandet har getts specificerat och skrift-
ligt, antingen av forsdkspersonens stillforetridare eller en
myndighet, person eller instans som lagen foreskriver. Den som
ger godkinnandet ska ha fitt den information som anges i
artikel 16 och vederbérande ska dven beakta personens tidigare
uttalade 6nskemal eller invindningar. Den berérda personen ska
si lingt det ir mojligt delta i processen med godkinnandet.”
Hinsyn ska tas till en underdrigs uppfattning, med beaktande av
den underériges dlder och mognad.

5. Den berérda personen har inte nigra invindningar.

I de fall d& forskningen inte innebir en konkret och direkt nytta
for deltagarens hilsa fir undantagsvis, och med beaktande av de
skyddsbestimmelser som foreskrivits 1 lag, tillstdnd till sddan
forskning ges under forutsittning att villkoren enligt andra—femte
punkterna ovan och féljande villkor ir uppfyllda:

1. Forskningen syftar till att, genom en visentlig forbittring av
den vetenskapliga forstielsen av den berérda personens tillstdnd,
sjukdom eller stérning, bidra till att sidana slutliga resultat kan
uppnds som kan vara till nytta for personen eller for andra
personer som tillhér samma &ldersgrupp eller som lider av
samma sjukdom eller stérning eller som lider av samma besvir.

2. Forskningen innebir endast en minimal risk och ett minimalt
obehag for den berdrda personen. Argument om eventuell

3! Se dven artikel 16.3 dir det anges bl.a. vilken information den berérda personen ska f&.
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ytterligare nytta av forskningen fir inte anvindas for att
rittfirdiga 6kade risker eller obehag.”

Invindningar mot deltagande 1 forskningen eller vigran att ge
godkinnande till eller terkallande av samtycke till deltagande i
forskning far inte leda till diskriminering av den berérda personen
och d3 sirskilt inte med avseende p ritten till medicinsk vérd.

Nir det giller villkoret under andra punkten &verst, dvs. att det
inte ir mojligt att genomfora lika effektiv forskning med personer
som kan samtycka sjilva, understryks i den férklarande rapporten
att det inte ir uppfyllt enbart p.g.a. att det inte skulle finnas tillging
till personer med beslutsférmiga som deltar frivilligt. Forskning pd
beslutsoférmoégna miste vara den vetenskapligt sett enda 16s-
ningen. Uttrycket “befinna sig 1 ett tillstdnd ... oférmdgen att ta
emot informationen” i tredje punkten anvinds, enligt den for-
klarande rapporten, eftersom det kan finnas situationer dir nigon
p.g-a. sitt tillstdnd inte kan uppfatta eller forstd informationen. S&
ir exempelvis fallet med en person som befinner sig 1 koma. I
rapporten kommenteras ocksd eventuella invindningar frin den
enskildes sida och det papekas att sidana kan goras dven pd ett icke
verbalt sitt. Dirfér bor synpunkter frin personal om tolkningen av
den berérda personens uttryck beaktas.

I 6vrigt 6verensstimmer kommentarerna i den férklarande
rapporten med motsvarande kommentarer avseende artikel 17 i
biomedicinkonventionen.

Artikel 19 — Forskning pa personer i nédsituationer

Enligt artikel 19 krivs lagstod gillande nir, och enligt vilka skydds-

bestimmelser, forskning i nddsituationer far ske da:
1. en person p.g.a. sitt tillstdnd inte kan samtycka, och

2. det p.g.a. nddsituationen inte ir mojligt att inom rimlig tid
inhimta godkinnande frin personens stillféretridare eller en
myndighet, person eller instans som annars skulle ha varit
behorig att ge ett godkinnande.

52 Se dven artikel 17.
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Lagstiftningen ska dessutom reglera foljande specifika villkor:

1. Forskning som ir lika effektiv kan inte utféras pd personer i
icke-nédsituationer.

2. Forskningsprojektet fir endast genomféras om det har
godkints specifikt for nodsituationer av  den behériga
myndigheten.

3. En tidigare uttalad invindning frdn personens sida, som
forskaren har kinnedom om, ska respekteras.

4. T de fall di forskningen inte kan vara till direkt nytta f6r den
berérda personens hilsa syftar den till att, genom en visentlig
forbittring av den vetenskapliga forstdelsen av personens
tillstdnd, sjukdom eller stérning, bidra till att sidana slutliga
resultat kan uppnds som kan vara till nytta f6r den berdrda
personen eller for andra personer som tillhér samma &lders-
grupp eller som lider av samma sjukdom eller stérning eller som
lider av samma besvir. Forskningen fir innebira endast en
minimal risk och ett minimalt obehag f6r den berérda personen.

Personer som deltar i forskningsprojekt som inbegriper nod-
situationer — eller 1 férekommande fall deras stillféretridare — ska
s& snart det ir mojligt 3 all relevant information om deltagandet 1
projektet. Samtycke eller godkinnande till fortsatt deltagande ska
inhimtas si snart det ir mojligt.

I den férklarande rapporten anfors att en nodsituation fore-
ligger nir situationen ir oférutsedd och kriver omedelbar tgird.
Vidare framhills att nuvarande behandlingsmetoder avseende vissa
akuta tillstdnd fortfarande ir begrinsade. Som exempel nimns
allvarliga skallskador, dir risken for dédlig utging ir stor. Aven om
den drabbade overlever kan detta ske till priset av allvarliga
bestdende skador. Det ir dirfor viktigt att det forskas pd sdvil nya
behandlingsmetoder fér sddana tillstdind och 1 vissa fall pd de
underliggande mekanismer som leder till bestdende skador. I vilket
fall som helst méste varje behandlings- eller forskningsdtgird vidtas
snabbt for att vara effektiv. Utan forskning kan resultaten fér
patienter som befinner sig i en nddsituation inte férbittras. Detta
giller sirskilt de fall dir risken for dodlig utging eller allvarlig
bestdende skada ir hog. Det finns minga exempel pd forskning som
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kan vara tll direkt nytta fér berdérda personer och som skulle
kunna falla inom ramen fér bestimmelserna 1 denna artikel. Det
kan handla om anvindning av teknisk utrustning, t.ex. de-
fibrillatorer som anvinds fér att {8 igdng hjirtat efter ett hjirtstopp.

Forskning som inte kan vara till direkt nytta f6r den berérda
personen handlar om att gbra nya upptickter, exempelvis om
mekanismerna vid skallskador. Personen i friga ska sjilvklart dven
f3 standardbehandling parallellt men om forskningen i sig (t.ex. en
datortomografiundersékning) inte dr till direkt nytta f6r honom
eller henne krivs det att den endast innebir minimal risk och
obehag. Det dr upp till staterna att i den nationella lagstiftningen
reglera nir och pd vilka villkor sidan forskning fir genomféras.
Artikeln giller alla som befinner sig 1 en nédsituation oberoende av
om han eller hon ir faktiskt beslutsoférmégen eller en underirig
eller vuxen med begrinsad rittslig handlingsférmaga.

I den foérklarande rapporten hinvisas dven till bestimmelsen 1
artikel 14 om att for det fall det rdder osikerhet om en persons
beslutsformiga ska det vidtas dtgirder foér att utreda hur det
forhaller sig 1 denna del. En person kan ha rikat ut for en olycka,
t.ex. en bilolycka, utan att denne ir medvetslos. Trots detta kan
chocken efter olyckan innebira att ett samtycke inte utan vidare
bér godtas.

Artikel 19 avser att ge ett sirskilt skydd tll personer som
befinner sig 1 en nédsituation 1 samband med forskning. Forsk-
ningen ska dirfor ha godkints med sirskilt avseende pd nod-
situationer och den fir inte medféra annat in minimala risker och
obehag. I och med att nédsituationer kriver omedelbara &tgirder
kan det inte krivas att en forskare ska borja leta i t.ex. arkiv for att
utreda om nigon har registrerat en invindning. Med tidigare
uttalad invindning som forskaren har kinnedom om avses att den
potentiella forsékspersonen har med sig ett registreringskort eller
att nigon som ledsagar honom informerar forskaren om detta.

Betriffande inhimtande av samtycke anférs 1 den forklarande
rapporten att om och nir en deltagare dter dr 1 stind att forstd
information ska hon eller han tillfrigas om sitt fortsatta deltagande.
Om s3 inte sker, men det finns tid f6r att inhimta tillstind, ska
detta ske for att fortsatt deltagande ska {8 ske.
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4.9 Europaradets rekommendation om principer
gallande skydd for hjalpbehévande vuxna

4.9.1 Inledning

Europarddets ministerkommitté antog den 23 februari 1999 en
rekommendation, Recommendation No. R (99) 4, Principles
concerning the Legal Protection of Incapable Adults, som alltsi
innehdller principer gillande det rittsliga skyddet fér hjilp-
behdvande vuxna®. Det finns dven ett forklarande meddelande till
rekommendationen.

I inledningen anges att bakgrunden till rekommendationens
tillkomst bl.a. ir att den demografiska och medicinska utvecklingen
har resulterat 1 ett 6kat antal personer som, dven om de ir vuxna,
p.g-a. forsimringar eller brister 1 personlig férmédga inte kan bevaka
sina intressen. Vidare har sociala férindringar lett tll ett okat
behov av lagstiftning som ger den aktuella personkretsen ett
adekvat skydd. Rekommendationen arbetades fram med olika
rittsliga internationella instrument som inspirationskilla, bl.a.
Europakonventionen och biomedicinkonventionen (se avsnitt 4.7
och 4.8 ovan).

Rekommendationen ir indelad 1 fem delar. I den forsta delen
om tillimpningsomrddet anges att rekommendationen tar sikte pd
skyddet for vuxna som till foljd av forsimringar eller brister i
personlig formdga inte klarar av att pd egen hand fatta beslut som
berdr deras personliga eller ekonomiska angeligenheter, eller som
inte kan forstd, uttrycka eller agera utifrin sddana beslut och som
till f6ljd av detta inte kan bevaka sina intressen. Bristerna kan bero
pa psykisk oférmiga, sjukdom eller liknande orsaker.

De ovriga fyra delarna innehdller totalt 28 principer som
medlemsstaternas regeringar rekommenderas att inférliva 1 sin
lagstiftning. De fyra delarna ror styrande principer (princip 1-10),
processuella principer (princip 11-17), stillféretridarnas roll
(princip 18-21) och 4tgirder inom hilso- och sjukvirdsomridet
(princip 22-28).

1 en svensk kontext brukar namnet pd rekommendationen 6versittas pa detta vis.
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4.9.2  Styrande principer
Princip 1 - Respekt f6r minskliga rittigheter

I princip 1 anges att skyddet fér hjilpbehévande vuxna ska grundas
pd respekten f6r individen och individens virdighet. Lagar, proce-
durer och sedvinja som ror skyddet for hjilpbehévande vuxna ska
baseras pd respekt foér individernas minskliga rittigheter och
grundliggande friheter.

Princip 2 - Flexibilitet i regelverk

I princip 2 stdr det bla. att regelverket avseende skyddsdtgirder
och andra rittsliga dtgirder for att skydda hjilpbehévande ska
utformas pd ett sddant sitt att det kan tillimpas oberoende av den
enskildes grad av oférmdga i olika situationer. Limpliga &tgirder
ska kunna sittas in 1 nddsituationer. Regelverket ska erbjuda enkla
och billiga l6sningar. Som exempel pd sddana 18sningar nimns 1 det
forklarande meddelandet att det inom sjukhusen ges mojlighet att
inom vissa grinser goéra bedémningar och fatta beslut eller att
stillféretridare med strikt avgrinsade befogenheter utses av
administrativa myndigheter. Bland skyddsitgirderna méste det
enligt princip 2 finnas sddana som inte nddvindigtvis inskrinker
individens rittsliga handlingsférméga.

Enligt det forklarande meddelandet bér det vid utformningen av
regelverket tas hinsyn till att en stillféretridares™ behorighet i
vissa fall kan begrinsas till en specifik handling. Det kan finnas fall
dir det inte finns behov av att utse nigon stillforetridare; nir
samtycke till t.ex. en medicinsk dtgird miste ges kan en domstol
eller ett annat organ limna samtycket. Det boér enligt princip 2
overvigas att ge mojlighet for den utsedda personen att fatta beslut
tillsammans med den hjilpbehévande och att ge mojlighet fér den
berérda personen att utse mer in en stillféretridare.

Vidare bér dtgirder 6vervigas som gor det mojligt for personer
att pd forhand utse nigon som kan fatta beslut f6r deras rikning
nir de inte sjilva kan ta stillning. I meddelandet pdpekas att
framtidsfullmakter kommit att utnyttjas allt mer i vissa ritts-

>*1 den engelska versionen anvinds uttrycket “representative”.
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system. Ndgra typiska problem med fullmakter av detta slag lyfts
dock fram. For det forsta dr bruket av fullmakter beroende av vad
som sker med fullmakten nir fullmaktsgivaren férlorar sin ritts-
handlingstérmiga. Om fullmakten enligt det nationella ritts-
systemet forlorar sin verkan i en sidan situation méste en undan-
tagsregel inforas med innebord att fullmakten under sirskile
angivna férutsittningar (och med inbyggda spirrar) kan fortsitta
att gilla dven sedan hjilpbehovet har intritt. Om huvudregeln
didremot ir att fullmakten fortsitter att gilla bor lagstiftaren 6ver-
viga vilka spirrar som behovs i rittssystemet sedan fullmakts-
givaren forlorat sin rittshandlingsformaga.

I princip 2 betonas slutligen att det bor évervigas att ge nir-
stiende eller nira vinner en uttrycklig ritt att for den hjilp-
behévande fatta vissa beslut om de nirstdende ind3 har en laglig
ritt att foretrida den enskilde i andra angeligenheter. Detta giller
sirskilt rutindtgirder eller dtgirder av mindre ingripande karaktir
som hinfor sig till hilsan eller personliga forhillanden. Enligt det
forklarande meddelandet pekar principen pd férdelarna med att lata
familjemedlemmar fi nigot slags laglig stillféretridarfunktion vid
utférandet av de sysslor som de i minga fall de facto tar hand om
fér en hjilpbehdévande anhérig. Om nédvindigt skydd och assi-
stans kan tillhandah&llas av familjemedlemmar finns det 1 vissa fall
inte behov av nigra formella dtgirder.

Princip 3 — Maximalt bevarande av f6rmiga

Enligt princip 3 ska regelverket sd lingt som méjligt ta hinsyn till
att det kan finnas olika grader av oférmiga och att denna kan
variera fr&n td tll annan. Dirfér ska en skyddsitgird inte
automatiskt leda till att den hjilpbehévande berdvas hela sin
rittsliga handlingsférmga.” Samtidigt maste det vara méjligt att ta
till en sddan 4tgird nir det visar sig nédvindigt for att skydda
personen 1 friga. Arrangemang bér évervigas som innebir att den
hjilpbehévande ges tillstdnd av stillforetridaren att agera sjilv-
stindigt 1 en viss angelidgenhet eller pd ett visst omride, trots att det

> 1 princip 3 lyfts ritten att rdsta och att uppritta testamente sirskilt fram som sidana
rittigheter som en hjilpbehévande person inte per automatik ska frintas. Detsamma giller
ritten att samtycka till eller viigra ett ingripande pd sjukvirdsomridet.
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1 och for sig finns ett hjilpbehov. I det férklarande meddelandet
anfors att principen om att den hjilpbehévandes forméga att sjilv
fatta beslut ska tas tillvara giller dven inom hilso- och sjukvirds-
omrédet.

Princip 4 — Offentlighet

I princip 4 behandlas frigan om offentlighet. Enligt principen ska
man viga nackdelarna med att offentliggéra skyddande 3tgirder
eller olika arrangemang f6r en hjilpbehévandes rikning mot det
skydd som den hjilpbehdvande och tredje man i sina fall fir.*

Princip 5 - N6dvindighet och subsidiaritet

I princip 5 anges att ingen skyddsitgird fir genomféras for en
hjilpbehévande vuxen sdvida inte skyddsdtgirden ir nédvindig.
Med ”nédvindig” avses enligt det férklarande meddelandet att
dtgirden miste vara nédvindig for att skydda personen eller dennes
intressen eller vilfird. Med ”skydd” avses skydd mot fara eller risk,
t.ex. risken att forlora en formin eller en mojlighet som annars
hade stitt till buds. Vid bedémningen av om en skyddsitgird ir
nddvindig miste bla. hinsyn tas till de personliga omstindig-
heterna och individens behov samt om nigot mindre formellt
arrangemang eller assistans frin familjemedlemmar kan utgéra ett
alternativ.

Om personen 1 friga limnar ett oreserverat och fritt samtycke
till skyddsdtgirden och han eller hon anses f6rmégen att fatta det
aktuella beslutet om samtycke, f&r den dock vidtas enligt princip 5.
Séledes kan en person (som lider av t.ex. Alzheimers sjukdom 1 ett
tidigt skede) vilja vidta t.ex. en skyddsdtgird for att skydda sig mot
kommande oférméga.

> Enligt det férklarandet meddelandet bor behovet av offentliggérande av vissa typer av
tgirder noggrant analyseras, liksom frigan om pi vilket sitt offentliggérandet bor ske.
Sdledes kan t.ex. ett register avsecende de som pdverkas av en 4tgird vara mindre
stigmatiserande in ett offentligt meddelande eller en anmirkning pi ett fédelsebevis.
Behovet av att undvika stigmatisering 1 onddan ir uppenbart.
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Princip 6 — Proportionalitet

Princip 6 behandlar proportionalitetsaspekter. En dtgird som har
visat sig vara nédvindig midste ocksd vara proportionerlig i relation
till den hjilpbehévandes egen férmiga och skriddarsydd for hans
eller hennes behov. Inskrinkningar i rittshandlingsférmdgan och
personens fri- och rittigheter ska hillas pd ett minimum med
beaktande av vilket mdl som ska uppnds med &tgirden. Principen
innebidr ett avstindstagande frin lagregler som innebir ett
automatiskt frintagande av rittshandlingsférmdgan eller betydande
inskrinkningar av rittshandlingsférmdgan som inte ir situations-
anpassade.

Princip 7 — Rimliga och effektiva forfaranden

Det ska finnas rimliga och effektiva forfaranden for att ge
hjilpbehévande vuxna skydd. Ett adekvat procedurmissigt skydd
ska tillhandahillas for att sikerstilla deras minskliga rittigheter
och fér att forhindra missbruk. Enligt det forklarande meddelandet
ir det sirskilt viktigt att vara medveten om risken fér att anvind-
ningen av en vilfirdsterminologi kan skymma den verkliga karak-
tiren av de handlingar som gors. En &tgird som benimns skydds-
dtgird eller assistans kan 1 sjilva verket, ur den hjilpbehévandes
synvinkel, vara en krinkning av de minskliga rittigheterna och
friheterna.

Princip 8 — Den hjilpbehovandes intressen och vilfird ska
komma i frimsta rummet

Princip 8 innebir att hjilpbehévandes intressen och vilfird ska
komma 1 frimsta rummet nir en skyddsitgird anordnas och
genomfors. Enligt det foérklarande meddelandet kan i vissa fall
hinsyn behova tas till andra intressen. Sdledes kan andra personer —
t.ex. de som vdrdar den hjilpbehdvande och i vissa fall grannar eller
allminhet — ha intressen som méste beaktas.

Valet av den person som ska fungera som stillféretridare ska enligt
princip 8 huvudsakligen styras av personens limplighet att skydda och
verka for den hjilpbehdvandes intressen och vilfird. I det férklarande
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meddelandet anges att den hjilpbehdvandes familj har en viktig roll
men att det 1 m3nga familjer kan uppstd allvarliga intressekonflikter.
Den nationella lagstiftningen méste ta hinsyn till att detta kan paverka
en familjemedlems limplighet (jfr dock princip 9).

Princip 9 — Respekt for personens 6nskemal och uppfattning

Den hjilpbeh6vandes tidigare och nuvarande onskemdl och
uppfattning ska s& lingt som det ir mojligt och rimligt faststillas
och dessutom beaktas och respekteras nir en skyddsdtgird ska
genomféras (princip 9). Principen innebir uttryckligen att perso-
nens 6nskemdl om vem som ska fungera som representant ska
beaktas och, si ldngt det ir mojligt, dven respekteras. Vidare
innebir principen att den som representerar eller hjilper en hyjilp-
behévande ska ge honom eller henne adekvat information nir detta
ir limpligt och méjligt, s3 att vederbérande kan {3 ge uttryck for
sin dsikt. Detta ir sirskilt viktigt nir det giller beslut av stérre vikt
for den hjilpbehévande.

Princip 10 - Samrad

I princip 10 stdr det att infér anordnandet av en skyddsitgird ska
samrdd hillas med dem som har ett nira intresse 1 den
hjilpbehévandes vilfird, t.ex. 1 egenskap av stillforetridare eller
nira familjemedlem. Den nationella lagstiftningen har att peka ut
bide vilka personer som triffas av samrddsskyldigheten och vilka
effekter samrddet — eller avsaknad av sidant — kan ha.

4.9.3 Processuella principer

Tredje delen innehiller processuella principer. I princip 11 anges att
det miste finnas tillrickligt minga som dr behoriga att vicka talan
om skyddsitgirder for att behovet av sddana dtgirder ska kunna bli
tillgodosett 1 alla de situationer dir detta dr aktuellt. Det anges
vidare att personen som berérs ska bli informerad, pd ett sitt som
han eller hon {6rstdr, om att en talan vicks som kan pdverka hans
eller hennes rittshandlingsféormiga och utévandet av hans eller
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hennes rittigheter eller andra intressen. Detta ir dock inte
noédvindigt om sidan information uppenbarligen ir utan betydelse
for personen i friga eller skulle medféra en allvarlig hilsorisk.
Bestimmelsen knyter an till artikel 6 1 Europakonventionen.

I princip 12 behandlas handliggningen av mal eller irenden om
skyddsdtgirder. Det ska finnas fullgoda procedurer for utredning
och bedémning av en individs personliga férmiga. Ingen 4tgird
som inskrinker en persons rittshandlingsférmiga fir vidtas utan
att den person som vidtar dtgirden forst har sett den hjilp-
behévande eller kan bilda sig en uppfattning om den hjilp-
behévandes status och en aktuell redogérelse frin minst en kvalifi-
cerad expert har avgetts. Redogorelsen ska vara skriftlig. Vidare ska
den som berors ska ha ritt att horas personligen 1 alla ritte-
gingsforfaranden som kan piverka hans eller hennes rittsliga
handlingsférmdga (princip 13).

I princip 14.1 anges att skyddsdtgirderna ska gilla endast for en
begrinsad tid, om det ir méjligt och limpligt. Enligt principen bor
dven periodiska utvirderingstillfillen komma under évervigande.
Undantag frin kravet pd tidsbegrinsningar kan, enligt det
forklarande meddelandet, vara acceptabla, t.ex. om den hjilp-
behdvande lider av demenssjukdom som han eller hon inte
forvintas tillfriskna ifrin. Enligt princip 14.2 bor skyddsdtgirderna
ocksd omprévas nir férhdllandena idndras, sirskilt nir det giller
indringar i den hjilpbehdvandes tillstind. Dessa ska upphora, om
forutsittningarna for dem inte lingre foreligger. Vidare ska det
finnas adekvata rittigheter att 6verklaga.

I princip 15 regleras intermistiska beslut. I bridskande situa-
tioner ska provisoriska 3tgirder kunna sittas in och di ska
principerna 11-14 tillimpas i stérsta méjliga utstrickning.

I princip 16 anges att det ska finnas en adekvat kontroll av
anvindningen av skyddsitgirder och av stillféretridarnas hand-
lingar och beslut. I det foérklarande meddelandet sigs dock att
alltfor strike kontroll, och d& sirskilt av mindre formella dtgirder,
kan vara kontraproduktiv och 1 praktiken innebira att skydds-
tgirderna inte kommer till anvindning. Vidare miste hinsyn tas
till att hoga kostnader kan komma att hindra dtgirder som under
andra omstindigheter skulle kunna vara férdelaktiga f6r de hjilp-
behévande. Princip 17 ror bla. dtgirder for att sikerstilla att ett
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tillrickligt antal kvalificerade personer kan engageras som still-
foretridare och assistenter 4t hjilpbehévande.

49.4 Stallforetradarnas roll

I princip 18 i rekommendationens fjirde del behandlas vissa frigor
om automatiskt stillféretridarskap som finns i en del linder, t.ex.
att en hjilpbehévande wutan sirskilt myndighetsbeslut kan
representeras av sina forildrar dven sedan han eller hon har uppnitt
myndig dlder.

I princip 19 redogors foér begrinsningar i stillféretridarnas
behoérighet. Nationell lag ska avgéra vilka rittshandlingar som
anses vara av s3 strikt personlig karaktir att de inte kan utforas
genom en stillforetridare. I det férklarande meddelandet nimns att
enighet torde rdda om att vissa handlingar ir av en sidan karaktir
att en stillféretridare aldrig ska kunna utfora dessa. S3 ir fallet med
att rosta, ingd dktenskap, adoptera eller erkinna ett faderskap.
Delade meningar kan diremot rida om hur lingt en still-
foretridares behorighet ska stricka sig 1 frigor om upprittande,
indring eller upphivande av testamente fér den hjilpbehdvandes
rikning, organdonation eller skilsmissoangeligenheter. Det ir dven
de nationella reglerna som fir avgéra om vissa beslut av en
stillforetridare behdver godkinnas av domstol eller ndgot annat
organ. Hir nimner det forklarande meddelandet som exempel
samtycke till vissa allvarliga eller kontroversiella dtgirder pa hilso-
och sjukvirdsomridet.

Stillforetridares skadestindsansvar behandlas 1 princip 20. I
princip 21 anges att nationell lag ska reglera frigor om ersittning
och gottgorelse for utgifter for dem som har utsetts att foretrida
eller hjilpa en person. Skillnader kan géras mellan dem som agerar
yrkesmissigt och andra samt mellan dem som har hand om
personliga respektive ekonomiska angeligenheter. Frigor om
ersittning ir enligt det férklarande meddelandet angeligna 1
praktiken. Det stdr dir att det inte lir finnas nigot som talar emot
att den som har betydande egendom ocksg ersitter sin representant
med egna medel. Annorlunda férhiller det sig nir den enskildes
tillgdngar ir blygsamma och visst offentligt bistdnd kan tyckas vara
bide nédvindigt och énskvirt.
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4.9.5  Atgirder inom hilso- och sjukvardsomradet

Rekommendationens femte del handlar om tgirder inom hilso-
och sjukvirdsomrddet och den omfattar varje handling som av
hilsoskil utférs yrkesmissigt pid en person, framforallt fore-
byggande hilsodtgirder, diagnostik, behandling, rehabilitering och
forskning. I den inledande texten i det forklarandet meddelandet
anférs att denna del av rekommendationen bygger pid Europa-
konventionen och biomedicinkonventionen (se avsnitt 4.7 och 4.8
ovan). Enligt meddelandet ir ett av skilen till att rekom-
mendationen innehdller principer foér &tgirder inom hilso-och
sjukvirden att biomedicinkonventionen inte reglerar vissa frigor.
Rekommendationens principer 1 denna del tar sikte pd att den
hjilpbehévande ska ha ett visst skydd nir det kan forutses att
personen har behov av en dtgird pd hilso- och sjukvirdsomridet.

Princip 22 — Samtycke

I forsta punkten 1 princip 22 stir det att nir en vuxen i praktiken
kan limna ett fritt och informerat samtycke till en viss medicinsk
tgird fr denna bara genomféras med dennes samtycke. Detta
giller, enligt det forklarande meddelandet, iven om personen 1
friga 1 och for sig ir foremdl for skyddsdtgirder. Den person som
ska vidta dtgirden ska aktivt inhimta samtycket. Ibland kan det
foreligga oenighet, t.ex. mellan en likare och en anhérig, betrif-
fande frigan om en person kan fatta ett beslut eller inte. Enligt det
forklarande meddelandet kan det di bli nédvindigt att éverlimna
frdgan till en myndighet.

I andra punkten anges att om den hjilpbehévande inte ir
kapabel att limna ett fritt och informerat samtycke till en dtgird far
denna likvil genomforas. Detta forutsitter dock att dtgirden ir till
direkt nytta f6r den hjilpbehévande och att tillstdnd till dtgirden
har getts av den hjilpbehovandes stillféretridare eller en person
eller ett organ som enligt lag kan limna ett sidant tillstind.”” T det
forklarande meddelandet pdpekas att principerna 8-10 iven giller

7 Bestimmelserna om “direkt nytta” fér patienten och samtycke frin en stillféretridare eller
nigon som genom lag trider i patientens stille 3terfinns dven i artikel 6 i biomedicin-
konventionen som det hinvisas till i det férklarande meddelandet.
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tgirder inom hilso- och sjukvirden, vilket innebir att en hjilp-
behévandes tidigare uttalade instillning kan komma att {4 betydelse
for om en 8tgird far genomféras eller inte (jfr princip 27).

I tredje punkten stdr det att 6verviganden bor goras kring hur
man genom lagstiftning kan l3ta limpliga myndigheter, personer
eller organ ge tillstdnd till dtgirder av olika slag i de fall di den
hjilpbehévande inte sjilv kan limna ett fritt och informerat
samtycke och inte heller har en representant med sddan behérighet.
Vidare ska overvigas om domstolar eller ndgot annat organ ska
kunna ge tillstind till dtgirder som ir sirskilt ingripande.

Det forklarande meddelandet pekar pd att det kan finnas minga
situationer d& det krivs en mindre eller rutinartad behandling av ett
slag som inte aktualiseras vid bridskande fall. En sidan behandling
kan vara av litt invasiv karaktir men inte sidan att det motiverar
vare sig att en stillforetridare utses eller att tillstdnd soks frin
domstol eller ndgon annan myndighet. Som exempel anges nir en
vdrta som orsakar obehag fryses bort eller nir ett sir sys for att det
ska lika bittre. Den typen av dtgirder genomférs i praktiken utan
samtycke eller tillstind. Om det inte finns ndgot lagstdd for nigon
att agera i en sidan situation kan 3tgirdens laglighet ifrigasittas.
Ingen likare fortjinar att arbeta 1 ett sddant ritesligt vakuum. Det
ir dock inte 1 ndgons intresse att det krivs en rittslig procedur 1
sddana fall, bara for att en representant ska utses. Det finns dirfor
starka skil for att 1ita likarna sjilva ge tillstind till vissa mindre
dtgirder medan sirskilt ingripande behandlingsitgirder skulle
kunna kriva tillstdnd frdn ndgon sirskilt utsedd foretridare, en
domstol eller nigot annat organ. Enligt det forklarande med-
delandet innebir rekommendationens betoning p proportionalitet
och att legala dtgirder ska tillgripas férst om andra arrangemang ir
otillrickliga (”proportionality” och ”subsidiarity”) att det méste
betraktas som normalt att en vuxen hjilpbehévande saknar en
representant med omfattande behérighet. Detta dr nigot som bér
vilkomnas snarare in beklagas men betyder ocksd att viss moda
miste liggas pd att sikerstilla att det inte finns ndgra rittsliga
tomrum.

Aven mekanismer for slitande av eventuella konflikter i sam-
tyckesfrigor mellan olika personer eller organ bér komma under
overvigande (fjirde punkten). En sidan situation kan nimligen
uppstd nir tvd stillféretridare, varav den ene har generell
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behorighet och den andre behorighet pd hilso- och sjukvirds-
omridet, ir oeniga om vilken behandling den hjilpbehévande ska
ges. I det forklarande meddelandet diskuteras en 18sning enligt
vilken stillféretridare med generellt bemyndigande konsulteras
men inte ges ritten att forbjuda, pdtvinga eller foérdroja en
behandling. Enligt meddelandet ir dock flera andra angreppssitt i
denna kinsliga friga tinkbara. Huvudsaken ir att det i lag-
stiftningen finns medel for att komma till ritta med oeniga fore-
tridare och att dessa medel ir 1 6verensstimmelse med rekom-
mendationens &vriga principer, sirskilt de som handlar om minsk-
liga rittigheter och den berérda personens intressen och vilfird.

Princip 23 — Samtycke (alternativa regler)

I princip 23 ges alternativa regler om samtycke, vilka blir aktuella
om en medlemsstat inte tillimpar princip 22.1 och 22.2. Trots att
en hjilpbehévande ir foremdl f6r en skyddsdtgird som innebir att
en viss dtgird pd hilso- och sjukvirdsomrddet bara ir tilliten efter
tillstdnd av ett organ eller en person enligt lag, ska den hyjilp-
behévande tillfrigas om samtycke till dtgirden, om han eller hon
har férmédga att limna samtycke. I de fall dd en person, enligt lag,
inte kan ge ett fritt och informerat samtycke till en dtgird, fr den
likvil genomféras om den ir till direkt nytta f6r personen och
tillstdnd har getts av hans eller hennes stillforetridare eller av en
sdédan myndighet eller person som pekas ut 1 lag. Lagen ska
innehdlla foreskrifter som tilldter att personen 1 friga hors av ett
oberoende organ innan nigon viktigt medicinsk dtgird genomférs.

Princip 24 - Undantagsfall

Enligt princip 24 kan sirskilda regler gilla i nationell lag for
speciella dtgirder som kriver ett extra skydd fér dem som berérs.
Reglerna kan vila pi internationella dokument. De kan ocksd
innebira avvikelser frin kravet pd att dtgirden ska vara till direkt
nytta for personen som berdrs. Detta férutsitter dock att det extra
skydd som ges personen syftar till att minimera risken for
missbruk eller oegentligheter.
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Enligt det forklarande meddelandet kan ”nyttobegreppet”
ibland behéva modifieras, t.ex. om nigon befinner sig 1 ett
permanent vegetativt tillstdnd, dvs. ir medvetslés och hills vid liv
pd konstgjord vig. Begreppet ir dven svirt att tillimpa 1 de fall dir
en dtgird inte innebir annat dn att ddendets naturliga process
forlings pd konstgjord vig i nigra minuter eller timmar. Varje
modifikation av begreppet inom sddana omriden miste balanseras
av extra skydd av den som berérs, f6r att férhindra missbruk eller
oegentligheter. Det pdpekas att biomedicinkonventionen 1
undantagsfall tilldter &tgirder som inte ir tll direkt nytta for
patienten (artikel 17.2).

Princip 25 - Skydd {6r vuxna med en mental storning

Enligt princip 25 dr det mojligt att sitta in en behandlande 3tgird
for en hjilpbehdvande med mental stérning av allvarligt slag, trots
att samtycke till dtgirden inte finns. En férutsittning ir att det ir
sannolikt att personen kommer att lida allvarlig skada om han eller
hon inte fir behandlingen. Bestimmelsen forutsitter att det finns
skyddande villkor i lag som inkluderar tillsyn, kontroll och éver-
klagandeprocedurer.®

Princip 26 - Tillatliga dtgirder i akuta situationer

Princip 26 behandlar samtyckesfrigan 1 nddsituationer. Om
samtycke frin patienten eller tillstdnd frin berdrt organ inte kan
inhimtas, f&r medicinskt nédvindiga dtgirder genast genomféras.
Enligt det férklarande meddelandet, dir det hinvisas till artikel 8 i
biomedicinkonventionen, ir det inte endast livshotande situationer
som omfattas av undantaget utan iven sidana dir medicinska
tgirder dr nodvindiga och inte kan avvaktas.

> Bestimmelsen anknyter till artikel 7 i biomedicinkonventionen.
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Princip 27 - Tillimpningen av vissa principer gillande
skyddsatgirder

Syftet med del 5 i rekommendationen ir inte att peka ut en
stillféretridare. Mot den bakgrunden ir inte heller rekom-
mendationens alla processuella principer tillimpliga f6r hilso- och
sjukvirdsomrddet. I forsta punkten anges att princip 8-10 ska
tillimpas vid dtgirder inom hilso- och sjukvirdsomridet. Dess-
utom giller enligt andra punkten att man sirskilt, och 1 enlighet
med vad som sigs i princip 9, ska beakta tidigare 6nskemadl frin en
patient som vid tidpunkten foér en &tgird inte kan ta stillning i
frigan. Vidare framhlls i det férklarande meddelandet att det ir
sjilvklart att princip 1 om respekt f6r minskliga rittigheter alltid ir
tillimplig, 4ven vid dtgirder inom hilso- och sjukvirdsomridet.

Princip 28 - Tillatliga specialregler gillande vissa
angeligenheter

Nationell lagstiftning kan, enligt princip 28, innehdlla sir-
regleringar om det dr nddvindigt med hinsyn till den allminna
sikerheten, i brottsférebyggande syfte, av hilsovardsskil eller for
att virna andra minniskors fri- och rittigheter. I det férklarande
meddelandet nimns som exempel smittskyddslagstiftning och
lagstiftning om psykiatrisk tvingsvard.

4.10 Europaradets rekommendation om principer
gallande framtidsfullmakter och férhandsdirektiv

4.10.1 Inledning

Den 9 december 2009 antog Europaridets ministerkommitté en
rekommendation om principer gillande continuing powers of
attorney och advance directives (i detta avsnitt benimnda framtids-
fullmakter och férhandsdirektiv)”. Rekommendationen ansluter
till de principer som ligger till grund f6r 1999 ars rekommendation

% Recommendation CM/Rec (2009)11 of the Committee of Ministers to member states
on principles concerning continuing powers of attorney and advance directives for
incapacity.
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om principer gillande skydd fér hjilpbehdvande vuxna (se avsnitt
4.9 ovan). Den bestir av tre delar och innehdller 17 principer.
Europaridet har i en resolution 2012 rekommenderat medlems-
staterna att tillimpa rekommendationen.*

Rekommendationen ir avsedd att utgora ett stdéd vid utform-
ningen av regler for bla. framtidsfullmakter. Den betonar vikten av
den enskildes sjilvbestimmande® men ger inte uttryck fér nigra
sirskilda preferenser nir det giller hur olika frigor bor hanteras
eller 16sas. Rekommendationen sitter dock fokus pd en rad frigor
som méiste 6vervigas vid inférandet av lagstiftning om pd omradet
samt ger 1 vissa fall exempel p& mojliga l6sningar.

Av den forklarande rapporten framgér att avsikten med rekom-
mendationen ir att uppmirksamma de medlemsstater som ir i fird
med att anta eller 6verviger att utarbeta lagstiftning pd omrddet pd
mojligheten att inféra eller foérfina metoder som mojliggor
sjilvbestimmande.

I rekommendationen gors skillnad mellan framtidsfullmakter
och forhandsdirektiv (princip 2). Med framtidsfullmakt avses en
fullmakt frin en beslutsoférmogen vuxen som ska fortsitta vara 1
kraft eller trida i kraft 1 hindelse av fullmaktsgivarens besluts-
oférmdga. Med férhandsdirektiv avses instruktioner eller 6nskemal
frén en beslutsférmégen vuxen i frigor som kan uppstd for det fall
han eller hon skulle komma att bli beslutsoférmogen 1 framtiden. I
den férklarande rapporten anges att férhandsdirektiv omfattar savil
bindande instruktioner som rena 6nskemil. Som exempel nimns
onskemdl riktade till hilso- och sjukvirdspersonal, socialarbetare
och en utsedd fullmiktig enligt en framtidsfullmakt.

°Se punkten 6.1. i Protecting human rights and dignity by taking into account previously
expressed wishes of patients, Resolution 1859 (2012).

11 artikel 1 anges att staterna bor frimja sjilvbestimmande fér beslutsoférmégna vuxna i
hindelse av framtida beslutsoférmaga, i form av continuing powers of attorney och advance
directives. I enlighet med principerna om sjilvbestimmande och subsidiaritetsprincipen bér
staterna dverviga att ge dessa principer féretride framfor andra skyddsdtgirder.
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4.10.2 Framtidsfullmakter

I friga om framtidsfullmakter finns i rekommendationen principer
gillande:

o fullmaktens innehdll (princip 3),

e att utse en fullmiktig (princip 4),

e formkrav (princip 5),

o dterkallelse (princip 6),

e ikrafttridande (princip 7),

o certifiering, registrering och underrittelse (princip 8),
e att bevara rittshandlingsférmédga (princip 9),

o fullmiktigens roll (princip 10),

e intressekonflikter (princip 11),

e tillsyn (princip 12), och

upphérande (princip 13).

I artikel 5.1 anges som grundliggande krav att en framtidsfullmakt
ska vara skriftlig. En person som har beslutsférmiga ska ha mojlig-
het att dterkalla framtidsfullmakten nir som helst (princip 6). I
detta avsnitt behandlas endast princip 7 om ikrafttridande och
princip 10 om fullmiktigens roll nirmare.

Princip 7 - Ikrafttridande

I princip 7 framhills att medlemsstaterna dels bor reglera hur
ikrafttridandet ska ske, dels overviga hur en persons besluts-
oférmiga ska faststillas och vilken utredning som ska krivas i det
hinseendet.

I den forklarande rapporten understryks vikten av att fullmakts-
givaren informeras om framtidsfullmaktens ikrafttridande, i den
mén han eller hon har f6rméga att ta till sig sddan information. Det
konstateras ocksg att nira anhoriga till fullmaktsgivaren kan ha ett
intresse av att bli informerade om att fullmiktigen avser att
anvinda sig av framtidsfullmakten.
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I rapporten framférs vidare att ikrafttridandefrigan kan losas pd
flera olika sitt och att metodvalet ytterst beror pd i vilken
utstrickning myndighetsinblandning ir ©nskvird. Nackdelarna
med myndighetsinblandning — ofta en f6érdréjning av framtids-
fullmaktens anvindning och merarbete fé6r myndigheterna — méste
vigas mot behovet av att en framtidsfullmakt méter acceptans frén
tredje man. Acceptansen kan vara ligre om ikrafttridandet grundar
sig pd fullmiktigens egen bedémning in om fullmiktigen kan
presentera ett intyg frdn en myndighet.

Princip 10 — Fullmiktigens roll

I princip 10 slds fast att fullmiktigen ska handla i enlighet med
framtidsfullmakten och i fullmaktsgivarens intresse. Fullmiktigen
ska ocksd 1 méjligaste man regelbundet informera och rddgéra med
fullmaktsgivaren. Fullmaktsgivarens uttryckta eller férmodade vilja
ska 1 mojligaste mdn beaktas. Fullmiktigen ska kunna visa att
uppdraget utfors pd ett korrekt sitt genom att dokumentera sina
forehavanden pa ett limpligt sitt.

Nir det giller dokumentationsskyldigheten framhills 1 den
forklarande rapporten att omfattningen av denna skyldighet kan
bero pd uppdragets karaktir och att den méiste vara proportionerlig.
Det framhills att det normalt kan férvintas att fullmiktigen sparar
t.ex. dokumentation rorande storre beslut. Det framhills vidare att
det dr limpligt att regelbundet fora anteckningar, t.ex. 1 friga om
rittshandlingar avseende personliga angeligenheter. Dokumenta-
tionen ska kunna liggas fram nir uppdraget upphor®. Den miste
ocksd kunna tillhandahillas en tllsynsmyndighet eller en sidan
tredje person som fitt 1 uppdrag av fullmaktsgivaren att 6vervaka
fullmiktigens verksamhet.

62 Exempelvis for det fall fullmakesgivaren terfar sin rittshandlingsférmaga, avlider, eller far
en av samhillet utsedd foretridare.
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4.10.3 Forhandsdirektiv

Rekommendationen innehdller principer om férhandsdirektivs
innehill, verkan, form och 4terkallande (principerna 14-17). For-
handsdirektiv kan avse dels hilsa, vilfird och andra personliga
angeligenheter, dels ekonomiska och finansiella frgor, dels val av
foretridare nir en sddan ska utses.

I artikel 15 star det att staterna bor besluta i vilken utstrickning
férhandsdirektiv ska ha bindande verkan. Férhandsdirektiv som
inte har bindande verkan bér behandlas som uttryck fér énskemal
om att fa respekt. Det anges dven att staterna bor behandla frigan
om de situationer som uppstdr nir det har skett visentlig
férindring av omstindigheterna.

Av princip 16 framgdr att staterna bor overviga om for-
handsdirektiv, eller vissa typer av sidana direktiv, ska vara skriftiga
eller registreras, for de fall de ir avsedda att ha bindande verkan.
Det anges dven att staterna bor dverviga vilka andra bestimmelser
och mekanismer som kan krivas foér att sikerstilla sidana
forhandsdirektivs giltighet och verkan.

Forhandsdirektiv ska kunna &terkallas nir som helst och utan
formaliteter (princip 17).

4.11 WHO:s deklaration om patientrattigheter

WHO har i sin deklaration om patientrittigheter® frin 1994 uttalat
ett antal principer for patienters rittigheter. Enligt dokumentets
inledning ska deklarationen ses som ett medel for att forbittra
medborgarnas och patienternas delaktighet 1 vird och virdfrigor.
Deklarationen ir uppbyged 1 sex delar: minskliga rittigheter och
virderingar inom hilso- och sjukvirden, information, samtycke,
sekretess, sirskilda frigor och slutprinciper. I detta avsnitt ligger
fokus framforallt pd principerna om information och samtycke (del
2 respektive 3).

I deklarationen slds fast att var och en har sjilvbestimmanderitt
(princip 1.2). Enligt princip 2.2 har patienter bla. ritt ill
fullstindig information om sitt hilsotillstdnd (inklusive medicinska

A Declaration on the Promotion of Patients” Rights in Europe.
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fakta), foreslagna medicinska 4tgirder (inklusive potentiella risker
och nyttan med varje enskild &tgird), alternativa behandlings-
dtgirder (inklusive effekten av att avstd behandling) samt om
diagnos, prognos och hur behandlingen fortskrider. Patienten fir
undanhillas information endast om det finns anledning att anta att
informationen skulle orsaka honom eller henne allvarlig skada
(princip 2.3). Informationen ska vara littbegriplig och pd ett sprik
som patienten forstdr (princip 2.4). Patienten har dven en ritt att
avstd frin information och att vilja vem, om nigon, som bor 3
informationen 1 hans eller hennes stille (princip 2.5 och 2.6).
Patienter ska ha méjligheten att {3 till stdnd en ”second opinion”
(princip 2.7).

Nir det giller samtycke sigs 1 deklarationen att patientens
informerade samtycke ir en forutsittning fér varje medicinsk
dtgird (princip 3.1). En patient har ritt att vigra eller avbryta en
medicinsk 8tgird; foljderna av detta miste dock forklaras noggrant
for patienten (princip 3.2). Samtycke kan presumeras i bridskande
fall dir patienten inte dr kapabel att uttrycka sin vilja, om det inte
genom en tidigare viljeyttring dr uppenbart att patienten skulle ha
vigrat samtycke 1 den aktuella situationen (princip 3.3). I ett
bridskande fall kan en stillféretridares samtycke undvaras endast
om det inte dr mojligt att 1 tid inhimta sidant samtycke
(princip 3.4).

Aven nir en stillforetridare miste samtycka till en tgird ska
patienten 1 mojligaste méin sjilv engageras 1 beslutsprocessen
(princip 3.5). Nir en legal foretridare vigrar att limna samtycke till
en &tgird som likaren anser vara 1 patientens intresse mdste
beslutet kunna hinskjutas till domstol eller nigon form for
skiljedomsférfarande (princip 3.6). I alla andra situationer dir
patienten inte kan limna samtycke och det inte heller finns nigon
foretridare, ska det vidtas 4tgirder for ett alternativt besluts-
forfarande®. D3 ska hinsyn tas till vad som ir kint om patientens
onskemdl och, 1 mojligaste min, vad som kan férmodas vara
patientens 6nskemadl (princip 3.7).

Patientens samtycke krivs vidare f6r deltagande 1 vetenskaplig
forskning. Ingen forskning bor ske pi personer som inte kan
uttrycka sin vilja, sdvida inte samtycke frin en stillféretridare har

¢ »substitute decision making process”.
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inhimtats och forskningen kan antas vara i patientens intresse. Det
far dock goras undantag frn kravet pd att forskningen ska vara 1
patientens intresse; beslutsoférmégna personer fir involveras i
observationsstudier som inte ir till direkt nytta f6r dem under
férutsittning att de inte motsitter sig det, att risken och obehaget
ir minimalt, att forskningen ir av betydande virde och att inga
andra metoder eller andra deltagare finns tillgingliga (princip 3.10).

Patientens samtycke krivs dven for bevarande och anvindning
av delar av den minskliga kroppen. Samtycke kan presumeras nir
dessa ska anvindas vid diagnosticering, behandling och vird av
patienten sjilv (princip 3.8).

Om patienten inte sjilv kan utnyttja rittigheterna i deklara-
tionen ska rittigheterna i stillet kunna utévas av hans eller hennes
stillféretridare eller av en person som patienten sjilv har utsett.
Nir ingen sddan representant finns att tillgd ska dtgirder vidtas for
att sikerstilla att patienten kan representeras pd annat sitt
(princip 6.4).
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5 Yrkesetiska riktlinjer

5.1 Inledning

I detta kapitel redogérs inledningsvis allmint for hur olika yrkes-
etiska riktlinjer avseende vird och omsorg samt forskning f6érhéller
sig till lagstiftningen pd omrddena. Direfter ges exempel pd nigra
centrala yrkesetiska riktlinjer som ir relevanta att beakta inom
ramen f6r denna utredning, dels internationella riktlinjer som t.ex.
Helsingsforsdeklarationen och Genévedeklarationen, dels natio-
nella riktlinjer som t.ex. Svenska likarforbundets etiska regler.

5.2 De yrkesetiska riktlinjerna och lagstiftningen

Inom hilso- och sjukvirden (inklusive tandvirden') finns ett
personligt yrkesansvar relaterat till hur personalen ska utféra sitt
arbete 1 olika avseenden. Att yrkesutdvaren har en legitimation for
utdvandet av sitt yrke stiller sirskilda krav pd honom eller henne
och det finns méjligheter till sanktioner, exempelvis genom
dterkallande av legitimationen, for det fall yrkesutdvaren inte foljer
kraven. For personal som utfér uppgifter inom socialtjinsten
(inklusive verksamhet enligt lagen [1993:387] om stdd och service
till vissa funktionshindrade, LSS) finns inget motsvarande
offentligrittsligt personligt yrkesansvar som det inom hilso- och
sjukvirden.

Personalen inom virden och omsorgen styrs inte enbart av
bindande regler i form av bestimmelser i lagar, forordningar och
andra forfattningar. Det finns ocksd en rad yrkesetiska riktlinjer for
olika yrkesgrupper, varav en del ir generella och andra ir

' Se 1 kap. 2 § patientsikerhetslagen (2010:659).
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imnesspecifika. Etiken kan 1 grunden sigas ha mer med
minniskans inre hdllning och samvete att gora, medan lagar och
andra foreskrifter frimst ir till f6r att reglera mianniskors beteende.
All minsklig samvaro kan inte regleras fullt ut genom férfattningar.
I olika utstrickning 6verlimnas i slutindan 4t den som berérs av en
regel att pd eget ansvar avgdra hur han eller hon i ska besluta eller
agera 1 en viss situation. Lagar och andra férfattningar sitter upp de
visentliga ramarna men de anger inte alltid i detalj hur varje enskild
situation i praktiken ska l6sas.”

I ett demokratiskt samhille kan rittsordningen sigas innebira
en form av generell konfliktlosning, som ir till f6r att ge stadga it
samhillet och trygga medborgarnas rittssikerhet. Inom lag-
stiftningsprocessen har etiska dverviganden alltid ingdtt som en
del, iven om dessa inte tidigare har redovisats lika klart som under
senare tid. I motsats till vad som giller f6r etiken si uppritthills
rittsordningen av rittssamhillets sanktionssystem som ytterst
tillimpas och kontrolleras av domstolarna. Nir ny lagstiftning ska
utformas ir det relevant att beakta och — s lingt det ir mojligt och
limpligt — forebygga uppkomsten av konflikter mellan etiska
normer och rittsliga regler.’

Aven vid tolkningen av bestimmelser i lagar och andra forfatt-
ningar kan etiska dverviganden férekomma. Yrkesetiska riktlinjer
kan hir fylla en funktion, inte minst pd omrdden dir den rittsliga
regleringen ir sparsam eller helt saknas. I vissa fall kan riktlinjerna
anvindas som tolkningsunderlag och utfyllnad nir man i ett
specifikt fall ska avgéra vad som ir férenligt med gillande ritt.
Detta giller t.ex. om riktlinjerna har kommit till uttryck genom en
s.k. rittslig standard, exempelvis den om vetenskap och beprévad
erfarenhet 1 6 kap. 1 § patientsikerhetslagen (2010:659). I andra fall
kan etiska riktlinjer {8 rittslig betydelse pd det sittet att det gors en
direkt hinvisning till riktlinjerna i en férfattning (se t.ex. i 3 kap.
1§ Likemedelsverkets foreskrifter [LVFS 2011:19] om kliniska
likemedelsprévningar pd minniskor dir det anges att Helsingfors-
deklarationen ska tillimpas vid kliniska likemedelsprévningar). I
vissa fall kan det potentiellt uppstd konfliktsituationer, om de
yrkesetiska riktlinjerna stdr i strid med gillande ritt pd omridet.

2 Jfr Etik — en introduktion, Statens medicinsk-etiska rid, 2008, s. 11 f.
> A.a.s. 12 och jfr Rynning s. 78.
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Direkta konflikter mellan juridiken och etiken torde dock vara
sillsynta. I den mén sddana foérekommer har, ur rittsordningens
synvinkel, de demokratiskt antagna rittsreglerna hogre dignitet dn
yrkesorganisationers etiska riktlinjer.*

Virden och omsorgen samt forskningen ir alla omriden dir
etiken historiskt har haft och fortfarande har en viktig roll.
Exempelvis torde den rittsliga regleringen av virden i stor
utstrickning vara baserad just pd de principer som har kommit till
uttryck 1 den medicinska etiken. Det dr férst de senaste 30—40 dren
som forhillandet mellan patienten och hilso- och sjukvirds-
personalen har blivit féremal f6r en mer ingdende rittslig reglering.
Dessforinnan terfanns riktlinjerna fér personalens férhallningssitt
gentemot patienterna 1 den medicinska etikens normsystem. Flera
av de principer som i dag tillmits avgérande betydelse inom hilso-
och sjukvirdsritten hinfor sig till begrepp som dterfinns i den
medicinska etiken, sisom autonomi och integritet.” Virt att notera
ir ocksd att i vissa konventioner si nimns yrkesetiska riktlinjer
uttryckligen. I artikel 4 1 Europarddets konvention om minskliga
rittigheter och biomedicin anges t.ex. att varje ingrepp inom hilso-
och sjukvirdens omride, forskning inbegripet, ska utféras i

enlighet med for yrket gillande skyldigheter och etiska regler.

5.3 Exempel pa internationella yrkesetiska riktlinjer
5.3.1 Genévedeklarationen

Den internationella likareden finns i Genévedeklarationen’, vilken
antogs 1948 av World Medical Association (WMA). Den har dir-
efter reviderats vid fem tillfillen, senast 2006. Enligt deklarationens
punkt 4 ska patientens hilsa vara likarens frimsta uppgift. Likaren
ska enligt punkt 9 visa den yttersta respekt for minskligt liv och,
enligt punkt 10, inte anvinda sina medicinska kunskaper for att
bryta mot minskliga fri- och rittigheter. Det senare giller dven om

*Rynning s. 78 och Johnsson & Sahlin, Hilso- och sjukvirdslagen med kommentarer, 8
uppl., 2010, s. 76.

> Rynning s. 74.

1 den férklarande rapporten till konventionen anges att nir det uppstdr konflikter mellan
olika regler s3 tillhandah3ller lagen medel fér att 16sa konflikten.

7 WMA Declaration of Geneva.
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likaren skulle vara under hot. Denna internationella ed for likare
innehdller inte ndgot lofte, uttalat 1 klartext, med avseende pd
patientens sjilvbestimmande och ritt till information. Av hin-
visningen till minskliga fri- och rittigheter 1 punkt 10 fir dock
anses folja att likaren ska respektera den enskildes ritt till liv, frihet
och personlig sikerhet samt férbudet mot att utsitta ndgon for
tortyr eller grym, ominsklig eller férnedrande behandling (artikel 3
respektive artikel 5 1 FN:s allminna férklaring om de minskliga
rittigheterna).

5.3.2 WMA:s internationella kod for medicinsk etik

WMA antog 1949 en internationell kod fér medicinsk etik som
innehiller plikter for likare.® Koden har direfter reviderats vid tre
tillfillen, senast 2006. Koden ir uppbyggd i tre delar: likarens all-
minna plikter, likarens plikter gentemot patienter och likarens
plikter gentemot kollegor.

Bland likarens allminna plikter nimns bla. skyldigheten att
respektera en beslutsférmogen patients ritt att acceptera eller
avbéja behandling. Vidare ska likaren utéva likaryrket med med-
kinsla och respekt fér minsklig virdighet, upptrida drligt mot sina
patienter samt respektera patientens rittigheter och preferenser.
Likaren ska dven respektera lokala och nationella etiska koder.

Bland likarens plikter gentemot patienter nimns bl.a. féljande.
Likaren ska alltid komma ihdg skyldigheten att respektera minsk-
ligt liv. Nir likaren tillhandah8ller vird ska detta ske for patientens
bista (best interest). Vidare ir likaren skyldig sina patienter full-
stindig (complete) lojalitet och alla de vetenskapliga resurser som
stdr till hans eller hennes férfogande.

5.3.3  Tokyodeklarationen

WMA antog Tokyodeklarationen 1975.” Den har senare reviderats
vid tv4 tillfillen, senast 2006. Deklarationen innehéller riktlinjer fér
likare avseende tortyr och annan grym, ominsklig eller for-

$ WMA International Code of Medical Ethics.
? WMA Declaration of Tokyo.
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nedrande behandling eller bestraffning av hiktade och fingslade
personer. Enligt deklarationens punkt 6 fir en finge, som mat-
vigrar och som samtidigt av likaren bedéms beslutsférmégen, inte
tvingsmatas. Den omstindigheten att fingen beddémts besluts-
formogen ska bekriftas av ytterligare minst en likare. Fingen ska
dessutom {3 information om konsekvenserna av matvigran.
Sjilvbestimmanderitten hos den som ir beslutsformogen ska
respekteras. Likaren ir ocksd skyldig att ge personen den
information som behdvs for ett stillningstagande.

5.34 Hawaiideklarationen

World Psychiatric Association antog 1977 Hawaiideklarationen'®

som senare reviderades 1983. Deklarationen innehiller etiska rikt-
linjer med minimikrav fér behandlingen av personer med psykisk
storning. I deklarationen fastslds bl.a. att psykiatrikern ska erbjuda
sin patient den — sdvitt han eller hon vet — bista tillgingliga
behandlingen och, om den accepteras, behandla patienten med
omsorg och respekt fé6r dennes virdighet. Enligt Hawaii-
deklarationen fir ingen 3tgird eller behandling féretas mot pati-
entens vilja, sdvida inte patienten p.g.a. sin psykiska sjukdom ir ur
stdnd att avgora sitt eget bista och sannolika skil talar for att
patienten eller ndgon annan kommer att fi allvarliga men om
behandlingen uteblir. S3 snart det inte lingre finns férutsittningar
for tvingsbehandling ska psykiatrikern hiva tvinget i behandl-
ingen. Psykiatrikern ska informera patienten och dennes nir-
stiende om hur tvingsomhindertagandet kan &verklagas, liksom
om hur andra klagom3l som hinfor sig tll hans eller hennes vil-
befinnande kan framféras. I deklarationen fastslds att en psyki-
atriker inte bor medverka 1 tvingsbehandling om det inte f6religger
en psykisk storning. Det anges dven att han eller hon miste vigra
att samarbeta om en patient eller ndgon annan kriver handlingar
som strider mot vetenskaplig kunskap eller etiska principer.
Hawaiideklarationen har p& nytt uppdaterats genom 1996 Ars
Madriddeklaration, som sirskilt tar upp patientens ritt att vara en
likvirdig part 1 den terapeutiska processen.

19 The Declaration of Hawaii.
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5.3.5 Lissabondeklarationen

Lissabondeklarationen om patientens rittigheter antogs 1981 av
WMA." Den har direfter reviderats vid tv3 tillfillen, senast 2005.
Enligt deklarationens punkt 1.c dr det patientens bista som ska
styra behandhngen Deklarationen ir uppbyggd pd 11 principer
som sedan 1 sin tur bestdr av ytterligare delprinciper.

Princip 3 giller ritten till sjilvbestimmande. Det konstateras
initialt att patienter har sjilvbestimmanderitt. Likaren ska infor-
mera om konsekvenserna av patientens val. En beslutférmdgen
vuxen patient har ritt att samtycka till eller avstd frin varje
diagnostisk eller terapeutisk dtgird. Patienten har ritt att fi den
information som ir nédvindig for ett stillningstagande. Patienten
boér vara helt inférstddd med syftet med alla prover eller behand-
ling, vad resultaten kan innebira och féljderna av att avstd fran att
ge sitt samtycke. Patienter har ritt att avboja deltagande 1 forskning
eller medicinska undervisningssammanhang.

Princip 4 handlar om medvetslésa patienter. For det fall en
patient ir medvetslds eller pd annat sitt oférmdgen att ge uttryck
for sin vilja ska informerat samtycke inhimtas frin en legal
stillféretridare s& snart detta ir mojligt. Om vederbérande inte ir
tillginglig men en medicinsk &tgird miste genomféras omedelbart
kan patientens samtycke presumeras, under forutsittning att det
inte, utifrdn patientens tidigare uttalade vilja eller dvertygelse, ir
uppenbart eller bortom allt rimligt tvivel att patienten i den aktuella
situationen skulle vigra samtycke. En likare ska dock alltid forsoka
ridda livet pd en patient som ir medvetslos efter ett sjilv-
mordsforsok.

Princip 5 handlar om personer som saknar rittshandlings-
formiga'’. Enligt vissa rittsordningar ska samtycke inhimtas frin
en legal stillforetridare nir en person ir underdrig eller av annan
anledning saknar rittshandlingsformiga. Aven i dessa fall ska den
aktuella patienten involveras 1 stillningstagandet, i den utstrickning
som dr mojlig i det enskilda fallet. Om en person som saknar ritts-
handlingsférmiga kan fatta rationella beslut ska vederbérandes
beslut respekteras och han eller hon har ritt att forbjuda att

""WMA Declaration of Lisbon on the Rights of the Patient.
12 >legally incompetent”.
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information limnas till den legala stillféretridaren. Om patientens
legala stillféretridare, eller en foretridare utsedd av patienten,
forbjuder behandling som enligt likarens 3sikt dr for patientens
bista, ska likaren understilla beslutet rittslig provning. I en nod-
situation ska likaren handla fér patientens bista.

Princip 6 ror frigan om dtgirder mot patientens vilja. Sidana
dtgirder, diagnostiska eller terapeutiska, fir endast foretas i
undantagssituationer om uttryckligt lagstdd finns och om de ir i
dverensstimmelse med principerna for medicinsk etik.

I princip 7 stir det om ritten till information. Patienten har ritt
att dels ta del av den dokumenterade informationen i hans eller
hennes journal, dels bli fullstindigt informerad om sitt
hilsotillstind, inklusive medicinska fakta. Patienten har dock inte
ritt att ta del av konfidentiell information om tredje man i
journalen, om denne inte har gett sitt samtycke ull det. I
undantagsfall fir patienten undanhillas information, nimligen om
det finns skil att anta att informationen kan ha allvarlig inverkan pd
patientens liv eller hilsa. Information ska ges pd ett sitt som ir
limpligt mot bakgrund av patientens kultur och pd ett sidant sitt
att han eller hon kan forstd den. Patienten har ritt att pd uttrycklig
begiran inte bli informerad, under forutsittning att detta inte krivs
for att skydda en annan persons liv. Patienten har dven ritt att vilja
vem — om ndgon 6ver huvud taget — som ska informeras pd hans
eller hennes vignar.

Patientens ritt till virdighet behandlas 1 princip 10. Patienten ir
berittigad att fi sitt lidande lindrat, 1 &verensstimmelse med
ridande kunskapslige. Han eller hon ir vidare berittigad till human
vard 1 livets slutskede och att {4 allt tillgingligt stod for att £8 do sd
virdigt och lugnt som méjligt.

5.3.6  Niirnbergkoden

Fore andra virldskriget byggde mycket av likarvetenskapen pd
beprévad erfarenhet och inte pd kontrollerad medicinsk forskning
pd minniskor. S§ sminingom vixte det dock fram en insikt om att
ménga av de behandlingar som betraktades som rutindtgirder inom
sjukvirden inte holl mittet. Nir tidigare allmint vedertagna medi-
cinska pdstdenden ifrdgasattes och prévades vetenskapligt blev det
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ocksd viktigt att avseende nya behandlingsmetoder redovisa resul-
taten av kontrollerad medicinsk forskning pd minniskor.

Samtidigt hade det, bl.a. genom vad som kom fram under de s.k.
Niirnbergrittegingarna, blivit uppenbart att forskning pa
minniskor mdste bli féremal fo6r exempelvis etiska dverviganden
innan den fir inledas. Vid Niirnbergrittegdngarna drev de allierade
ett antal rittegdngar mot ledare av det besegrade Tyskland. Vid en
av dessa rittegingar provades brott mot minskligheten 1 samband
med forskning pd f8ngar som satt 1 koncentrationsliger. Domstolens
skil for beslutet har sedan kommit att bli ett viktigt forsknings-
etiskt dokument, Niirnbergkoden, frin 1947.

I Nirnbergkodens foérsta punkt formuleras det absoluta kravet
pa forsdkspersonens frivilliga och informerade samtycke. Forsoks-
personen ska dven nir som helst kunna limna férséken. Dessutom
3liggs forskaren ett ansvar for att avbryta ett f6rsdk nir ett fortsatt
sddant hotar férsokspersonens hilsa. Nigra andra huvudpunkter ir
att medicinsk forskning pi minniskor:

o ska folja likaretikens krav,
o ska ledas av kvalificerad personal,

o ska ge samhilleligt virdefulla resultat som inte kan uppnds pd
annat sitt, etc.

Niirnbergkoden utgér grunden f6r de etiska riktlinjer som i dag
finns for hur medicinsk forskning pd mianniskor f&r genomféras.

5.3.7  Helsingforsdeklarationen

Efter Niirnbergkoden har det kommit andra deklarationer som
reglerar etiken vid medicinsk forskning pid minniskor. Den
viktigaste ir Helsingforsdeklarationen' som antogs av WMA 1964.
Den har direfter reviderats vid nio tillfillen, senast 2013. Deklara-
tionen bestdr av 37 punkter med grundliggande etiska principer for
medicinsk forskning som omfattar minniskor. I inledningen anges
att deklarationen ska lisas som en helhet och att ingen punkt ska

13 WMA Declaration of Helsinki — Ethical Principles for Medical Research Involving Human
Subjects.
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tillimpas utan beaktande av 6vriga relevanta punkter. Vidare
konstateras att deklarationen, i enlighet med WMA:s mandat, i
forsta hand riktar sig till likare men samtidigt uppmuntras andra
som dr involverade i medicinsk forskning att tillimpa deklara-
tionens principer (punkterna 1 och 2).

Allminna principer

Efter de inledande punkterna féljer deklarationens allminna prin-
ciper. Dir hinvisas till likarens skyldighet enligt Genéve-
deklarationen, nimligen att patientens hilsa ska vara likarens
frimsta uppgift, och till WMA:s internationella kod foér medicinsk
etik, dir det anges att nir likaren tillhandahiller vird ska detta ske
for patientens bista.'* Vidare anges bl.a. f6ljande®:

o Det ir likarens skyldighet att frimja och sikerstilla patienternas
hilsa, vilbefinnande och rittigheter. Skyldigheten innefattar dven
de patienter som deltar i medicinsk forskning.

e Medicinska framsteg vilar pd forskning som ytterst behover
inkludera studier som omfattar minniskor.

e Grupper som ir underrepresenterade i medicinsk forskning ska
erbjudas limpliga mojligheter till deltagande 1 forskning.

e Aven om det frimsta syftet med medicinsk forskning ir att
generera ny kunskap si fir detta mil aldrig ges foretride fore
forskningsdeltagarnas rittigheter och intressen.

e Likare som kombinerar medicinsk forskning med vird fir
involvera sina patienter i forskning endast 1 den utstrickning det
ir forsvarbart med hinsyn till forskningens potentiella preven-
tiva, diagnostiska eller terapeutiska virde och di likaren har
goda skil att tro att deltagandet 1 forskningsstudien inte
kommer att piverka hilsan hos de patienter som ir féremdl for
forskningen pd ett negativt sitt.

" Punkt 3.
15> Punkterna 4, 5, 8, 13 och 14.
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Risker, oligenheter och positiva effekter

Enligt punkt 16 fir medicinsk forskning som omfattar minniskor
endast genomféras om betydelsen av forskningen viger tyngre in
riskerna och oligenheterna for deltagarna. Vidare anges 1 punkt 17
att all sddan forskning méiste foregds av en noggrann bedémning av
forutsebara risker och oligenheter for de individer och grupper
som deltar 1 forskningsprojektet, jimfort med forutsebara positiva
effekter for dessa och foér andra individer och grupper som ir
drabbade av det tillstdnd som ska undersokas. Atgirder for att
minimera riskerna méste dven genomforas. Riskerna méste 16pande
overvakas, bedémas och dokumenteras av forskaren.

Sarbara grupper och individer

I punkt 19 konstateras att vissa grupper och individer ir sirskilt
sirbara och kan ha 6kad sannolikhet f6r att behandlas felaktigt eller
drabbas av ytterligare skada. Direfter anges att sidana sirbara
grupper och individer ska {4 ett specifikt utformat skydd.
Medicinsk forskning pd en sdrbar grupp ir endast forsvarbar om
forskningen svarar mot gruppens hilsobehov eller prioriteringar
och om forskningen inte kan utféras pid en grupp som inte ir
srbar. Dirtill ska denna grupp & dra fordel av de kunskaper,
metoder eller dtgirder som forskningen resulterar i (punkt 20).

Forskningskrav och regler, forskningsetiska kommittéer samt
sekretess

I punkterna 21 och 22 anges de overgripande kraven pd forsk-
ningen och vilka uppgifter som ska dokumenteras i ett forsoks-
protokoll. Forsdksprotokollet médste understillas aktuell forsk-
ningsetisk kommitté f6r beddmning, kommentarer, vigledning och
godkinnande innan studien inleds (punkt 23).

Nir det giller krav pd sekretess sigs att alla tinkbara forsiktig-
hetsitgirder mdste vidtas for att skydda forskningsdeltagarnas
privatliv och sekretessen for deras personuppgifter (punkt 24).
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Informerat samtycke

Deltagandet 1 medicinsk forskning for individer som har fé6rméga
att limna informerat samtycke miste vara frivilligt. Aven om det
kan vara limpligt att konsultera familjemedlemmar eller grupp-
foretridare, fir ingen individ som ir kapabel att limna informerat
samtycke inkluderas i en forskningsstudie utan att han eller hon
har limnat ett frivilligt medgivande (punkt 25).

I punkt 26 anges féljande. Vid medicinsk forskning som
omfattar personer som har férmdga att limna informerat samtycke
méste varje tinkbar deltagare f3 tillricklig information om syfte,
metoder, finansiering, eventuella intressekonflikter, forskarens
institutionella tillhorighet, férvintade férdelar och potentiella
risker med studien, det obehag studien kan innebira, arrangemang
for dtgirder efter studien och varje annan relevant aspekt av
studien. Den tinkbara deltagaren miste informeras om ritten att
vigra delta 1 studien eller att nidr som helst utan negativa féljder dra
tillbaka sitt samtycke. Sirskild uppmirksamhet ska ignas &t indivi-
dernas specifika informationsbehov, liksom &t de metoder som
anvinds for att limna informationen. Efter att ha férsikrat sig om
att den tinkbara deltagaren har forstitt informationen mdste
likaren eller annan tillrickligt kvalificerad person begira den
tinkbara deltagarens frivilligt limnade informerade samtycke, helst
1 skriftlig form. Om samtycket inte kan uttryckas skriftligen miste
det icke-skriftliga samtycket formellt dokumenteras och bevittnas.
Alla forskningsdeltagare ska ges mojlighet att f8 information om
det allminna utfallet och resultatet av studien.

I punkt 27 anges att nir likaren begir informerat samtycke for
deltagande i en forskningsstudie miste denne vara sirskilt aktsam
om den tinkbare deltagaren stdr i beroendeférhéllande till likaren
eller kan tinkas samtycka under nigon form av pitryckning. I
sddana fall mdiste det informerade samtycket begiras av en
tillrickligt kvalificerad person som stdr helt fri frin denna relation.

Personer som saknar f6rmaga att limna informerat samtycke

Det finns specifika regler i friga om tinkbara deltagare som saknar
formdga att limna informerat samtycke. For dessa personers
deltagande 1 forskning giller bl.a. f6ljande.
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Likaren méiste begira informerat samtycke frin en rittsligt
behorig stillforetridare. Personer 1 denna grupp far inte inkluderas
1 en forskningsstudie som sannolikt inte gynnar dem sjilva, sdvida
inte:

e avsikten idr att frimja hilsan hos den grupp som individen
representerar,

o forskningen inte i stillet kan genomféras med personer som har
férmaga att limna informerat samtycke, och

e forskningen endast medfér minimal risk och minimal oligenhet
for personen.

Om personen kan ge uttryck for sin instillning till deltagande 1
forskning, méste likaren, utéver den rittsligt behorige stillfore-
tridarens samtycke, iven begira hans eller hennes medgivande.
Hans eller hennes instillning ska respekteras (punkterna 28 och 29).

Forskning som omfattar personer som ir fysiskt eller mentalt
oférmodgna att limna samtycke, t.ex. medvetslosa patienter, far
genomféras endast om det fysiska eller mentala tillstind som
omdjliggdér limnande av informerat samtycke undantagslost
karaktiriserar den grupp som ir féremal for studien. Under sddana
omstindigheter miste likaren begira informerat samtycke frin den
rittsligt behorige stillforetridaren. Om ndgon sddan stillfore-
tridare inte finns tillginglig och forskningen inte kan skjutas upp,
fir studien fortsitta utan informerat samtycke. Detta dock under
forutsittning att de sirskilda skilen for att inkludera personerna
har angetts 1 férsoksprotokollet och studien har godkints av en
forskningsetisk kommitté. Samtycke till fortsatt deltagande 1
studien miste sd snart som mojligt inhimtas frdn personen i friga
eller frin hans eller hennes rittsligt behorige stillforetridare
(punkt 30).

Obeprovade behandlingar i klinisk verksamhet

I punkt 37 anges vad som giller vid vird av en enskild patient dir
beprévad behandling inte finns eller andra kinda behandlingar har
visat sig ineffektiva. Likaren fir 1 sddana situationer — efter samrdd
med expertis och med informerat samtycke frin patienten eller en

262



SOU 2015:80 Yrkesetiska riktlinjer

rittsligt behorig stillforetridare — anvinda en obeprévad behand-
ling om denna enligt likarens bedémning inger hopp om att ridda
liv, terstilla hilsa eller lindra lidande. Denna behandling bor
direfter bli féremal f6r forskning 1 syfte att utvirdera dess sikerhet
och verkan. All ny information miste dokumenteras och, om s8 ir
limpligt, goras allmint tillginglig.

5.4 Exempel pa nationella yrkesetiska riktlinjer

Inom virden finns 21 legitimerade yrkesgrupper med olika kun-
skapsomrdden. Ett flertal av dessa har genom sina yrkes-
organisationer antagit egna etiska riktlinjer. Nedan ges exempel pd
sddana riktlinjer, nirmare bestimt for likare och tandlikare. For att
fi utdva vissa andra yrken inom virden uppstills inget krav pd
legitimation. Aven avseende dessa yrkesgrupper (t.ex. kuratorer)
finns det organisationer som har utfirdat etiska riktlinjer.

Inom omsorgen foérekommer etiska riktlinjer for flera yrkes-
kategorier. Nedan redogors foér de riktlinjer som Akademiker-
forbundet SSR har tagit fram for professionellt verksamma inom
socialt arbete.

Inom forskningsomrddet finns en rad olika internationella och
nationella etiska regler och riktlinjer samlade pi webbplatsen
CODEX, som drivs av Vetenskapsrddet i samarbete med Centrum
for forsknings- och bioetik vid Uppsala Universitet. Dessa
riktlinjer redogors inte nirmare f6r hir, utan 1 stillet hinvisas till
webbplatsen.'

5.4.1  Yrkesetiska riktlinjer for lakare

Sveriges likarforbud har utformat etiska regler for likare. Dessa har
sin grund 1 WMA:s internationella kod fér medicinsk etik (se
avsnitt 5.3.2), som innehdller utgingspunkter fér hur likare ska
forhélla sig till sina patienter. Av reglerna framgar bl.a. f6ljande"’.

16 Adressen till webbplatsen ir: www.codex.vr.se/
7 Punkterna 1, 4, 6, 7 och 9-12.
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Likaren ska 1 sin girning ha patientens hilsa som det frimsta
mélet och om méjligt bota, ofta lindra, alltid trésta, foljande
minniskokirlekens och hederns bud.

Likaren ska handla i enlighet med vetenskap och beprévad
erfarenhet, stindigt s6ka vidga de egna kunskaperna samt efter
bista férmdga bidra sdvil till den vetenskapliga utvecklingen
som till allminhetens kinnedom om denna. Efter férmiga ska
likaren alltid stilla sin kunskap till férfogande.

Likaren ska behandla patienten med empati, omsorg och
respekt och fir inte genom sin yrkesauktoritet inkrikta pd
vederborandes ritt att bestimma dver sig sjilv.

Likaren ska aldrig fr@ngd principen om mainniskors lika virde
och aldrig utsitta en patient for diskriminerande behandling
eller bemétande.

Likaren ska inte utan undersdkning eller annan tillricklig
kunskap om patienten meddela rad eller foreskrifter.

Likaren ska, nir s ir motiverat, anlita annan sakkunskap och
tillmodtesgd patientens eller nirstdendes rimliga 6nskemal att f3
tillfriga annan likare.

Likaren ska respektera patientens ritt till information om sitt
hilsotillstdnd och méjliga behandlingsalternativ och, om
mojligt, 1 behandlingen utgd frin informerat samtycke samt
avstd frdn att limna upplysningar som patienten inte dnskar.

Likaren ska iaktta tystlitenhet om all information rérande
patienten, sivida det inte dventyrar hans eller hennes vil.

en Svenska likaresillskapet har utformat ett flertal dmnes-

specifika etiska riktlinjer for likare, ibland i samarbete med andra
organisationer. Som exempel kan nimnas etiska riktlinjer for hjire-
lungriddning och etiska riktlinjer vid stillningstagande till att avstd
frin och avbryta livsuppehdllande behandling. Dirutéver har
sillskapet gjort flera uttalanden 1 etiska frigor."

¥ Riktlinjerna och uttalandena finns tillgingliga pi Svenska likaresillskapets webbplats,
http://www.sls.se/
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5.4.2  Yrkesetiska riktlinjer for tandlakare

Sveriges Tandlikarférbund faststillde etiska riktlinjer for sina
medlemmar i december 2000. Av dessa framgir bl.a. féljande".

o Tandlikaren ska i sin yrkesgirning lita sig ledas av minnisko-
kirlek och irlighet. Det frimsta mélet ska vara patientens hilsa
och vilbefinnande.

e Tandlikaren ska bedriva sin verksamhet i enlighet med
vetenskap och beprovad erfarenhet, stindigt folja utvecklingen
inom varden och vidga sina yrkesrelaterade kunskaper.

o Tandlikaren fir inte gora sin auktoritet gillande s8 att han eller
hon inkriktar pd patientens ritt att bestimma 6ver sig sjilv.

e Tandlikaren ska anlita annan sakkunskap om han eller hon for
att kunna genomféra en undersékning eller behandling finner
att sddan krivs. Han eller hon ska tillmotesgd patientens eller
nirstiendes rimliga 6nskema4l att rddfrdga annan tandlikare och
han eller hon ska meddela denne sina egna iakttagelser.

e Tandlikaren ska iaktta tystnad i friga om det han eller hon
under sin yrkesutévning fitt hora eller kunnat iaktta hos sina
patienter.

o Tandlikaren ska utféra endast den undersékning och foresl3
den behandling som han eller hon finner berittigad.

Dirutéver har Privattandlikarna utarbetat etiska riktlinjer med 1
huvudsak samma innehall. Dessa antogs i januari 2002.

5.4.3  Yrkesetiska riktlinjer for professionellt verksamma inom
socialt arbete

Akademikerférbundet SSR har publicerat etiska riktlinjer for
professionellt verksamma inom socialt arbete. Riktlinjerna avser
socionomer och personer med en annan akademisk utbildning med
inriktning p4 socialt arbete.” I riktlinjerna anges bl.a. féljande®".

' Punkterna 1-3 och 5-7.
2 Riktlinjerna finns i Akademikerférbundet SSR:s publikation Etik i socialt arbete.
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Socialt arbete och socialarbetarnas yrkesroll ska relateras till
vetenskap och beprovad erfarenhet. Grundliggande virden 1
arbetet och fér professionen ir minskliga rittigheter och
humanitet. Arbetet ska bidra till ett gott och virdigt liv for
medborgarna och utveckla samhillets vilfird.

Socialarbetaren ska 1 sitt arbete och i sin livsféring 1 6vrigt
respektera varje minniskas lika och hoga virde.

Socialarbetaren har ett sirskilt ansvar gentemot personer och
grupper som ir 1 en utsatt situation.

Socialarbetaren bér uppritthilla och utveckla sin kompetens for
socialt arbete och efterstriva etisk medvetenhet och personlig
mognad.

Socialarbetaren ska ha en jimlik hillning till andra medborgare
och bemoéta klienten med respekt, empatisk uppmirksamhet
och vinlighet.

Socialarbetaren ska respektera klientens personliga integritet
och virna den enskildes sjilvbestimmande 1 den m&n det inte
inskrinker samma ritt fér andra eller innebir att klienten
patagligt skadar sitt eget liv. Insatserna ska s& l8ngt som mojligt
bygga pa delaktighet och samférstdnd.

Socialarbetaren ska informera klienten om rittigheter och
skyldigheter — klargéra de villkor och resurser som finns inom
den aktuella verksamheten och i angrinsande samhillsinstanser.

De krav som stills pd en klient ska ha saklig grund och kunna
bidra till en mer gynnsam situation f6r den enskilde.

Socialarbetaren fir aldrig tll egen férdel utnyttja den
beroendestillning klienter kan ha i olika situationer.

Uppgifter om klienten ska hanteras med den sekretess som
lagen stadgar och 1 6vrigt med stor varsamhet.

2! Punkterna 1-3 och 5-11.
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6 Olika stallforetradarskap och
stodpersoner

6.1 God man och forvaltare
6.1.1 Inledning

Vuxna personer som inte sjilva kan ta tillvara sina rittigheter kan fi
en stillféretridare utsedd enligt forildrabalken (FB). De tvd
former av stillforetridarskap som det kan bli friga om ir god-
manskap och férvaltarskap. Utgingspunkten idr att den minst
ingripande itgirden ska anvindas for att i s3 hog grad som méjligt
bevara den hjilpbehévandes sjilvbestimmanderitt.' Medan god-
manskap som huvudregel kriver den enskildes samtycke ir for-
valtarskap en tvingsdtgird som kan genomféras mot den enskildes
vilja. T det foljande redovisas huvuddragen i det regelverk som rér
godmanskap och férvaltarskap.

6.1.2 Attt anordna godmanskap och forvaltarskap

Ansdkan om férordnande av god man (11 kap. 4 §) eller forvaltare
(11 kap. 7 §) for en vuxen hjilpbehdvande fir goras av den som
ans6kningen giller, hans eller hennes make eller sambo, nirmaste
sliktingar och 6verférmyndaren. Ansdékan om forvaltarskap far
ddrutdver goras av en forordnad god man (11 kap. 15 § férsta och
andra stycket). Nir det finns anledning till det ska ocksd en allmin
domstol sjilvmant ta upp frigor om anordnande av godmanskap
eller forvaltarskap (11 kap. 15 § tredje stycket). Det finns dven pd

! Se t.ex. 11 kap. 7 § forsta och andra stycket FB samt Regeringens proposition om god man
och férvaltare (prop. 1987/88:124) s. 168.
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olika hall i lagstiftningen regler om ansvar och skyldigheter att i
vissa situationer gora anmilningar till éverférmyndaren, t.ex. nir
en person behdver en god man eller férvaltare.’

Beslut om att anordna godmanskap eller férvaltarskap fattas av
tingsritten. Den som ansékan avser ska ges tillfille att yttra sig om
det kan ske (11 kap. 24§). Domstolen ska, enligt 11 kap. 17§,
inhimta likarintyg eller annan likvirdig utredning om den
enskildes hilsotillstdind. Om det inte ir obehévligt ska huvud-
mannen och dennes make eller sambo och barn m.fl. & mojlighet
att yttra sig. Den som ansékan avser ska héras muntligen om det
kan ske utan skada f6r honom eller henne och det inte dr uppenbart
att han eller hon inte férstdr vad saken giller. Om den enskilde
sjilv har gjort ansékan eller medgivit den behéver som regel ingen
muntlig férhandling hillas (11 kap. 16 § andra stycket).

Det ir domstolen som utser en god man respektive férvaltare
att utfora uppdraget. Den som utses ska, enligt 11 kap. 12 § forsta
stycket, vara rittrddig, erfaren och i 6vrigt limplig. Foreslir den
enskilde en viss person som god man eller férvaltare, ska den
personen foérordnas, om han eller hon ir limplig och vill 3ta sig
uppdraget.” Godmanskapet eller forvaltarskapet ska upphéra om
det inte lingre behovs. Beslut om upphorande av godmanskap eller
forvaltarskap fattas, enligt 11 kap. 19-19 b §§, av tingsritten.

6.1.3 Godmanskap

Om nigon p.g.a. sjukdom, psykisk storning, férsvagat hilso-
tillstdnd eller liknande férhillande behéver hjilp med att bevaka sin
ritt, férvalta sin egendom eller sorja f6r sin person ska ritten,

2 Av 5 kap. 3 § socialtjinstforordningen (2001:937) framgir att socialnimnden ska anmala till
Sverférmyndaren om den finner att god man eller férvaltare bor férordnas f6r nigon. Vidare
hor till kommunens uppgifter enligt 15 § 6 lagen (1993:387) om stéd och service till vissa
funktionshindrade, LSS, att anmila till 6verférmyndaren nir en person som omfattas av
lagen kan antas behdva férmyndare, forvaltare eller god man. Enligt férordningen
(1996:933) om verksamhetschef inom hilso- och sjukvirden ska verksamhetschefen ansvara
for att dverformyndaren underrittas nir en intagen person kan antas behdva god man eller
forvaltare.

’ Bestimmelsen som innebir ett &kat inflytande f6r den enskilde vid valet av god man och
forvaltare inférdes den 1 januari 2015, se Bittre férutsittningar f6r gode min och férvaltare
(prop. 2013/14:225) 5. 32 f. Reformen innebir ocks3 bl.a. en skirpt kontroll av att de som
foreslds som stillforetridare ir limpliga f6r uppdraget och att dverférmyndaren ska erbjuda
gode min och forvaltare utbildning.
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enligt 11 kap. 4 § forsta stycket, om det behdvs, besluta att anordna
godmanskap f6r honom eller henne.*

I forarbetena till bestimmelsen anges att det dr angeliget att
domstolarna s lingt det ir mojligt preciserar den gode mannens
uppgifter, si att uppdraget inte blir mer omfattande in som ir
motiverat.” Godmanskapet ska alltsd anpassas till den enskildes
behov i varje sirskilt fall. Hogsta domstolen bedémde 1 NJA 1999
s. 691 att det forhdllandet att en mor redan hjilpte sin son 1
personliga angeligenheter inte kunde anses utgéra skil mot att
hennes godmanskap fick omfatta uppgiften att sérja fér sonens
person, dvs. utdver uppgifterna att bevaka sonens ritt och forvalta
hans egendom.

Enligt 11 kap. 4 § forsta stycket far ett beslut om anordnande av
godmanskap inte meddelas utan samtycke av den for vilken
godmanskap ska anordnas, om inte den enskildes tillstdnd hindrar
att hans eller hennes mening inhimtas. Kravet pd samtycke har
fortsatt betydelse iven sedan ett beslut om anordnande av
godmanskap fattats. Om en god man har férordnats med den
enskildes samtycke och den enskilde, med bibehillen formiga att
ge sin mening, begir att godmanskapet ska upphora, saknas
nimligen grund fér att godmanskapet ska best3.® Det kan d3, i vissa
fall, bli aktuellt att 1 stillet anordna férvaltarskap.

En rittshandling som en god man har foéretagit utanfor sitt
férordnande ir inte bindande f6r den som férordnandet avser. En
rittshandling som utan den enskildes samtycke foretagits inom
ramen for férordnandet ir inte heller bindande, sivida inte denne
p.g-a. sitt tillstdnd varit ur stind att ge uttryck f6r sin mening eller
denna av annan orsak inte har kunnat inhimtas (11 kap. 5 § forsta
stycket). Hinder mot att inhimta huvudmannens mening p.g.a.
hans hilsotillstind bor, enligt forarbetena, anses foreligga inte bara
nir han eller hon helt saknar férmiga att uttrycka sin vilja utan
ocksd nir hans eller hennes tillstdnd ir sddant som avses i lagen
(1924:323) om verkan av avtal, som slutits under pdverkan av en
psykisk stérning.”

*Se mer om innebérden av bevaka ritt, férvalta egendom och sérja for person nedan i avsnitt
6.1.6.

® Prop. 1987/88:124 s. 140.

¢ Jfr a.prop. s. 179. Se dven RH 1990:67.

7 A.prop. s. 164.
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Har emellertid den gode mannen inom ramen {6r férordnandet
ingdtt en rittshandling som sedvanligen féretas fér den dagliga
hushillningen ska samtycke frin den som han eller hon féretrider
anses foreligga, om den enskilde inte fére rittshandlingen har gett
uttryck fér annat till den mot vilken rittshandlingen riktade sig
(11 kap. 5 § andra stycket).

6.1.4  Forvaltarskap

Om ndgon som befinner sig i en sidan situation som anges 1
11 kap. 4 § forsta stycket r ur stdnd att virda sig eller sin egendom
fir ritten, enligt 11 kap. 7 § forsta stycket, besluta att anordna
forvaltarskap f6r honom eller henne. Forvaltarskap fir dock inte
anordnas, om det ir tillrickligt att godmanskap anordnas eller att
den enskilde p& nigot annat, mindre ingripande sitt fir hjilp.

Forvaltaruppdraget ska anpassas till den enskildes behov i varje
sirskilt fall och fir begrinsas till att avse viss egendom eller
angeligenhet eller egendom &verstigande ett visst virde. Ritten far
ocksd overldta &t Overféormyndaren att nirmare bestimma
uppdragets omfattning (11 kap. 7 § andra och tredje styckena).

Till skillnad mot vad som giller fér en god man har en
forvaltare, enligt 11 kap. 9§ forsta stycket, inom ramen for
uppdraget ensam rddighet ©ver den enskildes egendom och
foretrider den enskilde 1 alla angeligenheter som omfattas av
uppdraget. Hir markeras alltsd skillnaden mellan forvaltare och god
man; forvaltaren ir inte beroende av den enskildes samtycke for
sina dtgirder utan har att handla pd eget ansvar i den enskildes
intresse och for dennes rikning (jfr 11 kap. 5 §). En konsekvens av
det ir att fullmakter utfirdade fére ett anordnande av forvaltarskap
forlorar sin verkan i den mén de avser rittshandlingar som omfattas
av uppdraget.® Inte heller far en person under férvaltarskap foreta
rittshandlingar f6r annans rikning (11 kap. 9 § andra stycket).

Enligt 11 kap. 10 § kan den enskilde {8 forvaltarens samtycke att
sjilv foreta rittshandlingar dven i en angeligenhet som omfattas av
forvaltaruppdraget.

8Se 22 § lag [1915:218] om avtal och andra rittshandlingar pd férmégenhetsrittens omride
(AviL).

270



SOU 2015:80 Olika stallforetradarskap och stodpersoner

En rittshandling som férvaltaren foretagit utanfér sitt for-
ordnande ir inte bindande {6r den enskilde (11 kap. 11 §).

6.1.5 Relationen mellan godmanskap och forvaltarskap

Den viktigaste skillnaden mellan ett forvaltarskap och ett
godmanskap ir att den enskilde 1 det férstnimnda fallet helt eller
delvis frintas sin rittshandlingsférmiga genom sjilva beslutet.
Varken f6r godmanskap eller forvaltarskap sitts begrinsningar till
hjilpbehov 1 anledning av psykiska svaghetstillstdnd. Allmin lder-
domssvaghet eller fysisk sjukdom kan i sig vara tillrickligt. Det
uppstills inte ndgot krav pd att den enskildes tillstind ir l3ngvarigt
eller permanent. Av forarbetena framgir dock att forvaltarskap
eller godmanskap sillan torde bli aktuellt att anordna f6r den som
t.ex. endast kortvarigt ir sjuk.’

Den enskilde ska, enligt férarbetena,'® inte frintas sin rittsliga
handlingsférmdga 1 stérre utstrickning dn som ir befogat i det
enskilda fallet. Forvaltarskapet ska kunna vara flexibelt och anpas-
sas till den enskildes behov i varje sirskilt fall. En annan f6ljd av
detta ir att det innan ett forvaltarférordnande tillgrips forst médste
undersékas om det inte ir tillrickligt att en god man férordnas. Ett
forvaltarférordnande bor dirfér inte komma 1 friga 1 fall dir den
enskilde visserligen saknar férméga att skota sina angeligenheter
men dir det inte foreligger nigon risk att denne vidtar ndgra
dispositioner till skada for sig sjilv. Det bor ocksd std klart att den
enskildes hjilpbehov inte kan tillgodoses pd nigot annat, mindre
ingripande sitt, t.ex. genom ndgon anhérig eller en fullmiktig.

6.1.6  Gode mans och forvaltares uppdrag

Gode min och férvaltare ska omsorgsfullt fullgéra sina skyldig-
heter och alltid handla pd det sitt som bist gagnar den enskilde
(12 kap. 3§)."" I viktiga frigor ska den gode mannen eller

? A.prop. s. 138, 145 och 168.

10 A.prop. s. 144 f.

"' f6rarbetena kommenteras inte nirmare vad som avses med ”det sitt som bist gagnar den
enskilde”, jfr Férmynderskapslagstiftningen (prop. 1993/94:251) s. 211. Se iven Nielsen,
Laglost land. I: Stillféretridarskap i vdrd och omsorg, 2012, s. 56 f.
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forvaltaren, om det limpligen kan ske, hora den enskilde och
dennes make eller sambo (12 kap 7 §).

Gode mins och férvaltares verksamhet stdr, enligt 12 kap. 9§,
under overférmyndarens tillsyn och de ska limna en redovisning
om uppdraget till éverférmyndaren varje &r. Gode mannen eller
forvaltaren kan bli skadestdndsskyldig gentemot tredje man och
huvudmannen (11 kap. 6 § och 12 kap. 14 §). Om gode mannen
eller forvaltaren har misskott sitt uppdrag kan denne bli entledigad
(11 kap. 20 §).

Att ge insatser mot en vuxens persons vilja eller att anvinda
tvdngsdtgirder kriver stod av lag. Av detta foljer att en god man
eller forvaltare inte kan samtycka till att insatser ges mot den
enskildes vilja eller till anvindning av tvingsitgirder."

En god man eller férvaltare kan ha 1 uppdrag att sdérja for den
enskildes person. Detta torde givetvis ofta bli aktuellt nir personen
befinner sig 1 ett sddant tillstdnd att han eller inte sjilv har nigon
beslutsférmiga och siledes inte heller kan limna ett informerat
samtycke till t.ex. vdrd eller behandling. Detta innebir emellertid
inte utan vidare att en sidan stillforetridare har nigra vittgdende
befogenheter nir det giller angeligenheter av strikt personlig art.”

Angdende vissa angeligenheter av personlig karaktir uttalades
betriffande férvaltare féljande 1 férarbetena.

Aven i de fall di forvaltaren har férordnats att representera huvud-
mannen i nigon icke-ekonomisk friga, t.ex. rérande den sociala vird-
lagstiftningen, bér huvudmannen ofta kunna tillerkidnnas en viss
sjilvstindighet. Risken fér negativa konsekvenser av kolliderande
rittshandlingar pd det omridet torde vara férsumbar med hinsyn till
den officialprévning som 8ligger sociala myndigheter m.l.

I allminhet bér huvudmannen ocks$ sjilv f& bestimma 1 frigor som
ror hans boende liksom innehdllet i erbjuden vird. En férvaltare bor
siledes i normala fall inte foretrida huvudmannen nir det giller frigor
om samtycke till t.ex. operativa ingrepp. Detta hindrar naturligtvis inte
att man fran bla. virdinrittningars sida inhdmtar férvaltarens syn-
punkter.'

2Jfr 2 kap. 6, 8, 20 och 21 §§ regeringsformen och Frigor om férmyndare och still-
foretridare for vuxna (SOU 2004:112) s. 452 och 728-733.

B Jfr a.bet. s. 576.

'* Se prop. 1987/88:124 5. 172.
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Vidare i ett rittsfall frdn 2007" hade en psykiskt sjuk person, BS,
virdats med stéd av lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvingsvird
(LPT). Nir hon skulle skrivas ut bedémdes det att hon behovde ett
sirskilt boende. BS vigrade att samtycka till detta. Tingsritten
beslutade d& att anordna férvaltarskap fér BS med uppdrag for
forvaltaren att virda henne 1 frigan om ansékan om sirskilt
vardboende. Hovritten konstaterade dock féljande i sitt beslut.

Medicinska vird- och behandlingsitgirder ir av en si personlig art att
en sjilvstindig beslutanderitt inte kan anses féreligga ens for en
forvaltare, 1 vart fall inte om den enskilde motsitter sig dtgirden (jir
SOU 2004:112 5.576 f). Enligt forarbetena till lagstiftningen om
forvaltarskap bor den enskilde sjilv i allminhet {8 bestimma 1 frigor
som ror hans boende, liksom innehillet i erbjuden vird (jfr NJA II
1988, s. 465).

Det kan inte komma pi friga att utan stéd 1 lag tvinga nigon att
anordna sitt boende pd ett visst sitt eller att underkasta sig
virditgirder. Om BS virdbehov inte kan tillgodoses pa frivillig vig, fir
hon beredas vird enligt den lagstiftning om tvingsvird som star till
buds. I férevarande fall ir emellertid avsikten med forvaltarskapet
enbart att, mot BS uttalade vilja, 4stadkomma en ansékan om vird-
boende 1 kommunal regi. Det ir inte férenligt med gillande ritt att
tillgodose hennes behov genom att anvinda institutet forvaltarskap pd
detta sitt. Tingsrittens beslut skall dirfor upphivas.

Att bevaka ndgons ritt innebir att den gode mannen eller
forvaltaren ska se till att personen inte frintas sina rittigheter och
far den hjilp och det skydd han eller hon har ritt till. En uppgift
kan vara att se till att personen fir det stdd och de insatser frin
samhillet som han eller hon behover t.ex. insatser enligt lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS,
eller bistind enligt socialtjinstlagen (2001:453), SoL. Gode mannen
ska alltsd se till att personen fir den hjilp och det skydd han eller
hon har ritt till. Att forvalta egendom innebir bla. att skota den
enskildes ekonomi."

15 Hovritten éver Skine och Blekinges dom den 17 juli 2007 i mil nr OA 1368-07.
' Handliggning och dokumentation inom socialtjinsten, Socialstyrelsen, 2015, s. 303.
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6.1.7 Nagot om antalet godmanskap och forvaltarskap

Nigon rikstickande statistik om antalet gode min och férvaltare
finns inte. Riksrevisionen har 1 en granskning av linsstyrelsernas
tillsyn av éverférmyndarna 2009 pekat pd behovet av att mer
effektivt kunna félja utvecklingen av &verférmyndarnas verk-
samhet."” Sedan den 1 januari 2015 ska ocksd linsstyrelsen, enligt
19 kap. 19 och 20 §§ FB, fora statistik 6ver éverféormyndarnas och
overférmyndarnimndernas verksamhet.” Det saknas alltsi sikra
uppgifter om hur minga personer som i dag har en god man eller
forvaltare pd nationell nivd. I det féljande redovisas vissa slutsatser 1
Riksrevisionens rapport.

Av rapporten framgr bla. att 6verférmyndarnas verksamhet, i
slutet av 2004, omfattade nirmare 90 000 beslut om stillfére-
tridarskap, varav 56 145 beslut avsig godmanskap av hilsoskil,
4 736 avsig ovriga godmanskap och 6 258 avsdg forvaltarskap. God-
manskap av hilsoskil var alltsd den klart dominerande kategorin
2004. Mojligheter att jimfoéra med férhillandena 2000 fanns enbart
for antalet godmanskap och antalet forvaltarskap, som detta ar var
51 398 respektive 4 784."” Under perioden 2000 till 2004 hade god-
manskapen dirmed 6kat med 9 procent. Forvaltarskapen hade
emellertid 6kat mer &n tre ginger si mycket, med 30 procent. Ar
2009 saknades uppgifter for att i siffror faststilla den faktiska
utvecklingen av overformyndarnas verksamhet efter 2004. Aven
om lépande data saknades fanns dock flera indikationer om en
tilltagande omfattning, frimst av de svrare fallen. Redan under
perioden 2000-2004 hade den kraftiga 6kningen av forvaltar-
skapsirenden framtritt.

Trenden med en 6kande mingd férvaltarskap hade fortsatt
2009. Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) hade tidigare
under hosten 2009 genomfért en inventering av  stillfore-
tridarskapen. Inventeringen omfattade 169 kommuner, dvs. knappt
60 procent av landets éverférmyndare. I denna inventering uppgick
det totala antalet forvaltarskap till 6 381, alltsd fler in det totala
antalet forvaltarskap 1 landets samtliga kommuner 2004. Det

7 Tillsynen av éverférmyndarna — uppféljningsgranskning, Riksrevisionen, (RiR 2009:31).

'8 Se prop. 2013/14:225 5. 38 {.

YRiR 2009:31 s. 44. Uppgifterna fér 2000 hade tagits fram av divarande Svenska kom-
munférbundet.
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vixande antalet svirare irenden kunde bl.a. forklaras av ett 6kat
antal personer med s.k. dubbeldiagnoser.”® Det fanns, konstaterade
Riksrevisionen, flera indikationer pd att éverférmyndarsystemet
alltmer utmanas frdn olika hill. Utéver expansionen av de svérare
fallen — och delvis som en foljd av denna — fanns flera exempel pd
tilltagande problem i ¢verférmyndarnas verksamhet. Ett exempel
var varierande svdrigheter att rekrytera stillforetridare, sirskilt
forvaltare. Ett annat exempel var ett vixande antal klagomil hos
justiticombudsmannen och anmilningsirenden hos linsstyrelserna.”!

6.2 Stéllforetradarskap genom fullmakt
6.2.1 Allmant om fullmakter

En fullmakt ir en forklaring frdn fullmaktsgivaren till en tredje man
att en fullmiktig far rittshandla i hans eller hennes namn och for
hans eller hennes rikning. Fullmakter kan 1 vissa fall fungera som
ett alternativ till FB:s stillféretridarformer. En person som p.g.a.
sjukdom, psykisk stdrning eller annat liknande forhillande behover
hjilp med att tex. sdrja for sin person kan i méinga fall vara
berittigad att fi godmanskap anordnat enligt 11 kap. 4 § FB. En
grundforutsittning ir att det finns ett sddant behov. Om det finns
andra, mindre ingripande metoder fér att komma till ritta med
behoven ska dessa viljas.”

Om en person forstdr sin situation men inte klarar av, eller
behéver hjilp med, att genomfoéra de uppgifter han eller hon ska
utfora, kan utfirdande av fullmakter vara en utvig. Ménga
personer, som i sig uppfyller kriterierna fér att f8 en god man,
behéver inte forses med ett legalt stillforetridarskap, om de redan
har pekat ut nigon att med stéd av fullmakt utféra de uppgifter
som en god man skulle kunna bistd med.

Fullmakter behandlas 1 2 kap. lag (1915:218) om avtal och andra
rittshandlingar pd féormoégenhetsrittens omrdde (AvtL). Som framgér
av  lagens titel dr det fullmakter med ett ekonomiskt

2 Termen anvinds fér personer med sivil en eller flera psykiatriska diagnoser som
missbruksproblem.

2 RiR 2009:31 s. 51.

2 Prop. 1987/88:124 s. 168.
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anvindningsomride som avses 1 lagen. I praktiken ir emellertid
fullmaktsreglerna 1 AvtL 1 stor utstrickning tillimpliga analogt
dven pd andra rittsomriden.” Reglerna avser dels forhéllandet
mellan fullmaktsgivaren och fullmiktigen, dels f6rhillandet mellan
fullmiktigen och tredje man (se 2 kap. 10§ forsta stycket och
2 kap. 26 § respektive 25§). Vissa bestimmelser om relationen
mellan fullmaktsgivaren och fullmiktigen finns ocksd 1 18 kap.

handelsbalken.

6.2.2 Fullmakters verkan sedan fullmaktsgivaren blivit
beslutsoférmégen

En friga som aktualiseras i detta sammanhang ir om en person sjilv
1 forvig — medan han eller hon fortfarande kan ta stillning sjilv i
frigan — kan utse en fullmiktig 1 en fullmakt att foretrida honom
eller henne vid framtida beslutsoférmaga.

Fullmiktigens kompetens att foretrida en person — som ju
grundar sig pd den foretriddes vilja — ska jimféras med den som
tillkommer en person som utévar stillféretridarskap p.g.a. lag eller
myndighets beslut, t.ex. en férvaltare. Den legala stillféretridaren
kan utféra handlingar som den foretridde inte med rittslig verkan
kan utféra sjilv, tll skillnad frin fullmiktigen, som sannolikt
endast kan utféra sddana handlingar f6r den féretriddes rikning
som denne sjilv kan utféra.”

I 2 kap. 22 § behandlas det sirskilda fallet att fullmaktsgivaren
fir en forvaltare enligt FB. En rittshandling som fullmiktigen
foretar for en sidan person och som omfattas av forvaltarens
uppdrag har di inte storre verkan in den skulle ha haft, om
fullmaktsgivaren sjilv hade foretagit rittshandlingen. En fullmakt
inom omridet fér forvaltarens uppdrag blir med andra ord ogiltig
direkt nir forvaltaren férordnats.

En person kan emellertid — trots att han eller hon inte stillts
under férvaltarskap — sakna rittslig handlingsformaga eller besluts-
formdga i en friga. Det framgdr inte av lag huruvida en fullmiktig
har behorighet att binda en person som forst efter fullmaktens
utfirdande fitt bristande rittslig  handlingsférmiga  eller

# Adlercreutz & Gorton, Avtalsritt I, 13 uppl., 2011, s. 161.
2 Adlercreutz & Gorton s. 161.
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beslutstormiga pd det omrdde fullmakten rér. Svitt kint har det
heller inte provats av domstol. Enligt Férmynderskapsutredningen
ska man hir troligen applicera Axel Adlercreutz och Lars Gortons
resonemang om att fullmiktigen endast kan utféra sidana
handlingar fér den foéretriddes rikning som denne sjilv kan
utféra.” For fullmakter med ekonomiskt anvindningsomride torde
allesd fullmiktigen forlora sin behorighet nir personen férlorar sin
formaga att fatta beslut.”®

6.2.3  Sarskilt om fullmakter som avser hilso- och sjukvard

Nir det giller fullmakter pd hilso- och sjukvirdens omride anfér
Elisabeth Rynning®” att beslutanderitt i och f6r sig kan éverféras av
en beslutsférmoégen person, liksom inom andra omriden av sam-
hillslivet. Hon anger dock reservationer fér fullmaktens bestind
om patientens beslutsférmédga avtar eller helt f6rsvinner:

Till skillnad frén legala stillforetridare kan en fullmiktig endast utféra
sddana handlingar som huvudmannen sjilv kan utféra med rittslig
verkan. Innebir detta att nir patienten sjilv forlorar sin besluts-
kompetens gir ocksi fullmiktigens behérighet férlorad, just i den
situation nir patientens behov av en stillforetridare blir som stérst?
Ja, 1 en sidan situation skulle gillande ritt sannolikt inte tillerkinna
fullmiktigen nigon beslutanderitt i patientens stille, utan endast en
sddan informationsfunktion som tillkommer nirstdende i allminhet.
Det torde sdledes inte vara mojligt att med bindande rittslig verkan 1
forvig utse en person till stillforetridande beslutsfattare, for den
hindelse man sjilv i framtiden skulle bli beslutsinkompetent p.g.a.
sjukdom. Ett undantag skulle mojligen kunna utgéras av den situa-
tionen att patienten 1 omedelbar anslutning till en férutsedd och till-
fillig, absolut beslutsinkompetens utser en fullmiktig {6r just denna
situation.

»SOU 2004:112 5. 473 och Adlercreutz & Gorton s. 161.

¢ Formynderskapsutredningen féreslog i SOU 2004:112 att ett nytt institut med framtids-
fullmakter skulle inforas fér situationer i vilka en fullmaktsgivare inte lingre sjilv kan rida
dver det som fullmakten dr avsedd att omfatta. I promemorian Framtidsfullmakter
(Ds 2014:16) limnas forslag pd vissa kompletterande bestimmelser till det férslaget. Se mer
om forslagen i avsnitt 7.2 respektive 7.6.

¥ Rynning s. 312 {.
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6.3 Representation av make enligt aktenskapsbalken

Kan den ena maken p.g.a. sjukdom eller bortavaro inte sjilv skota
sina angeligenheter och fattas det medel f6r familjens underhall far
den andra maken, i behovlig omfattning, lyfta den sjuka eller
bortavarande makens inkomst och avkastning av dennes egendom
samt kvittera ut banktillgodohavanden och andra penningmedel
(6 kap. 4 § dktenskapsbalken). Bestimmelsen vilar pd principen att
medel till underhillet fortlopande méste finnas tillgingliga. Maken
till den person som inte sjilv kan skota sina angeligenheter fir ett
slags stillningsfullmakt att sjilv lyfta pengar. Bestimmelsen ger
dock inte nigon generell ritt att foretrida maken. Ritten att agera
ir starkt begrinsad och torde kunna tillimpas frimst 1 akuta och
ofta ovintade situationer.”®

6.4 Stodpersoner enligt viss lagstiftning
6.4.1 Inledning

Vuxna personer kan behova stéd av en annan person 1 skilda sam-
manhang. Bestimmelser om stddpersoner finns 1 olika lagar. Sddana
stddpersoner kan ha olika uppgifter och bakgrund. Nigra av dessa,
som personliga assistenter och personliga ombud, ir anstillda och
det stills krav pd formell kompetens for uppdraget. Andra stod-
personer, som kontaktperson enligt SoL och LSS, ir lekmin utan
ndgra krav pd sirskild yrkeskompetens. Diremot stills det krav pd
personlig limplighet.

Gemensamt for dessa stodpersoner ir att de inte med uppdraget
som grund kan fungera som ombud i juridisk mening fér den
enskilde och féra dennes talan. Diremot kan den enskilde genom
fullmakt utse samma person till sitt ombud. Dessa stodpersoner
har inte heller ritt att ta del av sekretessbelagda uppgifter rérande
den enskilde utan dennes samtycke.”

3 Tottie & Teleman, Aktenskapsbalken, En kommentar, 2 uppl., 2010, kommentaren till 6
kap. 4 §. Formynderskapsutredningen limnade i sitt betinkande SOU 2004:112 férslag till
sirskilda behérighetsregler for anhériga som innebir att en vuxen person som saknar
férméga att sjilv ta hand om sina ekonomiska angeligenheter kan f3 hjilp av anhériga i dessa
avseenden. I promemorian Framtidsfullmakter (Ds 2014:16) limnas forslag som i stort
Sverensstimmer med det tidigare forslaget i dessa delar, se mer 1 avsnitt 7.6.

# Handliggning och dokumentation inom socialtjinsten, Socialstyrelsen, 2015, s. 316.
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6.4.2  Kontaktperson enligt socialtjanstlagen

Enligt 3 kap. 6b§ socialginstlagen (2001:453), Sol, kan
socialnimnden utse en sirskild person (kontaktperson) eller en
familj (kontaktfamilj) med uppgift att hjilpa den enskilde och
dennes nirmaste 1 personliga angeligenheter. Kontaktpersonens
visentligaste uppgift ska vara att fungera som ett personligt stod
och hjilpa till pd olika sitt. Som exempel pd situationer nimns i
forarbetena en vdrdnadshavare som behover hjilp 1 virdnaden eller
en missbrukare som behéver personligt st6d.”® Kontaktpersonen
ska inte ta 6ver vad den enskilde kan gora sjilv utan i stillet forsoka
aktivera denne.

En kontaktperson kan bara utses under férutsittning att den
enskilde sjilv begir det eller samtycker till det. Socialnimnden har
att préva om det finns ett sddant behov. I férarbetena angavs att
den som begir kontaktperson ocks3 torde behdva en sidan.”

Kontaktpersoner och kontaktfamiljer ir oftast lekmin som
rekryteras av socialtjinsten f6r uppdragen, vilka kan vara av mer
eller mindre omfattande karaktir.”

6.4.3  Personlig assistent och bitrdde av kontaktperson enligt
LSS

Den enskilde kan under vissa forutsittningar beviljas en sidan
insats som avses 1 9§ 2 LSS; bitride av personlig assistent eller
ekonomiskt stdd till skiliga kostnader for sddan assistans, till den
del behovet av stéd inte ticks av beviljade assistanstimmar enligt
51 kap. socialférsikringsbalken (2010:110), SFB.”

Med personlig assistans avses ett personligt utformat stéd som
ges av ett begrinsat antal personer (personlig assistent) it den som
p.g-a. stora och varaktiga funktionshinder behéver hjilp med sin
personliga hygien, méltider, att kld p& och av sig, att kommunicera

3% Regeringens proposition om socialtjinsten (prop. 1979/80:1) s. 227 {.

1 A.prop. s. 229.

32 Ast.

3 En allmin redogérelse fér LSS och de olika insatserna enligt den lagen limnas i avsnitt
3.5.2. En férutsittning for att insatser ska ges till den enskilde enligt LSS ir att han eller hon
begir det. Om den enskilde uppenbart saknar formiga att pd egen hand ta stillning i frigan
kan virdnadshavare, god man, férmyndare eller férvaltare begira insatser f6r honom eller

henne (8 §).
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med andra eller som behéver annan hjilp som forutsitter ingdende
kunskaper om den funktionshindrade (grundliggande behov). Den
som har behov av personlig assistans {or sina grundliggande behov
har dven ritt till personlig assistans f6r andra personliga behov om
de inte tillgodoses pd annat sitt (9 a § LSS). Personer som fyllt 65
ar har ritt att behilla sin personliga assistans men har inte ritt att {8
en ny ansdkan om personlig assistans beviljad eller {8 insatsen
utdkad (9 b §).

En f6rsikrad enligt SFB som omfattas av 1 § kan {6r sin dagliga
livsféring f4 assistansersittning fér kostnader for sddan personlig
assistans som avses 1 9 a §. For ritt till assistansersittning krivs att
den forsikrade behdver personlig assistans 1 genomsnitt mer dn 20
timmar i veckan for sddana grundliggande behov som avses 19 a§.
Assistansersittning kan limnas for tid efter det att den forsikrade
har fyllt 65 &r endast om ersittning har beviljats innan han eller hon
har fyllt 65 &r, eller om ansékan kommer in till Férsikringskassan
senast dagen fore 65-drsdagen och direfter blir beviljad (51 kap. 2,
3 och 8 §§ SFB).

Bitride av kontaktperson enligt 9§ 4 LSS ir ett icke-profes-
sionellt stdd som kan beviljas den som uppfyller kraven fér att 3
insatser enligt LSS. En kontaktperson ska kunna ge rdd till den
enskilde 1 situationer som inte ir av komplicerad natur. En viktig
uppgift dr att hjilpa tll att bryta den enskildes isolering genom
samvaro och hjilp till fritidsverksamhet. Vidare kan en kontakt-
person ocksd ge rdd till eller vara foresprikare for den funktions-
hindrade i olika situationer som inte ir av s§ komplicerad natur att
t.ex. god man eller juridisk expertis bor anlitas.™

6.4.4  Personligt ombud

Kommunerna har mojlighet, men inte nigon skyldighet, att inom
ramen fér SoL erbjuda insatsen personligt ombud.” Verksamheten
med personligt ombud riktar sig till personer med lingvarig och

3% Regeringens proposition (1992/93:159) om stéd och service till vissa funktionshindrade
s. 75 1.

3> Bakgrunden till verksamheten med personligt ombud finns i psykiatrireformen Psykiskt
stérdas villkor (prop. 1993/94:218).
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omfattande psykisk funktionsnedsittning som har behov av sirskilt
stod f6r att kunna tillvarata sina rittigheter 1 samhiillet.

En uppbyggnad och utveckling av verksamheten har pigitt
sedan hosten 2000 enligt ett regeringsbeslut den 18 maj 2000.%
Uppdraget har utférts av Socialstyrelsen 1 samverkan med lins-
styrelserna.

Den 1 augusti 2013 tridde en férordning i kraft; férordningen
(2013:522) om statsbidrag till kommuner som bedriver verksamhet
med personligt ombud {ér vissa personer med psykiska funktions-
nedsittningar. Forordningen tillimpades forsta gingen i friga om
statsbidrag for ar 2014. I férordningen anges 1 1 § att verksamheten
med personligt ombud riktar sig till personer som ir 18 &r eller
ildre, som har psykiska funktionsnedsittningar och betydande och
visentliga svirigheter att utfora aktiviteter pd olika livsomriden.

Enligt 3 § forsta stycket fir statsbidrag limnas f6r verksamhet
med personligt ombud som syftar till att den enskilde ska

1. ha bittre mojligheter att pdverka sin livssituation och vara del-
aktig 1 samhillet,

2. ha mojligheter att leva ett mer sjilvstindigt liv och {8 en for-
bittrad livssituation, och

3. ges mojligheter att {3 tillgdng till samhillets utbud av vird, stod
och service pd jimlika villkor samt rittshjilp, rddgivning och
annat stod utifrdn sina egna 6nskemal och behov.

Verksamheten syftar dven, enligt 3 § andra stycket, till att

1. i myndigheter, kommuner och landsting att samverka utifrn
den enskildes énskemail och behov, och

2. ge underlag till dtgirder som kan férebygga brister i friga om att
den enskilde kan f3 tillgdng till samhillets utbud av vird, st6d
och service.

Verksamheten med personligt ombud ska, enligt 4§, stédja den
enskilde for att s8 18ngt det dr mojligt uppnd indamalen 13 § forsta
stycket. Ett personligt ombud ska arbeta pd den enskildes uppdrag.

598/7474/ST och $1999/4985/ST.
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Grunden 1 arbetet som personligt ombud ir strivan efter ett
helhetsperspektiv med ett tydligt fokus pd den enskilde klientens
behov. I Socialstyrelsens meddelandeblad nr 5/2011° stdr det att
ombudens arbetsuppgifter ir att

e tillsammans med klienten identifiera och formulera hans eller
hennes behov av vdrd, stdd, service, rehabilitering och
sysselsittning

e tillsammans med klienten se till att olika huvudmins insatser
planeras, samordnas och genomférs

¢ bistd klienten i kontakterna med olika myndigheter

o se till att klienten fir vird, stdd och service, rehabilitering och
sysselsittning utifrin egna 6nskemadl, behov och lagliga rittigheter

o verka for att klienten far tillgdng till rehabilitering, sysselsittning
och/eller arbete.

6.4.5  Stodperson enligt lagen om psykiatrisk tvangsvard och
lagen om rattspsykiatrisk vard

I 30-31a§§ lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvingsvird
(LPT)finns regler om stddpersoner enligt den lagen. Enligt 30 § ska
chefsoverlikaren se till att en patient som vérdas enligt LPT, sd
snart patientens tillstdnd tilldter, genom individuellt anpassad
information upplyses om sin ritt att f8 en stdodperson (forsta
stycket). En stodperson ska utses nir patienten begir det. En
stddperson kan utses ocks3 i1 annat fall, om patienten inte motsitter
sig det (andra stycket). En stddperson utses av patientnimnden,
dvs. en sidan nimnd som avses i1 lagen (1998:1656) om patient-
nimndsverksamhet m.m. (fjirde stycket).

Enligt 30 § tredje stycket LPT ska stédpersonen bistd patienten
1 personliga frigor s linge han eller hon ges tvingsvird enligt LPT
och, om patienten och stédpersonen samtycker till det, 4ven under
fyra veckor efter det att tv8ngsvdrden har upphért. Stédet kan avse

37 Socialstyrelsens meddelandeblad Statsbidrag till kommuner som inrittat verksamhet med
personliga ombud till vissa personer med psykisk funktionsnedsittning, nr 5/2011, 5. 2 f.
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tgirder 1 anslutning till rittslig provning av tvingsvirden och
kunskap om den hjilp som socialtjinsten kan ge.

Om en patient vill att stédpersonens uppdrag ska éverga till ett
uppdrag som kontaktperson enligt 3 kap. 6 § SoL nir tvingsvirden
upphort, och om stédpersonen samtycker till det, ska patient-
nimnden underritta socialnimnden i den kommun dir patienten ir
folkbokférd om patientens 6nskemdl (31 a § LPT).

Bestimmelserna om stddperson 1 30-31a8§§ LPT giller 1
tillimpliga delar dven vid rittspsykiatrisk vird som ges pd en
sjukvdrdsinrittning, dock med vissa inskrinkningar 1 ritten att
besoka patienten pd vardinrittningen (26§ tredje stycket lagen
[1991:1129] om rittspsykiatrisk vird).
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/ Utredningar av betydelse for
uppdraget

7.1 Inledning

I utredningens direktiv framhdlls att frigor om stillféretridare for
personer med bristande beslutsférmdga har wutretts tidigare.
Framférallt erinras om Férmynderskapsutredningen som 2004 1
slutbetinkandet Frigor om férmyndare och stillféretridare for
vuxna (SOU 2004:112) presenterade forslag som innehéll flera nya
lagar och stillféretridarinstitut.! I direktiven framhills dven andra
utredningar som har limnat {érslag som beror de frigor som vi har
att behandla inom ramen for virt uppdrag, bl.a. Utredningen om
skyddsdtgirder inom vird och omsorg fér personer med nedsatt
beslutsférmaga och Biobanksutredningen.

I detta kapitel redogors oversiktligt for de forslag och éver-
viganden som utredningarna ovan har presenterat. Storst vikt liggs
vid 2004 &rs forslag frin Formynderskapsutredningen. Dirutdver
redovisas vissa pdgiende lagstiftningsarbeten som kan antas vara av
betydelse for vért arbete.?

De utredningar som anges ovan har genomférts under 2000-
talet. Frigan om rittsliga 16sningar som svarar mot behovet av
stillféretridare for personer som saknar beslutsférmiga har dock
patalats dven dessférinnan.’

! Se avsnitt 7.2.

2 Vi har dven samritt med minga andra utredningar som inte tas upp i detta kapitel (se vidare
avsnitt 2.2.3).

? Se t.ex. Patienten har ritt (SOU 1997:154) s. 64.
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7.2 Formynderskapsutredningen

7.2.1 Inledning

Férmynderskapsutredningen* hade bl.a. i uppdrag att utvirdera
1995 4rs formynderskapsreform® men ocks3 att se over regelverket
om stillféretridare for hjilpbehdvande vuxna. Utredningen under-
sokte behovet av legala stillforetridare som skulle kunna féretrida
beslutsoférmogna personer 1 frigor om hilso- och sjukvird
(inklusive tandvird), social vilfird samt forskning. I sitt slut-
betinkande Frigor om férmyndare och stillféretridare for vuxna
(SOU 2004:112) limnade utredningen lagforslag pa alla dessa omraden.

7.2.2  Stillféretradarskap for vuxna med bristande
beslutsformaga i hilso- och sjukvarden

Férmynderskapsutredningen lade fram ett férslag om en ny lag®
med regler om hur olika situationer nir vuxna hade bristande
beslutsféormiga i hilso- och sjukvirden (inklusive tandvirden’)
skulle hanteras. I detta avsnitt redogdrs o6vergripande fér de
centrala delarna av lagen. Redogorelsen grundar sig i huvudsak péd
Férmynderskapsutredningens forfattningsforslag® och pid vissa
stillen hinvisas dven till skrivningar i den allminna motiveringen.

Den féreslagna lagen syftar till att klargora men ocksi stirka
stillningen foér de patienter som inte sjilva kan samtycka till
medicinska dtgirder.

Ett beslut om att en patient ska anses sakna beslutsférmiga ska
kunna fattas, om patienten p.g.a. psykisk storning, sjukdom, skada
eller liknande forhéllande uppenbarligen inte f6rmér att:

e tillgodogora sig information i en friga rérande virden,

o sjilvstindigt 6verviga konsekvenserna av beslut i frigan, eller

* Dir. 2002:55, 2003:23 och 2004:56.

> En utférlig redogérelse f6r vad denna reform innebar limnas i SOU 2004:112 5. 101 ff.
®Lagen om stillféretridare fér vuxna med bristande beslutsférmiga inom hilso- och
sjukvirden m.m.

71 den foreslagna lagens 2 § anges att lagen giller i s3dan verksamhet som omfattas av hilso-
och sjukvirdslagen (1982:763), HSL, och, i tillimpliga delar, i verksamhet som omfattas av
tandvirdslagen (1985:125).

$SOU 2004:112 5. 1032-1039.
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e meddela sin mening.

Vad som karakteriserar beslutsférmdga bor siledes enligt utred-
ningen indelas i dessa tre, var for sig fristiende, kriterier.’

Ett beslut om att en person anses beslutsoférmégen ska grunda
sig pd den uppkomna angeligenhetens karaktir och férhillandena
nir patientens stillningstagande aktualiseras och bér endast fattas
om det har betydelse for patientens vird. Beslutet ska kunna
begrinsas till att avse sirskilda delar av virden eller behandlingen.

Beslutet ska fattas av en likare tillsammans med ytterligare
nigon som tillhér hilso- och sjukvirdspersonalen. Som besluts-
fattare bor anlitas en likare som har forutsittningar att etablera en
s& nira kontakt med patienten som situationen kriver. Utred-
ningen ansig det naturligt att som s3dan peka ut den patient-
ansvarige likaren'®, eller den som har ansvaret fér hilso- och
sjukvirden i den aktuella vird- eller behandlingssituationen. Av
rittssikerhetsskil foreslis dven att ytterligare en person, som
tillhor hilso- och sjukvdrdspersonalen, deltar 1 beslutet. Denna
andra person bor ha ett visst medicinskt kunnande och helst
erfarenhet eller kinnedom om patienten. En viss limplighets-
provning ska ocksd géras av personen.

Bedémningen att patienten saknar beslutsférmdga ska mani-
festeras 1 ett skriftligt beslut med &tféljande motivering som
antecknas 1 patientjournalen. Beslutet ska meddelas bide patienten
och den som ska anses vara dennes stillféretridare. Patienten ska
ha mojlighet att 6verklaga beslutet till linsritt (numera
forvaltningsdomstol).

Nir en patient saknar beslutsférmiga ska han eller hon siledes
representeras av en stillforetridare. Det ir patientens stillfore-
tridare som tar stillning 1 frigor om samtycke till dtgirder inom
varden. Stillforetridaren ska ocksd kunna foretrida patienten i1
andra frigor som giller hilso- och sjukvirden. Aven om patienten

? A.bet. s. 601 ff.

° Det tidigare gillande kravet i 27 § HSL p3 att det fér en patient — om det anses behévligt
med hinsyn till patientsikerheten — ska utses en patientansvarig legitimerad likare, finns inte
lingre kvar. Numera finns en bestimmelse i 292§ HSL om att det under vissa
forutsittningar ska utses en fast vdrdkontakt for patienten.
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har en stillforetridare, ir det patientens egen mening som ska filla
avgdérandet om han eller hon sjilv kan ta stillning."'

I férsta hand ska till stillféretridare tas en person som patienten
sjilv har utsett. Utdver den person som betecknas som fram-
tidsfullmiktig och som var en del av utredningens 6vriga férslag'?,
ska patienten kunna utse ett s.k. virdombud fér att foretrida
honom eller henne. Ett virdombud ska kunna utses i anslutning till
viss vard eller vistelse i t.ex. ett sirskilt boende for dldre. Aven for
sddana utnimnanden ska krivas att patienten har ullricklig
beslutsférmiga.

Om inte en framtidsfullmiktig eller ett virdombud har utsetts,
ska patienten representeras av en anhérig enligt samma turordning
som giller f6r utredningens férslag om representantskap 1
ekonomiska angeligenheter.” Patienten ska sjilv i forvig kunna
avboja att vissa anhoriga féretrider honom eller henne.

Om en framtidsfullmiktig, ett vdrdombud eller anhériga inte
ska eller kan representera den beslutsof6rmdgna patienten méste en
god man férordnas. S& ir fallet t.ex. nir nigon annan still-
foretridare inte finns att tillgd, avbdjer att representera den
enskilde, inte kan antriffas eller annars ir ur stind att fora
patientens talan. En anmilan till éverférmyndaren méste di goras
frin virdpersonalen om behovet av god man. Detsamma ska gilla
om stillforetridaren inte uppfyller vissa limplighetskrav eller 1 klar
strid med patientens intresse vigrar samtycke till en itgird. Aven
vid oenighet mellan anhoriga med gemensam behorighet miste en
anmilan goras.

En stillforetridare har inte ritt att f6r patientens rikning medge
en itgird som innebir eller forutsitter att patienten utsitts for
frihetsberévande eller annat tving. Med tving jimstills tillforsel av
likemedel som i vilseledande syfte doljs for patienten och annan
dtgird som forutsitter att patienten vilseleds. Stillféretridaren har
inte heller ritt att motsitta sig en behandling som ir av direkt och

" Albet. s. 609 ff.

2En framtidsfullmiktig utses i en framtidsfullmakt nir den enskilde har kvar sin besluts-
férmédga, se vidare a.bet. s. 70 ff och 469 ff. Se mer betriffande utredningens férslag om
framtidsfullmakter i avsnitt 7.2.5 nedan.

3 Enligt utredningens férslag dr det i foérsta hand den enskildes make eller sambo som
kommer i friga, direfter barn, barnbarn, férildrar och syskon i fallande ordning. Endast en
eller flera personer ur en av dessa kategorier av sliktingar kan foretrida den anhérige i de
angeligenheter som blir aktuella.

288



SOU 2015:80 Utredningar av betydelse for uppdraget

avgorande betydelse for att ridda eller uppehilla patientens liv.
Undantag gors dock for rent livsuppehillande behandling i en
situation d& patienten ir odterkalleligt ddende eller befinner sig 1 ett
permanent medvetslost tillstind, om patienten har medgett detta i
en framtidsfullmakt.

Stillforetridaren ska inte behéva kopplas in nir det giller
dtgirder som kan hinféras till l16pande omvardnad eller som med
hiansyn till omstindigheterna kan anses vara mindre ingripande, om
det inte finns sirskild anledning att anta att denne skulle motsitta
sig dtgirden. Vidare ska ett samtycke frin stillforetridaren inte
behéva inhimtas nir uppskov med en 8tgird skulle medféra risk
for patientens liv eller f6r icke obetydlig skada p4 hilsan.

I friga om olika beslutsmodeller for stillféretridande samtycke
och annat beslutsfattande inom hilso- och sjukvirden diskuterade
utredningen utifrin tre olika beslutsmodeller, nimligen férhands-
beskedsprincipen, principen om patientens bista och principen om
hypotetisk vilja."* Utredningen stannade direfter vid féljande
uppligg.

Stillforetridaren (eller ansvarig hilso- och sjukvirdspersonal
nir stillforetridaren inte medverkar) ska till grund fér sitt
stillningstagande 1 princip ligga patientens instillning s& som
denna skulle ha varit, om patienten hade haft sin beslutsférmiga i
behill och utévat denna under gynnsamma betingelser. Till st6d for
sitt stillningstagande ska stillforetridaren ta eventuella i1 forvig
upprittade, skriftliga direktiv frin patienten och idven andra
yttranden frdn patienten kan fi betydelse. Sdana direktiv och
yttranden ir inte bindande {6r stillféretridaren men denne ska utgd
frdn dessa nir han eller hon foretrider patienten. Stillforetridaren
bor ocksd samrida med patienten och ta hinsyn till de synpunkter
som han eller hon d& ger uttryck {6r, dven om patienten inte sjilv
kan ta stillning 1 den uppkomna frigan i situationen. Om still-
foretridaren inte kan bilda sig ndgon uppfattning om patientens
instillning, ska han eller hon i stillet sjilvstindigt ta stillning till
vad som kan anses vara patientens bista.

En person ska enligt utredningens férslag ocksd 1 forvig kunna
limna ett s.k. livsslutsdirektiv. Det 4r ett sirskilt dokument,
omgirdat av vissa formkrav, som rér stillningstaganden till rent

*SOU 2004:112 5. 633 ff.
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livsuppehdllande behandling 1 situationer di patienten ir odter-
kalleligen doende eller befinner sig i ett permanent medvetslost
tillstind.

7.2.3  Stillféretradarskap for vuxna med bristande
beslutsformaga inom forskning

Utredningen limnade forslag” till en lagstiftning som skulle ta
sikte pd vuxna beslutsoférmégna personers medverkan vid forsk-
ning, nir samtycke frin forskningspersonen krivs enligt gillande
lagstiftning. Ndgon ny lag foreslogs inte pd detta omride. I stillet
ansdg utredningen att enskilda bestimmelser om forsknings- och
forsokspersoner m.fl. som inte kunde samtycka till deltagande 1
forskning m.m. och deras stillféretridare skulle inféras i anslutning
till respektive lags'® bestimmelser om samtycke. Utredningen
patalade att det var sirskilt viktigt att forskning, 1 vilken personer
som inte kan limna samtycke deltar, omgirdas av vissa spirrar och
att den enskilde, oavsett dennes foérmiga att ta stillning, har
vetoritt. Personen ansdgs siledes alltid med bindande verkan kunna
avsiga sig medverkan. Mot den bakgrunden férslogs inte ndgra
sirskilda, restriktiva regler om stillféretridarskap vid besluts-
fattande f6r beslutsoférmégna 1 forskningsangeligenheter.” I
sammanfattningen 1 SOU 2004:112 anges bl.a. f6ljande.

De stillféretridarregler som giller 1 friga om hilso- och sjukvird av
patienter utan beslutsf6rmiga foreslds i huvudsak bli tillimpliga dven
inom forskning, likemedelsprovning och hantering av vivnadsprover,
bide nir verksamheten bedrivs i samband med hilso- och sjukvird av
patienten och nir det saknas ett sddant samband. Virdombud ska dock
bara kunna vara stillfretridare 1 det forra fallet. Bdde gode min och
anhoriga ska allts8 kunna fungera som stillforetridare fér den en-
skilde. Dirigenom kan den enskilde 1 princip ha samma stillféretridare
enligt olika lagar som reglerar hans eller hennes medverkan i forskning
m.m.

En sirskild friga som har tilldragit sig uppmirksamhet ir hur sam-
tycke ska kunna inhimtas for beslutsinkompetenta personers rikning

!5 Forslaget motiveras i a.bet. s. 658 ff.

1*Vid tidpunkten fér utredningens férslag utgjordes dessa lagar av lagen (2002:297) om
biobanker i hilso- och sjukvirden m.m. (biobankslagen), lagen (2003:460) om etikprévning
av forskning som avser minniskor och likemedelslagen (1992:859).

7SOU 2004:112 s. 76.
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nir forskningsdtgirder aktualiseras i1 akuta situationer. Det stir klart
att det inte alltid ir mojligt att avvakta till dess den enskildes vanlige
stillforetridare har beretts tillfille att ta stillning. Dirfor foreslds att
sirskilt utsedda foretridare ska i préva om samtycke ska limnas, nir
det giller forskning i samband med hilso- och sjukvird och klinisk
likemedelsprévning som dr inriktad p akuta situationer. Motsvarande
ska gilla ingrepp enligt transplantationslagen och hanteringen av
vivnadsprover enligt biobankslagen. De sirskilda féretridarna ska hora
till hilso- och sjukvirdspersonalen men ska vara sjilvstindiga och
oberoende 1 férhillande till forskningsverksamheten eller likemedels-
provningen. Samtycke ska direfter snarast inhimtas frén den enskilde
eller dennes vanlige stillféretridare. Om samtycke inte limnas, far
vidare 3tgirder inte vidtas, om det inte rér sig om att anvinda
inhimtade data.

7.2.4  Stillforetradarskap for vuxna med bristande
beslutsférmaga inom den sociala valfarden

Utredningen foreslog'®, inom omridet social vilfird, att en ny lag
om stillféretridare f6r vuxna med bristande beslutsférmédga skulle
inforas. Lagen skulle gilla angeligenheter som rér bl.a. insatser som
avses 1 socialgjinstlagen (2001:453), SoL, insatser for sirskilt stod
och sirskild service som avses 1 lagen (1993:387) om stdd och
service till vissa funktionshindrade (LSS), ersittning f6r personlig
assistans enligt lagen (1993:389) om assistansersittning samt
forminer genom socialférsikring och bidragssystem som anges i
3 kap. socialférsikringslagen (1999:799)." Lagen skulle emellertid
inte gilla stillforetridarskap f6r allmin omvirdnad som ges i sam-
band med hilso- och sjukvard.

Uppbyggnaden av lagen ir 1 stort sett densamma som vad som
foreslds gilla inom hilso- och sjukvirden (se avsnitt 7.2.2). Det
forutsitts att beslut om att en person ska anses sakna besluts-
formiga ska kunna fattas, om vissa forutsittningar foreligger.
Beslutet ska grunda sig p& den uppkomna angeligenhetens karaktir
och férhllandena nir den enskildes stillningstagande aktualiseras.
Det ska endast fattas om det har betydelse for stillningstaganden
till sociala férméner eller omvardnadsdtgirder.

'8 Forslaget motiveras pd s. 671 ff. 1 SOU 2004:112.
YDe tvi sistnimnda lagarna har numera upphivts och ersatts med bestimmelser i
socialf6rsikringsbalken.
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De stillféretridare som ska kunna bli aktuella ir i stort sett
desamma som inom hilso- och sjukvirden. Aven virdombud ska
kunna ha behérighet, forutsatt att de redan har férordnande enligt
den foreslagna lagen om stillforetridarskap inom hilso- och
sjukvdrd i friga om pigdende vird eller boende. Ett undantag giller
personer som p.g.a. bestdende funktionsnedsittning saknar besluts-
féormiga nir de fyller 18 &r. Sidana personer ska endast kunna
foretridas av stillforetridare enligt fordldrabalken (FB).

Stillféretridare ges enligt den foreslagna lagen behorighet att
anstka om sociala férmaner och ta stillning i frdgor om samtycke
till hjilp- och stédtgirder for personens rikning. Den som 3tagit
sig uppgiften att foretrida den enskilde ska dven bira ett visst
ansvar for att uppgifter limnas och att anmilningar gors enligt
berérd lagstiftning.

En foretridare inom omridet social vilfird ska vidare inte
kunna godta tvingsitgirder eller motsvarande. Patientens for-
modade instillning ska dven hir i forsta hand vara utgdngspunkten
for stillforetridarens agerande. Myndigheter som svarar fér att
féormaner m.m. ges till den enskilde ska ha ett visst ansvar f6r att
stillforetridaren representerar den enskilde pé ett godtagbart sitt.

7.2.5  Stillforetradarskap genom framtidsfullmakter

Utredningen foreslog® att ett nytt fullmaktsinstitut med framtids-
fullmakter skulle inféras for situationer i vilka en fullmaktsgivare
inte lingre sjilv kan rda 6ver det som fullmakten ir avsedd att
omfatta. En framtidsfullmiktig — av naturliga skil en person som
fullmaktsgivaren har stort fértroende for — skulle, med nigot
undantag, komma férst i turordningen fér stillforetridare.

Reglerna — som utredningen tills vidare foreslog skulle ingd i en
ny lag — skulle ses som ett komplement till FB:s representations-
regler. T det foljande redovisas huvuddragen 1 Férmynderskaps-
utredningens férslag om framtidsfullmakrer.

2 Forslaget motiveras pé s. 469 ff. 1 SOU 2004:112.
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Fullmakterna ska kunna avse bdde ekonomiska och personliga
angeligenheter”, till skillnad frdn vad som ir fallet med fullmakter
enligt bestimmelserna 1 lagen (1915:218) om avtal och andra ritts-
handlingar p8 férmégenhetsrittens omride (AvtL). For att full-
miktigen ska kunna foretrida fullmaktsgivaren i hilso- och sjuk-
vardsfrigor mdste detta enligt forslaget uttryckas sirskile 1
fullmakten.

Den nya lagstiftningen bér anknyta till befintliga regelsystem,
foretridesvis AvtL, drvdabalkens bestimmelser om upprittande av
testamente, FB och sysslomannareglerna i handelsbalken (HB). En
fullmaktsgivare ska ges stort utrymme f6r individuella 1sningar.
Av rittssikerhetsskil bor vissa mojligheter finnas till insyn och
kontroll frin 6verférmyndarnas sida.

En framtidsfullmakt féreslogs trida 1 kraft nir fullmaktsgivaren
varaktigt och 1 huvudsak ir ur stind att ha hand om de ange-
ligenheter som framtidsfullmakten avser. Den ska vara skriftlig och
1 6vrigt 1 princip underkastas samma formkrav som testamenten.

Fullmaktsgivaren bor informera sin omgivning om att en
framtidsfullmakt har upprittats. Ingen registrering av fullmakter
foreslds. Det ska vara fullmiktigen som tar stillning till om
fullmakten har tritt 1 kraft, varfor han eller hon miste ha ritt att ta
del av annars sekretessbelagda uppgifter om den enskildes hilso-
tillstind. Overférmyndaren ska kunna begira upplysningar om
fullmaktsforhillandet och vilka dtgirder som vidtagits samt begira
in redovisning frin fullmiktigen.

Av naturliga skil kan det visa sig svart att dterkalla en fullmakt
av nu nimnt slag. Om det visar sig att en framtidsfullmakt anvinds
pd ett sitt som inte varit forutsatt, foreslds fullmiktigen efter
domstolsprévning kunna ersittas med god man eller forvaltare.
Detta kan ocksd bli nédvindigt, om fullmiktigen av olika skil inte
kan ta sig an uppdraget. Vidare ska en stillféretridare kunna utses i
sddana angeligenheter som inte ticks av férordnandena i1 framtids-
fullmakten. Kopplingen till FB:s regler medfér att en fullmiktig
inte boér kunna ges storre behorighet dn vad en god man skulle ha
kunnat fa.

! Utredningen foreslog ocksd idndringar i FB som bla. innebar att uppdragen for stll-
foretridarna enigt 11 kap. FB avgrinsas med hjilp av begreppen ekonomiska och personliga
angelidgenheter (jfr nuvarande lydelse av 11 kap. 4 § FB).

293



Utredningar av betydelse for uppdraget SOU 2015:80

Enligt Formynderskapsutredningen talar mycket for att en
?vanlig” fullmakt enligt AvtL férlorar sin verkan sedan fullmakts-
givaren mist sin férmdga att fatta egna beslut. En rimlig konsekvens
av att de nya reglerna inférs dr att det i lag slis fast att en
rittshandling som en fullmiktig foretagit med stod av en fullmake
enligt AvtL inte har stérre verkan in den skulle ha haft om
fullmaktsgivaren sjilv hade féretagit rittshandlingen. Utredningen
foreslog dirfor att en bestimmelse med denna innebérd skulle
inféras 1 AveL.

7.2.6  Sarskilda yttranden och remissutfall
Allmint

Till slutbetinkandet SOU 2004:112 fogades ett antal sirskilda
yttranden av experterna 1 utredningen, och nigra av dessa berérde
utredningens férslag i de delar som hir ir relevanta.”” De avvikande
meningar som framfoérdes i dessa sirskilda yttranden rérde bl.a. den
lagtekniska utformningen av férslagen, men ocksi detaljer i
forslagen, sdsom hur beslut om bristande beslutsférmiga ska fattas,
nir s.k. framtidsfullmakter ska anses ha tritt 1 kraft m.m.

Elisabeth Rynning, som var expert i utredningen, uttalade 1 sitt
sirskilda yttrande® att hon 1 huvudsak anslét sig till de
presenterade forslagen vad gillde det nya regelverkets materiella
innehdll, men hon angav ocksd att hon pd vissa punkter hade en
delvis avvikande uppfattning. En av dessa punkter avsdg den
lagtekniska utformningen av férslagen. Hon anférde 1 denna del att
det dr sirskilt angeliget att regleringen utformas pd ett sddant sitt
att den blir ndgorlunda littillginglig och éverblickbar for de olika
grupper som berdrs av den. Detta giller sivil hilso- och
sjukvirdspersonalen, virdgivarna och forskarsamhillet, som
patienterna och deras nirstdende.

Experten Ingmar Hammer uttalade 1 sitt sirskilda yttrande
bla. att utredningens olika lagférslag hade vunnit pd att fogas
samman 1 en lag med tilligget att den giller ”f6r vuxna med

24

22S0U 2004:112 s. 1403 ff.
2 A.bet. s. 1426-1430.
2 A.bet. s. 1404—1414.
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bristande beslutsférmdga i vissa fall”. En sammanfogning borde
goras for att underlitta rictstillimpningen och dirmed uppnd
avsedda effekter. Lagen borde dels innehélla gemensamma bestim-
melser, som giller oavsett verksamhetsomride, dels sirbestim-
melser for respektive omride.

Remissutfallet var nigot blandat f6r SOU 2004:112 1 de delar
som rorde hilso- och sjukvird (inklusive tandvird), social vilfird
samt forskning. Remissinstanserna stillde sig allmint bakom den
problembeskrivning och de analyser som utredningen hade gjort.
Flera uttryckte dven sin uppskattning 6ver det gedigna arbete som
utredningen hade lagt ner. Nir det diremot gillde den foreslagna
ordningen anférde flera remissinstanser att denna riskerade att bli
alltefor komplicerad, sirskilt dd snabba beslut miste fattas, sdsom
exempelvis kan vara fallet 1 hilso- och sjukvird, tandvird och
forskning. Det framholls att systemet borde utformas pi ett
overskddligare sitt dir enklare losningar efterstrivas. Det
framférdes dven detaljsynpunkter av olika slag pd utredningens
forslag.

Sarskilt om forslagen avseende framtidsfullmakter

Remissinstanserna stillde sig i huvudsak positiva till utredningens
forslag 1 de delar som gillde framtidsfullmakter. De kritiska syn-
punkterna gillde i huvudsak den féreslagna ordningen for framtids-
fullmakters ikrafttridande och tillsynsregleringen. Minga remiss-
instanser reagerade allts3 mot att den foreslagna ordningen fér
framtidsfullmakters ikrafttridande inte innefattar nigon myndighets-
provning utan att det dr fullmiktigen som ska avgora nir full-
makten trider 1 kraft. Det ifrigasattes om det ir limpligt att lita
enskilda personer bedéma vilken utredning som krivs for att styrka
fullmaktsgivarens tillstind och avgéra om rekvisiten for full-
maktens ikrafttridande ir uppfyllda. Flera remissinstanser pitalade
att det 1 vissa fall kan bli friga om besvirliga bedémningar och det
framfordes ocksd farhigor for att den utpekade fullmiktigen, med
hinsyn till fullmaktsgivarens integritet och virdighet, kan komma
att dréja med att ta beslutet att l1ita fullmakten trida i kraft.
Avsaknaden av en ordning {6r prévning av om framtidsfullmakten
ir gillande eller inte lyftes ocksd fram som en potentiell killa till
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konflikter mellan anhériga. Frin flera hall riktades det kritik mot
att ¢verformyndaren, 1 avsaknad av krav pd ett anmilnings- eller
registreringsforfarande, inte fir ndgon insyn 1 fullmakts-
forhillandena och att myndigheten dirmed inte heller har nigon
praktisk mojlighet att granska hur framtidsfullmakter anvinds.
Kritik riktades ocksd mot att éverférmyndaren enligt forslaget inte
ges mojlighet att tillgripa ndgra sanktioner for det fall fullmiktigen
underlater att gora det som ankommer pd honom eller henne.

7.2.7  Arendets fortsatta hantering

Vissa av forslagen 1 SOU 2004:112 har genomférts™ men inte
forslagen om stillforetridare 1 frigor om hilso- och sjukvird
(inklusive tandvard), social vilfird samt forskning.

Regeringen gav i juni 2013 en utredare i uppdrag®® att bla. i
friga om ikrafttridande och tillsyn av framtidsfullmakter limna
forslag om vissa kompletterande bestimmelser till Férmynder-
skapsutredningens forslag till lag om framtidsfullmakter. Upp-
draget har redovisats och férslaget om framtidsfullmakter bereds
vidare 1 Justitiedepartementet (se mer om uppdraget nedan i
avsnitt 7.6).

Regeringen avser inte att gi vidare med utredningens &vriga
forslag.”

% De av utredningens forslag som hittills har resulterat i lagstiftning giller t.ex. gode mins
och forvaltares utbildning, limplighet och kvalifikationer samt den enskildes inflytande i
frigor rorande stillfretridarskapet (se Bittre férutsittningar f6r gode min och férvaltare
[prop. 2013/14:225]). Andra genomfdrda férslag giller vissa dtgirder for att skydda barn
mot betalningsskyldighet fér bl.a. felparkeringsavgift och fordonsskatt samt den grins for
vid vilken inkomst den enskilde som har en férordnad stillféretridare sjilv ska betala
foretridarens arvode (se Skydd fér barn genom registrering av férmyndare 1 vig-
trafikregistret, m.m. [prop. 2005/06:117]). Vidare har det utifrdn utredningens férslag
genomforts dndringar avseende férildrars fé6rmyndarférvaltning och anknytande frigor om
férvaltning och tillsyn, skydd f6r den enskilde mot foéretridarens obehdriga dispositioner
samt overférmyndarverksamheten och linsstyrelsernas tillsyn och roll 1 &vrigt (se
Foérmynderskapsrittsliga frigor [prop. 2007/08:150]).

2 Dnr Ju2013/4614/P.

¥ Bittre forutsittningar fér gode min och f8rvaltare (prop. 2013/14:225) s. 13.
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7.3 Utredningen om skyddsatgarder inom vard och
omsorg for personer med nedsatt beslutsformaga

7.3.1 Inledning

Utredningen om skyddsdtgirder inom vird och omsorg for
personer med nedsatt beslutsférmiga hade bla. i uppgift att
overviga om det finns behov av att inféra bestimmelser om
skydds- eller tvingsdtgirder inom virden av och omsorgen om
ildre personer som har nedsatt beslutsférmiga frimst till foljd av
demenssjukdom. I sitt betinkande Regler fér skydd och ritts-
sikerhet inom demensvirden (SOU 2006:110) féreslog utred-
ningen att ny lagstiftning skulle inféras, med méjligheter till
individuella beslut om olika tvngs- och begrinsningsitgirder for
personer som ingick 1 lagstiftningens personkrets. Forslaget
omfattade bl.a. tvd nya lagar: lagen om tvings- och begrinsnings-
tgirder inom socialtjinsten i vissa fall och lagen om tvingsdtgirder
vid medicinsk behandling i vissa fall.

7.3.2  Forslaget till lag om tvangs- och begransningsatgarder
inom socialtjansten i vissa fall

Forslaget till lag om tvdngs- och begrinsningsdtgirder inom
socialgjdnsten 1 vissa fall syftar till att férhindra att personer i lagens
personkrets utsitter frimst sig sjilva, och ibland iven andra, for
uppenbar risk for allvarlig skada. Lagen medger att individuella
beslut fir fattas om ritten att:

e flytta en person till ett sirskilt boende,
o l3sa ytterdorren eller dorren till en avdelning eller enhet,

e anvinda singgrindar, brickbord, bilte, sele eller liknande
anordningar,

¢ anvinda pejlings- och larmanordningar,

o hilla fast eller féra bort en aggressiv person till ett annat rum,
samt

o fullfélja nédvindiga omvirdnadsinsatser trots att den enskilde
gor motstdnd.
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Tvings- och begrinsningsitgirder utéver dem som foreslds ovan
ska inte vara tillitna. Det ir t.ex. inte tillitet att anvinda mikro-
foner eller videoutrustning fér att dvervaka dem som ingdr i lagens
personkrets.

Personer inom lagens tillimpningsomride ir personer som
p.g-a. demenssjukdom saknar férmdga att limna ett grundat still-
ningstagande till den tvings- eller begrinsningsitgird som bedéms
nddvindig f6r en indamailsenlig och siker omsorg. For att ingd i
personkretsen ska den enskilde antingen ha beviljats bistdnd enligt
SoL i form av sirskilt boende, dagverksamhet eller hemtjinst, eller
insats enligt LSS 1 form av bostad med sirskild service for vuxna
eller daglig verksambhet, eller ha flyttats mot sin vilja till ett sirskilt
boende utan att ha beviljats sddant bistind enligt SoL eller insats
enligt LSS.

Beslut om vissa tvings- och begrinsningsdtgirder ska fattas av
socialnimnden medan andra fattas av linsritt (numera forvalt-
ningsritt). Besluten ska kunna 6verklagas. Socialnimndens méjlig-
het att delegera sin beslutanderitt begrinsas 1 vissa hinseenden,
dock inte for slutligt beslut om tillitande av de tvings- och
begrinsningsdtgirder som nimnden har behérighet att sjilv besluta
om. For beslut 1 bridskande fall finns sirskilda regler.

Socialnimnden ska enligt forslaget inleda en utredning nir den
fir kinnedom om att det kan finnas skil for en tvings- eller
begrinsningsdtgird. Den enskilde ska i mil och drenden enligt
lagen foretridas av en god man enligt 11 kap. 4 § FB. I samband
med att en utredning inleds ska nimnden dirfér gora en anmilan
till 6verférmyndaren om att den enskilde behdver foretridas av en
god man.

Lagforslaget omfattar dven flera andra regler om t.ex.
verkstillighet, omprévning och upphérande av beslut samt om
utredning och handliggning.

7.3.3  Forslaget till lag om tvangsatgarder vid medicinsk
behandling i vissa fall

Utredningen foreslog dven en ny lag om tvingsdtgirder vid medi-
cinsk behandling 1 vissa fall som skulle tillimpas inom den primir-
kommunala socialtjinsten, dvs. 1 verksamheter som socialnimnd
eller motsvarande ansvarar f6r och inom ramen f6r kommunens
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sjukvirdsansvar. Lagens personkrets omfattar personer som till
foljd av demenssjukdom saknar férmiga att limna ett grundat still-
ningstagande till den medicinska behandling som bedéms nod-
vindig med hinsyn till hans eller hennes hilsotillstind. I likhet med
vad som giller i friga om socialtjinsten ir som ytterligare villkor
uppstillt att patienten har beviljats visst bistind. En grundliggande
forutsittning for tvingsitgirder vid medicinsk behandling ir vidare
att patientens hilsotillstind annars riskerar att allvarligt f6rsimras.

I friga om medicinsk behandling innebir férslaget ocksd att en
patientansvarig legitimerad likare® ska utses av verksamhetschefen.
Det ir den likaren som utifrdn sitt yrkesansvar beslutar om att
tvdng fir anvindas f6r att genomfora den medicinska behandlingen
och beslutet ska kunna 6verklagas. Nir en patientansvarig likare ir
utsedd ska denna informera patientens gode man om den aktuella
situationen si att den gode mannen kan bevaka patientens intressen
och rittigheter 1 den fortsatta processen. Om patienten saknar en
god man ska likaren snaras anmila detta till dverférmyndaren. For
beslut 1 bridskande fall finns sirskilda regler.

Lagforslaget omfattar dven flera andra bestimmelser om t.ex.
verkstillighet, omprovning och upphorande av beslut samt om

utredning och handliggning.

7.3.4 Lagradsbehandlingen och drendets fortsatta hantering

I den lagridsremiss® som féljde betinkandet SOU 2006:110 fore-
slogs en ny lag om vissa tvingande skyddsitgirder inom social-
yjdnsten. Syftet var att bidra till att stirka utvecklingen av kvalitet
och innehdll 1 omsorgen om personer med demenssjukdom.
Regeringen avstod diremot frin att gi vidare med utredningens
forslag om lag om tvingsitgirder vid medicinsk behandling. I
yttrandet™ 6ver lagrddsremissen, som i vissa delar redogérs for

* Det tidigare gillande kravet 1 27 § HSL pa att det f6r en patient — om det anses behovligt
med hinsyn till patientsikerheten — ska utses en patientansvarig legitimerad likare, finns inte
lingre kvar. Numera finns en bestimmelse i 29a§ HSL om att det under vissa
forutsittningar ska utses en fast virdkontakt fér patienten.

# God vird och omsorg om personer med demenssjukdom samt regler f6r skydd och
rittssikerhet, lagridsremiss den 29 november 2012.

*® Lagradets yttrande den 18 december 2012.
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nirmare 1 avsnitt 3.6.5 ovan, riktade Lagridet kritik mot forslaget
pd en rad punkter.

Socialdepartementet meddelade senare i ett pressmeddelande’
att man hade funnit skil att omprova inriktningen nir det gillde
inférandet av skyddsitgirder inom demensvirden. Departementet
angav att motiven foér en ny reglering hade férindrats 1 samband
med lagrddsbehandlingen och att ett fortsatt lagstiftningsarbete
kunde komma i konflikt med den positiva utveckling inom
demensvérden som i férsta hand behéver stddjas och sikras. Nigon
proposition om skyddsdtgirder i demensvirden kom dirfor inte att
liggas.

Socialdepartementet angav vidare att ett tydligt utvecklings- och
uppféljningsuppdrag och tillsyn av otillitna tvingsitgirder skulle
ges till Socialstyrelsen och Inspektionen f6r vird och omsorg samt
att utvecklingen inom demensomridet kommer att stodjas 1 de
fortsatta satsningarna De mest sjuka dldre och Omvirdnadslyftet.
Det angavs iven att regeringen kommer att dverviga om en ny
utredning ska tillsittas.

7.4 Biobanksutredningen
7.4.1 Betankandet En ny biobankslag

Biobanksutredningen hade i uppdrag® att gora en 6versyn av lagen
(2002:297) om biobanker i hilso- och sjukvirden m.m. (bio-
bankslagen).” Utredningen limnade betinkandet En ny biobanks-
lag (SOU 2010:81). Den nya biobankslag som féreslogs utgjorde
en omarbetning av den nu gillande lagen. I det avseende som ir av
intresse for virt arbete innebir Biobanksutredningens férslag bl.a.
foljande.

Vivnadsprover ska kunna samlas in och bevaras f6r provgivarens
vdrd och behandling och vissa angrinsande indamal s linge prov-
givaren inte motsitter sig det. Provgivaren miste informeras och
har kvar sin ritt till sjilvbestimmande.

' Ingen proposition om tvingsitgirder i demenssvirden, pressmeddelande den 1 februari
2013, Socialdepartementet.

32 Dir. 2008:71 och 2010:105.

» Den gillande biobankslagen behandlas i avsnitt 3.5.4.
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Nir det giller personer som inte sjilva kan ta stillning konsta-
terade Biobanksutredningen att det i biobankslagen inte finns
nigon regel om samtycke for personer som ir i sddana situationer,
vilket leder till problem nir det giller hanteringen av vivnadsprover
eftersom lagen kriver att samtycke inhimtas fér vivnadsprover
som samlas in. Utredningen foresldr dirfér att ett vivnadsprov ska
fa samlas in och bevaras i en biobank iven om provgivaren p.g.a.
sjukdom, psykisk stérning, forsvagat hilsotillstdnd eller nigot
annat liknande forhdllande inte kan ta stillning till frigan. Ett
sddant prov ska f& anvindas for provgivarens vird och behandling,
for kvalitetssikring och utvecklingsarbete inom ramen foér hilso-
och sjukvirdsverksamhet samt fér utbildning som bedrivs i anslut-
ning till hilso- och sjukvird. Vidare fir vivnadsprovet bevaras for
att senare kunna anvindas for forskning.

Ett vivnadsprov ska diremot inte fi anvindas fér de indamail
som kriver uttryckligt samtycke frin provgivaren enligt huvud-
regeln, dvs. t.ex. nir vivnadsprover samlas in fér forskning,
inklusive klinisk likemedelsprévning. I dessa fall tillimpas 1 stillet
bestimmelserna om inhimtande av samtycke 1 lagen (2003:460) om
etikpréovning av forskning som avser minniskor respektive
likemedelslagen (1992:859). Utredningen konstaterade att det 1
svensk ritt inte finns ndgon ordning for stillforetridarskap for
personer som inte kan fatta egna beslut som ir limplig att anvinda
fér en ny biobankslag men att dessa personer indd médste kunna 3
tillging till vird p4 samma villkor som alla andra.’

Utredningen hinvisade vidare till de férslag som hade limnats 1
Frigor om férmyndare och stillforetridare fér vuxna (SOU
2004:112). Utredningen anférde direfter att det inte borde komma
1 friga att foresld ett inforande av ett sirskilt system for
biobanksfrigor. Detta med tanke pd det system rorande still-
foretridarskap for beslutsoférmogna vuxna inom bl.a. hilso- och
sjukvirden som foreslogs i det angivna betinkandet.

Utredningen hinvisade ocks3 till uttalanden som har gjorts i en
rad andra lagstiftningsirenden under senare &r, dir man uttrycke
tveksamhet huruvida sirskilda regler bér inforas 1 avvaktan pi en
samlad reglering av frigan om stillféretridare f6r personer som
saknar beslutsférmaga. Avslutningsvis uttalades 1 denna friga att

**SOU 2010:81 5. 23 och 297 f.
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det inte hade varit mojligt att féresld ett system som ir sd detaljerat
att det tar hinsyn till alla de olika situationer som kan uppstd. Ett
enkelt system for stillforetridarskap kan 1 vissa fall komma att leda
till att beslut fattas 1 strid med personens férmodade vilja. Det ir
inte sikert att den som utpekas som stillforetridare enligt ett
sddant forslag alltid dr den som faktiskt stir den enskilde nirmast.
Stillforetridarskapsfrigan  ir mycket komplex och kriver
stillningstaganden till vissa grundliggande frigor om minniskors
forhallande till varandra.”

Utredningen konstaterade vidare att det forslag som limnas nir
det giller forfarande 1 friga om beslutsoférmdgna vuxna inte ir i
enlighet med bestimmelserna 1 Europarddets konvention om de
minskliga rittigheterna och biomedicin.’® T artikel 6 i konven-
tionen anges att en medicinsk 3tgird fir utforas endast om den
beslutsoférmognes foretridare eller en myndighet, en person eller
ett organ som angetts i lag har godtagit dtgirden. De bestimmelser
som utredningen foreslir bor emellertid i férsta hand kunna gilla 1
avvaktan pd att en samlad reglering av frigan kommer till stind.”

Aven experten Elisabeth Rynning tog i sitt sirskilda yttrande
upp frigan om stillningen fér patienter med bristande besluts-
férmaga enligt lagférslaget och hon konstaterade bl.a. att detta inte
tillgodoser berittigade krav p3 ett tillfredsstillande integritetsskydd.”

7.4.2  Arendets fortsatta hantering

Hosten 2013 meddelade Socialdepartementet att man inte hade for
avsikt att lita forslagen ligga till grund fér proposition. Frigan
kommer i stillet att beredas vidare inom departementet.”
Registerforskningsutredningen anger® i sitt betinkande Unik
kunskap genom registerforskning (SOU 2014:45) att man som
utgdngspunkter i arbetet har haft Biobanksutredningens forslag om

5 A.bet. s. 298 f.

*¢ Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with
regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and
Biomedicine.

7S0OU 2010:81 s. 303 {.

% Abet. s. 587 f.

3% Se Unik kunskap genom registerforskning (SOU 2014:45) s. 310.

05, 458.
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sparbarhet av vivnadsprover och biobankernas behandling av
personuppgifter.

7.5 Utredningen om ratt information i vard och
omsorg

7.5.1 Inledning

Utredningen om ritt information i vird och omsorg* éverlimnade
sammanlagt tvd delbetinkanden och ett slutbetinkande samt en
delredovisning. Ett av dessa delbetinkanden ir Ritt information —
Kvalitet och patientsikerhet f6r vuxna med nedsatt beslutsférmiga
(SOU 2013:45). Det delbetinkandet har resulterat i lagstiftning®
och berérs inte nirmare hir (se istillet avsnitt 3.2.4). I detta
avsnitt kommer endast att redogdras for innehdllet i
slutbetinkandet Ritt information pd ritt plats 1 rite td
(SOU 2014:23) och det i en 6vergripande och kortfattad form som
bygger pd sammanfattningen i slutbetinkandet. Slutbetinkandet
bereds f6r nirvarande i Socialdepartementet.

7.5.2  Slutbetdnkandet Réatt information pa ratt plats i ratt tid

I slutbetinkandet SOU 2014:23 finns ett stort antal férslag som
syftar till att 6ka forutsittningarna f6r en mer indaméilsenlig och
sammanhillen informationshantering inom och mellan hilso- och
sjukvdrden och socialtjinsten. Det handlar bl.a. om férslag som ska
minska tillimpningsproblemen med nuvarande lagstiftning,
reducera de negativa konsekvenserna av regelverkets organisa-
toriska fokus, stirka integritetsskyddet och tydliggora ansvaret for
att ritt information finns pd ritt plats 1 ritt tid.

Utredningen foéreslir en ny lag med namnet hilso- och
sjukvdrdsdatalag, som ska ersitta den gillande patientdatalagen
(2008:355). Forslaget innebir att minga bestimmelser 6verférs
materiellt oférindrade till den nya lagen. Utredningen féreslar dven
att en ny lag, benimnd socialtjinstdatalag, ska inforas avseende

1 Dir. 2011:111, 2012:23 och 2013:43.
2 SFS 2014:829.
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behandling av personuppgifter inom socialtjinsten. Den ska gilla
for kirnverksamheten 1 socialtjinsten, dvs. verksamhet som utfors
av kommunala myndigheter, enskilda verksamheter och Statens
institutionsstyrelse. Lagarnas struktur och materiella innehall bér i
stort dverensstimma sinsemellan.

Forbittrade mojligheter till direktitkomst mellan vardgivare
inom en huvudmans ansvarsomride m.m.

Utredningen forsldr att det ska vara tilldtet att utbyta nédvindiga
uppgifter om en patient pd samma enkla sitt oavsett hur virden i
ett landsting eller 1 en kommun ir organiserad. Den féreslar dirfor
att det ska bli tilldtet f6r offentligfinansierade virdgivare att, inom
en huvudmans ansvarsomride, utbyta uppgifter om en patient med
hjilp av direktdtkomst med stéd av samma regler, oavsett om
verksamheten drivs offentligt eller privat. Inom det egna
landstinget eller inom den egna kommunen ska informationen
kunna folja patienten pd ett enkelt och sikert sitt som ir till nytta
for honom eller henne. For att tillgodose patienternas behov av
integritetsskydd foreslds att patienten ska fi en ritt att begrinsa
den elektroniska dtkomsten inom och mellan dessa virdgivare.
Detta pd si sitt att verksamheter som 1 praktiken inte deltar 1
patientens vard och behandling inte heller fir ta del av uppgifterna.
En sddan spirr kan sedan hivas med patientens samtycke eller i en
nodsituation dir patienten inte kan limna samtycke.

For att forbittra kommuners och landstings mojligheter att
planera, folja upp och kvalitetssikra den hilso- och sjukvird kom-
munen eller landstinget har huvudmannaansvaret f6r, oavsett hur
hilso- och sjukvirden ir organiserad, foresldr utredningen en
tystnadspliktsbrytande uppgiftsskyldighet som gor att en privat
virdgivare kan limna ut sddana uppgifter till huvudmannen som
behévs for att denne ska kunna leva upp till sitt ansvar som
huvudman enligt hilso- och sjukvirdslagen (1982:763).
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Jamlik tillgdng till sammanhdllen journalféring

En konsekvens av utredningens forslag om forbittrade mojligheter
tll direktdtkomst mellan virdgivare inom en och samma
huvudmans ansvarsomride ir att tillimpningsomridet f6r reglerna
om sammanhillen journalféring krymper. I stillet f6r som i dag
gilla vid allt informationsutbyte genom direktdtkomst mellan
vardgivare kommer reglerna att tillimpas fér informationsutbytet
mellan vérdgivare som finansieras av olika huvudmin. Genom
sammanhéllen journalféring kan viktig information om patienterna
finnas tillhands i den stund och pd den plats behovet f6r patienten
uppstir. En forutsittning f6r det dr dock att patienten inte motsatt
sig informationsutbytet, men det finns tvi undantag.”

For att den som har nedsatt beslutsférmiga ska ha samma
mojligheter som andra individer att dra nytta av ett mer
patientsikert och effektivt informationsutbyte féreslér utredningen
ett undantag som innebdr att virdgivare, under vissa férut-
sittningar, kan gora personuppgifter tillgingliga i1 system for
sammanhillen journalféring dven om patienten inte kan ta emot
information och ta stillning till tgirden.

I syfte att en virdgivare, som stdr i begrepp att ge patienten vird
och behandling, ska f& ta del av uppgifter 1 system fér sam-
manhdllen journalféring krivs 1 dag att patienten limnar ett sirskilt
samtycke till sjilva 8tkomsten och anvindandet av uppgifterna.
Utredningen foresldr att detta krav inte dverférs till hilso- och
sjukvdrdsdatalagen. I stillet ska patientens samtycke till sjilva
hilso- och sjukvirdsinsatserna utgéra grunden for vilka uppgifter
hos andra virdgivare som det ir tillitet att ta del av. Enligt
utredningen ir en konsekvens av detta forslag att det blir mojligt
att ta del av uppgifter genom sammanhéllen journalféring dven i
samband med vird och behandling av en person som har nedsatt
beslutsférmaga. Om hilso- och sjukvirdspersonalen anser att en
viss vdrdinsats kan ges trots att patienten inte kan uttrycka sitt
samtycke till virden, f&r personalen ocksi ta del av de uppgifter

# De undantag som utredningen féreslar ir att uppgifter om ordinerade likemedel och upp-
gifter som ger en varning om att patienten har visat intolerans eller har en 6verkinslighet
som innebir allvarlig fara f6r patientens liv eller hilsa, alltid ska f3 finnas tekniskt dtkomliga
s att uppgifterna kan nds i de situationer det behévs fér patientens vérd.
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som behovs for att den aktuella virden ska kunna ges pd ett
patientsikert sitt och med hog kvalitet.

Nya former {6r informationsutbyte inom socialtjinsten

Nir det giller informationshanteringen inom socialtjinsten finns
anledning att gora den mer indamailsenlig genom att lita informa-
tionen félja individen 1 stillet fér organisationsgrinserna.
Utredningen anser att socialtjinsten behéver ha legala forutsitt-
ningar for en indaméilsenlig samverkan i den individinriktade
verksamheten. De foreslir dirfor att det 1 en kommun som viljer
att organisera socialtjinsten 1 flera olika nimnder och kommunal-
igda bolag ska vara tillitet att utbyta personuppgifter mellan
nimnderna och bolagen genom direktdtkomst. For att ytterligare
forbittra mojligheterna till indamalsenliga arbetssitt inom social-
yjdnsten foreslds att det under vissa forutsittningar dven ska vara
tillitet med direktdtkomst mellan olika utférare av socialtjinst,
oavsett om de ir kommunala eller privata. Denna form av direkt-
dtkomst ska endast omfatta det informationsutbyte som behovs 1
samband med genomférandefasen i socialtjinsten. Den enskildes
samtycke krivs for informationsutbytet. Genom forslagen fir
socialtjinsten motsvarande mdojligheter att hantera och utbyta
information som hilso- och sjukvirden.

Direktitkomst mellan hilso- och sjukvird och socialtjinst och
gemensam vird- och omsorgsjournal

Minga individer har i dag behov av insatser bdde frén hilso- och
sjukvirden och socialtjinsten. Inte minst foér ildre personer,
personer med funktionsnedsittningar, personer med missbruks-
eller beroendeproblematik eller personer med psykisk ohilsa krivs
ofta en omfattande samverkan 6ver organisatoriska och profes-
sionella grinser for att den enskilde ska f& sina behov av hilso- och
sjukvdrd och socialtjinst tillgodosedda. Bland annat av detta skil
foreslir utredningen att vardgivare i hilso- och sjukvirden och
utférare 1 socialtjinsten ska kunna f§ mojlighet att ha en gemensam
informationshantering, som de kan vilja formen fér; antingen
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direktdtkomst mellan hilso- och sjukvird och socialtjinst eller en
gemensam vird- och omsorgsjournal.

Den enskilde individens tillgdng till uppgifter om sig sjilv och
mojligheterna att férfoga 6ver dessa

Enligt gillande ritt fir en virdgivare ge en patient direktitkomst
ull uppgifter om sig sjilv. Utredningen féresldr dven uttryckliga
bestimmelser som ger den som bedriver verksamhet inom social-
ginsten mojlighet att ge individen direktitkomst till sina person-
uppgifter och dokumentation om den itkomst som férekommit
(loggar).

Normalt giller inte sekretess till skydd fér en enskild 1 for-
hillande till denne sjilv. T hilso- och sjukvirden finns dock bestim-
melser 1 25 kap. 6 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)
och 6 kap. 12 § andra stycket patientsikerhetslagen (2010:659) som
1 vissa fall medfér att sekretess eller tystnadsplikt kan bedémas
foreligga dven mot individen sjilv. Utredningen anser att bestim-
melserna om sekretess mot patienten sjilv inte ir férenliga med ett
tidsenligt forhillande mellan hilso- och sjukvirden och patienten
och att eventuella risker med att ta bort sekretessen viger for-
hillandevis litt jimfort med de vinster det f6r med sig. Forslaget dr
dirfor att bestimmelserna om sekretess och tystnadsplikt mot
patienten sjilv tas bort. Vidare bedémer utredningen att det ska
vara mojligt f6r den enskilde att 13ta ndgon annan ta del av korrekta
och aktuella uppgifter pd ett indamélsenligt sitt.

En informationshantering som stodjer tillginglighet, sikerhet
och skyddet for den personliga integriteten

Utredningen foresldr flera bestimmelser om ansvaret for en siker
och indamilsenlig hantering av personuppgifter i de tvd nya
lagarna. Det handlar bide om att se tll att uppgifter finns till-
gingliga och att uppgifter hanteras s att obehoriga — vare sig det ir
inom eller utom verksamheten — inte kan komma &t dem. I lagarna
ska finnas flera bestimmelser som uttrycker vad som innefattas i
detta ansvar f6r siker hantering av personuppgifter. Nigra exempel

307



Utredningar av betydelse for uppdraget SOU 2015:80

ir bestimmelser om krav pd behorighetsstyrning och &tkomst-
kontroll.

En informationshantering som ger férutsittningar for forskning
och kliniska likemedelsprévningar

Utredningen féresldr en mojlighet till direktdtkomst for killdata-
granskning (monitorering) vid forskning inom hilso- och sjuk-
virden. Sddant utlimnande fir endast goras avseende patienter som
har samtyckt till deltagande i forskningsstudien och till den
personuppgiftsbehandling som gérs inom ramen f6r studien, samt
till utlimnandet av uppgifter for killdatagranskningen.
Utredningen foresldr dven att det uttryckligen ska framg3 av de
tvd nya lagarna att personuppgiftsbehandling for att antalsberikna
mojliga deltagare 1 forskning inom hilso- och sjukvérden ir tilltet.
Vidare ska det vara tillitet att behandla personuppgifter for att
identifiera mojliga deltagare som kan erbjudas medverkan 1 en
forskningsstudie, om studien ir godkind av en regional eller central
etikprovningsnimnd. Forslaget innefattar dven ett krav pd
virdgivare att ta fram nirmare riktlinjer som beskriver hur den hir

personuppgiftsbehandlingen ska g3 till.

7.6 Uppdrag om framtidsfullmakter
7.6.1 Inledning

Som nimnts 1 avsnitt 7.2.6 ovan var remissinstanserna 1 huvudsak
positiva till Férmynderskapsutredningens férslag i SOU 2004:112
de delar som gillde framtidsfullmakter. I framférallt tvd avseenden
fick dock forslaget kritik. Flera instanser invinde mot att det ir
fullmiktigen som ska avgora nir fullmakten trider i kraft. Vidare
ansdg flera remissinstanser att den foreslagna tillsynen inte ir
tillrickligt omfattande. Efter att slutbetinkandet remitterats har
lagstiftning om framtidsfullmakter antagits 1 Finland och Norge.
Regeringen ansdg dirfor att det fanns behov av att komplettera
forslaget och gav i juni 2013 en utredare i uppdrag* att limna

“ Dnr Ju2013/4614/P.
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forslag om vissa kompletterande bestimmelser till Férmynder-
skapsutredningens forslag till lag om framtidsfullmakter.

Uppdraget slutfordes 1 maj 2014 med promemorian Framtids-
fullmakter (Ds 2014:16). I promemorian limnas bl.a. ett lagforslag
— forslag tll lag (0000:000) om framtidsfullmakter och om
behorighet 1 vissa fall fér anhériga — som innehidller vissa
kompletterande bestimmelser till Formynderskapsutredningens
lagforslag om framtidsfullmakter.” Det féreslis att en ny typ av
fullmakter, s.k. framtidsfullmakter, inférs. Framtidsfullmakter ir
giltiga nir en fullmaktsgivare p.g.a. psykisk stérning, sjukdom,
skada eller liknande forhdllande varaktigt och 1 huvudsak dr ur
stdnd att ha hand om de angeligenheter som fullmakten avser. I
stora delar Overensstimmer den foreslagna lagen med
Férmynderskapsutredningens lagfoérslag 1 denna del. Utredarens
lagforslag, till vilket hinvisningar sker 1 foljande avsnitt, &terfinns 1
bilaga 5 till detta betinkande.

Redogérelsen for forslagen 1 Ds 2014:16 grundar sig 1 huvudsak
pa utredarens lagforslag och forfattningskommentar®® och pa vissa
stillen hinvisas ocksd till den allminna kommentaren. Det gors
endast kommentarer nir forslagen 1 SOU 2004:112 och Ds 2014:16
inte 6verensstimmer.

7.6.2  Stillforetradarskap genom framtidsfullmakter
Innebord

En framtidsfullmakt definieras i 1 kap. 1 § som en fullmakt &t en
eller flera personer att foretrida fullmaktsgivaren efter den tid-
punkt d& fullmaktsgivaren p.g.a. psykisk storning, sjukdom, skada
eller liknande forhdllande varaktigt och i huvudsak ir ur stind att

# Utdver regler om framtidsfullmakter innehéller promemorian — liksom SOU 2004:112 —
lagférslag om sirskilda behérighetsregler f6r anhériga som innebir att en vuxen person som
saknar f6rméga att sjilv ha hand om sina ekonomiska angelidgenheter kan 3 hjilp av anhoriga
i dessa avseenden. De foreslagna behorighetsreglerna skapar, menar utredaren, en rittslig
ram f6r sidana vardagliga rittshandlingar som ménga anhériga redan i dag foretar utan direkt
lagstdd. Enligt forslaget dr det i férsta hand den enskildes make eller sambo som kommer i
friga, direfter barn, barnbarn, forildrar och syskon i turordning. Férslagen i den delen
behandlas inte i detta avsnitt.

# Ds 2014:16 5. 149-175.
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ha hand om de angeligenheter som fullmakten avser.”” Ett krav for
att uppritta en framtidsfullmakt ska vara att personen kan ta
stillning sjilv. 1 frigan vid tidpunkten f6r fullmaktens
upprittande.® Det framhélls sirskilt att den féreslagna bestim-
melsen inte triffar alla former av bristande rittslig handlings-
férmaga, utan endast fall dir fullmaktsgivaren ir varaktigt och 1
huvudsak ur stdnd att ta hand som sina angeligenheter, dvs. 1
praktiken permanenta tillstdnd av beslutsoférmiga.*

En framtidsfullmakt kan, enligt 1kap. 2§ férsta stycket,
omfatta bdde ekonomiska och personliga angeligenheter. Det ska
klart framgd av fullmakten att den har verkan efter den tidpunkt
som anges i 1 kap. 1 §.°

Ett férordnande i en framtidsfullmakt som omfattar &tgirder
inom hilso- och sjukvirden saknar verkan (1kap. 2§ andra
stycket). Detta andra stycke innebir en dndring i férhdllande till
Formynderskapsutredningens forslag. Andringen motiveras bla.
med att frigan om stillféretridarskap pd hilso- och sjukvirds-
omrédet bér behandlas 1 sirskild ordning eftersom den ir komplex
och miste bedémas utifrin delvis andra utgdngspunkter och med
beaktande av andra intressen och regleringar in de som ligger till
grund fér dvervigandena.”

“ Med ”framtidsfullmakt” avses i forslaget sidana fullmakter som i Europaridets rekom-
mendation om principer fér framtidsfullmakter benimns ”continuing powers of attorney”,
Ds 2014:16 s. 150 (se ovan 1 avsnitt 4.10). Forslaget 1 denna del &verensstimmer med
Férmynderskapsutredningens forslag.

#SOU 2004:112 5. 1226.

* Ds 2014:16 s. 100.

0T forslaget hinvisas, bl.a. vad giller begreppen ekonomiska och personliga angeligenheter,
till Férmynderskapsutredningens forfattningskommentar pi s. 1227-1228. Till personliga
angeligenheter hérde, enligt Férmynderskapsutredningen, bla. frigor om att erhilla sociala
férméner frin det allminna och forskning pd person. Aven itgirder inom hilso- och sjuk-
vird ingick, enligt utredningen, principiellt i handhavandet av fullmaktsgivarens personliga
angeligenheter. For att sddana itgirder skulle omfattas av ett forordnande i en framtids-
fullmakt krivdes dock enligt Férmynderskapsutredningens forslag att detta uttryckligen
angavs 1 framtidsfullmakten Har en sddan precisering gjorts, fir den enligt férslaget bety-
delse ocks4 for framtidsfullmiktigens behorighet i vissa fall att limna samtycke till forskning
(se vidare SOU 2004:112 s. 448 ff. och 1227 {f.).

> Se Ds 2014:16 5. 101 ff. ddr ocks3 bl.a. denna utredning nimns.
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Upprittande

Framtidsfullmakter ir enligt forslaget forenade med flera villkor
och formkrav. En framtidsfullmakt kan upprittas endast av den
som har fyllt 18 &r (se 1kap. 1§ andra stycket). Den ska vara
skriftlig och ska undertecknas, eller underskriften bekriftas, i tvd
vittnens samtidiga nirvaro. Vittnena, som mdste ha kinnedom om
att handlingen ir en framtidsfullmakt, ska bekrifta den med sina
underskrifter. Samma villkor som giller for testamentsvittnen ska
gilla for fullmaktsvittnen (se 1 kap. 3 §). I lagforslaget anges vidare
att en framtidsfullmakt bor dateras och att vittnena pd fullmakten
bér anteckna iakttagelser om fullmaktsgivarens hilsotillstind och
andra omstindigheter som ir av betydelse f6r fullmaktens giltighet

(se 1 kap. 48§).

Aterkallelse

Enligt forslaget saknar ett férordnande om att en framtidsfullmake
inte kan &terkallas verkan (se 1 kap. 5 §). I huvudsak ska reglerna i
AvtL om &terkallelse av skriftliga fullmakter gilla iven
framtidsfullmakter. Det innebir att en fullmaktsgivare som will
dterkalla fullmakten ska 3terta eller l8ta forstora handlingen. Ett
meddelande till tredje man om att fullmakten ir dterkallad ska gilla
som 4terkallelse gentemot honom eller henne. I 6vrigt ska 2 kap.
17, 19 och 20 §§ AvtL gilla for dterkallelse eller férklaring att en
framtidsfullmakt ska vara kraftlos (se 1 kap. 5-7 §§).

Enligt 1kap. 8§, som idr ny i férhdllande till Férmynder-
skapsutredningens forslag, har en person som enligt 1 kap. 20§ 1
har utsetts av fullmaktsgivaren for att granska fullmiktigens verk-
samhet samma mojligheter att dterkalla fullmakten som fullmakts-
givaren sjilv (se mer om 1 kap. 20 § 1 nedan). Detta forutsatt att
fullmaktsgivaren inte har bestimt annat.

Ikrafttridande

Forslaget innebir att en framtidsfullmakt trider i kraft nir
fullmaktsgivaren dr varaktigt och 1 huvudsak ur stind att ha hand
om de angeligenheter som fullmakten avser och fullmakten har
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registrerats hos dverférmyndaren (1 kap. 9 § 1-2 och 1 kap. 10 §).
Om inte annat sigs i fullmakten ir det fullmiktigen som ska avgora
nir denna tidpunkt har intritt. For att avgdéra om sd ir fallet ska
fullmiktigen vara skyldig att inhimta likarintyg eller annan
likvirdig utredning om den enskildes hilsotillstdnd innan han eller
hon ansoker om registrering (1 kap. 10§ andra stycket). Ett
férordnande for en person att vara fullmiktig anses innefatta ett
medgivande fo6r fullmiktigen att ta del av uppgifter betriffande
fullmaktsgivarens hilsotillstdnd (se 1 kap. 10 § tredje stycket).

Bestimmelserna om skyldigheten att inhimta likarintyg eller
likvirdig utredning och om registrering ir nya 1 forhillande till
Foérmynderskapsutredningens forslag. Dirigenom sikerstills att
bedémningen av fullmaktsgivarens tillstdnd alltid kommer att
grundas p3 ett objektivt medicinskt underlag.”® Ett forfarande med
registrering har, enligt utredaren, flera fordelar. Dirigenom skapas
ett yttre faktum rorande ikrafttridandet som dr synbart for tredje
man. En registrering garanterar att 6verférmyndaren far kinnedom
om fullmaktstérhillandet och sikerstiller dessutom att en fram-
tidsfullmakt inte forbises 1 samband med prévningen av god-
manskap eller foérvaltarskap (som 1 ménga fall initieras efter en
ansékan frin Sverférmyndaren eller dir annars éverférmyndaren
spelar en viktig roll).

Utifrdn grundtanken att framtidsfullmaktsinstitutet bor vara si
enkelt och litthanterligt att allminheten inte avhiller sig frén att
utnyttja det ir det naturligtvis av vikt att registreringsprocessen
utformas pd ett sddant sitt att det inte tynger forfarandet mer in
nédvindigt. Provningen av en ansdkan om registrering bor dirfor i
princip begrinsa sig till en kontroll av att de formella
forutsittningarna for ikrafttridandet ir uppfyllda. Med det avses
alltsd en granskning av att formkraven har iakttagits och att vill-
koren for fullmaktens ikrafttridande i 6vrigt ir uppfyllda.”® Férut-
sittningarna for att 6verférmyndaren ska registrera en fullmake
anges 11 kap. 11 §.

Ikrafttridandet kan i framtidsfullmakten enligt 1 kap. 12§
villkoras av en rittslig prévning av fullmaktsgivarens beslutso-
formiga. Oavsett vad som sigs 1 fullmakten ska en sddan prévning

52 Ds 2014:16 s. 106.
5 Ds 2014:16 s. 110 ff.
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nir som helst kunna pakallas av fullmiktigen. Prévningen ska goras
av allmin domstol. Aven denna bestimmelse ir ny i férhillande till
Formynderskapsutredningens férslag. Ett frivilligt prévnings-
torfarande ligger, enligt utredaren, vil 1 linje med grundtanken om
den enskildes autonomi och en sidan ordning kan bidra till att 6ka
fortroendet foér det nya fullmaktsinstitutet och dirmed ocksi till
dess mojlighet att utgora ett gdngbart alternativ till dagens legala
stillforetridarformer. En rittslig provning enligt ett villkor 1 full-
makten bor syfta till att klarligga de materiella férutsittningarna
for framtidsfullmaktens ikrafttridande, dvs. syfta till att faststilla
om fullmaktsgivaren p.g.a. psykisk storning, sjukdom, skada eller
liknande foérhillande varaktigt och i huvudsak dr ur stdnd att ta
hand om de angeligenheter som fullmakten avser.”*

Fullmiktiges fullgérande av uppdraget

I 1kap. 13 § 1 forslaget, som ir ny i forhillande till Férmynder-
skapsutredningens forslag, anges nigra grundliggande riktlinjer for
fullmiktigens fullgérande av uppdraget. I forsta stycket slds fast att
fullmiktigen ska agera i enlighet med fullmaktsgivarens intressen.
For att denna handlingsdirigerande regel ska aktualiseras krivs att
framtidsfullmakten ger fullmiktigen ett visst handlingsutrymme. I
annat fall har fullmiktigen att fullgéra uppdraget pad foreskrivet
sitt. Att handla utifrdn fullmaktsgivarens intresse ir, enligt
utredaren, inte alltid synonymt med att handla pd det sitt som
”bist gagnar” denne (jfr 12 kap. 3 § FB). Vad som &syftas ir i stillet
att fullmiktigen ska handla s& som fullmaktsgivaren fir antas ha
velat handla, om denne hade kunnat gora ett informerat val. Enligt
andra stycket samma bestimmelse ska fullmiktigen samrida med
fullmaktsgivaren 1 viktiga frdgor, om det idr limpligt och inte annat
foreskrivs 1 framtidsfullmakten.

Nir det giller det inbérdes forhillandet mellan fullmaktsgivaren
och fullmiktigen innebir forslaget att de rittsregler som giller
sysslomannaskap och fullmaktsférhillanden i 18 kap. HB ska gilla,
dock inte 1 friga om fullmiktiges arvodesritt (se 1 kap. 14 § och
15 § fjirde stycket).

> Ds 2014:16 5. 107 ff.
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I friga om rittshandlingar eller rittegdngar mellan fullmakts-
givaren och fullmiktigen eller ndgon som stir fullmiktigen nira
giller sirskilda begrinsningar (se 1 kap. 15 § forsta stycket). Enligt
bestimmelsen 1 andra stycket ir det mojligt t6r 6verférmyndaren
att, nir en intressekonflikt foreligger i1 en viss friga, férordna en
god man att foretrida fullmaktsgivaren 1 den frigan. I fjirde
stycket regleras fullmiktigens arvodesritt. Fullmiktigen kan ticka
nédvindiga utgifter och bestimma eget arvode 1 enlighet med vad
som sigs 1 framtidsfullmakten. Om arvodesfrigan inte behandlas 1
fullmakten ska fullmiktigen ha ritt till arvode endast nir det
utifrin uppdragets art och omfattning kan anses rimligt.

Fullmiktigen ansvarar, enligt 1 kap. 16 §, gentemot tredje man
for att han eller hon har nédvindig fullmakt.

Fullmaktsgivarens bundenhet

En fullmaktsgivare blir enligt férslaget omedelbart forpliktigad och
berittigad 1 forhallande till tredje man genom en rittshandling som
fullmiktigen har féretagit inom fullmaktens grinser och 1
fullmaktsgivarens namn (se 1 kap. 17 §). Har fullmiktigen 6ver-
skridit sin befogenhet nir han eller hon féretagit en rittshandling
giller denna mot fullmaktsgivaren, sdvida tredje man varken insig
eller borde ha insett att fullmiktigen 6verskridit sin befogenhet (se
1 kap. 18 §).

Granskning av hur framtidsfullmakten anvinds och verkan av
framtidsfullmakten i vissa fall

Enligt 1 kap. 20§, som ir ny i foérhillande till Férmynderskaps-
utredningens forslag, har fullmaktsgivaren, om han eller hon s&
onskar, tvd mojligheter att 1 framtidsfullmakten besluta om extern
overvakning av fullmiktigens verksamhet. Fullmaktsgivaren kan,
enligt forsta punkten, i1 framtidsfullmakten utse nigon att pd hans
eller hennes vignar motta redovisning frin fullmiktigen.
Fullmaktsgivaren kan alltsi peka ut en tredje person att évervaka
fullmiktigens verksamhet p4 fullmaktsgivarens vignar. Mojligheten
till en sddan 6vervakning sikerstills genom att denna tredje person
har ritt att motta redovisning 1 enlighet med vad fullmaktsgivaren

314



SOU 2015:80 Utredningar av betydelse for uppdraget

har férordnat. For det fall inget sdrskilt har foreskrivits 1 friga om
hur redovisningsskyldigheten ska fullgéras har den av fullmakts-
givaren utsedda personen ritt att begira in de upplysningar eller
den redovisning som han eller hon &nskar. Overvaknings-
mojligheten ir férenad med en méjlighet att dterkalla framtids-
fullmakten f6r fullmaktsgivarens rikning (se 1 kap. 8 §).

Som ett alternativ tll ett sddant privat 6vervaknings-
arrangemang som behandlas i forsta punkten kan fullmaktsgivaren
enligt den andra punkten istillet i framtidsfullmakten féreskriva
att fullmiktigen pd rlig basis (i likhet med férordnade férmyndare,
gode min och foérvaltare) ska limna sidan redogorelse for
forvaltningen till 6verférmyndaren som anges i 14 kap. 15 § FB.

Forslaget 1 1 kap. 21 § innebir att dverférmyndaren, oavsett vad
fullmaktsgivaren har beslutat enligt 1 kap. 20 §, har mojlighet att
begira in upplysningar om fullmaktsférhillandet och foretagna
dtgirder frin fullmiktigen. Denna kontrollmekanism ir inte avsedd
att anvindas systematiskt. Den ir endast avsedd att anvindas nir
overformyndaren har uppmirksammats pd brister 1 sddan
redovisning som getts in enligt 1 kap. 20§ 2 eller fullmiktigens
fullgérande av uppdraget annars har ifrdgasatts pa ett sidant sitt att
klargéranden ir ndédvindiga for att dverférmyndaren ska kunna ta
stillning till om det finns skil att férbjuda fullmiktigen att bruka
framtidsfullmakten enligt 1 kap. 22 §.

Bestimmelsen i 1 kap. 22 § 4r ny 1 férhéllande till Férmynder-
skapsutredningens foérslag. Enligt denna fir 6verférmyndaren
besluta att framtidsfullmakten inte lingre fir brukas av full-
miktigen, om han eller hon vid fullgérandet av uppdraget gjort sig
skyldig till missbruk eller allvarlig férsummelse eller annars visar
sig vara uppenbart oférmégen att ta tillvara fullmaktsgivarens
intressen pd det sitt som fir anses vara forutsatt i fullmakten.
Bestimmelsen ger alltsd dverférmyndaren ritt att pd vissa grunder
forbjuda fullmiktigen att bruka fullmakten. Ett sidant forbud
innebir att framtidsfullmakten frintas sin verkan (se 1 kap. 25 §).
Nir fullmaktsgivaren sjilv har bemyndigat en person att granska
fullmiktigens verksamhet (se 1kap. 20§ 1) ir mojligheten att
ingripa in mer begrinsad. I sddana fall krivs, enligt andra stycket,
sirskilda skil for att 6verférmyndaren ska kunna intervenera i
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fullmaktsférhillandet.” Ett beslut om att en fullmiktig inte lingre
fir bruka en framtidsfullmake fir 6verklagas till tingsritt (sista
stycket).

Enligt 1 kap. 23 § — som ir ny i forhillande till Férmynderskaps-
utredningens forslag — har fullmaktsgivaren och hans eller hennes
make eller sambo och nirmaste sliktingar ritt att ta del av de
handlingar som har getts in till éverférmyndaren och som avser
fullmaktsforhillandet.

Om framtidsfullmakten har tritt i kraft men fullmaktsgivarens
tillstdnd inte lingre ir sidant som anges 1 1kap. 1§ saknar
fullmakten som huvudregel verkan (1 kap. 258§). I de fall god-
manskap enligt 11 kap. 4§ FB eller forvaltarskap anordnas for
fullmaktsgivaren dr framtidsfullmakten utan verkan fér de ange-
ligenheter som omfattas av beslutet (se 1 kap. 24 §).

Framtidsfullmiktiges ritt att 13ta annan rittshandla p3 den
enskildes vignar m.m.

Om inte annat sigs 1 framtidsfullmakten fir fullmiktigen vid eget
tillfilligt forhinder eller vid behov av hjilp 1 en viss, sirskilt angiven
angeligenhet genom fullmakt 6verldta behorighet att foretrida
fullmaktsgivaren (1 kap. 27 §). Fullmakten ska vara skriftlig och
stilld till en eller flera namngivna fysiska personer. En fullmakt
som ges vid tillfilligt férhinder far, enligt andra stycket, avse endast
ritthandlingar som avses 1 2 kap. 2 § (sedvanliga rittshandlingar
med anknytning till den enskildes dagliga livsféring). Andra typer
av rittshandlingar ir dock bindande f6r den enskilde, sivida den
mot vilken rittshandlingen riktade sig varken insig eller borde ha
insett det ritta forhéllandet.

7.6.3  Forslaget om dndring i AvtL

Som en f6ljd av inférandet av en lag om framtidsfullmakter innebir
forslaget att AvtL ska kompletteras med en bestimmelse som
klargor att ordinira fullmakter férlorar sin verkan vid den tidpunkt

5 Av 1 kap. 22 tredje stycket framgir att en fullmiktig ska f3 tillfille att yttra sig innan éver-
férmyndaren fattar beslut om att férbjuda denne frin att bruka fullmakten.
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d3 fullmaktsgivaren varaktigt och i huvudsak ir ur stind att ha
hand om sina ekonomiska angeligenheter.

7.6.4 Remissutfall

Flertalet remissinstanser stillde sig 1 huvudsak positiva till utre-
darens forslag i de delar som giller framtidsfullmakter. Instanserna
stillde sig alltsd allmint bakom att det bor skapas méjlighet for
enskilda att uppritta framtidsfullmakter. Nigra uttryckte dven att
forslaget dr vil genomarbetat och 6vervigt. Det framholls att det ir
beklagligt att det inte ges forslag om stillféretridarskap pd hilso-
och sjukvirdsomridet och att det vore dnskvirt om det fortsatta
arbetet med regler om framtidsfullmakter kan samordnas med det
arbete som genomfors av denna utredning. Det framférdes dven
detaljsynpunkter av olika slag pd forslaget.

7.6.5  Arendets fortsatta hantering

Forslaget om framtidsfullmakter bereds vidare 1 Justitie-
departementet. Civilutskottet foéreslog 1 ett betinkande™ att
riksdagen skulle tillkinnage som sin mening att regeringen snarast
ska dterkomma till riksdagen med ett lagforslag om framtids-
fullmakter och behérighetsregler for anhoriga. Ett system med
framtidsfullmakter ir, enligt utskottet, ett bra komplement till
anordnande av godmanskap eller foérvaltarskap och det finns ett
stort behov av att dndra lagen pd omrddena varfér frigan bor
prioriteras. Riksdagen bifoll utskottets forslag den 5 mars 2015.
Justitie- och migrationsministern Morgan Johansson bekriftade
den 3 juni 2015 i svar pd en riksdagsfriga® att arbete pigdr med att
ta fram en lagrddsremiss om en ny lag om framtidsfullmakter samt
att ambitionen ir att en proposition ska kunna limnas till riksdagen
under viren 2016.

% Civilutskottets betinkande 2014/15:CU6 den 3 februari 2015. I betinkandet behandlar
utskottet ett sjuttiotal motionsyrkanden frin den allminna motionstiden 2014 om olika
familjerittsliga frigor.
”Svar pd friga 2014/15:561 av Thomas Finnborg (M) Framtidsfullmakter, Dnr
Ju2015/4497/Statssekr.
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8.1 Inledning

Utredningen har tagit del av relevanta l6sningar 1 andra linder,
diribland de nordiska linderna.

Nir det giller de nordiska linderna redovisade Férmynderskaps-
utredningen 1 sitt slutbetinkande Frigor om férmyndare och
stillforetridare for vuxna (SOU 2004:112) en gedigen genomging
av de di gillande huvuddragen av gillande ritt 1 friga om
stillféretridare fér vuxna.! Lagstiftningen 1 de linder som
redovisades dir har emellertid 4dndrats 1 vissa delar, varfér en
uppdatering av uppgifterna gérs i detta kapitel. Uppgifter om
rittigheter for patienter 1 de nordiska linderna har tll viss del
himtats frin redogoérelsen 1 Patientmaktsutredningens del-
betinkande Patientlag (SOU 2013:2).?

I valet av vilka linder, utéver de nordiska, som limpligen bor
studeras har utredningen fitt gora ett urval. Nir jimforelser gors
mellan olika linder bor det & ena sidan alltid beaktas att det kan
finnas skillnader mellan linderna 1 olika avseenden, t.ex. nir det
giller hur rittssystemen ir uppbyggda och hur organisationen av
vird och omsorg ir utformad och finansierad. A andra sidan finns
det aspekter som alltid behover beaktas nir man tar fram regler om
stdd och hjilp till personer som inte kan ta stillning sjilva i olika
frigor i situationer inom vird, omsorg och forskning, t.ex. etiska
och juridiska aspekter. De stora dragen 1 andra linders lagstiftning
kan dirfér vara av intresse for utredningen att ta del av, dven om
det finns skillnader 1 olika avseenden.

''s. 385-410.
5. 88-102.

319



Internationell utblick SOU 2015:80

Utredningen har valt att studera relevanta 18sningar i England
och Wales samt Kanada. Redogorelsen tor the Mental Capacity Act
2005 (MCA) i England och Wales ges ett, relativt sett, stort
utrymme 1 detta kapitel. Ett skil till det dr att den lagstiftningen
och tillhérande Code of Practice ingdende behandlar manga av de
frigor som utredningen har att ta stillning till. Ett annat skil ll
det dr att nir utredningen har inhimtat information och syn-
punkter frin etisk, medicinsk och juridisk expertis pd omridet, si
har MCA framhéllits som en lagstiftning som utredningen limp-
ligen bor studera nirmare.

8.2 Danmark
8.2.1 Patienters rattsliga stallning

I Danmark inférdes 1998 en sirskild lagstiftning som reglerar
patienters rittsliga stillning.’ Sedan den 1 januari 2007 utgor
bestimmelserna om patienternas stillning ett avsnitt 1 en 6ver-
gripande balk, Sundbedsloven.* 1 lagen regleras hilso- och sjuk-
virdens skyldighet att sikerstilla respekten for individen, dennes
integritet och sjilvbestimmande samt ansvaret for att uppfylla
behovet av bl.a. lika tillgdng till hilso- och sjukvérd, valfrihet och
tillgdng till information. I avsnittet om patienters rittsstillning
ingdr bl.a. bestimmelser om vad som giller nir patienter saknar
mojlighet att ge informerat samtycke.

For den som varaktigt saknar beslutsférmdga kan samtycke
enligt de danska bestimmelserna ges av dem som ir nirmast
anhoriga, eller, under vissa forutsittningar, en verg’ eller hilso- och
sjukvirdspersonal (5 kap. 18 §).

Om en patient saknar férmdga att ge ett informerat samtycke
och patienten befinner sig i en situation dir égonblicklig behand-
ling krivs for att ridda liv, pd lingre sikt forbittra patientens
chanser att 6verleva eller visentligt férbittra behandlingens

? Den tidigare gillande lov nr 428 af 01/07/1998 om patienters retsstilling. Bestimmelser om
tvingsitgirder inom hilso- och sjukvird samt omsorg 3terfinns i Lov nr 810 af 19/07/2012
om social service.

*Sundhedsloven, LBK nr 1202 af 14/11/2014, avsnitt III.

> Se avsnitt 8.2.2 nedan.
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resultat, kan behandling inledas eller fortsitta utan samtycke
(5 kap. 19 §).

Enligt den danska lagstiftningen kan den som ir 6ver 18 4r och
inte ir stilld under férmynderskap skriva ett livstestamente dir han
eller hon kan uttrycka sina énskemil om behandling i en situation
dir sjilvbestimmande inte lingre kan utdvas av patienten sjilv
(5 kap. 26 §).

8.2.2 Vaergemalsloven

I den danska lagstiftningen fir vaerger anses utgdéra motsvarigheten
till instituten god man eller forvaltare 1 svensk ritt. Den nu gillande
vaergemdlsloven (Lov nr 1015 af 20/08/2007) tridde i kraft 2007.
Lagen giller stillforetridare foér sdvil unga som vissa vuxna
personer. Hir redovisas endast vissa regler som giller fér den
senare gruppen.

Veargen ska utses for att handla och fatta beslut pd de omrdden
dir den enskilde p.g.a. psykisk sjukdom (”sindssygdom”) — bl.a.
svirartad demens — eller himmad psykisk utveckling eller nigon
annan form av allvarligt vacklande hilsotillstdnd inte sjilv har den
féormiga som krivs foér att ta till vara sina angeligenheter. En
forutsittning dr att det finns ett sddant behov (5 §).°

Vergemdlet kan begrinsas till att avse ekonomiska angeligen-
heter eller personliga forhllanden och preciseringar ir mojliga.
Om inte nigot annat har sirskilt bestimts, ir det vargen som
handlar f6r den enskildes rikning p de omriden som har pekats ut.
Detta innebir inte i sig att den enskildes frintas sin rittsliga
handlingsférmdga; han eller hon betraktas alltjimt som myndig
58).

En annan variant ir mojlig, nimligen s.k. samovergemdl. Ett
samvargemdl kan endast bli aktuellt f6r den som p.g.a. oerfarenhet,
vacklande hilsa eller nigot annat liknande tillstdind har behov av

¢ Statsamtet (statsforvaltningen) antar efter ansékan ett antal fasta varger. Dessa ir enligt
huvudregeln skyldiga att acceptera en utnimning som varge i det enskilda fallet (8 och 10 §§
Bekendtgerelse om behandling af vargemails- och vargesager samt om faste varger og
vargens vederlag m.v., BEK nr 1075 af 11/12 2003). De fasta vargerna ir t.ex. prister,
sjukskoterskor eller advokater.

7 Nir det giller ekonomiska angeligenheter ir det under vissa férutsittningar som anges i 6 §
mdjligt att frénta en person dennes rittshandlingsférmaga.
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hjilp med att skota sina tillgdngar eller ta till vara andra ekono-
miska angeligenheter. Det férutsitts dven att den enskilde sjilv
ansoker om detta. Det ir samovergen och den enskilde som gemen-
samt beslutar i de frigor som samvargemilet omfattar; den en-
skilde ir siledes alltjimt myndig (7 §).

Omfattningen av vergemdl enligt 5 och 7 §§ ska anpassas efter
den enskildes behov och fir inte vara mer omfattande in nod-
vindigt. Tidsbegrinsade beslut ir mojliga, och ett mindre ingri-
pande vargemdl ska viljas om férhdllandena dndras. Vargemadlet
ska upphivas om forutsittningarna fér det inte lingre ir for
handen (8-10 §§).

En varge utses 1 anslutning till beslutet om att ett vergemal ska
inledas. Om vargen missbrukar sin stillning eller visar sig vara
olimplig for uppgiften, ska han eller hon frintas sin stillning.
Detta kan ocksd bli foljden om det dr nédvindigt av hinsyn till den
enskilde. Uppdraget bortfaller ocksd om vargen sjilv stills under
vergemdl (11 och 12 §§).

Beslut om vargemadl fattas av statsférvaltningen eller av dom-
stol. Vidare kan statsamtet dverlimna vissa mél till domstolen for
avgorande bl.a. om den enskilde har motsatt sig att sittas under
vergemdl (13§). Dessutom ir det till domstolen som stats-
forvaltningens avgdranden kan 6verklagas (22 §). Statsforvaltningen
eller 1 forekommande fall domstolen sérjer foér att utredning
inhimtas i milen, diribland att likarintyg utfirdas (18 §).

Ansokningar rérande vargemal gors av den enskilde, dennes
nirmaste sliktingar, vergen, kommunalstyrelsen, regionsridet eller
polismistaren (16 §). Den enskilde ska ha ritt att informera sig om
grunderna for ansékan och att uttala sig 1 saken (19 §).

Vargen ska ta till vara den enskildes intressen inom ramen fér
uppdraget och i viktiga frigor dessutom — om det ir mojligt — friga
den enskilde i angeligenheter av storre betydelse (24 och 26 §8).

Tillsynen 6ver varger utdvas av statsamtet och av s.k. forvalt-
ningsavdelningar® (28 §). Tillstind inhimtas frin statsférvaltni-
ngen, om vargen vill freta vissa rittsliga dispositioner (30 §).

8 Forvaltningsavdelningarna ir sirskilt godkinda privata institut (banker) som vargen sjilv
kan vilja i det enskilda fallet.
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8.3 Finland
8.3.1 Patienters rattsliga stdllning

Den finska lagstiftningen om patientens stillning’ tridde 1 kraft
1993. Finland var férst 1 Norden med att reglera 6vergripande
patientrittigheter 1 lag. I lagen behandlas bl.a. patientens ritt till
god hilso- och sjukvérd, ett gott bemétande och information samt
patientens sjilvbestimmande, minderdriga patienters stillning,
personalens tystnadsplikt m.m.

I friga om beslutsoférmdgna vuxna patienter anges i den finska
lagstiftningen att om en patient inte kan fatta beslut om virden
eller behandlingen, ska hans eller hennes lagliga foretridare eller en
nirstdende horas fore viktiga virdbeslut 1 syfte att utreda vilken
vird som bidst motsvarar patientens vilja. Om detta inte kan
utredas, ska patienten vdrdas pd ett sitt som kan anses vara
forenligt med hans eller hennes bista (6 § andra stycket).

Om patientens foretridare eller anhérige motsitter sig viss vard
eller behandling av patienten ska virden ges pd ndgot annat sitt
som ir godtagbart ur medicinsk synpunkt. I de situationer den
laglige foretridaren och/eller de anhorigas 3sikt om védrden eller
behandlingen gir isir, ska patienten virdas eller behandlas pd ett
sitt som kan anses vara férenligt med hans eller hennes bista. En
beslutsoférmogen patients lagliga foretridare har inte ritt att
forbjuda sddan vird som behdvs f6r avvirjande av fara som hotar
patientens liv eller hilsa (6 § tredje stycket).

Patienten ska beredas den vird som behévs for avvirjande av
fara som hotar hans eller hennes liv eller hilsa iven om hans vilja
p.g-a. medvetsloshet eller av ndgon annan orsak inte kan utredas.
Har patienten tidigare pd ett giltigt sitt uttrycke sin bestimda vilja i
frdga om vérden fir dock vird inte ges som strider mot hans eller
hennes viljeférklaring (8 §).

’ Lag om patientens stillning och rittigheter 17.8.1992/785.
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8.3.2 Lagen om férmyndarverksamhet m.m.

Ar 1999 tridde lagen om férmyndarverksamhet (nr 442/1999) i
kraft i Finland. Syftet med férmyndarverksamheten'® ir att bevaka
intressen och ritt fér de personer som p.g.a. omyndighet, sjukdom
eller frinvaro eller av ndgon annan orsak inte sjilva kan skéta sina
ekonomiska angeligenheter. Intressen kan bevakas dven 1 andra in
ekonomiska angeligenheter genom férmyndarverksamhetens
handhavande (1 §).

En intressebevakare kan férordnas bla. for myndiga personer
som behover stéd 1 skdtseln av sina angeligenheter. Om detta inte
ir en tillricklig dtgird for att skydda den myndiges intressen, kan
hans handlingsbehorighet 1 ekonomiska angeligenheter under vissa
forutsittningar begrinsas (3 och 18 §§).

Intressebevakare f6r en myndig dr den som av domstolen eller
formyndarmyndigheten har férordnats tll uppdraget. Flera
intressebevakare kan férordnas och vid behov kan det bestimmas
hur uppgifterna ska férdelas mellan dem (4 §). Intressebevakare ska
vara limpliga for uppdraget och ge sitt samtycke. Vid limplig-
hetsprévningen vigs bl.a. den féreslagna intressebevakarens skick-
lighet och erfarenhet in samt uppdragets art och omfattning (5 §).

Enligt 8§ fir en intressebevakare férordnas for en myndig
person som p.g.a. sjukdom, stérningar 1 de psykiska funktionerna
eller férsvagat hilsotillstind eller av nigon annan motsvarande
orsak saknar formdga att bevaka sina intressen eller skota
personliga eller ekonomiska angeligenheter som kriver tgirder
och som inte pd annat sitt blir skotta pd limpligt sitt. For-
myndarmyndigheten ska vid behov hos tingsritten anséka om att
intressebevakare férordnas. En intressebevakare kan férordnas om
den som behover intressebevakning inte motsitter sig detta. Om
personen 1 friga motsitter sig att en intressebevakare forordnas,
kan en intressebevakare likvil foérordnas, om vederbérande med
beaktande av sin situation och sitt behov av intressebevakning inte
har tillricklig orsak att motsitta sig 4tgirden. Ett intresse-

'°Enligt lagen om ordnande av intressebevakningstjinster i frmyndarverksamheten (nr
575/2008) avses med ordnande av intressebevakningstjinster vidtagande av dtgirder som
syftar till att det pd det regionala planet ska finnas tillrickligt med intressebevakningstjinster
for intressebevakaruppdrag enligt lagen om férmyndarverksamhet. Den allminna ledningen,
styrningen och 6vervakningen av verksamheten ankommer p3 justitieministeriet.
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bevakaruppdrag kan begrinsas till att gilla en viss rittshandling, ett
visst drende eller viss egendom.

Domstol férordnar intressebevakare 1 de flesta av de fall som nu
ar 1 friga (8§, jir 12 § som ger férmyndarmyndigheten mojlighet
att 1 vissa fall fatta beslut). Férordnandet giller tills vidare, under
den tid som anges nir férordnandet ges eller f6r viss uppgift (15 §).
Domstol kan i1 fértid dock skilja intressebevakaren frin uppdraget,
bl.a. om denne visar sig olimplig (16 §). Ett férordnande av
intressebevakare utgdr inget hinder fér huvudmannen att sjilv
forfoga 6ver sin egendom eller féreta rittshandlingar, om inte
ndgot annat bestims i lag (14 §).

Intressebevakaren ir behorig att foretrida sin huvudman vid
rittshandlingar som giller huvudmannens egendom och ekono-
miska angeligenheter, om domstolen inte har beslutat nigot annat
nir uppdraget gavs eller om nigot annat inte foreskrivs. Domstolen
kan ocksd férordna att intressebevakaren ska ha ritt att foretrida
huvudmannen 1 irenden som giller huvudmannens person, om
huvudmannen inte kan férstd sakens betydelse. Han eller hon ir
dock inte behorig att pid huvudmannens vignar samtycka till
iktenskap eller adoption, erkinna faderskap, godkinna ett
erkinnande av faderskap, uppritta eller dterkalla ett testamente
eller féretrida huvudmannen i andra sddana drenden som pid ett
jimforbart sitt dr personliga. Andra inskrinkningar 1 intresse-
bevakarens behorighet, t.ex. i friga om att skinka bort, silja eller
forvirva egendom, foljer av 32-35 §§. Sirskilda regler giller for
intressebevakarens ritt att foéra talan vid domstolar och myndig-
heter (29 §).

I sitt uppdrag ska intressebevakaren bl.a. samvetsgrant bevaka
huvudmannens rittigheter och frimja huvudmannens bista (37 §).
Intressebevakaren ska bl.a. se till att huvudmannen fir sidan vird,
omvirdnad och rehabilitering som med tanke pi huvudmannens
behov och férhillanden samt med beaktande av huvudmannens
Onskemal ska anses limplig (42 §). Intressebevakaren ska ta reda pd
huvudmannens §sikt innan han fattar beslut i ett drende, om saken
kan anses vara viktig f6r huvudmannen och hérandet kan ske utan
betydande svirigheter. Detta ir dock inte nddvindigt, om huvud-
mannen inte kan {6rstd sakens betydelse (43 §).
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Om inte nigot annat bestims sirskilt har intressebevakaren 1
irenden som hér till uppdraget ritt att {8 de uppgifter som huvud-
mannen sjilv har rite till (89 §).

I lagen finns dven regler om bl.a. intressebevakarens arvode och
kostnadsersittning (44 §), 6vervakning av intressebevakarens verk-
samhet (6 kap.) och registrering av intressebevakning (7 kap.).

8.3.3 Intressebevakningsfullmakter

Ar 2007 tridde lagen om intressebevakningsfullmakt (nr 648/2007)
1 kraft 1 Finland. Lagen tillimpas p& en fullmakt, en s.k. intresse-
bevakningsfullmakt, som fullmaktsgivaren har férordnat ska trida i
kraft om han eller hon férlorar f6rmgan att skota sina angeligen-
heter p.g.a. sjukdom, storningar 1 de psykiska funktionerna eller
forsvagat hilsotillstdnd eller av nigon annan motsvarande orsak
(1g.

Den som bemyndigas genom en intressebevakningsfullmakt kan
ges behorighet att foretrida fullmaktsgivaren i drenden som giller
fullmaktsgivarens egendom och 1 andra ekonomiska angeligen-
heter, men iven i drenden som giller fullmaktsgivarens person, om
denne saknar formdga att f6rstd deras betydelse vid den tidpunkt d&
fullmakten ska anvindas. Fullmakten kan begrinsas till att gilla en
viss rittshandling, ett visst drende eller viss egendom. Fullmakten
kan inte avse att pd fullmaktsgivarens vignar féreta vissa irenden av
personlig natur, t.ex. att samtycka till dktenskap eller adoption eller
erkinna faderskap (2 §).

En fullmakt kan utfirdas av den som har fyllt arton &r och som
har formiga att forstd fullmaktens innebord (58§). Fullmakten
upprittas skriftligt och ska bevittnas av tvd personer. Det finns
dven ett antal andra formkrav for fullmakten, bla. att det ska
framgd av handlingen att den trider i1 kraft om fullmaktsgivaren
forlorar formigan att skota sina angeligenheter p.g.a. sjukdom,
storningar i de psykiska funktionerna eller forsvagat hilsotillstdnd
eller av ndgon annan motsvarande orsak (6 §).

En fullmakt trider i kraft nir den har faststillts (10 § jimford
med 24 §). Detta gors av formyndarmyndigheten pd ansdkan av
fullmiktigen. Fullmakten ska faststillas om de formkrav som anges
1 6§ dr uppfyllda och om fullmaktsgivaren p.g.a. sjukdom, stor-
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ningar i de psykiska funktionerna eller férsvagat hilsotillstdnd eller
av ndgon annan motsvarande orsak i1 huvudsak har férlorat
féormdgan att skota de drenden som fullmakten giller. Det finns
dock dven undantagsregler, bl.a. fir fullmakten inte faststillas om
det ir uppenbart att fullmaktsgivaren saknade férmiga att forstd
fullmaktens betydelse nir han eller hon upprittade den. Till
ansokan om faststillelse av fullmakten ska bifogas ett likar-
utlitande eller annan jimférbar tillférlitlig utredning om att det
finns grunder for faststillelse (24 §).

Myndigheter och verksamhetsenheter inom socialvirden eller
hilso- och sjukvérden ir redan innan en intressebevakningsfullmakt
faststills skyldiga att, utan hinder av sekretessbestimmelserna, pd
begiran limna fullmiktigen de uppgifter och utredningar som
behovs for att faststilla om fullmaktsgivaren har férlorat sin for-
miga att skota de drenden som fullmakten giller (45 §). Statliga
och kommunala myndigheter samt vissa andra offentligrittsliga
samfund ir vidare, utan hinder av sekretessbestimmelser, skyldiga
att pd begiran limna férmyndarmyndigheten och domstolen de
uppgifter och utredningar som behévs for att avgora ett anhingigt
drende (46 §).

Férmyndarmyndigheten ska ge fullmaktsgivaren tillfille att bli
hérd med anledning av ansékan om faststillelse av en intresse-
bevakningsfullmakt. Om det framgir av den utredning som bifogas
ansokan om faststillelse att fullmaktsgivaren inte kan forstd sakens
betydelse, behover han eller hon inte ges tillfille till horande (26 §).

En fullmakt kan 3&terkallas dven nir den har faststillts, om
fullmaktsgivaren har férmdga att forstd terkallelsens innebord.
Aterkallelsen av fullmakten ska, pi ansokan av fullmaktsgivaren,
faststillas av féormyndarmyndigheten (12§ jimférd med 28§).
Formyndarmyndighetens beslut kan 6verklagas till férvaltnings-
domstolen (43 §).

Fullmaktsgivaren blir omedelbart berittigad och férpliktad i
forhllande tll tredje man genom en rittshandling som full-
miktigen foretar 1 fullmaktsgivarens namn inom intresse-
bevakningsfullmaktens grinser (14 §). Har fullmiktigen éverskridit
sin befogenhet enligt fullmakten blir emellertid fullmaktsgivaren
inte bunden av rittshandlingen (15 §).

Fullmaktsgivaren ska vid fullgérandet av sitt uppdrag for full-
maktsgivarens rikning bevaka dennes rittigheter och frimja hans
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eller hennes bista. Innan fullmiktigen fattar beslut i ett drende som
hor till uppdraget, ska han eller hon ta reda pd fullmaktsgivarens
3sikt, om drendet kan anses vara viktigt f6r honom eller henne och
hérandet kan ske utan betydande svdrigheter. Det senare giller
emellertid inte om fullmaktsgivaren inte kan forstd sakens betydelse

(165).

8.4 Norge
8.4.1 Patienters rattsliga stéllning

Den norska lagen om patient- och brukarrittigheter' tridde i kraft
2001. Lagen omfattar sdvil patienter som brukare, dvs. personer
som ansoker om eller mottar tjinster som omfattas av hilso- och
omsorgstjinstlagen.'”” Lagens indam4l 4r bl.a. att bidra till att siker-
stilla likvirdig tillgdng till hilso- och sjukvdrdstjinster av god
kvalitet for befolkningen. Den ska ocksd bidra till att frimja
fortroendet mellan patienten och hilso- och sjukvirden samt
tillvarata respekten for den enskilde patientens liv, integritet och
minniskovirde.

Huvuddragen i den norska lagstiftningen 1 friga om besluts-
oférmodgna ir foljande. Personer dver 16 3r anses ha samtyckes-
kompetens om inte annat sirskilt foljer av lag eller dtgirdens art.
Samtyckeskompetensen kan bortfalla helt eller delvis om patienten
p.g-a. fysiska eller psykiska storningar, senil demens eller psykisk
utvecklingsstérning uppenbart inte dr 1 stdnd att forstd vad
samtycket omfattar. Den som ger patienten vird ska avgdéra om
patienten saknar kompetens att samtycka. Hilso- och sjuk-
virdspersonalen ska anstringa sig foér att utifrdn patientens ilder,
psykiska tillstind, mognad och erfarenhet ligga férhdllandena till
ritta for att patienten sjilv ska kunna samtycka till virden (4 kap.
38).

Nir en patient inte har samtyckeskompetens har patientens
nirmaste anhoriga ritt att medverka tillsammans med honom eller
henne. Onskar patienten att andra personer ska vara nirvarande nir

"' Lov om pasient- och brukerrettigheter av 2 juli 1999 nr 63.
2 Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester m.m. av 24 juni 2011 nr. 30.
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hilso- och sjukvirdstjinster ges ska detta som huvudregel till-
motesgas.

I 4 kap. 6§ anges att for en patient Sver 18 &r som inte har
samtyckeskompetens kan den som virdar patienten ta beslut om
hilso- och sjukvird av mindre ingripande karaktir med hinsyn till
omfattning och varaktighet. Hilso- och sjukvird som innebir
allvarliga ingrepp for patienten kan ges om det anses vara i pati-
entens intresse och det dr troligt att patienten skulle ha gett
tillitelse till virden. Nir det ir mojligt ska information inhimtas
frdn patientens nirmaste anhoériga om vad patienten skulle ha
onskat. S3dan vdrd kan beslutas av den som ir ansvarig for hilso-
och sjukvirden efter samrdd med annan kvalificerad hilso- och
sjukvirdspersonal. Paragrafen ir inte tillimplig 1 de fall personen
motsitter sig dtgirden. I kapitel 4 A finns regler om hilso- och
sjukvird till patienter som inte kan samtycka och som motsitter sig
varden. I 4 kap. 9 § finns regler om patientens ritt att motsitta sig
vard 1 vissa sirskilda situationer, t.ex. vid livsférlingande be-
handlingar eller mottagande av blod eller blodproduketer.

Patienter som har frintagits sin rittsliga handlingsférmiga
avseende personliga angeligenheter enligt lagen om vergemdl” ska i
s& stor utstrickning som mojligt sjilva samtycka till hilso- och
sjukvirden. I det fall detta inte ir mojligt kan vergen samtycka pd
den omyndiges vignar (7 §).

8.4.2  Vergemal och framtidsfullmakter

Den 1 juli 2013 tridde lov om vergemdl av 26. mars 2010 nr 9 i
kraft. Nedan redogérs f6r huvuddragen i den nya lagstiftningen.

Den nya lagstiftningen ska, pd ett sitt som respekterar den
enskildes virdighet och integritet, sikra intressen f6r minderdriga
och sidana vuxna som inte kan agera pd egen hand. Lagen har i
forhdllande till den tidigare gillande lagstiftningen moderniserats
och anpassats efter dagens forhéllanden. Bl.a. har éverférmynderiet
overflyttats frdn att vara ett kommunalt organ till att organiseras av
fylkena. Viktiga delar i den nya lagstiftningen ir:

13 Se avsnitt 8.4.2 nedan.
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o legalfullmakter f6r vissa familjemedlemmar att representera en
person som p.g.a. hilsoskil inte lingre ir 1 stind att tillvarata
sina ekonomiska intressen,

o mojlighet till framtidsfullmake, dvs. en fullmakt f6r en eller flera
personer att representera fullmaktsgivaren efter det att han eller
hon p.g.a. bristande hilsa inte lingre dr i stdnd att tillvarata
intressen inom fullmaktens omride, och

e individanpassat vergemdl, dvs. att huvudregeln ir att vergemadlet
ska anpassas efter den enskildes behov, utan att denne mister sin
rittsliga handlingsférmiga. Endast undantagsvis ska rittslig
handlingsférmdga frintas den enskilde och di endast efter beslut
av tingsritt.

Lagen omfattar bide minderdriga och vuxna. En foérutsittning for
att vuxna personer ska omfattas ir att de p.g.a. psykisk eller fysisk
funktionsnedsittning inte sjilva kan ta till vara sina ekonomiska
och personliga intressen. Vergemal foreligger nir en underdrig eller
en vuxen, p.g.a. lag eller efter beslut av éverférmyndare eller dom-
stol, har en verge som ir berittigad att handla pd den underdriges
eller den vuxnes vignar.

En vuxen person kan frintas sin rittsliga handlingsférmiga i
ekonomiska angeligenheter under vissa forutsittningar. P3
bestimda omriden kan motsvarande beslut fattas dven nir det
giller personliga angeligenheter, férutsatt att det finns betydande
fara for att den enskilde kommer att agera pd ett sitt som i
visentlig grad dr dgnat att skada dennes intressen. Beslut av nu
nimnt slag kan bara fattas av domstol. Ett beslut om vergemal ska
ta stillning uttryckligen till omfattningen av vergemdl, t.ex. om det
ska begrinsas 1 sak eller 1 tid. Vergemilet bér inte vara mer
omfattande in nddvindigt och far inte omfatta befogenhet att rosta
1 val, samtycke till iktenskap, erkinnande av faderskap, samtycke
till organdonation, upprittande eller iterkallande av testamente
eller samtycke till vissa tvingsdtgirder.

Vergemdl beslutas efter ansékan av personen sjilv. Dirutéver
kan dven vissa familjemedlemmar och en likare pd en inrittning f6r
hilso- och sjukvard anséka. Vissa institutioner har anmilningskrav
for det fall att det finns behov av vergemal {6r en person som vistas
pé institutionen.
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Forutsittningar for att vergemal ska kunna anordnas fér vuxna
ir att den enskilde lider av psykisk sjukdom (“sinnslidelse”),
psykisk utvecklingsstdrning, missbruk (iven spelmissbruk) eller
allvarligt nedsatt hilsa. Demenssjukdom nimns som ett exempel pd
en psykisk sjukdom som kan ge upphov till vergemil. Kan den
enskilde p.g.a. ndgot av de nimnda foérhdllandena inte ta tll vara
sina intressen, kan vergemdl anordnas nir det finns ett sddant
behov. Samtycke till vergemdl ir en forutsittning, sdvida det inte
samtidigt ir friga om att ta ifrdn den enskilde rittslig handlings-
formiga eller den enskilde inte férstdr vad samtycket innebir.
Vergemilet kan avse ekonomiska och personliga férhéllanden.
Beslutet om vergemil ska meddelas den enskildes familje-
medlemmar. Ett meddelat beslut om vergemal kan aterkallas eller
indras om forutsittningar for det inte lingre féreligger. En verge
for en person som inte har frintagits sin rittshandlingsférmaga kan
inte foreta rittsliga dispositioner som den enskilde motsitter sig.

En annan variant ir att en person kan sittas under samvergemal,
vilket innebir att vergen kan rittshandla endast 1 férening med den
enskilde. Midlertidige verger kan utses med tidsbegrinsade mandat,
nirmare bestimt nir den ordinarie vergen har forhinder.

Fylkesmannen ir lokal vergemilsmyndighet. Fylkesmannen
behandlar drenden enligt lagen i férsta instans (med undantag fér
drenden dir en person frintas sin rittshandlingsférmiga) och
bedriver tillsyn ¢ver vergerna. Den centrala vergemalsmyndigheten
behandlar klagom3l pd fylkesmannens verksamhet och ir ansvarig
for tillsyn 6ver densamma.

Det finns ett sirskilt kapite] med bestimmelser om framtids-
fullmakter.'* Med sddana fullmakter avses tillstdnd f6r en eller flera
personer att foretrida huvudmannen efter det att han eller hon
p.g-a. psykisk sjukdom, inklusive demens eller kraftigt nedsatt
hilsa, inte lingre kan tillvarata sina intressen inom de omriden som
omfattas av fullmakten.

Vid upprittande av en framtidsfullmakt ska vissa 1 lagen angivna
formkrav f6ljas och handlingen kan upprittas av den som har fyllt
18 4r och som har férmdgan att forstd den fulla betydelsen av
fullmakten. Den kan avse ekonomiska och personliga férhillanden
samt kan begrinsas till specifika omrdden. I likhet med vad som

'* Kapitel 10.
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giller vid vergemdl kan framtidsfullmakten inte omfatta vissa
rittshandlingar som anges sirskilt 1 lagen.

Framtidsfullmakten bérjar gilla nir fullmaktsgivaren har
hamnat 1 ett tillstdnd av psykisk sjukdom eller nedsatt hilsa och
inte lingre kan tillvarata sina intressen. Framtidsfullmakten ska d&
faststillas vid vissa 1 lagen angivna férhillanden.

8.5 Island
8.5.1 Patienters rattsliga stéllning

Den islindska lagen om patientrittigheter”, tridde kraft den 1 juli
1997 och ir avsedd att tillforsikra patienter rittigheter i enlighet
med allminna minskliga rittigheter och virdighet. I den inledande
bestimmelsen &terfinns ett férbud mot diskriminering i ndgon
form. I lagen anges att patienten har ritt tll bista mojliga hilso-
och sjukvird som finns tillginglig.

Patienten har ritt till information pd ett sitt som han eller hon
kan forstd rérande

e sitt hilsotillstdnd, inbegripet information om eventuell sjukdom
och prognos,

e den foreslagna behandlingen och dess foérlopp, risker och
fordelar,

e andra mojliga behandlingssitt in det foreslagna och konsekven-
serna av att avstd frén behandling, samt

e mojligheten att fd en s.k. second opinion frdn en annan likare
eller annan personal som tillhér hilso- och sjukvirden.

For det fall patienten inte har férutsittningar att f6rstd informa-
tionen ska denna ges till en nira anhorig eller, om patienten har
blivit frintagen rittshandlingsférméga, till hans eller hennes
formyndare.

Patienten har ritt att bestimma om han eller hon ska acceptera
den foéreslagna behandlingen och hans eller hennes vilja i detta

'3 Lég um réttendi sjuklinga nr. 74/1997.
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avseende ska respekteras. For det fall patienten omfattas av lagen
om rittslig behorighet'® ska denna lagstiftning gilla betriffande
samtycke till behandling. Patientens ska dock, si ldngt det ir
mojligt, tillfrigas om sin instillning. Om patienten ir medvetslos
eller hans eller hennes tillstind ir sidant att han eller hon ir
forhindrad att uttrycka sin instillning rérande akut behandling, ska
samtycke till behandlingen férmodas foreligga, sdvida det inte ir
kint med sikerhet att han eller hon hade motsatt sig behandlingen.

8.5.2  Lagen om rattslig behorighet

Den islindska lagen om rittslig behérighet!” tridde 1 kraft 1998.

Personer 6ver 18 4r ska anses ha rittslig behorighet (ritts-
handlingstérmaga), bdde sdvitt avser ekonomiska och personliga
angeligenheter (artikel 1-3). Om det behovs kan dock den rittsliga
handlingsférmdgan frintas den enskilde i ekonomiskt och/eller
personligt hinseende, nimligen

— om den enskilde inte dr kapabel att ha hand om sina personliga
eller ekonomiska angeligenheter p.g.a. psykisk svaghet, &lders-
skroplighet, psykisk sjukdom eller ndgot annat allvarligt sjuk-
domstillstind,

— om den enskilde till foljd av &verdrivet alkohol- eller drog-
beroende inte klarar av att ha hand om sina personliga eller
ekonomiska angeligenheter,

— om den enskilde inte klarar av att ha hand om sina personliga
eller ekonomiska angeligenheter pd ett nojaktigt sitt p.g.a.
fysisk invaliditet, hilsoproblem, eller annan férsvagning och
dirfor bestimmer sig for att ansoka om att dennes rittsliga
handlingsférmaiga ska frintas denne, eller

— om bestimmelser i hilso- och sjukvirdslagstiftningen gor det
nddvindigt att fora den enskilde till sjukhus utan dennes med-
givande (artikel 4).

16 Se avsnitt 8.5.2 nedan.
7 Logradislog nr. 71 1997.
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Den enskilde kan frintas sin rittshandlingsférmiga under
begrinsad tid, hogst sex manader i taget, eller utan sidana
begrinsningar. Ett begrinsat frintagande av rittshandlingsférméiga
kan ocksi komma i friga i ekonomiska angeligenheter 1 forhillande
till vissa tillgdngar (artikel 5). Provisoriska beslut ir iven mojliga
(artikel 6).

Beslut ska fattas skyndsamt av ritten, som har att ta hinsyn till
att en person bara ska berdvas sin rittsliga handlingsférmédga i den
utstrickning som bedéms nédvindigt (artikel 9 och 12). Beslutet
kan hivas om forutsittningarna inte lingre féreligger. Har den
enskilde sjilv begirt att beslutet ska hivas, behover domstolen
agera endast om minst sex minader har gitt sedan beslutet fattades.
Beslutet kan ocksd éverklagas (artikel 15 och 16).

Har den enskilde frintagits sin rittsliga handlingsformiga 1 ett
eller flera avseenden &vergdr behorigheten att ha hand om den
enskildes angeligenheter till den lokale fé6rmyndartillsynsmannen.
Denne ska i sin tur utse en férmyndare s& snart som mojligt
(artikel 52). Den enskilde kan pdverka valet av férmyndare
(artikel 55). Férmyndaren har ritt att vidta sidana &tgirder som
den enskilde sjilv inte lingre kan genomféra. Férmyndarens beslut
ir bindande for den enskilde. Han eller hon kan under vissa
forutsittningar t.ex. skriva in den enskilde pd institution mot
dennes vilja (artikel 58).

Férmyndaren har generellt en skyldighet att samrida med den
enskilde och ska vidta atgirder 1 enlighet med vad som ir i1 den
enskildes intresse (artikel 60).

8.6 England och Wales
8.6.1 Allmant om the Mental Capacity Act 2005

I England och Wales giller sedan 2005 the Mental Capacity Act 2005
(MCA). Lagen innehéller bl.a. bestimmelser om

e hur en bedémning om avsaknad av beslutsférmdga ("lacks
capacity”) ska goras,

e vem som fir och ska fatta beslut fér en persons rikning 1
situationer d& han eller hon inte sjilv kan ta stillning och vilka
personer som ska involveras 1 beslutsfattandet, och
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o s.k. lasting power of attorney."

Efter en dom i Europadomstolen i mdlet H.L. mot U K" gjordes
ett omfattande tilligg i MCA i form av bestimmelser om s.k.
deprivation of liberty safeguards”® lagen omfattar inte sddan
psykiatrisk tvingsvird som regleras i Mental Health Act 1983.

MCA:s syfte dr att dels vara ett stdd for personer som saknar,
eller potentiellt kan sakna, férmdga att ta stillning 1 olika frigor i
specifika situationer, dels motverka att de som mdoter personer 1
sddana situationer ir alltfor restriktiva och kontrollerande mot
dem. Lagen ir vidare avsedd att balansera individens rittigheter att
fatta sjilvstindiga beslut gentemot skyddet mot skada for det fall
personen inte har férmiga att fatta beslut 1 en friga i en viss
situation.

Lagen innebir ett rittsligt ramverk for hur andra personer ska
agera och fatta beslut f6r beslutsoférmégna personers rikning. Ett
antal av de bestimmelser som &terfinns 1 MCA baseras pd sedan
tidigare existerande principer och praxis. Lagen ticker ett vitt
spektrum av beslut eller 3tgirder som kan tas eller vidtas
betriffande personer som hamnar i situationer dir de inte sjilva
kan ta stillning. Lagen giller bl.a. for alla personer som arbetar
inom hilso- och sjukvird eller omsorg och som deltar i vird,
behandling eller omsorg om en potentiellt beslutsoférmégen
person. Lagen innehéller dven flera avsnitt rérande forskning.”'

Besluten eller tgirderna kan rora frigor som 3terkommer
rutinmissigt 1 personens vardag, exempelvis vad personen ska ha pd
sig, eller vara av mycket ingripande och ”unik” karaktir, som ett
beslut om att personen ska flytta in i ett sirskilt boende eller
genomgd en avancerad operation. Lagstiftningen kan emellertid
inte anvindas for att fatta beslut gillande allt som rér personen.
Det finns vissa beslut som enligt annan lagstiftning inte fir fattas
av nigon annan in personen sjilv. Detta giller vissa familjerittsliga

'8 Fullmakter som ger fullmiktigen ritt att fatta beslut fér fullmaktsgivarens rikning i frigor
som ror hilso- och sjukvird och personliga frigor eller finansiella spérsmal, nir denne
saknar beslutsférméga (se vidare avsnitt 8.6.7).

Y H.L. mot U K, ansékan nr. 45508/99, dom av den 5 oktober 2004.

2 Bestimmelserna innehiller en rad administrativa och juridiska skyddsitgirder i syfte att
tillvarata rittigheterna for sidana vuxna beslutsoférmogna personer som ir eller kan vara
berévade friheten p virdinrittningar eller sirskilda boenden.

! Avsnitt 30-34 MCA.
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beslut, som samtycke till iktenskap, dktenskapsskillnad eller adop-
tion, men ocksd frigor som rér réstning och frigor om livs-
slutsdirektiv, dvs. att personen 6nskar och/eller motsitter sig viss
behandling i slutskedet av livet.

Det bor noteras att lagen ir avsedd att tillimpas situations-
bundet. En person kan t.ex. vara oférmogen att fatta beslut nir han
eller hon ir deprimerad, men vara fullt kapabel tll detta nir han
eller hon har ett bittre hilsotillstind. Det kan ocksd vara sd att
personen saknar férmdga (t.ex. p.g.a. begdvningshandikapp) att
fatta stora, livsavgorande beslut, men att personen har férmédga att
ta stillning 1 frigor som rér mer vardagliga ting.

Genom MCA introducerades ett antal nyheter i brittisk lag-
stiftning. Lagen innehdller en presumtion fér att en person ska
anses ha formdga att fatta egna beslut om inte annat framkommer i
situationen. FEtt test fir avgdra huruvida den enskilde har
beslutstormiga eller inte i varje enskild situation. En ”checklista”
anger hur personens bista ("best interests”) 1 varje fall ska avgoras
nir ett beslut ska fattas eller en tgird ska vidtas for en person.
Lagen ger mojligheter for en person att pd flera sitt — bl.a. genom
s.k. lasting power of attorney — pdverka forhillanden i en framtid,
nir han eller hon eventuellt inte har f6rmdga att fatta beslut 1 olika
avseenden. Detta kan exempelvis gilla 6nskemdl om att inte 3 en
viss medicinsk behandling i form av s.k. advanced decisions.”

En annan nyhet med MCA var att det inférdes foértydliganden i
friga om vilka 3tgirder hilso- och sjukvirdspersonalen kan vidta
nir ndgon saknar beslutsférmdga i1 en situation. Det inférdes dven
en funktion, the Independent Mental Capacity Advocate som
involveras nir det inte finns nigon 1 kretsen runt personen som kan
konsulteras. Nya skyddsdtgirder nir det giller forskning inférdes
ocksa. Slutligen inrittades en ny domstol — the Court of Protection —
och en ny ombudsman - the Public Guardian.

Ett av syftena med MCA var att bryta tidigare gillande brittisk
praxis angdende frigan om vad som ir personens bista. Denna
praxis byggde pd en beddémning utford av virdpersonal och
domstolar, dir patienters tidigare uttalanden och 6nskemdl samt
nuvarande dnskemdl och reaktioner méojligen noterades, men inte
tillits avgoéra bedomningen. I MCA har fokus flyttats till personen

22 Avsnitt 24-27 MCA.
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och syftet dr att integrera hans eller hennes egna, nuvarande och
tidigare, onskemdl och kinslor 1 sammanvigningen av dennes
bista.”” Den ordning som kommit till uttryck 1 MCA har i littera-
turen betraktats som en hybridform mellan sékandet efter perso-
nens bista och s6kandet efter resterna av personens tidigare vilja.**

Som stdd for lagens tillimpning finns en omfattande Code of
Practice” som utforligt forklarar och ger vigledande exempel om
tillimpningen av regleringen.

8.6.2  Sarskilt om grundprinciperna i MCA

MCA inleds med ett antal grundprinciper dir det bl.a. sl&s fast att:

1. en person® ska antas ha beslutsférmiga om det inte ir konsta-
terat att han eller hon saknar sidan formiga,

2. en person inte bor (7is not to be”) behandlas som oférmdgen att
fatta ett beslut sdvida inte alla praktiskt méjliga steg for att
hjilpa honom eller henne att gora detta har tagits men utan
Onskat resultat,

3. en person inte bor (*is not to be”) betraktas som besluts-
oférmoégen enbart dirfor att han eller hon fattar ett oklokt beslut,

4. en handling som utfors eller ett beslut som fattas {6r en person
som saknar beslutsférmiga eller f6r hans eller hennes rikning
méste utforas eller fattas i personens best interests,

5. innan en handling utfors eller ett beslut fattas miste beaktas
huruvida indaméilen med &tgirden kan tillgodoses lika effektivt
pd ett alternativt sitt, som begrinsar personens rittigheter och
handlingsfrihet mindre.”’

¥ Nielsen, Stillforetridarskap i vird och omsorg, s. 59 med hinvisning till Donnelly, M, Best
interest, patient participation and the Mental Capacity Act 2005. I: Medical Law Review,
17:1-29, 2009 och Donnelly, M, Healthcare decision-making and the law: autonomy,
capacity and the limits of liberalism, 2010.

2% Se Nielsen, Stillforetridarskap 1 vird och omsorg, s. 59.

» Mental Capacity Act 2005. Code of Practice, Department for Constitutional Affairs, 2007.
2 MCA ir endast tillimplig p3 personer som ir 16 ar eller dldre (avsnitt 2[5]).

77 Avsnitt 1 MCA.

337



Internationell utblick SOU 2015:80

Enligt den brittiska lagstiftningen har varje vuxen person ritt att
fatta egna beslut om de har férméga att gora detta. Principen att en
person som ir 16 4r eller dldre ska presumeras vara rittskapabel
innebir att det miste faststillas att sidan kapacitet inte foreligger
for att en person ska frintas mojligheten att fatta egna beslut.

Personer som kan antas sakna eller ha nedsatt beslutsformiga
bor enligt MCA ges stod for att kunna fatta egna beslut. Det ir
dirfor viktigt att alla praktiskt mojliga dtgirder har vidtagits for att
personen ska kunna fatta eller meddela ett beslut i den aktuella
frigan. Det stdod och den hjilp som en person kan behéva kan
exempelvis bestd 1 att ge honom eller henne mer littforstielig
information eller att anvinda en annan form av kommunikation.
Det kan ocksd vara sd att personen har littare att ta in information
vid en viss tidpunkt pd dagen, t.ex. nir han eller hon har fitt
likemedel. Ibland kan den enskildes beslutsférmiga forbittras
genom stéd av en anhérig, vin eller annan nirstdende som kinner
personen vil. Nir ett beslut ska fattas och det uppstdr oklarhet i
frdga om individens beslutstorméga, bor det ocksd beaktas hur akut
situationen dr. Om beslutet kan avvakta for att st6d ska kunna ges
den enskilde att fatta beslutet sjilv, dr detta enligt MCA:s
grundprinciper och Code of Practice alltid att foredra.

Genom grundprinciperna slds vidare fast att personer har ritt att
fatta beslut som andra kan tycka ir okloka. Enbart for att en
person fattar ett sddant beslut ska han eller hon inte anses sakna
beslutsformiga. Diremot kan det vara sd att ett eller upprepade
diliga, okloka eller ogenomtinkta beslut skulle kunna ses som en
indikation pd att personen har brister i beslutsférmigan och att en
utredning och bedémning av densamma behéver goéras.

Alla beslut eller dtgirder som fattas eller vidtas fér en persons
rikning méste goras med hans eller hennes bista for 6gonen (best
interests). Det framgdr av Code of Practice att det inte gir att
generellt faststilla vad som ir en persons bista.”® Diremot aterfinns
1avsnitt 4 1 MCA och 1 kapitel 5 1 Code of Practice checklistor som
kan anvindas nir personens bista ska faststillas i det enskilda fallet.

2 Se t.ex. s. 68.
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8.6.3 Beddémning om avsaknad av beslutsformaga

I avsnitt 2 och 3 1 MCA finns bestimmelser om bedémning om
avsaknad av beslutsférmdga. Som nimndes inledningsvis ska MCA
tillimpas situationsbundet. dvs. férmdgan att ta stillning sjilv ska
beddémas nir s& behdvs, infér varje enskilt beslut som personen kan
behova fatta. Beddmningen gors 1 tva steg.

Det forsta steget i bedémningen innebir att ta stillning till om
personen saknar mojlighet att fatta beslutet 1 den aktuella frigan
p.g-a. en nedsittning eller stérning i hjirnans eller minnets funk-
tion.”

Nir det giller det andra steget 1 bedomningen, dvs. bedém-
ningen av om dysfunktionen innebir att personen inte kan fatta
beslut 1 den situation som just di dr aktuell, anses personen
beslutsoférmogen om han eller hon inte f6rmér att:

e f{orsti informationen som ir relevant f6r beslutet,

e minnas informationen (tillrickligt linge f6r att kunna fatta ett
effektivt beslut™),

e anvinda och viga informationen som en del av beslutsprocessen,
eller

e meddela sitt beslut (genom talsprik, teckensprik eller p& annat
sdtt).

Den person som ska stillning till huruvida den enskilde inte kan ta
stillning sjilv 1 frigan 4r vanligen den person som ir direkt pi-
verkad av den aktuella situationen i vilken beslutet ska fattas. Det
innebir att olika personer kan vara inblandade 1 bedémningar av en
persons beslutsférmdga, vid olika tidpunkter. Det kan réra sig om
personal som arbetar dir den enskilde ir bosatt eller personal inom
hilso- och sjukvirden. Det ocksi handla om andra yrkesgrupper,
exempelvis advokater, for det fall situationen rér ett beslut rérande
juridiska eller ekonomiska frigor. I de senare fallen torde det vara

» En sidan nedsittning eller stérning kan bero pd exempelvis stroke eller hjirnskada,
psykisk ohilsa, demens, utvecklingsstérning, forvirring, omtdckningstillstind eller med-
vetsloshet p.g.a. en sjukdom eller behandling av sjukdom, eller missbruk (se Mental Capacity
Act 2005. Code of Practice, Department for Constitutional Affairs, 2007, s. 44).

P Aas. 47
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vanligt att utlitande inhimtas frin en likare eller annan profes-
sionell expert.

Bedémningen sker vidare normalt sett efter samrdd med
anhoriga, personal och — nir en sddan har utsetts — en Independent
Mental Capacity Advocate. Ror det sig om ett mindre ingripande
beslut 1 en vardaglig situation blir diremot ett sidant samrdd i regel
inte aktuellt.

Beddémningen kan ifrgasittas, antingen av personen sjilv eller
av nigon som ir inblandad 1 bedémningsprocessen, t.ex. en
nirstdende. Detta kan ske pd relativt informell vig, genom samtal
med den som gjort bedémningen, genom att en “second opinion”
erhdlls eller genom ett medlingsforfarande. Om en 16sning inte kan
nds pd denna vig kan frigan 1 vissa fall, i sista hand, avgoras av the
Court of Protection.

8.6.4  Sarskilt om personens basta (best interests)

I MCA anges den beslutoférmogna personens bista (best
interests) som beslutsnorm. I avsnitt 4 1 MCA anges 1 detalj vilka
typer av information och vilka hinsyn som beslutsfattaren ska viga
in nir den tar stillning for personens rikning. I lagens kapitel 4
anges ocksd vad som inte ensamt fdr styra beslutet, t.ex. personens
3lder, hur han eller hon framstir for stillforetridaren, hans eller
hennes hilsostatus eller enskilda aspekter av hans eller hennes
beteende som kan forleda andra till férhastade slutsatser om vad
som dr till hans eller hennes bista. Det anges vidare att
beslutsfattaren miste ta hinsyn till alla relevanta omstindigheter.
Ingen faktor i sig viger tyngre eller ges stdrre prioritet in nigon
annan.’’ Den som ska fatta beslutet ska, s& lingt det ir praktiskt
mojligt, uppmuntra personen att sjilv delta i beslutsfattandet. Han
eller hon ska dven 6verviga huruvida personen kan antas 3terfd sin
formiga att fatta beslutet och 1 s fall nir. Om sd ir fallet bor
dvervigas om man kan avvakta att fatta beslutet.

Sirskilt framhdlls 1 MCA att beslutsfattaren, si lingt det ir
praktiskt mojligt, ska ta hinsyn bl.a. ill:

! Det férklarande meddelandet till MCA stycke 28.
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e personens tidigare och nuvarande 6nskemil och uppfattningar,
sirskilt sddana relevanta skrivna viljeyttringar som gjordes
medan han eller hon fortfarande hade férméiga att sjilv besluta i
frigan, och

e de asikter och virderingar som sannolikt hade paverkat personens
beslut ifall han eller hon hade haft kvar sin beslutsférméga.

Beslutsfattaren ska dven, si l&ngt det ir praktiskt mojligt och
lampligt, ta hinsyn bl.a. ull:

e synpunkter frdn de som personen sirskilt har pekat ut som
viktiga att ridfrdga, och

e synpunkter frin vem som helst som deltar i virden av personen
eller har visat intresse fér hans eller hennes vilbefinnande, eller
personer som har utnimnts antingen genom en lasting power of
attorney (se nedan) eller av the Court of Protection.

En Independent Mental Capacity Advocate (IMCA) kan behova
involveras 1 beslutsfattandet om beslutet giller en ingripande
medicinsk behandling eller om det inte finns nigon nirstdende till
personen som kan involveras. En IMCA har i uppdrag att stddja
personen 1 situationen och att tillvarata hans eller hennes intressen 1
forhdllande till beslutsfattaren. Han eller hon ska ocksd efterfriga
och bedéma information om den enskilde och i mojligaste min
folja dennes onskningar, kinslor, &vertygelser och virderingar,
samt undersoka alternativa handlingsplaner. Han eller hon for-
medlar sedan denna till beslutsfattaren. En IMCA utdvar ocksd
“tillsyn” 6ver beslutsprocessen. En IMCA ska vara allmint limplig
for uppdraget och kunna agera sjilvstindigt. Han eller hon ska ha
ett oberoende forhdllande till den person som ska fatta det aktuella
beslutet.

Man kan utgd frén att ju mer ingripande och allvarlig situationen
ir, desto lingre tid tar det att gora en best interests-bedémning och
desto fler personer behover vara involverade. Skulle menings-
skiljaktigheter uppstd i frigan l6ses den 1 forsta hand pd informell
vig. Om enighet inte uppnds, kan talan vickas i the Court of
Protection. Vid utredningens studiebesék i1 London framkom
emellertid att sddana drenden inte ir sirskilt vanligt férekommande
eftersom ansokningsavgiften till domstolen ir relativt hog och dd
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ersittningen for rittshjilp dr begrinsad. Vid ett mote med s.k.
MCA Leads pa lokal nivd i England framférdes synpunkter om att
avsaknaden av mojlighet att overklaga beslut om avsaknad av
beslutstormiga var ett problem. Detta eftersom besluten kan vara
kinsliga och innebir en viss inskrinkning 1 den enskildes fri- och
rittigheter.

8.6.5 Vad innebar MCA for personal inom vard och omsorg?

MCA innehdller bestimmelser som tilliter vird- och omsorgs-
personal och andra personer att fatta vissa beslut och utféra vissa
uppgifter utan att de kan hillas ansvariga, t.ex. enligt straffritten
eller skadestindsritten. Syftet med bestimmelserna ir att ge ett
rittsligt ramverk till st6d for beslut och handlingar som behovs for
att tillgodose en persons bista, nir han eller hon saknar mojlighet
att samtycka. Detta kan exempelvis innebira att en personal som
hjilper en person att kli pd sig utan hans eller hennes samtycke,
inte anses begd en straffbar handling.

Bestimmelserna innebir forenklat att vird- eller omsorgs-
personal inte kan hillas ansvarig om han eller hon har iakttagit
principerna som anges inledningsvis 1 MCA, gjort en bedémning av
personens férmdga att fatta beslutet och kommit till den grundade
slutsatsen att personen saknar sidan férméga, samt tagit stillning
utifrdn vad han eller hon bedémt vara i1 personens bista intresse. I
the Code of Practice betonas vidare vikten av att vird- och
omsorgspersonal noggrant motiverar och dokumenterar sina
beslut. Aven om MCA ger stor frihet 4t personal att fatta beslut for
beslutsoférmogna personer 1 olika situationer, férutsatt att de steg
som anges 1 lagtexten och som har beskrivits ovan féljts, finns det
vissa beslut, framforallt i friga om medicinsk behandling, som
fattas av the Court of Protection (se vidare avsnitt 8.6.8).

Inom virden och omsorgen ir det som regel den personal som
ansvarar for beslutet eller itgirden som tar stillning ull om
personen saknar beslutsférmdga i situationen, och som direfter,
utifrin personens bista, beslutar i frigan for personens rikning.
Det kan forekomma att team bestdende av personer ur olika
yrkesgrupper deltar i beslutsfattandet, t.ex. vid virdplanering. I
vissa fall kan beslut fattas av teamet medan i andra fall ir det en
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specifik person i teamet som ir ansvarig for hela beslutet. I the
Code of Practice understryks dven att det bista arbetssittet nir
man ska fatta beslut gillande en beslutsoférmdgen persons medi-
cinska behandling, utifr8n personens bista, dr att ordna multi-
disciplinira méten dir bide personal frin virden och omsorgen
deltar. Samtidigt pipekas att det dr den hilso- och sjukvirds-
personal som ir ansvarig f6r behandlingen av patienten som ska
fatta beslutet och en personal kan endast vara beslutsfattare om
denne har kompetens for att fatta beslutet eller vidta dtgirden.”

Relativt l3ngtgdende beslut kan fattas endast med st6d av de
allminna bestimmelserna 1 avsnitt 5 1 MCA. Tvéng kan vara till3tet
om det anvinds fér att hindra en person frin att skada sig sjilv.
Om det dr uppenbart att beslutet ir i personens bista intresse kan
man under kort tid & lov att fasthilla en person, exempelvis vid
blodprovstagning. Fér mer lingtgdende och frekvent frihets-
berdvande krivs tillstind enligt bestimmelserna om s.k. depriva-
tion of liberty safeguards (DOLS). DOLS-8tgirder ir avsedda att
skydda personer som behéver {3 sin frihet beskuren for sin egen
sikerhets skull och som inte ir kapabla att sjilva fatta beslut 1 friga
om vird och behandling. Bestimmelserna om DOLS-4tgirder, som
inte berdrs nirmare hir, iterfinns 1 schema 1A 1 MCA.

8.6.6  Forskning med deltagande av beslutsoformdgna
personer

Nir det giller forskning pd personer som inte sjilva kan limna
samtycke till deltagandet finns det i MCA regler om nir sidan
forskning kan ske, hur etikprovningsprocessen sker, hur den
personens dnskemadl och kinslor ska respekteras och hur hans eller
hennes person 1 dvrigt ska skyddas. MCA ticker olika forsknings-
situationer avseende hilso- och sjukvird och omsorg, men diremot
inte klinisk likemedelsprévning som regleras i sirskild lagstiftning.
Lagen innehdller en rad skyddsdtgirder for personer som befinner
sig 1 dessa situationer och gillande deras deltagande i forskningen
(avsnitt 30-34). Nédgra av dessa ir foljande.

32 Mental Capacity Act 2005. Code of Practice, Department for Constitutional Affairs, 2007,
s. 70 och 99.
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En familjemedlem eller person som har omsorg om personen,
utan att vara avlonad, miste tillfrdgas och godkinna varje forsk-
ningsprojekt som personen ir tilltinkt att ingd 1. Finns ingen sddan
person tillginglig, ska en person som ir fristiende frin
forskningsprojektet tillfrigas. Om personen visar tecken att han
eller hon inte dr néjd med sitt deltagande, fir forskningen pa
honom eller henne inte fortsitta, trots att han eller hon inte har
formaga att sjilv ta stillning i frigan.

Alla forskningsprojekt ska godkinnas av en lokal forsknings-
etisk kommitté. Kommittén miste vid sin provning finna att
forskningen dr nédvindig, siker och limplig samt att den inte lika
girna kan utforas pd personer med beslutsférmiga. For att {3 ett
godkinnande ska forskningsprojektet ha en koppling antingen till
det tillstdnd som orsakar personens beslutsoférméiga eller
behandling av tillstdndet, och det ska finnas skilig anledning att
anta att resultatet skulle bli mindre tillférlitligt om bara personer
med beslutsférmiga var inblandade. Dessutom miste ett av
foljande villkor vara uppfyllt:

o forsokspersonen ska ha en chans att dra nytta av forskningen
och denna nytta miste std 1 proportion till vad det skulle
innebira for forsdkspersonen att delta 1 projektet, eller

e malsittningen med forskningen ska vara att 6ka kunskapen om
orsaken till, eller behandlingen av, personer med samma eller
liknande hilsotillstind.

Om nyttan tillkommer den patientgrupp som foérsokspersonen
tillhor, i enlighet med sista punkten ovan, ska dessutom féljande
krav vara uppfyllda:

o risken for forsokspersonen ska vara férsumbar,

o forsoket fir inte innebdra nigon inskrinkning av personens
rorelsefrihet eller privatliv, och

e inga forsok fir genomfdras som innebir ett alltfér ingripande

handlande.

Fordelen for forsokspersonen eller patientgruppen kan vara direkt
eller indirekt, dvs. den behéver inte vara direkt identifierbar utan
kan intrida i en framtid, nir forskningsprojektet utvirderas.
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8.6.7 Lasting Power of Attorney

MCA innehdller bestimmelser om Lasting Powers of Attorney
(LPA)¥, dvs. fullmakter som ger fullmiktigen ritt att fatta beslut
for fullmaktsgivarens rikning i frigor som ror antingen hilso- och
sjukvird och personliga frigor eller finansiella spérsmil, nir denne
saknar beslutsférmaga.

En LPA innebir att en person, som fyllt 18 &r, kan utnimna en
eller flera personer att se efter hans eller hennes intressen 1 de
frdgor som nimns ovan, nir han eller hon inte lingre har
beslutsférmaga. En LPA kan utfirdas s linge fullmaktsgivaren har
formiga att forstd betydelsen av dokumentet och vilka befogen-
heter som 6verlimnas till fullmiktigen.

Innan en LPA kan anvindas miste den ha registrerats hos the
Office of the Public Guardian. Nir en LPA anvinds ir det full-
miktigen som har befogenhet att for fullmaktsgivarens rikning
fatta beslut. Besluten méste fattas 1 dennes best interests och skulle
oenighet rdda i friga om vad detta ir, fir saken avgoras av the
Court of Protection. Fullmiktigen fir fatta beslut om livs-
uppehillande behandling endast om detta uttryckligen anges i en
LPA som ir skriftlig och bevittnad.

Enligt uppskattningar gjorda av brittiska Justitiedepartementet
upprittas cirka 250 000 LPA:s varje dr och 20 procent av dessa rér
hilso- och sjukvirdsfrigor. Enligt departementet finns det cirka en
miljon registrerade framtidsfullmakter och cirka 15 procent av
dessa ror hilso- och sjukvards eller socialtjinstfrigor. Anledningen
till att det inte finns en stérre mingd LPA:s registrerade for dessa
omriden kan bl.a. bero pd att framtidsfullmakter hir inférdes i och
med MCA medan det sedan tidigare funnits framtidsfullmakter f6r
finansiella frigor.

8.6.8 The Court of Protection och the Public Guardian

The Court of Protection ir en domstol som hanterar alla drenden
som rér MCA, sdvil frigor om hilso- och sjukvird och omsorg
som ekonomiska frigor. Domstolen har befogenhet att besluta om
en enskild har férmiga att fatta ett beslut i en bestimd situation.

3 Avsnitt 9-14 MCA.
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Domstolen kan vidare besluta i friga om allvarliga ingripande
beslut pd hilso- och sjukvidrdens omride, exempelvis om livsuppe-
hillande behandling ska avslutas. Den kan dven besluta i finansiella
och sociala frigor fér personen. Domstolen behéver typiskt sett
fatta beslut i sidana fall dir oenighet eller oklarhet rider 1 friga om
vad som ska anses vara bist fér personen 1 den uppkomna
situationen.

Om domstolen finner att en person kan ha ett kontinuerligt
behov av att nigon tar stillning f6r hans eller hennes rikning i olika
frigor, kan domstolen férordna en (eller flera) deputy fér perso-
nen. En deputy kan vara en familjemedlem eller en person som
kinner personen vil. Ibland kan det emellertid vara en fér honom
eller henne helt okind person, exempelvis om behovet ror finan-
siella angeligenheter. En deputy miste iaktta the Code of Practice
nir han eller hon tar stillning och stillningstagandena miste vara i
den beslutsoférmogna personens best interests. En person som
férordnas som deputy av the Court of Protection ska vara limplig
och inte befinna sig i ett professionellt javsforhillande.

The Public Guardian har i uppdrag att skydda personer som inte
kan fatta egna beslut frén 6vergrepp. The Public Guardians arbets-
uppgifter bestdr bl.a. 1 att uppritthilla register 6ver Lasting Powers
of Attorney och deputies samt att utdva tillsyn Sver dessa. The
Public Guardian har ocksd 1 uppdrag att tillhandahilla information i
frigor som ror MCA.

8.7 Kanada

Kanadas nationella hilso- och sjukvirdsprogram (Medicare) ir for-
sikringsfinansierat och ska garantera att alla invdnare har rimlig
tillgdng till medicinskt nédvindig sjukhus- och likarvird. Systemet
bestir av ett nationellt program och innehiller 13 provinsiella och
territoriella hilsoférsikringar.

Utredningen har studerat lagstiftningen i provinsen Ontario.
Lagstiftningen nir det giller beslutsoférmdgna personer bestdr dir
av The Substitute Decisions Act, 1992 (SDA) och The Health Care
Consent Act, 1996 (HCCA). I Kanada skiljer sig lagstiftningen

delvis 4t mellan provinserna.
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SDA innebar, nir den inférdes, att en rad bestimmelser frin ett
flertal andra lagar férdes samman tll en. Den innebar ocksd ett
klargdrande pd flertalet punkter dir det tidigare inte fanns nigon
lagstiftning, sdsom vad beslutsoférmdga innebir och vilka
befogenheter en stillforetridande beslutsfattare har.

SDA blir aktuell att tillimpa t.ex. nir en person inte lingre ir
formogen att fatta beslut 1 friga om sin egendom eller personliga
forhdllanden. Lagstiftningen ir utformad for att ge individer mer
kontroll éver vad som ska hinda efter det att de inte lingre har
formiga att fatta egna beslut. En grundliggande princip ir att
tidigare framférda 6nskemdl ska respekteras och att familje-
medlemmar och vinner ska erkinnas som viktiga nir det giller
stillforetridande beslutsfattande. Lagstiftningen innehdller ocks
skyddsdtgirder f6r personer som saknar eller har nedsatt besluts-
formiga. En ambition ir att offentligt stillforetridarskap eller
annan intervention ska reserveras for de fall dir det dr sirskilt
pikallat. Den beslutsging som anges i SDA skiljer sig dt beroende
pd om det beslut som ska fattas giller den enskildes egendom eller
personliga férhdllanden. Utredningens redogorelse rér endast den
senare sortens beslut.

De beslut som en stillféretridare kan fatta beror pd graden av
beslutsoférmdga hos den enskilde. I SDA beskrivs sex olika
omriden som kan vara aktuella, nimligen rérande hilso- och sjuk-
vard, boende, sikerhet, niringsintag, hygien och klidsel.

Beslutstormdga bedoms enligt SDA endast av sirskilt utnimnda
oberoende bedémare. Beslutsoférméga enligt SDA foreligger om
personen:

o ir oférmdgen att forstd information som ir relevant for att
kunna fatta beslut rérande hilso- och sjukvird, niringsintag,
boende, klidsel, hygien eller sikerhet, eller

o ir oférmégen att forutse vilka konsekvenser ett beslut eller

underldtenhet att fatta ett beslut 1 sddana frigor kan f3.

Om en person saknar férmaga att fatta beslut 1 frdga om personliga
forhallanden, finns det tvd olika typer av stillforetridarskap som
aktualiseras enligt SDA:

1. en fullmiktig som agerar med stdd av en Power of Attorney for
Personal Care, eller
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2. en Guardian of the Person som utses av domstol.

For att kunna uppritta en fullmakt for personliga frigor enligt
forsta punkten ska fullmaktsgivaren ha fyllt 16 ar och ha férstielse
for att fullmiktigen har omsorg om dennes vilbefinnande och att
fullmiktigen kan komma att behéva fatta beslut for hans eller
hennes rikning. Aven om en person siledes inte sjilv kan fatta
beslut pd de omriden som SDA rér, kan han eller hon siledes ha
tillricklig beslutskompetens for att uppritta en fullmakt enligt
denna lagstiftning.

Fullmakten ska vara skriftlig. Fullmakten kan innehilla specifika
instruktioner till fullmiktigen och ger denne behérighet att fatta
beslut rérande frigor om behandling, boende p& virdinrittning
eller personlig assistans. Fullmakten ger ocksi fullmiktigen
behorighet att fatta beslut 1 andra personliga frigor, om det finns
skilig grund att anta att fullmaktsgivaren ir oférmogen att fatta
beslut 1 den aktuella frigan. Fullmakten kan vidare innehilla en
bestimmelse om att fullmiktigen eller andra personer pd
instruktion frdn (Punder the direction of”) fullmiktigen fir anvinda
tvdng 1 vissa angivna situationer nir detta ir nédvindigt och rimligt
med hinsyn tll omstindigheterna. For att en sddan bestimmelse
ska gilla tillkommer dock ytterligare krav.’*

En fullmiktig ska ha fyllt 16 ir och fir inte vara en person som
avlonas for att skota boende eller annan social service for
fullmaktsgivaren. Fullmiktigen kan ges full eller begrinsad
behoérighet att fatta beslut for fullmaktsgivarens rikning pd de
omriden som SDA omfattar. Fullmakten kan innehilla instruk-
tioner rorande vissa frigor. Finns det inga instruktioner i frigan
méste fullmiktigen soka faststilla fullmaktsgivarens instillning
innan han eller hon blev beslutsoférmdgen, innan ett beslut kan
fattas. Om detta ir omojligt, ska beslutet fattas i personens best
interests. For att avgdra vad detta ir ska fullmiktigen beakta:

¢ nuvarande 6nskemdl, om det ir mojligt att faststilla,

3 Bl.a. miste en oberoende bedémare intyga att fullmaktsgivaren ir beslutsférmégen i
samband med att bestimmelsen inférs i fullmakten och fullmaktsgivaren méste underteckna
en férklaring om att han eller hon férstdr innebérden av denna och att fullmakten endast kan
anses ogiltig om en oberoende bedémare finner att han eller hon ir beslutsférmégen.
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¢ sidana virderingar och dvertygelser som den beslutsoférmdgna
personen hade nir han eller hon fortfarande var besluts-
formogen, och som fullmiktigen tror att personen skulle ha
agerat utifrdin om han eller hon hade varit férmogen att ta
stillning 1 frigan,

e huruvida beslutet kan bidra till att férbittra personens livs-
kvalitet eller f6rhindra den fran att férsimras, och

e de forvintade fordelarna med beslutet jimférda med riskerna
med ett annat beslut.

Fullmiktigens uppdrag omfattar, férutom att fatta beslut for
fullmaktsgivarens rikning, att soka f8 denne att delta 1 besluts-
fattandet efter bista férmdga. Vissa begrinsningar finns 1 frdga om
behandlingen av psykiskt funktionshindrade personer. En stillfore-
tridande beslutsfattare far inte samtycka till anvindandet av vissa
behandlingar (sdsom elchocker under vissa férhillanden) eller vissa
tgirder (sdsom fastspinning m.m.).

En Guardian of the Person (som fir ses som motsvarigheten till
god man eller forvaltare enligt svensk ritt) utses om personen inte
har upprittat en fullmakt och om han eller hon har bedémts vara
beslutsoférmogen. En Guardian of the Person kan férordnas av
domstol om det inte finns andra, mindre ingripande, sitt att fatta
beslut fér den beslutsoférmogna personens rikning. En sidan
stillféretridare har ritt att fatta beslut pid samma sitt som en
fullmiktig (se ovan i detta avsnitt). Frigan om en persons besluts-
oférméga ska bedémas av en oberoende bedémare.

HCCA reglerar ritten for beslutsférmégna individer att fatta
beslut i frigor som rér hilso- och sjukvird. I lagstiftningen finns
ocksd bestimmelser om en stillféretridande beslutsfattare for
beslutsoférmdgna personer. Detta inkluderar beslut om medicinsk
behandling och sirskilt boende. Samtycke till behandling limnas
enligt HCCA enligt en turordning dir en Guardian of the Person
tillfrdgas 1 forsta hand, direfter en fullmiktig och 1 sista hand (om
det inte finns nigon férordnad Guardian of the Person eller nigon
fullmiktig) make, partner eller annan slikting.
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9 Vuxna personer med
nedsatt beslutsformaga

9.1 Inledning

I detta kapitel beskrivs oversiktligt vid vilka tillstind och i vilka
situationer personer kan ha nedsatt beslutf6rmiga inom virden och
omsorgen samt vid forskning.

Avsnittet dr 1 stora delar baserat pd texter i betinkandet Regler
for skydd och rittssikerhet fér personer med demenssjukdom
(SOU 2006:110)." Utredningen har dock bl.a. uppdaterat vissa upp-
gifter efter att ha tagit del av den officiella statistiken och uppgifter
frn Svenskt demenscentrum.?

Det finns dven ett avsnitt om personer med nedsatt besluts-
férmaga 1 bilaga 4 Stéd till personer med nedsatt beslutsférmaga att
kunna fatta egna beslut och att vara delaktiga.

9.2 Allmant om vuxna personer med nedsatt
beslutsférmaga

Nedsatt beslutsférmiga dr ndgot som — av vitt skilda orsaker —
potentiellt kan drabba alla minniskor i olika situationer. Det gir
inte att koppla till en enskild grupp av personer inom virden, utan
situationerna kan se mycket olika ut. En persons forméiga att fatta
beslut 1 en viss friga kan vara nedsatt tillfilligt eller under en lingre
tid och graden av nedsittning kan variera.

Nedsatt beslutstérmiga kan férekomma hos personer med olika
former av kognitiva stérningar, dvs. stérningar som avser intellek-

''s. 193-200. For uttdémmande killhidnvisningar hinvisas dit.
? www.demencentrum.se
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tuella funktioner och som t.ex. ger simre koncentration eller svirig-
heter att planera och hélla ihop tankar. Férmégan att ta stillning 1
olika frigor kan ocksd vara piverkad hos personer med psykiska
storningar och psykisk sjukdom liksom hos dem med utvecklings-
storning. Vidare kan den pdverkas tillfilligt eller under lingre tid
hos en person som inte tidigare har haft ndgon kognitiv stérning,
t.ex. till f6ljd av en allvarlig skada.

Man kan inte alltid skilja mellan de olika diagnosgrupperna. En
person som har nedsatt beslutsférmiga kan ha bide en demens-
sjukdom och en psykisk sjukdom, t.ex. en depression eller psykos.
Detta medan en annan person som har nedsatt f6rmiga att ta still-
ning sjilv kan ha bide en utvecklingsstérning och en demenssjuk-
dom. Det ir dock inte alla personer med dessa skador, stérningar
eller sjukdomar som fir nedsatt beslutsférméga.

En person med psykisk stérning kan ha friskare perioder under
vilka beslutsférmdgan ir intakt. Det finns ocksd mojligheter till
varaktiga forbittringar genom behandling eller sjilvlikning.

Aven om flera personer som potentiellt inte skulle kunna ta
stillning 1 olika situationer kan tillhéra samma diagnosgrupp, fére-
kommer stora skillnader mellan individer med samma diagnos. Detta
eftersom beteenden och symtom kan vara mycket olika hos tvd
personer som har samma diagnos. En persons beslutsférmiga kan
dirfor inte bedomas endast utifrdn en diagnos, utan behéver be-
démas individuellt. Graden av funktionsnedsittning liksom livssitua-
tionen f6r den som berérs kan t.ex. ha betydelse. En nedsittning
kan dessutom vara antingen tillfillig eller mer permanent.

I vissa fall kan beslutsférmégan vara helt nedsatt (t.ex. om per-
sonen ir medvetslos). Ofta kan det dock handla om att f6rmégan
ir partiellt nedsatt och att den varierar beroende p4 situationen och
vilken friga beslutet giller. Personen kanske kan fatta beslut 1 vissa
enklare frigor (t.ex. gillande vad han eller hon ska ita eller ha pd
sig for klider) men inte i andra mer komplicerade och stérre
frigor, t.ex. huruvida man ska limna samtycke till att genomg3 en
avancerad operation.

Nir en persons férmdga att gora egna stillningstaganden ir del-
vis nedsatt kan han eller hon behéva ges individanpassat stéd for
att fortfarande sjilv kunna fatta beslut 1 den friga som ir aktuell.
S&dant stdd kan bestd 1 bl.a. att:
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e anpassa utformningen av relevant information till den enskildes
forutsittningar att tillgodogéra sig informationen,

e strukturera beslutssituationen fér att gora den sd tydlig som moj-
ligt,

e ge personen tillricklig betinketid och tillrickligt med tid for att
formulera sin mening,

e anvinda alternativa kommunikationssitt, som bl.a. bildkommu-
nikation,

¢ anvinda olika kommunikationshjilpmedel,

e erbjuda det emotionella stéd som kan behovas f6r att 8 perso-
nen att kinna sig trygg i att fatta ett beslut, och

e vara en diskussionspartner for den enskilde, nir denne har att
reflektera dver sitt stillningstagande.

I slutbetinkandet Frigor om formyndare och stillforetridare for
vuxna (SOU 2004:112) anges att man forsiktigt kan anta att det
finns mellan 130 000 och 170 000 vuxna personer som har mer eller
mindre varaktigr nedsatt beslutsférmiga 1 Sverige och att antalet
kommer att 6ka under de nirmaste drtiondena.’ Utredningen kan
konstatera att, sisom forutspiddes, har det uppskattade antalet i
denna grupp 6kat sedan dess. Det beriknade antalet personer med
demenssjukdom har 6kat frin cirka 139 000 till cirka 158 000 (2012).
Det ir i1 dag dven fler personer med utvecklingsstdrning, autism
eller autismliknande tillstdnd, som ir 20 4r eller dldre, som har nigon
insats enligt lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funk-
tionshindrade, LSS (exklusive personer med rdd och st6d som enda
insats). Denna grupp har ¢kat frin cirka 27 000 till cirka 44 000.*

’ Frigor om férmyndare och stillf6retridare for vuxna (SOU 2004:112) s. 421 f.

*Se a.bet. s. 421 {. och jfr Demenssjukdomarnas samhillskostnader i Sverige 2012, Socialstyrelsen,
2014, s. 9 samt Funktionshindrade personer — insatser enligt LSS &r 2002, Socialstyrelsen, 2003,
s.26 och jfr Personer med funktionsnedsittning — insatser enligt LSS &r 2014, Socialstyrelsen,
2015, s. 34.
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9.3 Personer med demenssjukdom

9.3.1 Vad ir demens?

Det dr vanligt att uppleva minnesstérningar nir man blir ildre.
Ofta dr minnesproblemen 6évergiende men de kan ocks3 vara forsta
steget 1 en demenssjukdom. Ordet demens hirstammar frin latinets
”de mens”, “utan sjil”, och avser ett férvirvat och ldngvarigt kli-
niske tillstdnd som oftast férvirras med tiden.

Demens ir sjukliga férindringar 1 hjirnan som paverkar minnes-
och tankeférmdgor. Demens orsakas alltid av sjukdom och ir inte
en normal 3ldersforindring. Vid demens péverkas flera av hjirnans
funktioner och enbart minnesproblem ir inte tillrickligt for att
kunna stilla diagnosen. Andra funktioner som brukar drabbas ir
formdgan att tinka, att planera och skapa dverblick, att hitta i miljén,
att tala och forstd spriket, att ta egna initiativ, att uppleva kinslor
som forut och att kontrollera sina kinslor.

Det finns olika sitt att beskriva demenssjukdomars svarighets-
grad och stadier. I Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vird och
omsorg vid demenssjukdom delas demenssjukdomens olika stadier
n 1
e Mild demens — ett tidigt skede d& personen kan klara sig utan sd

stora &tgirder och insatser frin hilso- och sjukvirden och

socialtjinsten (uppskattningsvis mellan 45 000-60 000 personer).

o Medelsvir demens® — det skede i demenssjukdomen d& personen
behéver hjilp for att klara vardagliga sysslor (uppskattningsvis
cirka 70 000-80 000 personer).

e Svir demens — det skede di personen behéver hjilp med det
mesta (uppskattningsvis mellan 25 00040 000 personer).®

> I vissa andra sammanhang anvinds i stillet termen “medelsvir demens”.
¢ Nationella riktlinjer f6r vird och omsorg vid demenssjukdom 2010 — stéd fér styrning och
ledning, Socialstyrelsen, 2010, s. 14.
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9.3.2  Hur manga personer har en demenssjukdom?

Varje &r insjuknar uppemot 25 000 personer i1 en demenssjukdom.
De allra flesta ir ildre, demens ir sillsynt fére medeldldern. Efter
65 ars dlder 6kar risken betydligt och var femte person éver 80 &r
drabbas. Det totala antalet demenssjuka personer 1 Sverige har be-
riknats till cirka 158 000 (2012), en siffra som kommer att stiga 1
takt med att den dldre befolkningen &kar i antal. Fér nirvarande ir
okningstakten ganska blygsam men efter 2020, nir antalet personer
80 &r och ildre 6kar kraftigt, kommer antalet demenssjuka ocks3
att dka kraftigt. Ar 2030 beriknas cirka 230 000 personer ha en
demenssjukdom.”

9.3.3  De vanligaste demenssjukdomarna
Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom ir den vanligaste av demenssjukdomarna och
stdr for cirka 60 procent av samtliga fall av demens i Sverige.® Sjuk-
domen drabbar oftast minniskor efter 65 &rs dlder men kan 1 en-
staka fall borja vid 50 &rs dlder. Den kommer oftast smygande och
har ett utdraget férlopp under fyra till tio dr, 1 vissa fall innu lingre.

Nir man har Alzheimers sjukdom péverkas funktioner som minne,
tankeférmdga och formégan att hitta. Spriksvérigheter dr vanligast
hos dem som far sjukdomen tidigt, fore 65 ars lder. Hos dem som
far sjukdomen efter 65 ars dlder ir forvirringstillstind vanligt 1 den
senare delen av sjukdomsfoérloppet. Depressiva symptom ir dven
vanliga. Risken f6r att drabbas av Alzheimers sjukdom péverkas av
flera olika faktorer, t.ex. 6kar den med stigande 8lder och i vissa
familjer finns en irftlighet fér sjukdomen.

7 Demenssjukdomarnas samhillskostnader i Sverige 2012, Socialstyrelsen, 2014, s. 9 och 19—
20. Detta kan iven jimféras med Svenskt demenscentrums uppgifter om att ir 2025 be-
riknas 180 000 personer ha en demenssjukdom och att &r 2050 kan s minga som 240 000
vara drabbade — om dagens befolkningsprognoser slir in och inget botemedel utvecklats till
dess (se www.demencentrum.se).

$ Uppgifter frin Svensk demenscentrum, www.demencentrum.se
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Vaskulir demens

Vaskulidr demens ir den nist vanligaste orsaken till demens och stdr
for 25-30 procent av samtliga fall.” Vaskulir demens orsakas av
storningar 1 blodflédet 1 hjirnan. Blodproppar som drabbar stérre
blodkirl, t.ex. vid stroke (hjirnblédning, slaganfall), kan skapa en
plotslig férsimring. Den vanligaste typen har dock ett smygande
forlopp som vid Alzheimers sjukdom. Vid denna demensform
finns ofta ett hogt blodtryck sedan tidigare i livet, sjukdomar i
hjirt- och kirlssystemet eller diabetes. Det férekommer ofta
blandtillstdnd mellan Alzheimers sjukdom och vaskulir demens.

Symptomen ir beroende av vilka delar av hjirnan som har skadats.
Skador djupt i hjirnan kan medfora att de psykiska funktionerna
blir lingsamma liksom rorelserna. Personen har svért att ta egna
initiativ och har inte lust med nigonting. Planeringsférmigan
paverkas och det blir problem att klara vardagliga sysslor. Minnet
forsimras oftast. Depression finns ofta vid denna typ av hjirnskada
och det kan vara ett tidigt symptom.

Frontallobsdemens

Frontallobsdemens, dven kallad frontotemporal demens eller pann-
lobsdemens, ir en ovanligare sjukdomsform som yttrar sig helt
annorlunda in andra demenssjukdomar. Demens med symptom
frdn pannlober debuterar i de typiska fallen tidigt, ibland fére 50 &rs
dlder. Minnet och tankeférmégan finns ofta vil bevarad vid pann-
lobsdemens, medan personlighetsférindringar mirks tidigt 1 sjuk-
domen, med minskad omdémesférmdga som {6ljd. Personen slutar
t.ex. att bry sig om sin hygien och kinslolivet avtrubbas. Personen
blir ofta littirriterad. Den sjuke upplever inte sjilv de stora férind-
ringarna 1 sin personlighet. Minnet drabbas ofta férst 1 slutet av
sjukdomsférloppet.

ifter frin Svensk demenscentrum, www.demencentrum.se
? Uppgifter frin Svensk d t d t
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9.4 Tillstand som kan likna demens
9.4.1  Forvirringstillstand

Forvirringstillstind orsakas av en tillfillig forsimring av hjirnans
funktioner. Medan demenssymptomen utvecklas under ling tid
kommer férvirringssymptomen snabbt. Personen kan & svirt att
kinna igen sin omgivning eller minniskor, misstolkar ofta hin-
delser, blir okoncentrerad, kommer inte thig vad som hint och vad
som sagts. Personen kan ofta bli orolig, irriterad eller arg. Det kan
forekomma t.ex. att personen pldtsligt inte kinner igen sin egen
make eller maka.

Kroppsliga sjukdomar av mycket skiftande slag som lunginflamma-
tion, urinvigsinfektion, feber, diligt instilld diabetesmedicin, fér-
stoppning eller urinstopp kan vara den utlésande faktorn. Like-
medel kan ge upphov till férvirring och detta ir i1 praktiken en
vanlig orsak. Forindringar, som bl.a. att flytta till en ny miljs, kan
dven skapa forvirring. Det ir vidare vanligt med forvirring hos per-
soner som har en demenssjukdom, t.ex. kan yttre pfrestningar och
stress leda till sidana tillstind.

9.4.2  Depression

Varannan kvinna och var fjirde man riskerar att ndgon ging under
livet drabbas av en depressionssjukdom. Depression ir den van-
ligaste psykiska stérningen hos ildre och risken att insjukna ékar
starkt med &ldrandet. Symtomen ir nedstimdhet, ointresse och
minskat vilbefinnande i de flesta dagliga aktiviteter. Dessutom kan
det forekomma viktminskning, aptitférindring, sémnsvarigheter,
psykomotorisk férindring, trotthet, energiférlust, kinsla av virdels-
het, minskad koncentrations- och tankeférmédga samt ocksd dods-
onskningar. Symptomen brukar vara svirast pd morgonen och
littare pd kvillen. Personen kan vakna tidigt och har svirt att somna.
Depression ir vanligt vid demens och férsimrar livskvaliteten patag-
ligt.

357



Vuxna personer med nedsatt beslutsférmaga SOU 2015:80

9.5 Personer med utvecklingsstorning, autism eller
autismliknande tillstand

Utvecklingsstorning uppstdr praktiske taget alltid som en f6ljd av
en hjirnskada som himmar begivningsutvecklingen. Hjirnskadan
finns nistan alltid redan frin fédseln. Den kan ha genetisk grund,
som vid Downs syndrom, eller vara orsakad av yttre paverkan i
fosterstadiet som infektioner, brist 1 blod- eller niringstillférseln
till fostret, gravt missbruk hos modern (enstaka fall) eller for tidig
fodsel. En utvecklingsstdrning kan vara svir, mittlig eller lindrig.
Tillsammans med utvecklingsstorningen kan personen ha andra
funktionsnedsittningar, t.ex. rorelsenedsittning, synnedsittning eller
autism.

Downs syndrom ir den enskilt vanligaste orsaken till utvecklings-
storning. Det f6ds omkring 120 barn med Downs syndrom 1 Sverige
varje dr. Vid Downs syndrom framtrider bide dldrandeprocessen
och demenssymptomen mycket tidigare in hos normalbefolkningen.
Minga personer med Downs syndrom utvecklar Alzheimers sjuk-
dom 140-50 &rséldern.

Aven autism eller autismliknande tillstind kan ge djupgiende
stérningar i social f6rmiga, kommunikation och beteende. Ungefir
100 barn med autism f6ds varje r och de flesta ir pojkar.

Cirka 44 000 personer med utvecklingsstorning, autism eller
autismliknande tillstind', som ir 20 &r eller dldre, hade nigon in-
sats enligt LSS den 1 oktober 2014 (exklusive personer med rdd och
stdd som enda insats)."!

9.6 Personer med férvarvad hjarnskada

Allvarliga férvirvade hjirnskador kan uppstd till {6]jd av exempel-
vis stroke (vanligast), tumérer, kraftiga infektioner, tungt drog-
missbruk, yttre vald eller trafikskador. Vissa personer dér av skadorna
och ett antal av dem som &verlever fir svira och varaktiga funk-
tionsnedsittningar.

1% Personerna tillhér personkrets 1 (1 § 1 LSS).
" Personer med funktionsnedsittning — insatser enligt LSS &r 2014, Socialstyrelsen, 2015,
s. 34.
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Cirka 2 000 personer med forvirvade hjirnskador', som ir 20 4r
eller dldre, hade nigon insats enligt LSS den 1 oktober 2014 (exklu-
sive personer med rdd och stéd som enda insats)."

9.7 Personer med psykiska funktionsnedsattningar

Personer med djup och varaktig psykisk ohilsa har ibland avsevirda
svarigheter att klara det dagliga livet och stort behov av vérd och
omsorg. Det kan t.ex. rora sig om personer med ldngvariga psy-
koser men iven om personer med andra psykiska storningar.
Personer med uttalad schizofreni ir t.ex. ofta kontaktskygga och
kommunicerar pd ett sitt som ir svirt att férstd. De kan dven ha
horselhallucinationer och uppfattas som aggressiva.

Aven personer med mindre uttalade funktionsnedsittningar kan
ha svdrigheter att klara av det dagliga livet. Personen kan t.ex. ha
svirt att hivda sina rittigheter och att uppritthélla nira relationer.

Cirka 2 500 personer, som var 23 ir eller ildre, hade en insats
enligt LSS p.g.a. psykiska funktionsnedsittningar'* den 1 oktober
2003 (exklusive personer med rdd och stéd som enda insats)."

9.8 Exempel pa personer med nedsatt
beslutsférmaga inom héalso- och sjukvarden

Ett okint antal personer med nedsatt beslutsférmdga fir vird inom
hilso- och sjukvdrden 1 olika situationer. Det finns en rad olika
tillstdnd dir fysisk sjukdom eller dess behandling piverkar en
patients kognitiva férmdga. Beslutsférmdgan kan vara helt eller del-
vis nedsatt och nedsittningen kan vara av tillfillig eller varaktig
karaktir.

2 Personerna tillhér personkrets 2: “personer med betydande och bestdende begivnings-
missigt funktionshinder efter hjirnskada i vuxen 4lder féranledd av yttre vald eller kroppslig
sjukdom” (1 § 2 LSS).

3 Personer med funktionsnedsittning — insatser enligt LSS ir 2014, Socialstyrelsen, 2015,
s. 34.

' Personerna tillhdr personkrets 3 (1 § 3 LSS).

!> Funktionshindrade personer — insatser enligt LSS &r 2003, Socialstyrelsen, 2004, s. 75 (sista
ret som det publicerades statistik &ver hur minga personer som tillhérde personkrets 3 och
p-g-a. psykiska funktionsnedsittningar hade en insats enligt LSS [1 § 3 LSS]).
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Det ror sig 1 férsta hand om sjukdomstillstind som paverkar
hjirnan och dess funktioner. Vid exempelvis stroke, demenssjuk-
domar och hjirntumérer kan de kognitiva funktionerna vara s
paverkade att formdgan att ta stillning sjilv blir nedsatt. I vissa fall
finns en variation 6ver dygnet som kan bero pd personens trotthet,
dngest eller oro. I andra fall kan medicineringen paverka férmégan
att fatta egna beslut. Vid stroke kan funktionerna successivt kom-
ma tillbaka 1 samband med rehabilitering.

Aven i vissa andra situationer leder sjilva behandlingen till att
sitta ned formigan att fatta beslut hos personen, som t.ex. vid
nedsévning i samband med operationer. Nedsittningen ir di forut-
sigbar. Men minga ginger kan nedsittningen bero pa ett akut till-
stdnd som inte ir mojligt att forutse i forvig.

Vid vird 1 livets slutskede sker ofta en successiv kroppslig
forsimring, ibland kombinerad med en mental piverkan i form av
trotthet och allt kortare perioder med vakenhet. Ibland ses ocksd
kortare eller lingre perioder av mer eller mindre uttalad férvirring
som en foljd av psykisk pdverkan, pdverkan av kroppsliga nedbryt-
ningsprodukter eller som biverkningar av likemedel, exempelvis
morfin. I vissa fall kan oron vara mycket stark och i mycket ovan-
liga fall ir de fysiska smirttillstdnden inte mojliga att lindra. Man
kan di behéva anvinda palliativ sedering. Med palliativ sedering
menas en avsiktlig pdverkan av vakenhetsgraden hos en patient 1
livets slutskede. Syftet dr att lindra svira symtom, som inte kan
lindras pd annat sitt. Palliativ sedering 3stadkoms genom tillférsel
av ett lugnande, dngestdimpande likemedel. Medvetandegraden kan
vara mer eller mindre sinkt beroende pé vilken typ av symtom-
lindring likaren vill uppnd med hinsyn till personens tillstdnd och
behov. Personens medvetandegrad kan ibland héllas s pass hog att
han eller hon 4nd& kan kommunicera med omgivningen.'®

I 6vrigt helt opiverkade patienter kan f& nedsatt beslutsférmiga
1 samband med t.ex. hog feber, diabeteskoma, epileptiska anfall eller
hjirnskakning. Det finns dven andra exempel pd tillstdnd som kan
paverka en persons beslutsférméga i olika avseenden. Ett exempel
ir nir en person befinner sig i ett chocktillstind. Ett annat dr nir en
person ir pdverkad av droger eller alkohol.

¢ Om att ge eller inte ge livsuppehéllande behandling — Handbok fér virdgivare, verksamhets-
chefer och personal, Socialstyrelsen, 2011, s. 42 f.
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10  Etiska aspekter vid regleringen

av beslutsoférmdgna personers
stéllning i vard, omsorg och
forskning

10.1 Inledning

I detta kapitel redogdrs for och diskuteras olika etiska aspekter
som behover eller kan behova beaktas vid regleringen av besluts-
oférmogna personers stillning 1 vird, omsorg och forskning. De
centrala etiska frigor som aktualiseras, och som redogors for
nedan, ir hinforliga till tre omriden':

Bedémning och beslut om avsaknad av beslutsformdga (avsnitt
10.3). I detta avsnitt diskuteras etiska aspekter pd framforalle
frigan i vilka situationer en person kan anses sakna férmiga att
sjilv ta stillning i en friga och vilka olika delar bedémningen
innefattar, men dven pd frigan om vem som kan bedéma och
besluta i sidana frigor.

Stillforetridarens uppdrag (avsnitt 10.4). T avsnittet diskuteras
frigan om vilka krav och méal som kan vara aktuella att stilla upp
for stillforetridarens beslutsfattande och det redogérs bl.a. for
tre typer av beslutsnormer: livskvalitet, tidigare vilja och
hypotetisk vilja.

Valet av stillforetridare (avsnitt 10.5). Under denna rubrik fors
resonemang avseende frigan om vem som bor fatta det beslut

! Jfr Brostrdm & Johansson, Stillféretridarskap: en dversikt. I: Stillféretridarskap i vird och
omsorg, 2012.
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som den enskilde inte kan fatta sjilv samt om foérdelar och
nackdelar med olika tinkbara kandidater och sningar.

Inledningsvis kommer att redogéras f6r bakgrunden till den etiska
analysen, detta i syfte att placera analysen i sitt sammanhang,.

Vid utformningen av regler pid detta omride kommer olika
etiska frigor pd en mer detaljerad nivd att aktualiseras. Alla dessa
frdgor har inte kunnat ges utrymme 1 den 6versiktsbild av det etiska
landskapet som presenteras 1 forevarande kapitel och som fokuserar
pd de tre huvudomriden som anges ovan.

I vilken utstrickning en reglering kan 16sa eller ens ta hinsyn till
de olika etiska aspekter som redovisas nedan beror pd och
begrinsas av en rad andra faktorer. Vid utformningen av en rittslig
reglering mdiste hinsyn tas till bla. befintliga nationella och
internationella bestimmelser p8 omridet, lagtekniska aspekter,
bredare politiska aspekter m.m. Vidare har all riteslig reglering
inneboende begrinsningar i sig. I direktiven anges iven att den
reglering som utredningen ska foresli ska vara enkel. Denna
formulering 1 direktiven gor t.ex. att vissa sitt att ta sig an somliga
etiska utmaningar inte kan bli aktuella.

Alla de juridiska och praktiska begrinsningar som nimnts i
stycket ovan vilar 1 sig p& avvigningar som har gjorts mellan olika
intressen. Aven dessa bakomliggande intresseavvigningar skulle
kunna bli féremdl for en etisk diskussion men en sidan blir inte
aktuell att f6ra 1 detta sammanhang.

I detta kapitel avses med stillforetridare” alla personer som
fattar beslut f6r en beslutsoférmégen persons rikning.

10.2 Bakgrund till den etiska analysen

10.2.1 Beslutsfattande inom vard, omsorg och forskning och
den enskildes sjalvbestammande

Det ligger 1 den enskildes intresse att ha tllgdng till vdrd och
omsorg. Att forskning bedrivs ligger ocksd i allas vdrt intresse, dven
om sddan inte pd samma sitt syftar till att gynna just den person
som blir féremal fér den. Men vem bér bestimma vilka av de
dtgirder inom vdrd, omsorg och forskning som involverar den
enskilde som ska genomforas? Professionella inom vird och
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omsorg har genom sin utbildning och erfarenhet ofta goda forut-
sittningar att bedéma vira behov. Forskare har av motsvarande skil
typiskt sett goda forutsittningar att bedéma vilka forsknings-
interventioner en studiedeltagare boér bli foremdl fér om de
vetenskapliga frigorna ska kunna besvaras. Men innebir det att det
ir de som ska avgdra om personen ska bli foremal for de aktuella
tgirderna eller insatserna? Frigan om vem som har att besluta om
dtgirderna eller insatserna kan illustreras med hjilp av tvd ytter-
ligheter.

Den ena ytterligheten vore att aldrig 13ta dessa beslut ligga pd
den berérda personen sjilv, utan i stillet 13ta samhillet eller andra
aktorer fatta sidana beslut it personen i friga. En sidan ordning
hade, utéver alla dess 6vriga brister, sannolikt inneburit att minga
tgirder och insatser hade genomférts mot personers vilja. Detta
hade dven inneburit att minniskors integritet regelbundet krinkts
och att deras utrymme att leva sina liv i enlighet med sina egna
virderingar kraftigt hade beskurits. Det hade vidare méjliggjort att
vilken vdrd och omsorg som helst kunnat genomféras med tving.
Dirutéver hade vetenskapliga studier kunnat utféras pd personer
utan deras godkinnande, trots att de hade tyckt att studierna varit
férenade med alltfér stora oligenheter.

Den andra ytterligheten vore att lita alla sddana beslut fattas av den
som skulle bli féremal for den 6vervigda itgirden eller insatsen. En
sddan ordning hade inneburit ett mycket stort utrymme fér den
enskilde att vilja dtgirder och insatser, oavsett om de skulle std i strid
med individens egna starka intressen eller om de vore férenade med
orimliga kostnader foér samhillet. Det hade gjort det mojligt for
personer att t.ex. kriva dyrbara medicinska behandlingar med inga
eller simre utsikter till framging, eller insatser frin socialtjinsten mot
vilka det inte svarade nigot egentligt behov.

Utvecklingen har gitt fr8n en situation dd ménga av besluten
inom vérd och omsorg fattades éver minniskors huvuden till en
situation dir den enskilde erbjuds ett betydande sjilvbestimmande.
Historiskt har paternalism och social kontroll varit starka driv-
krafter inom dessa omrdden. Linge var ocksid mojligheterna stora
att 1ita minniskor bli féremal for forskningsstudier férenade med
betydande risker utan att de fick mojligheten att sjilva ta stillning
till sin medverkan. I dag betonas i en helt annan utstrickning
individuella rittigheter, lyhordhet f6r den enskildes egen instill-
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ning och respekten for dennes sjilvbestimmanderitt. Denna
utveckling avspeglas dven 1 lagar och féreskrifter pd de aktuella
omridena.” Likvil bygger beslutsfattandet inom dessa omriden
fortfarande pid en avvigning mellan olika intressen, dir lagstift-
ningen anger ramarna foér det beslut som ska fattas. Kirnan i den
sjilv- och medbestimmanderitt som tillforsikras den enskilde i dag
dr ritten att 1 dialog med personal inom vird och omsorg uttrycka
egna behov och o6nskemil, ett visst mitt av inflytande dir
alternativa behandlings- och bistindsformer finns att tillgd och,
slutligen, att ta stillning till om en erbjuden dtgird eller insats
overhuvudtaget ska tas emot — den negativa sjilvbestimmande-
ritten eller vetoritten.” Motsvarande giller inom forskningen, dir
den enskilde sillan bestimmer hur den forskning denne kan
komma att delta i ska genomféras, men kan vilja att inte medverka
1 den studie som forskare rekryterar till. Vird och omsorg samt
mojligheten att delta 1 en forskningsstudie erbjuds alltsi den
enskilde, och som huvudregel krivs ett samtycke frdn personen for
att insatsen ska vara moraliskt och rittsligt godtagbar.

Den exakta omfattningen av den sjilvbestimmanderitt vi
tillerkinns varierar 6ver tiden med samhillets avvigningar mellan
olika intressen, men sjilvbestimmandets starka stillning kan fér-
svaras pd minga olika grunder. Ytterst kan sjilvbestimmanderitten
sigas vara en konsekvens av en samhillsordning dir vi respekterar
varandra som jimlikar. Att respektera ndgon som person involverar
bla. att erkinna dennes ritt att forma sitt liv efter eget tycke,

211 § patientlagen (2014:821) anges att lagen syftar till att ”stirka och tydliggora patientens
stillning samt till att frimja patientens integritet, sjilvbestimmande och delaktighet”. Detta
utvecklas 1 3-5 kap dir det finns bestimmelser om patientens ritt till information, om
samtycke till hilso- och sjukvird samt om delaktighet. I 7 kap. finns regler om mgjligheten
att, inom angivna grinser, vilja behandlingsalternativ och hjilpmedel. I 3 § tandvirdslagen
(1985:125) stdr det bla. att tandvdrden ska bygga pi respekt for patientens sjilv-
bestimmande och integritet och att virden och behandlingen si lingt det ir mojligt ska
utformas och genomféras i samrid med patienten. Skrivningarna i socialtjinstlagen
(2001:453), SoL, och lagen (1993:387) om st6d och service till vissa funktionshindrade (LSS)
ir visentligen desamma; att verksamheten ska “bygga p&” respektive “vara grundad p3”
respekt for den enskildes sjilvbestimmanderitt och integritet (1§ 3 st. SoL och 6 § 1 st.
LSS). Enligt lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser minniskor (etik-
provningslagen) ir huvudregeln att det krivs informerat samtycke frin de forsknings-
personer som deltar i sidana studier som omfattas av lagens 4 § 1-3 (16 och 17 §§, jfr dock
18 § och 20-22 §§).

*For det fall man tex. fir avslag pi en sokt insats enligt SoL eller LSS har man dven
mojlighet att dverklaga beslutet till allmin férvaltningsdomstol (16 kap. 3 § SoL och 27§
LSS).
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oavsett om vi 1 sak anser oss veta bittre eller inte. Sjilvbestim-
manderitten har ibland ocksd rittfirdigats med hinvisning till att
en (vuxen) person ofta har vil sd goda férutsittningar som andra
att bedoma vad som ir 1 hans eller hennes eget intresse. Givetvis
finns det situationer d& en person — enligt andra — inte vet sitt eget
bista. Men en inflytelserik tanke har alltsd varit att med avseende
pd det stora flertalet val man stills infoér kan minniskor férmodas
kinna sig sjilva och sina intressen bittre in vad andra gér. Aven
detta antagande talar alltsd for att mojligheten tll sjilv-
bestimmande ska vara regeln och inte undantaget. Dirtill kan
férmodas att minniskor 1 allminhet mér bittre av att ha en relativt
omfattande sjilvbestimmanderitt och att, omvint, begrinsningar i
den ritten ofta ir férenat med stor frustration.

Att fista vikt vid frigan om vem - den enskilde eller
personalen — som har att fatta olika beslut inom vird, omsorg
och forskning skulle naturligtvis kunna synas bygga pd ett
felaktigt antagande om att den enskilde och personalen i sina
roller stir i ett motsatsforhillande till varandra. Ar inte gemen-
samt beslutsfattande bdde nigot att striva efter och i betydande
utstrickning dven praxis inom dessa omrdden i dag?* Otvivel-
aktigt fattas minga beslut 1 ndgon bemirkelse "tillsammans” av
de berorda aktorerna, genom dialog. Aven om deras intressen
inte helt sammanfaller dr utgdngspunkten fér den etiska analysen
i detta kapitel att den enskilde och personalen har som
gemensamt mal att gora den enskildes liv bittre. Att det finns
ett behov av regler som skapar grinser f6r personalens mojlig-
heter att utéva villovlig makt 6ver den enskilde innebir inte att
man med automatik mdste byta till ett perspektiv ur vilket
parterna ska anses ha motstridiga intressen. Hir skiljer sig dock
flera situationer inom forskningen frin de situationer som kan
uppstd pd de andra omridena. Detta p.g.a. den inbyggda potenti-
ella intressekonflikt som ligger i att forskning vanligtvis inte
genomférs 1 forsta hand fér den medverkande forsknings-
personens skull, utan fér andra personers skull, nimligen
personer som riskerar att hamna i liknande situationer i1

* For en begreppslig och etisk analys av tanken om "delat beslutsfattande”, se t.ex. Sandman
& Munthe, Shared decision making, paternalism and patient choice, Health Care Analysis,
vol. 18, nr 1, 2010.
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framtiden. Erbjudanden om vird och omsorg bygger diremot
alltid p& att personen sjilv har ett behov av atgirden eller
insatsen.

Beslut som andra uppfattar som okloka

Nir en person befinner sig i1 en beslutssituation méste han eller hon
antas vilja fatta ett beslut som tillgodoser hans eller hennes
intressen; intressen som kan avse det egna vilbefinnandet eller vara
oegennyttiga. Minniskors forutsittningar att fatta beslut som i
denna mening frimjar deras egna intressen varierar med méinga
faktorer, bl.a. kunskap, forestillningsférméga, motivation, kinslor
m.m.

Alla personer fattar ibland beslut som andra kan uppfatta som
okloka. En person kan mot bittre vetande tacka nej till medicinska
ingrepp p.g-a. ridsla (eller s3 soker inte personen vird av det
skilet). En annan person kan samtycka till behandlingsdtgirder
som han eller hon borde ha forstitt kostar mer dn vad de ger. En
person kan vilja att delta 1 en relativt anstringande forsknings-
studie p.g.a. att han eller hon blev 6verrumplad av frdgan och d& det
kindes oartigt att tacka nej. Detta medan 1 ett annat fall en person
viljer att inte delta i en studie som hade kunnat gynna bide
personen sjilv och andra, bara f6r att han eller hon inte orkade
sitta sig in 1 forutsittningarna. Vil utformad information om
relevanta fakta, erfarenhetsbaserad ridgivning, kinslomissigt stod
m.m. kan hjilpa minniskor i deras beslutsfattande. Att respektera
en persons val bara nir det dverensstimmer med det val vi sjilva
skulle gora eller bara nir det 1 ett eller annat avseende férefaller
fornuftigt ir dock inte att respektera hans eller hennes sjilv-
bestimmande. Respekt for en individ och dennes sjilv-
bestimmande innebir just att inte hindra den andre frin att agera
utifrdn dennes eget perspektiv nir detta synes ogenomtinkt (sdvida
personens beslut inte pd ett direkt och omfattande sitt pdverkar
andras viktiga intressen).
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10.2.2 Vuxna personer med nedsatt beslutsformaga

Ibland ir férutsittningarna att fatta beslut patagligt forsimrade och vi
kan di tala om att minniskors beslutsformdga ir nedsatt. Nedsatt
beslutsférmiga kan hos vuxna minniskor bero pd tex. psykisk
storning, sjukdom eller skada. Nigra exempel dr demenssjukdomar,
psykossjukdomar och hjirnskador orsakade av trauma. Nedsatt
beslutsférmiga kan ocksi bero pd mer tillfilliga faktorer. Personer
som under normala omstindigheter har beslutsférmédga kan 1 specifika
situationer sluta ha det om de ir under stark pdverkan av en akut
psykisk kris, av likemedel, av smirta eller av andra forhdllanden som
sitter den normala férmdgan att f6rstd och reflektera dver situationen
de befinner sig i ur spel (se vidare kapitel 9).

Nir en persons beslutsformiga ir nedsatt kan han eller hon
behéva ges individanpassat stéd for att fortfarande sjilv kunna fatta
beslut 1 den friga som ir aktuell. S3dant stdd kan bl.a. bestd 1 att:

e anpassa utformningen av relevant information till den enskildes
forutsittningar att tillgodogéra sig informationen,

o strukturera beslutssituationen fér att gora den s& tydlig som
mojligt,

e anvinda alternativa kommunikationssitt, som bl.a. bild-
kommunikation,

¢ anvinda olika kommunikationshjilpmedel,

e erbjuda det emotionella stéd som kan behévas for ate {3
personen att kiinna sig trygg 1 att fatta ett beslut, eller

e vara en diskussionspartner for den enskilde, nir denne har att
reflektera dver sitt stillningstagande.

Ibland ir emellertid beslutsstod inte tillrickligt, och en annan
person miste ta stillning 1 frigan som aktualiseras. Exempelvis kan
inte en person som dr medvetslos fatta beslut. Detsamma kan gilla
for den som lider av en lingt gingen demenssjukdom. Nir en
persons férmdga att sjilv ta stillning ir s& nedsatt att han eller hon
inte lingre bor anses kunna goéra ett eget stillningstagande, ens
med stdd, saknar personen férmaga att fatta ett eget beslut i frigan.
Hur det kan avgoras att en person ir beslutsoférmogen 1 en viss
situation kommer att behandlas nedan (se avsnitt 10.3).
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10.2.3 Samhallets ansvar

D3 intresset av sjilvbestimmande ir starkt och de med nedsatt
beslutstormiga inte kan {3 det tillgodosett, har samhillet ett ansvar
for att se till att gruppen inte gdr miste om storre virden dn absolut
nédvindigt, och att, om mdjligt, sirskilda dtgirder vidtas for att
kompensera for det forsimrade skydd som den nedsatta
beslutsférmigan f6r med sig. Personer som saknar beslutsférméga i
olika frgor i1 olika situationer fir exempelvis inte lingre mojlighet
att med utgdngspunkt i egna bedémningar av risker, tinkbara
oligenheter och utsikter till personlig nytta skydda sina egna
intressen. Det dr dirfor viktigt att det sikerstills att dessa intressen
sd lingt som mojligt skyddas pd andra sitt. Samhillet har hir ett
ansvar for att forsoka sikerstilla sdvil att personerna f&r den vird
och omsorg de behover, som att deras sjilvbestimmande inte
berévas dem 1 storre utstrickning dn nodvindigt.

Att samhillet har ett sirskilt ansvar for att stédja och virna dem
med nedsatt beslutsoférmdga ir en friga om grundliggande
rittvisa; 1 ett samhille av jimlikar kan det inte tolereras att de inte
visas sirskild hinsyn. Sddana rittvisedverviganden avspeglas ocksd i
t.ex. den prioriteringsplattform inom hilso- och sjukvirden som
har beslutats av riksdagen. Enligt behovs- och solidaritetsprincipen
ska behoven hos ”de svagaste” sirskilt beaktas; hit hor barn,
jldersdementa, medvetslésa och andra som av olika skil kan ha
svart att kommunicera med sin omgivning.”. I riktlinjerna fér
prioriteringar 1 riksdagens beslut 4terfinns de med ”nedsatt
autonomi” i prioriteringsgrupp 1.’

10.2.4 Kort om problemen i dag och behovet av reglering

Det kan konstateras att mycket av den vdrd och omsorg som
personer med avsaknad av beslutsférmiga 1 olika frigor 1 olika
situationer har ett behov av, 1 dag inte kan ges med uttryckligt och
tydligt lagstdd. Lagstiftningarna pd vdrdens och omsorgens omride
tillhandahiller siledes inte 18sningar for att tillgodose att dessa
personer ges vard pd lika villkor som andra. Att inte nirmare
lagstifta om dessa frigor medfér vissa oacceptabla konsekvenser.

> Prioriteringar inom hilso- och sjukvérden (prop. 1996/97:60) s. 20 och 34.
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Alla medborgare stills under sitt liv infor olika vigval och miste
genomfora ett stort antal vardagliga handlingar — oberoende av om
de sjilva har fé6rmdga att f6rstd och genomfdra dessa beslut eller
handlingar — och en del av dem sker inom ramen {ér eller i samband
vard och omsorg. Behovet av stillforetridarlésningar finns alltsd,
vare sig samhillet viljer att lagstifta om dessa losningar eller inte.
Nir lagstiftning saknas eller ir otillricklig innebir det att samhillet
frinsiger sig mojligheten att forklara vissa sitt att ta stillning for
beslutsoférmogna personers rikning som oacceptabla. S3dana sitt
att fatta beslut kan innefatta 16sningar som pétagligt forsvérar for
dem att f3 viktiga medicinska och sociala behov tillgodosedda eller
l6sningar som krinker dessa personers integritet. Att, som situa-
tionen dr nu, inte ha en nirmare reglering om utformningen av
stillféretridarskap innebir ocksd ett betydande utrymme for alltfor
skonsmissiga beddmningar, med &tféljande rittsosikerhet inklu-
sive bristfillig férutsebarhet. En tydlig reglering kan dessutom
férvintas ge bittre forutsittningar for insyn och méjligheter till
kontroll av de praktiska losningar som uppstir som svar pd det
behov som skapas nir personer saknar foérméga att ta stillning
sjilva i olika frigor i olika situationer.

Det stir siledes klart att avsaknaden av reglering mojliggor for
verksamheterna att l6sa problemen pd sitt som inte alltud
overensstimmer med samhillets virdegrunder. Variationen av olika
l6sningar kan dven innebira att férutsebarheten och andra ritts-
sikerhetsvirden allvarligt riskeras.®

10.2.5 Narmare om vilka situationer som kan behéva regleras

Beslutsoférmogna personers stillning 1 vird, omsorg och forskning
far sigas berora samtliga de slags dtgirder som vuxna minniskor
som regel ir fria att vigra samtycke till. Det innefattar i princip
dven orikneliga vardagliga rutinbetonade stillningstaganden, som
ifall en person ska sittas pd strumpor pd morgonen. De frigor som
kanske framférallt aktualiserar behovet av reglering, och pédkallar
den typen av ldsningar som diskuteras i det féljande, kan dock

¢ For en diskussion om behovet av reglering p& omridet, se dven Nielsen, Stillf6éretridarskap
ivird och omsorg, 2012, s. 45 {.
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antas vara firre. Till dessa hér, inom virden framférallt (men inte
endast), frigor om vilka utredningar och behandlingar, om nigra,
som ska genomféras. Inom socialtjinsten (inklusive lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade) kan
det handla t.ex. om omfattningen av hemtjinstens nirvaro hos en
ildre person eller till vilket av alternativa gruppboenden en person
ska flytta och om samtycke till ansékan om olika insatser. Inom
forskningen ror frigan 1 forsta hand huruvida en person
overhuvudtaget ska ingd i en studie.

Skillnaden mellan de mindre och stérre stillningstagandena har
bla. att géra med hur mycket som kan antas std pa spel for den
enskilde; de forra, om in inte oviktiga, kan férmodas typiskt sett
ha mindre betydelse f6r personen in de senare. En annan skillnad
handlar om att det till manga av de till synes mindre frigorna redan
kan anses finnas ett bredare samtycke — ett samtycke till alla
tinkbara vardagsdtgirder av en viss typ — 1 vilket fall det inte finns
ett behov av en rittslig 16sning for den specifika detaljfrigan. Att
en gdng for alla faststilla vilka konkreta situationer som pékallar en
rittsligt forankrad speciallosning lter sig inte goras, men 1 princip
ror det sig alltsd om de situationer dir vi 1 normalfallet hade behovt
ett samtycke frin den enskilde, och dir underltelsen att sikerstilla
samtycke hade betraktats som allvarligt.

10.3 Bedomning och beslut om avsaknad av
beslutsférmaga

10.3.1 Beslutsférmaga gallande en viss fraga vid en viss
tidpunkt

Inledningsvis bér uppmirksammas att den foljande diskussionen
ror vilken férmiga personer sjilva har att ta stillning vid en viss
tidpunkt och 1 férhéllande till en viss friga. Det kan siledes handla
om fr8gan om en person, den dag det vore aktuellt att genomga en
medicinsk utredning, ir formégen att dd fatta beslut om just denna
sak. Det skulle dven kunna gilla frigan om en person ir f6rmégen
att ge ett giltigt samtycke till att delta i en specifik forskningsstudie
vid den tidpunkt d& frigan aktualiseras.

En del personer ir varaktigt oférmogna att ta stillning 1 alla
frigor, t.ex. de som befinner sig i ett persisterande vegetativt till-
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stdnd. For andra personer innebir bl.a. progredierande neurologisk
sjukdom med tillhérande kognitiva funktionsnedsittningar att de
har diliga férutsittningar att fatta beslut i minga olika frigor och
att det inte finns utsikter till forbittring. Utgdngspunkten ir
emellertid att beddmningen normalt bér goras 1 relation till svil
tidpunkt som friga, eftersom ménga minniskors forutsittningar att
ta stillning till frigor inom vird, omsorg och forskning kan variera
bade dver tid och med vilket specifikt stillningstagande det handlar
om. D3 inskrinks inte den enskildes sjilvbestimmanderitt mer in
noédvindigt, och risken minskar for schablonmissiga inkompe-
tensforklaringar grundade pd diagnos, &lder eller andra trubbiga
kriterier. Priset fér att i denna mening kontextualisera bedém-
ningen kan antas vara en minskad férutsebarhet och att det behover
goras nya bedémningar allteftersom tiden gir och nya besluts-
situationer uppkommer.

10.3.2 Allmant om bedémningen av en persons
beslutsformaga

En bedémning av huruvida en person inte har férmiga att fatta
beslut vid en viss tidpunkt och i férhillande till en viss friga
innefattar tvd typer av stillningstaganden. Forst behover goras en
bedémning av vilken art personens eventuellt nedsatta besluts-
forméga ir, och till vilken grad férmdgan ir nedsatt. Detta dr 1 allt
visentligt en empirisk bedémning; den bygger i forsta hand pd
iakttagelser av vad personen gér och siger, ibland med ”stod-
bevisning” 1 form av diagnostiserad sjukdom, pavisad hjirnskada,
kinnedom om yttre stressorer, eller dylikt.

Direfter behover goras en bedémning av om nedsittningen ir
s& allvarlig att personen ska anses inte kunna fatta ett eget beslut
1 den aktuella situationen. Det ir inte en friga om vilka
eventuella funktionsnedsittningar en person har, utan om hur
dessa nedsittningar forhdller sig till en eller annan norm for
beslutsfattande. Denna friga idr alltsi inte empirisk, utan
normativ (moralisk och rittslig). Den handlar om nir en person
inte ska anses kunna fatta ett eget beslut i en uppkommen friga.
Man kan vara 6verens om hur nedsatt en persons beslutsférmiga
ir, utan att vara overens om huruvida personen ir att betrakta
som beslutsoférmdgen i situationen. Omvint, enighet kan ocksd
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rdda om att en person ir besluts(o)férmdgen, utan att enighet
rdder om precis vilken f6rméga personen har.

10.3.3 Bedomningen av delférmagor

Formdgan att fatta beslut innefattar delférmigor som en person
kan ha 1 olika grad och som har betydelse f6r beslutsférmigan. De
delférmdgor som i litteraturen har foreslagits ingd formuleras inte
alltid pd samma sitt’, men kan ofta férmodas ha samma egentliga
innebérd. Gillande nigra delférmigor rider det oenighet i sak men
bred konsensus rider om att bedémningen av en persons besluts-
férmaga innefattar en bedémning av i vilken utstrickning han eller
hon kan:

o forstd relevant information (om den situation personen befinner
sig 1, de handlingsalternativ som erbjuds, handlingsalternativens
tinkbara konsekvenser och hur sannolika dessa bedéms vara,
etc.),

e overviga handlingsalternativen 1 ljuset av deras tinkbara
konsekvenser for personen sjilv, och

o fatta ett beslut i enlighet med de gjorda évervigandena.

Dessa delférmdgor kan sigas vara grundelementen i traditionella
idéer om ”praktisk rationalitet”, enligt vilka en person handlar pd
det sitt denne har starkast skil for, dir skilen 1 sin tur utgérs av
personens intressen (mil, &nskningar, virderingar) tillsammans
med hans eller hennes antaganden om relevanta faktiska
forhillanden. Att beslutsférméga 1 denna bemirkelse dr en komplex
formdga innebir att den kan vara nedsatt 1 olika avseenden. Vissa
personer kan ha en nedsatt beslutsférmiga dirfor att de har svért
att forstd relevant information och vilken situation de befinner sig
1, medan andra mentala funktioner ir intakta. Andra kan ha goda

7Se t.ex. Buchanan & Brock, Deciding for Others: The Ethics of Surrogate Decision
Making, 1990, Beauchamp & Childress, Principles of Biomedical Ethics, 7 uppl., Oxford
University Press, 2001 samt Grisso & Appelbaum, Assessing Competence to Consent to
Treatment: A Guide for Physicians and Other Health Professionals, 1998. Fér en filosofisk
Sversikt med fler referenser, se Stanford Encyclopedia of Philosophy (online), entry:
Decision-making capacity, www.plato.stanford.edu/entries/decision-capacity.
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férutsittningar att forstd information m.m. men ha simre forut-
sittningar att rationellt bedoma vilken relevans dessa fakta har for
det beslut de stdr infér och hur valet inverkar pd deras egna
intressen. Ytterligare andra kan ha en vil utvecklad férmiga att
overviga for egen del, men begrinsas genom att ha en nedsatt
féormdga att anpassa sitt handlande till s3dana 6verviganden.

En delférmiga som ibland uppmirksammas ir férmigan att
kommunicera sitt stillningstagande. Goér det en person mindre
beslutsformégen att han eller hon har svirt att beritta for
omgivningen vilket stillningstagande som gjorts?® Detta tycks i
férsta hand vara en terminologisk friga. A ena sidan skulle man
kanske vilja siga om en sidan person att han eller hon har besluts-
féormdga 1 frigan, men att férmigan att just delge berdrda vilket
beslutet blivit saknas. A andra sidan 4r personen i denna situation
for de flesta praktiska syften att betrakta som oférmogen att ta
stillning eftersom valet inte kan kommuniceras, och andra
personer miste dirfor, under dessa speciella omstindigheter, trots
allt gora ett stillningstagande.

En mer kontroversiell friga ror relevansen av att en persons
onskemdl eller instillning till sin situation kan vara paverkade av
sjukdom m.m. utan att ndgra av de delf6rmdgor som nimndes ovan
ir namnvirt eller alls nedsatta. Personer som lider av svir egentlig
depression, men utan psykotiska symtom, kan tjina som exempel.
Dessa personer behdver inte uppvisa nigra nimnvirda tillkorta-
kommanden avseende insikts- och resonemangsférmagor, — dven
om de ibland gér det — men kan utifrdn sin energildshet, starka
nedvirdering av sig sjilva och sina mojligheter forvintas goéra
pitagligt annorlunda riskbedémningar in de hade gjort i ett friske
tillstind. Det ligger nira till hands — och finns en rad argument fér’
— att anse att dessa personer inte bara omvirderat vissa saker under
sjukdomens inflytande, utan att sjukdomens inverkan pd

¥ Ett exempel pd personer som inte kan kommunicera sin instillning dr de som har s.k. rowl/
locked-in-syndrome.

? Det skulle bl.a. kunna anforas att personens likgiltighet inf6r olika framtidsscenarier beror
just pd sjukdomen. Man skulle ocksd kunna argumentera for att personens instillning ir
uppenbart irrationell i den bemirkelsen att den ir 1 pitaglig strid med vissa “objektiva”
intressen, t.ex. intresset av att virna liv och hilsa. Den likgiltighet personen uppvisar under
inverkan av sjukdomen ska kanske inte heller ses som “autentisk”; det kan synas som om det
inte ir personens egentliga instillning, utan en instillning som tvirtom ir frimmande for
den personen innerst inne ir.
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personernas instillning férsimrat beslutsférmigan. Mot den typen
av resonemang skulle en kritiker dock kunna rikta flera olika
invindningar.'®

10.3.4 Forutsattningar for bedémningen av nedsattning av
beslutsformaga; fragor om kompetens m.m.

Eftersom det kan ha stor betydelse for den enskilde om denne
betraktas som beslutsoférmogen eller inte, dr det av vikt att detta
stillningstagande gérs pd ett ansvarsfullt sitt av personer som har
kompetens foér uppgiften. Det innebir bl.a. att det behover finnas
ullrickligt goda forutsittningar inom virden, omsorgen och
forskningen att bedéma hur nedsatt personers beslutsformiga ir
olika situationer. Sddana bedémningar kan vara mer eller mindre
tillforlitliga och 1 somliga fall kan det rora sig om svira bedém-
ningar. A ena sidan kan det finnas en risk att en persons férmiga
att ta stillning sjilv underskattas, t.ex. om personens verbala f6r-
mégor ir bristfilliga. A andra sidan kan det finnas en risk att en
persons beslutsférmdga i en situation Overskattas nir personen
uttrycker sig klart och tydligt verbalt men en nirmare utredning
hade avslojat att personen saknade tillricklig insikt. Det kan inte 1
allminhet forutsittas att personal inom vird och omsorg eller
forskare har specifik kompetens for att géra beddmningar av hur
nedsatt en persons formdga att ta stillning 1 olika frigor ir. Det-
samma giller f6r nirstdendes kompetens att gora sddana bedom-
ningar 1 olika situationer.

En friga som aktualiseras ir den om berérda aktorers
utbildning, fortbildning och handledning m.m. fér uppgiften. Vid
utformningen av en reglering som innefattar bedémningar av hur
nedsatt personers beslutsférmiga ir behover det beaktas huruvida
det 1 verksamheterna finns kompetens for att gora sidana bedom-
ningar. Personal med relevant kompetens kan finnas i olika

9 En kritiker skulle kunna betona den principiella svirigheten att skilja mellan instillningar
som beror p3 en sjukdom och instillningar som ir naturliga och fullt rationella f5ljder av en
sjukdomssituation. Man skulle ocksi kunna pipeka det vanskliga i att hinvisa till nigot s3
kontroversiellt som en persons objektiva intressen, och hur detta i férlingningen riskerar att
legitimera ldngt stérre inskrinkningar i sjilvbestimmanderitten in nigon egentligen énskar.
P4 liknande sitt skulle tanken om en persons “autentiska” jag och vilja kunna anses alltfor
undanglidande och littmissbrukad fér att ligga till grund fér beddmningar av huruvida en
person ska anses kunna fatta ett visst beslut eller inte.
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utstrickning 1 olika verksamheter. Det vore emellertid inte rea-
listiskt att foérvinta sig att personal inom vdrd, omsorg och
forskning i allminhet skulle kunna bedéma kognitiva nedsittningar
med den sikerhet och professionalitet som exempelvis gors vid en
neuropsykologisk utredning, med hjilp av specifika validerade
instrument. Aven om det férhiller sig pa detta sitt kan det behéva
overvigas hur berérda personer inom de olika verksamheterna ska
ges forutsittningar, genom utbildning och trining, eventuella
mitverktyg m.m., att goéra bedémningar som kan antas vara mer
palitliga dn en hastig skattning kan bli. En bedémning av enklare
karaktir skulle mycket vil kunna vara ullricklig for att identifiera
klara fall av beslutsférmdga respektive beslutsoférmaga. Det skulle
dock kunna fordras mer i de situationer di det ror sig om svir-

bedémda grinsfall.

10.3.5 Né&rmare om bedémningen av om beslutsférmagan ar
sa nedsatt att personen inte ska anses kunna fatta ett
eget beslut

Inte ens en helt siker bedémning av hur nedsatt en persons
beslutsférmdga ir kan fullt ut avgéra om personen ir att betrakta
som férmdgen att ta stillning sjilv 1 en frdga i en viss situation.
Forklaringen till det dr att empiriska undersékningar aldrig kan tala
om var grinsen bor dras for nir beslutsférmagan ir si nedsatt att
personen sjilv inte ska anses kunna fatta ett beslut. Lika lite som
resultatet pd ett kunskapsprov vid en utbildning ensamt avgér om
en person ska anses godkind pd en kurs, lika lite avgor resultatet pd
exempelvis ett kognitivt test ensamt om den dokumenterade
férmagan ir tillricklig f6r ett specifikt syfte. Den avgérande delen i
bedémningen angiende om en person ska anses sakna besluts-
férmaga eller inte dr siledes normativ.

Nigot forenklat giller den huvudsakliga etiska konfliktlinjen
hur virdet av att skydda minniskor frin att fatta for dem sjilva
ogynnsamma beslut ska vigas mot virdet av att f3 lov att vara
sjilvbestimmande."" Den som fister pdtagligt storre vikt vid det
forra skulle betona samhillets ansvar foér att begrinsa skade-

" Jfr Buchanan & Brock s. 29-41.
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verkningarna av nedsatt beslutsférmaga. Ur detta perspektiv bér en
person redan vid svagt nedsatt beslutsférmiga betraktas som
oférmogen att fatta ett eget beslut. Den som fister patagligt storre
vikt vid ritten till sjilvbestimmande, skulle i stillet betona sam-
hillets ansvar att inte kringskira minniskors mojlighet att
bestimma 6ver sitt eget liv. Sett ur detta perspektiv bor en person
anses beslutsoférmdgen endast vid starkt nedsatt beslutsférmiga.
Enigheten idr stor om att det dr angeliget bide att skydda
minniskor frin att komma till skada och att mojliggora sjilv-
bestimmande. Diremot rdder betydligt mindre enighet om den
relativa vikten av bida dessa intressen, nir de kan komma 1 konflikt
med varandra.

Om det inte 1 tillricklig utstrickning uppmirksammas att
bedémningen iven innefattar en etisk, eller normativ, del riskerar
diskussioner om beslutsférmiga att foras under ett felaktigt
antagande att frigan enbart rér fakta. Det kan dven leda till att
angeligna etiska diskussioner inte férs med den Sppenhet och
klarhet de fortjinar. Den senare risken kan férvintas ta sig olika
uttryck pd olika omriden. Mot bakgrund av virdens och om-
sorgens uppdrag och starka intresse av att tillgodose den enskildes
behov av vard och social omsorg ir kanske den primira faran pd
dessa omriden att en entydigt paternalistisk hdllning inte utsitts
f6r den granskning den borde, eftersom paternalismen doljs genom
att istillet manifesteras som en sirskilt hég troskel for besluts-
férmiga. P4 forskningsomridet, 4 andra sidan, kan risken férvintas
vara den motsatta. Enligt bestimmelser i lagen (2003:460) om
etikprévning av forskning som avser minniskor far viss forskning
genomféras pd vuxna som inte kan limna ett samtycke bara om
vissa relativt strikta villkor' dr uppfyllda, vilket torde medféra
storre svdrigheter att genomfora studier av vissa slag. Ur forsk-
ningens perspektiv skulle det dirfér mojligtvis 1 vissa situationer
kunna finnas ett intresse av att som regel bedéma de personer man
avser att rekrytera till en studie som beslutsférmégna.

128¢ 20-22 §8.
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Riskberoende beslutsformaga

Att etiska 6verviganden ir en visentlig del av en bedémning av en
persons férmdga att kunna fatta ett eget beslut 1 en situation visar
sig ocksd genom att denna formiga ofta anses riskberoende, eller
riskrelativ.” Med det menas att grinsen fér nir nigon bor anses ha
tillrickliga férutsittningar att ges en sjilvbestimmanderitt varierar
med vad som stdr pd spel for personen i friga. Ur detta perspektiv
skulle det kunna synas ricka med endast en liten nedsittning av
beslutsférmdgan for att personen ska betraktas som besluts-
oférmdgen om “fel” val riskerar att f8 6desdigra konsekvenser.
Detta medan bara kraftigt nedsatt beslutsférmdga brukar anses leda
till att en person anses som beslutsoférmdgen vid beslut som inte
ir férenade med nimnvirda risker f6r den enskilde. En fordel med
ett sddant synsitt ir givetvis att den enskilde ges ett skydd pd det
sittet att personen t.ex. kan fi den goda vird som personen
behéver 1 de situationer dir “fel” val riskerar att fi betydande
negativa konsekvenser for personens hilsa. En nackdel kan vara att
1 de beslutssituationer som involverar stdrst risker, och som 1 linje
med den aktuella tankegingen dirfér bor kriva storre besluts-
forméga, ofta kommer att vara de beslutssituationer dir minniskor
ocksd har stdrst intresse av att vara sjilvbestimmande. Vid
exempelvis ett beslut rorande livsuppehidllande behandling ir det
inte bara sirskilt angeliget att skydda den enskilde frin okloka
beslut, utan ocksd ofta sirskilt angeliget att l8ta denne sjilv ta
stillning.

Andra etiska 6verviganden

Frigan om nir en persons férmdga att ta stillning i en friga ir s&
nedsatt att han eller hon bér anses beslutsoférmégen har inte
endast att gora med hur skyddsbehovet ska vigas mot sjilv-
bestimmandets virde i1 den aktuella situationen. Till andra &ver-
viganden hor hur den enskilde kan pdverkas av att betraktas som
oférmdgen att fatta ett eller flera beslut, liksom vikten av
forutsebarhet. Exempelvis kan behéva beaktas om den enskilde vid
en viss grins for beslutsféormiga fir svirt att férutse om denne

" Se t.ex. Rynning s. 284.
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kommer att beddmas som beslutsoférmdgen 1 situationen eller
inte. Och inte bara i férhillande till den enskilde utan till samhillet
1 stort kan valet av grins ha signalvirden. Risken att personer ur
olika samhillsgrupper upplever sig stigmatiserade kan, rent prin-
cipiellt, inte uteslutas.

Presumtioner, forsiktighetsprinciper och bevisregler

Presumtioner om beslutsféormaga kan behova goras av det skilet att
det inte dr forsvarbart att 1 varje enskilt fall utreda om en person
har tillricklig beslutsférmga. Det vore orimligt att aktualisera
frigan varje ging ett beslut f6r den enskilde behéver fattas inom
vird, omsorg och forskning. Att ansvarsfullt géra dessa bedém-
ningar ir forenat med vissa kostnader och viss tidsdtgdng. Vidare
kan den enskilde komma att behéva betala ett visst pris bara genom
att frigan aktualiseras eller en bedémning kommer till stidnd.
Exempelvis kan det 1 vissa fall uppfattas som krinkande att f sin
formiga att sjilv kunna ta stillning 1 en friga ifrigasatt eller
bedémd. Dirfor dr det rimligt att gora vissa grundantaganden om
minniskors beslutsféormaga, presumtioner som man har anledning
att revidera bara under speciella omstindigheter. Exempelvis sl3s
det fast 1 Englands nu gillande Mental Capacity Act 2005 (MCA)
att en vuxen person méste antas vara beslutsféormogen till dess att
det har konstaterats att personen inte ir det.'* Att betrakta vuxna
minniskor som f6rmégna att kunna fatta ett eget beslut till dess att
motsatsen har konstaterats kan synas rimligt. Dels utifrdn vir syn
pd varandra som jimlikar med ritt att leva vdra liv efter eget huvud.
Dels utifrin antagandet att den stora majoritetens faktiska besluts-
formagor ir fullt adekvata for att sikerstilla att beslut som fattas av
dem 1 tillricklig utstrickning skyddar deras egna intressen. Om den
enskilde diremot tillhér en kategori av personer dir man vet att det
finns minga personer med betydande nedsatt beslutsférmiga, vore
det ur ett etiskt perspektiv svirt att forsvara ett sidant antagande.
Att som grundregel betrakta vuxna som férmégna att kunna fatta
egna beslut forutsitter ocksd att det fists tillricklig uppmirk-
samhet pd (och att det finns kompetens for) att identifiera sddana

" Avsnitt 1(2) MCA.
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egenskaper hos den enskilde eller i situationen som ger anledning
att prova frigan om beslutsférméga.

Det ir inte heller rimligt att tro att alla bedémningar kommer
att ge ett sikert svar. Ocksd 1 situationer nir det finns en stor
osikerhet eller nir det ror sig om fall i grizonen kan antaganden
behéva goras; antaganden om att en person ska betraktas som
beslutsférmogen eller som beslutsoférmogen, trots att ibland lika
starka skil talar f6r bdda mojligheterna. Denna typ av antagande
kan kallas for forsiktighetsprincip. Forsiktighetsprinciper kan dven
sigas vara kopplade till frigan vilka krav som, ur ett rittsligt
perspektiv, ska stillas p& bevisningen fér att en person ska anses
sakna formédga att ta stillning sjilv 1 en friga. Samma slags
dverviganden som ligger till grund fér stillningstaganden om var
grinsen for beslutsférmiga ska dras aktualiseras vid valet av
forsiktighetsprinciper och bevisregler. Ar det vid osikerhet bittre
att betrakta en egentligen beslutsf6rmogen person som besluts-
oférmogen eller dr det dr mer férsvarbart att betrakta en egentligen
beslutsoférmogen  person som  beslutsformogen? Det  forra
misstaget kan t.ex. utan grund i faktiska omstindigheter krinka
personens ritt till sjilvbestimmande. Det senare misstaget kan ge
ett otillrickligt skydd fér en sirbar persons &vriga intressen.
Malsittningen mdste naturligtvis vara att striva efter att minimera
antalet misstag av bdda slagen. Det kan dock inte férvintas att man
alltid ska kunna skaffa sig ett underlag som entydigt visar om en
person kan gora ett eget stillningstagande 1 en friga eller inte. Det
behover dirfor dvervigas vilket det forsiktiga valet ska vara och det
kan frdn etisk synvinkel tinkas bero pd sammanhanget (jfr t.ex. om
det ror sig om vdrd som personen sjilv har behov av, eller sidan
forskning dir syftet dr att bidra till ett resultat som kan vara till
nytta f6r ndgon annan som lider av samma eller liknande sjukdom
eller stérning").

15 Se etikprovningslagen (t.ex. 20-22 §§) dir det iven anges andra krav som ska vara upp-
fyllda for att forskningen ska {3 utféras.
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10.3.6 Vem kan bedéma och besluta om avsaknad av
beslutsformaga?

Frigan om vem som bor ta stillning till huruvida en person ir
beslutsoférmogen gillande en viss angeligenhet 1 en viss situation,
ir en annan friga i4n den om vem som bér géra bedémningen av
hur nedsatt personens formdga att fatta beslutet dr. Det kan tinkas
att en viss person kan vara den som tar ansvaret f6r att besluta om
att ndgon ir beslutsoférmdgen 1 situationen medan bedémningen
av den enskildes faktiska férméga delegeras till en person som har
bittre forutsittningar att gora en sidan bedémning. Utan att
likstilla situationerna i1 andra avseenden, ir det t.ex. domstol som
har att avgéra om en person anses ha lidit av en allvarlig psykisk
storning vid ett girningstillfille, medan den psykiatriska bedém-
ningen som ligger till grund fér rittens beslut gérs av ritts-
psykiatrin. For den stora majoriteten av de beslut och situationer
som den hir aktuella regleringen berdér torde emellertid de tvd
uppgifterna av praktiska skil utféras av en och samma person. Det
kan inte forvintas finnas varken tid eller resurser att delegera
bedémningar till expertis varje gdng frigan aktualiseras 1 vdrd och
omsorg. Men nir starka intressen stir pa spel f6r den enskilde, och
tiden och resurserna medger, borde man ur ett etiskt perspektiv
dtminstone kunna beakta mojligheten att lita bedémningen av
nedsittningen av beslutsférmigan bedémas av nigon som har
sirskild kompetens for uppgiften.

Situationer som rér samtycke till deltagande 1 forskning skiljer
sig 1 viss mdn 4t frdn situationerna inom vird och omsorg. Detta
eftersom forskarens egenintresse inte alltid motsvaras av ngon per
automatik férvintad nytta fér den som blir féremdl foér forsk-
ningen. Hir kan det finnas risker fér att bedémningarna kan
komma att goras utifrdn férutsittningar som nirmaste liknar ndgon
form av jiv. Sett ur detta perspektiv skulle det kunna ifrigasittas
om det ir limpligt att forskaren gér bedémningen av den poten-
tiella forskningspersonens férmiga att limna ett samtycke till
deltagandet.

Virden, omsorgen och forskningen behover alltsd ha tillricklig
kompetens for att beddma hur nedsatt en persons beslutsférmiga
ir. Eftersom bedémningar av beslutsférmaga ocksd har en normativ
komponent behover det ocksd finnas kompetens for dessa frigor.
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Nir det handlar om att 1 det enskilda fallet avgéra om en persons
nedsittning dr s allvarlig att personen ska betraktas sakna f6rméga
att ta stillning i en friga i en situation kan det kanske synas mindre
meningsfullt att tala om kunskap, expertis, utbildning, etc., efter-
som frigan i grund och botten inte ir en faktafrdga. Personalen i
verksamheterna kan 1 allminhet inte foérutsittas vara bittre
skickade att identifiera grinsen for beslutsférmiga med mycket
storre precision dn andra. Icke desto mindre dr det angeliget att de
som har att bedéma personers beslutsférmiga forstir att denna
friga, liksom frdgan om vad en viss presumtion innebir eller hur ett
forsiktighetstinkande bor se ut, just ir normativa frigor. Den
nodvindiga professionella kompetensen innefattar med andra ord
en insikt om att normativa stillningstaganden ir en integrerad del
av en beddmning av om en person har tllricklig beslutsférmaga 1
den aktuella situationen.

10.3.7 Sammanfattande synpunkter

Ur ett etiskt perspektiv behéver en ny lagstiftning ge forut-
sittningar och sitta upp ramarna fér att minniskor som uppenbart
saknar rimliga férutsittningar att 1 sitt beslutsfattande skydda egna
viktiga intressen istillet fir en stillforetridare. Slutsatsen av
resonemangen ovan torde vara att det forvisso inte kan férvintas
att det 1 lagtext eller ens berérda myndigheters foreskrifter ska
kunna gd att definiera en exakt grins for nir en person ska anses
sakna beslutstormiga i en viss friga 1 en specifik situation. Likvil
bor, sd lingt det ir mojligt och limpligt, efterstrivas att den grdzon
inom vilken utrymme for subjektiva bedémningar kvarstdr snivas
in. Mest angeliget ir naturligtvis att undvika extremerna. Sed-
vanliga rittssikerhetskrav pd foérutsebarhet och likformighet talar
for att den tillrickliga graden av beslutsformdga bér preciseras
ytterligare. I detta preciseringsarbete har sambhillet, som disku-
terats, bl.a. att ta stillning till den relativa vikten av sjilvbestim-
mande respektive vilfirdsskydd. Under alla omstindigheter torde
det vara en viktig férutsittning f6r ansvarsfulla bedémningar av
beslutsformdga att berérda myndigheter kontinuerligt arbetar med
frdgan och att en dialog om utmaningarna och hur de bist hanteras
férs med och inom de berérda verksamheterna. Att vil uttinkta
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rutiner f6ljs nir beddmningarna gors och besluten fattas ir viktigt
bide for den enskilde och foér allminhetens fortroende for att
frdgorna hanteras rittssikert.

10.4  Staliforetradarens uppdrag
10.4.1 Behovet av att formulera stéllféretradarens uppdrag

Den som ges ansvaret att fatta ett beslut for en beslutsoférmégen
persons rikning kan inte ges mandat att fatta beslutet pa vilka
grunder som helst. Ur etisk synvinkel ir det t.ex. en sjilvklarhet att
sddant beslutsfattande inte fir syfta wll att primirt gynna
stillféretridaren sjilv eller bara vara en formsak f6r denne. Med en
stillféretridares uppdrag avses hir mélet for dennes beslutsfattande
och vad denne ska beakta vid bedémningen.'®

Hur uppdraget ska beskrivas dr en central friga. I detta ligger
alltsd vad stillforetridaren bor beakta och sikta mot att gora for
den enskilde. En reglering behéver dven beskriva hur stora av-
vikelser frdn detta ideal som kan accepteras utan att samhillet pd ett
eller annat sitt bor ingripa eller olika skyddsmekanismer ska trida
in, och hur situationen under sddana omstindigheter bor 16sas.

10.4.2 Ramuppdraget: att agera for personens basta i vid
mening

Stillféretridarens uppdrag ir relative enkelt att beskriva pd ett
overgripande plan, iven om sitten att formulera det varierar. Det
handlar om att tillvarata personens intressen i den beslutssituation
som uppkommit, dir personen inte sjilv kan ta stillning.
Alternativet till att foretrida den enskildes intressen dr att (helt
eller i delar) foretrida andras intressen. Av de anledningar som
beskrivits ovan vore det etiskt oacceptabelt att tillgodose
minniskors intressen 1 ligre utstrickning i de situationer de inte
sjilva kan ta stillning in motsvarande situationer d& de kan fatta

' Detta kan sigas utgéra stillféretridarens uppdrag i sniv mening. Stillféretridarens
uppdrag i vid mening kan férutom madlet f6r beslutsfattandet dven anses innefatta frigor om
vilka typer av beslut som stillféretridaren ska kunna fatta f6r den beslutsoférmogne
personens rikning och vad som i &vrigt ligger dennes uppdrag att ansvara for.
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egna beslut, om detta kan undvikas. Ramuppdraget kan alltsd sigas
vara att, utifrdn de givna forutsittningarna, agera for personens
bista i vid mening. Hur man bist tillgodoser personens intressen i
varje enskild situation och vad som ska beaktas vid stillnings-
tagandet ir emellertid svirare att besvara och det ir en friga som ir
foremadl f6r omfattande diskussion.

Att stillforetridaren ska se till personens bista utesluter att
stillforetridaren tillits att ta vissa andra hinsyn. Bortsett frin att
en stillforetridare har att respektera beslutets givna ramar (vilka
alternativ som erbjuds t.ex.) bér denne alltsd inte fista vikt vid hur
andra berorda parter kan tinkas gynnas eller missgynnas av olika
stillningstaganden. Stillforetridaren bér exempelvis inte vigledas
av vilka f6r- och nackdelar ett visst beslut har f6r nirstiende eller
huruvida en av de erbjudna 4tgirderna ir ekonomiskt mer betung-
ande for samhillet in en annan. En annan sak ir att bla. olika
konsekvenser f6r den enskildes nirstiende skulle kunna vigas in
vid stillféretridande beslutsfattande, under férutsittning att det
gors 1 syfte att tillgodose personens bista i1 vid mening, exempelvis
med hinvisning till hans eller hennes tidigare uttryckta énskemal
eller hypotetiska vilja.

Kan beslutsformigan aterstillas?

Det forhdllandet att en person inte sjilv kan ta stillning vid en viss
tidpunkt behéver inte nédvindigtvis innebira att beslutet di bor
fattas av nigon annan. Att agera for personens bista kan i stillet
vara att agera for att han eller hon ska f3 bittre férutsittningar att
trots allt sjilv fatta beslutet. Mot bakgrund av den centrala roll
mojligheten till sjilvbestimmande spelar, ir det limpligt att forst
gora en beddémning av om personen kan férvintas dterfd sin
formdga och 1 sd fall nir, s& att han eller hon sjilv kan fatta det
beslut som aktualiserats. Det kan ske antingen genom att man
vidtar specifika stoddtgirder eller att man helt enkelt invintar att
den enskilde naturligt dterfdr sin férmdga. Det forutsitter givetvis
att det aktuella beslutet kan skjutas upp och dven denna bedémning
innefattar etiska overviganden. I vissa fall kan ett beslut senare-
liggas men endast till ett visst pris f6r den enskilde. Kanske okar
chansen att en viss behandling blir framgingsrik ju tidigare den
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sitts in, samtidigt som den av ansvarig hilso- och sjukvirds-
personal bedéms som meningsfull dven vid viss vintan. D3 uppstar
den moraliska frigan om hur patientens intressen bist tillvaratas.
Antingen genom att personalen inleder behandlingen omedelbart, 1
syfte att optimera utsikterna till framgdng. Eller genom att man
invintar att personen &terfir sin beslutsformiga, detta for att ge
patienten chans att sjilv ta stillning (utifrdn ett lite mindre gynn-
samt lige). Detta ir en typ av dvervigande som kan ligga pd en
stillféretridare att gora, 1 dialog med andra som ir inblandade i
situationen, t.ex. personal som deltar i personens vird.

Personens bista och samtycke till forskning

Som tidigare har konstaterats skiljer sig flera situationer inom
forskningen frdn de situationer som kan uppstd inom vird och
omsorg. Detta p.g.a. den inbyggda potentiella intressekonflikt som
ligger i att forskning vanligtvis inte genomférs 1 f6rsta hand fér den
medverkande forskningspersonens skull. Om en stillforetridares
uppdrag ir att virna personens bista, och stillféretridarskap ir en
del av skyddet av den enskilde ocksd vid medverkan i forsk-
ningsstudier, synes ett potentiellt problem kunna uppsti. Det
genomférs visserligen studier dir de deltagande forsknings-
personerna fir fordelar genom sin medverkan. Emellertid genom-
fors dven studier dir forsokspersonerna inte fir ndgra sidana
personliga férdelar. Det kan exempelvis dréja ling tid innan
resultaten av forskningsstudier kommer studiedeltagarna sjilva till
nytta. Nir de inte fir mojlighet att 1 denna mening skorda
frukterna av forskningen kvarstdr inte alltid ndgon pdtaglig nytta
for den enskilde med att medverka. En beslutsférmégen person
kan di dndd av altruistiska skil i beslutssituationen limna ett
samtycka till att delta 1 forskningen, efter att forsta ha fatt relevant
information. En sidan mdojlighet har inte en person som saknar
férmaga att ta stillning 1 situationen.
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10.4.3 Sarskilt om den beslutsoférmdgna personens
delaktighet

Den huvudsakliga etiska diskussionen om stillforetridarens upp-
drag ror vilket eller vilka 6verviganden som bor vigleda beslutet
for personens rikning och hur samhillet bér rangordna
beaktansvirda beslutsnormer nir dessa kommer 1 konflikt med
varandra. Men stillforetridarskapets etik ror inte enbart grunden
for de beslut som ska fattas. Den ror dven frigor om pd vilket sitt
de bor fattas med hinsyn till den beslutsoférmognes person och
virdighet. Att fatta viktiga beslut helt éver huvudet pd den de
beror, utan att alls ge plats for de perspektiv som personen sjilv
kan tinkas ha, vore som regel oférsvarligt. Detta skulle dven std i
strid med dagens syn pi vikten av en personcentrerad vird och
omsorg.

Att man sd lingt det ir mojligt gor personen delaktig och
lyssnar pd hans eller hennes uppfattningar, upplevelser och erfaren-
heter 1 den aktuella situationen ir, som vi kommer att se nedan, en
forutsittning for ate stillforetridaren ska kunna wllimpa vissa
beslutsnormer pd ett ansvarsfullt sitt och ligger dirfér inbyggt 1
dessa. Det synes t.ex. svért att bilda sig en god uppfattning om vad
som kommer att frimja den personens livskvalitet om man inte i
dialog med honom eller henne tar in hur personen ser pi sin
situation och pd det val som behéver goras. Men dirtill dr det en
form av grundliggande respekt f6r en person att lyssna till och mer
tala med personen in om honom eller henne, att gora ett seridst
forsok att sitta sig in 1 personens eget perspektiv, etc.

10.4.4 Tre typer av beslutsnormer; livskvalitet, tidigare vilja
och hypotetisk vilja

Att enbart konstatera att en stillféretridare bor agera for
personens bista ger ingen nirmare vigledning kring vilka specifika
hinsyn stillféretridaren bor ta. Tre huvudsakliga typer av besluts-
normer kan urskiljas. Dessa beslutsnormer férekommer 1 en mingd
olika sammanhang med varierande innebord.

Den férsta beslutsnormen gdr i litteraturen ofta under beteck-
ningen “best interests”. Beslutsnormen kan dirmed litt forvixlas
med det vi hir har kallat ramuppdraget men innebérden i denna
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beslutsnorm ir mer specifik. Normen innebir, férenklat, att still-
foretridaren 1 sitt beslutsfattande bér virna den beslutsoférmégna
personens intresse av god livskvalitet, oavsett vilken instillning
personen sjilv har 1 den friga som uppkommit. Enligt en annan
beslutsnorm, grundad 1 ritten till sjilvbestimmande, bor still-
foretridaren fatta det beslut som ir linje med den enskildes tidigare
viljeyttringar (om sidana finns). En tredje beslutsnorm innebir att
stillforetridaren ska vigledas av vad personen, hypotetiskt, hade
haft f6r instillning om han eller hon hade varit beslutsférmégen.

Livskvalitet

Ett sitt att virna personens intressen ir att fatta beslut som bidrar
till en f6r honom eller henne s& god livskvalitet som méjligt. Om
detta anses vara en stillféretridares uppdrag aktualiseras naturligt-
vis frigor om hur livskvalitetsbegreppet ska férstis.”” Det ir
timligen okontroversiellt att subjektivt vilbefinnande, att i olika
avseenden "m4d bra” (fysiskt och psykiskt), ir en central aspekt av
den goda livskvaliteten. Vad som ger minniskor vilbefinnande
varierar emellertid frin person till person, och de vilfirdstjinster
samhillet tillhandah8ller kan inte generellt forutsittas gynna varje
persons livskvalitet. Exempelvis kan stillforetridarbeslut som
frimjar kroppslig hilsa och funktionsférmdga ofta férvintas till-
godose personens intressen eftersom sidan hilsa och funktions-
formdga typiskt dr viktiga medel f6r att uppnd subjektivt vil-
befinnande. I vissa fall kan dock behéva goras undantag frin detta
antagande, t.ex. om den forbittrade hilsa som den erbjudna
dtgirden syftar till kommer till priset av krav pd en livstéring som
av den enskilde uppfattas som alltfér begrinsande.

Att det dr en viktig aspekt av livskvalitet att 1 olika avseenden
kinna sig tillfreds med sitt liv ir som sagt mer eller mindre
ostridigt. En frdga som ir mer kontroversiell ir den om det dven
ska anses vara i en persons intresse att tillvaron har visst annat
innehdll, oberoende av hur detta fir personen att kinna sig.' Till

7 En grundliggande genomgang ges bl.a. i Briilde, Teorier om livskvalitet, 2003.
18
Jfraa.
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sddana icke upplevelseorienterade virden hor kanske bl.a. virdet av
att:

e ha nira relationer samt ingd som aktiv part i andra sociala och
moraliska sammanhang,

e kinna sig sjilv och sin situation, eller

o forverkliga sin personliga potential.

Inte sillan kan dessa virden férvisso antas bidra till att en person
upplever sitt liv som positivt. Men hir avses alltsd mojligheten att
dessa aspekter av tillvaron dirutdver har ett egenvirde. Tydligast
blir kanske detta synsitt 1 vissa religiosa hillningar, dir bedém-
ningar av vad som ir 1 en persons intresse inte frimst grundar sig pd
hur han eller hon kinner sig, utan pd hur personens tillvaro ter sig i
ljuset av trosliran. Men idven 1 ett sekulariserat samhille erkinns
ofta former av livskvalitet som inte 1 forsta hand har sin grund i den
enskildes subjektiva vilbefinnande. Ett exempel ir nir man
bedémer att det kan vara bittre for en person att se en smirtsam
sanning 1 vitdgat snarare dn att vara sjilvbedragen. Ett annat
exempel dr att viss form av njutning, om in stark, skulle kunna
anses vara si “meningsls” att det vore i personens intresse att
hjilpas till en annan, objektivt sett “rikare”, tillvaro.

Att en persons tillvaro kan vara bittre eller simre delvis
oberoende av hur han eller hon sjilv upplever den torde alltsd vara
féorankrat 1 minga minniskors intuitioner. Men det ir inte
dverraskande en kontroversiell friga och féremal for omfattande
diskussion 1 den filosofiska litteraturen precis vilka dessa icke
upplevelsebaserade former av livskvalitet skulle kunna vara. Dirfor
skulle det kanske kinnas sikrare att 3ligga en stillféretridare att ta
hinsyn framforallt till den enskildes subjektiva vilbefinnande.
Samtidigt kan det alltsd synas rimligt att i nigon min beakta ocksé
sddana dimensioner av livskvalitet som inte endast har med en
minniskas inifrdnperspektiv att géra. Om en person t.ex. lever en
tillvaro utan insikt om sin egen situation, utan forestillningar om
varken det forgdngna eller framtiden och utan relationer och
intentioner som for utomstdende framstdr som meningsfulla, ligger
det nira till hands att betrakta personen som berdvad pitagliga
virden, dven om han eller hon skulle kinna sig tillfreds i den
begrinsade upplevelsevirld som personen har. Inte sillan anvinds
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kanske ordet ”virdighet” for att beteckna just dessa aspekter av ett
gott liv.

Hur det dn forhdller sig med denna friga, kommer en still-
foretridare som forsoker tillimpa beslutsnormen 1 friga att behova
vikta olika aspekter av livskvalitet.

For en persons rikning kan en stillforetridare t.ex. ha att
bedéma om:

e god hilsa i ett visst avseende ir viktigare for personen idn god
hilsa 1 ett annat avseende,

e hilsa dr viktigare dn den frihet och integritet som sjukhusvird
kan komma att hota, eller

e den vardagshjilp som personen enklare skulle 3 pd ett sirskilt
boende, ir viktigare in den kinsla av trygghet och férankring
som det egna hemmet erbjuder.

Stillforetridaren kan ocksd behéva gora stillningstaganden kring
det relevanta tidsperspektivet; om fokus ska ligga pd att tillgodose
personens intressen pd kort sikt eller om blicken 1 stillet ska riktas
mot vad som kan gynna personen pi lingre sikt.

Tidigare vilja

Det hinder att personer som saknar férmdga att ta stillning i en
situation tidigare under livet har uttryckt hur de skulle vilja ha det i
situationer som den som uppkommit eller 1 liknande situationer.
S&dana tidigare viljeyttringar kan ha karaktiren av forsiktigt ut-
tryckta preferenser eller allminna reflektioner, som det 1 normal-
fallet inte vore rimligt att verviga att ge nigon avgorande verkan
for det beslut som ska fattas. Ibland kan de emellertid vara sddana
att de ger uttryck for en stark vilja och de kan ses som forsok av
personen att faktiskt fatta ett beslut infér framtiden, f6r det fall att
personen skulle komma att bli beslutsoférmogen.

De tydligaste exemplen pid att kontrollera vad som sker 1
framtiden ror beslut om vad som hinder efter minniskors déd. I
testamenten uttrycker minniskor sin vilja avseende vad som ska
ske med deras kvarlitenskap. Genom anmilningar till donations-
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registret uttrycker minniskor sin vilja rérande eventuellt till-
varatagande av deras organ.

I dag dr det forhillandevis ovanligt att minniskor ger direktiv
gillande framtida situationer d& de fortfarande kommer att vara i
livet, men det forekommer. Det skulle dessutom kunna komma att
bli vanligare om det fanns en rittslig reglering som garanterade
eller gav stéd for att tidigare uttrycke vilja skulle ges betydande vikt
1 sammanhanget. Det mest diskuterade exemplet dr s.k. livs-
slutsdirektiv (forr ofta kallade livstestamenten). Med ett livssluts-
direktiv brukar menas dokument genom vilka en person, medan
han eller hon dnnu ir beslutsformdégen, 1 f6rvig kan uttrycka sin
instillning till livsuppehdllande behandling i en framtida situation
dd liv och hilsa stdr pd spel och personen inte lingre ir formdgen
att sjilv ta stillning till en sidan behandling. Men dven 1 andra delar
av varden skulle liknande lésningar kunna aktualiseras. Inom
psykiatrin skulle t.ex. en patient pd férhand kunna uttrycka sin syn
pd aktuella behandlingsalternativ fér den situation di denne p& nytt
drabbas av en psykos."” Och inom forskningen skulle man kunna
forestilla sig att personer med beslutsformiga ger s.k. breda
samtycken till att ingd i framtida studier, till vilka de kanske inte
lingre kan samtycka nir dessa studier nirmare utformats.

En persons tidigare viljeyttringar skulle naturligtvis kunna
beaktas som en av flera informationskillor rérande vad som ir 1
personens intresse hir och nu. Beslutsnormen tidigare vilja, som
den brukar uppfattas, har emellertid en annan utgingspunkt.
Anledningen till varfér samhillet borde 6verviga att faktiske
respektera en persons tidigare viljeyttringar, nir dessa kunnat
klarliggas, ir enligt denna norm densamma som vid en besluts-
formogen persons beslut om nigot som ir omedelbart férestiende;
personens sjilvbestimmanderitt. Genom att f6lja ett ”férhands-
direktiv’ mojliggors faktiskt sjilvbestimmande, dven om det sker
under speciella omstindigheter. En stillforetridare skulle dock
endast 1 vissa fall kunna ha i uppdrag att fatta beslut i enlighet med
personens tidigare vilja. Detta eftersom det 1 den stora majoriteten
av situationer inom vard, omsorg och forskning inte kan férvintas
finnas ndgon sidan tidigare tydlig viljeyttring.

Y For en introduktion, se t.ex. Srebnik & La Fond, Advance directives for mental health
treatment, Psychiatric Services, vol. 50, nr 7, 1999.
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Tanken att beslutsoférmoégna personers tidigare vilja bor
respekteras har bide foresprikare® och kritiker’'. De invindningar
som kan riktas mot den ir av olika karaktir. Vissa rér rent
praktiska svirigheter, som att se till att ett férhandsdirektiv blir
kint f6r den som har att f6lja det. Andra invindningar har att goéra
med frigan om forutsittningarna for giltiga informerade stillnings-
taganden typiskt sett ir simre vid forhandsdirektiv dn vid beslut
om mer eller mindre omedelbart férestdende dtgirder. Exempelvis
kan det tyckas svirt att ha relevant kunskap om en kanske avligsen
framtida situation och de handlingsalternativ som d& aktualiseras
och forestilla sig konsekvenserna for egen del. Det kan t.ex. vara
svart att i trettiodrsildern med nigon nimnvird insikt formulera
onskemdl om specifika behandlingsbegrinsningar vid hindelse av
stroke, som det kan dréja decennier innan personen riskerar att
drabbas av. Om foérhandsdirektivet av dessa eller andra skil formu-
leras i pdtagligt allmidnna ordalag uppstdr i andra inden problemet
att bedéma dess tillimplighet i den specifika situation som
uppstatt. Dessa invindningar ska inte rimligen ses som s3 allvarliga
att beslutsnormen som sddan kan forkastas, utan tjinar snarare som
en viktig pdminnelse om att en ordning som involverar férhands-
direktiv dr forsvarlig bara om man tar sig an vissa betydande ut-
maningar rérande den nirmare utformningen av sddana I8sningar.

Andra invindningar kan emellertid ocksi riktas mot besluts-
normen i friga. Enkelt uttryckt handlar det etiska huvudproblemet
om varfér minniskor ska uppfattas vara bundna av en instillning de
kanske inte lingre har, och som dessutom skulle kunna std i strid
personens intresse hir och nu, t.ex. av vilbefinnande. Det etiskt
betinkliga 1 att sjilvklart [3ta ett forhandsdirektiv avgora ett viktigt
beslut illustreras av situationen di en person tidigare avbojt alla
livstérlingande dtgirder vid hindelse av svir demenssjukdom, men
dir denna demenssjukdom inte visar sig vara forknippad med
nimnvirt lidande, utan tvirtom innebir en f6r personen férvinans-
virt harmonisk tillvaro. T situationer dir sjukdom eller skada har
forindrat individen s till den grad att han eller hon inte lingre kan
sigas vara "samma person” kan en dnnu mer radikal invindning

2 Se t.ex. Olick, Taking advance directives seriously: Prospective autonomy and decisions
near the end of life, 2001.

21 Se t.ex. Dresser, Precommitment: A misguided strategy for securing death with dignity,
Texas Law Review, vol. 81, nr 7, 2003.
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riktas mot kravet pd respekt for ett férhandsdirektiv: sjilvbestim-
manderitten ir just en ritt att bestimma &ver oss sjilva, inte dver
andra, och den tidigare uttryckta viljan kan 1 en sidan situation
synas sakna all biring pd hur den beslutsoférmégna personens
intressen ska tillgodoses. Hir vicks komplicerade metafysiska och
moralfilosofiska frigor kring personlig identitet.

Att inte alls mojliggéra for minniskor att pdverka sin egen
(beslutsoférmogna) framtid kan emellertid ocksd ses som proble-
matiskt. S3dana stillningstaganden kan ofta férvintas ha fattats
med insikt just om att man i en férindrad framtid, under en sjuk-
doms eller skadas inverkan, kan komma att fi ett annat perspektiv
pd den friga man nu vill géra ett stillningstagande kring. En person
kan exempelvis f6rstd att hans eller hennes mojliga framtida
demenssjukdom, ur den synvinkel man kommer att ha di nir man
ir demenssjuk och beslutsoférmdgen, kan visa sig lindrig och
forenad med god upplevd livskvalitet. And3 kan personen i friga,
genom ett forhandsdirektiv om behandlingsbegrinsningar, vilja
skydda sig sjilv fr@n att hamna i1 en situation d8 man exempelvis
inte lingre kinner igen sina nirstiende och nirstdende kinner att
de forlorat den person de en ging kinde. Att d4 med hinvisning till
att den (demenssjuka) personen “indrat sig” vilja att under dessa
omstindigheter inte respektera forhandsdirektivet skulle kunna
synas respektlost och skulle 1 praktiken innebira att man idr 1 det
beslutsoférmogna nuets vald. D3 vore kanske rimligare att 1 férsta
hand beakta om personens forestillningar om den framtida
situationen 1 visentliga avseenden var korrekta och om de
forutsittningar som personen utgick frdn nir direktivet utfirdades
fortfarande rader.

Det fir anses rimligt att avstd frin att folja ett férhandsdirektiv
som 1 relevanta avseenden var oinformerat eller som inte lingre ir
tillimpligt eftersom den situation som ir fér handen ir patagligt
olik den som personen hade 1 dtanke. Det kan dock argumenteras
for att det vore alltfor paternalistiskt att ignorera ett forhands-
direktiv som skulle skydda en person pd precis det vis som
personen sjilv avsett. Ett sidant férhandsdirektiv skulle dven kunna
ge minniskor en kinsla av trygghet som hor thop med vetskapen
om att deras egen (beslutsférmogna) vilja kommer att respekteras
dven nir de inte lingre kan fatta besluten 1 friga.
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Hypotetisk vilja

En tredje beslutsnorm hinvisar ocksi den till den enskildes
instillning. Med hypotetisk vilja avses den instillning personen
skulle ha haft om han eller hon hade varit f6rmogen att fatta
beslutet vid beslutstillfillet. Denna skiljer sig &t frdn beslutsnormen
livskvalitet eftersom den i1 nigon mening tar sin utgdngspunkt i
personens egen instillning, vilket 1 sig skulle kunna ses som nigot
virdefullt. Den skiljer sig ocksd frén beslutsnormen om personens
tidigare vilja eftersom det handlar om att bedéma ett hypotetiskt
nu snarare in ett faktiskt forginget. Aven detta sitt att precisera
uppdraget kan sigas vara vil forankrat i vardagliga etiska intui-
tioner; ”"Vad hade hon sjilv velat?” dr en friga som det ligger
mycket nira till hands att stilla sig 1 de situationer d3 ett beslut for
en beslutsoférmdgen person behéver fattas. Beslutsnormen ger
vidare mojlighet for stillforetridaren att ha en bred ansats vid
beslutsfattandet, eftersom bla. tidigare viljeyttringar, uppfatt-
ningar, virderingar, trosforestillningar och andra faktorer kan
vigas in.

De kritiska frigor som kan stillas kring denna beslutsnorm kan
sigas rora tre olika aspekter av tanken att man bér respektera
personers hypotetiska vilja. Dessa kan kortfattat beskrivas som
svarigheter for stillféretridare att kinna wll si mycket om en
persons hypotetiska vilja samt oklarheter kring vilken hypotetisk
situation stillféretridaren bor forestilla sig och om vilket eller
vilka virden som skyddas genom respekt fér en vilja som enbart ir
hypotetisk.

Aven om man ponerar att det ir klart vad som avses med att en
person nu hade fattat ett visst beslut om denne hade varit besluts-
formogen, framfors inte sillan betinkligheter kring omgivningens
forutsittningar att veta vilken denna hypotetiska vilja ir. Personen
har kanske aldrig uttryckt nigon 3sikt eller relevanta reflektioner av
ett eller annat slag i saken det giller. Aven nir s§ har skett ir det
sillan sjilvklart hur en stillforetridare kan bedéma och dra en
ullforlitlig slutsats om personens hypotetiska vilja utifrin sddana
uttalanden. Minga faktorer kan typiskt sett pdverka vdra val. Det
kan vara en delikat uppgift for stillféretridaren att ta tillrickligt
ménga av dessa 1 beaktande och utifrdn dem bedéma hur en person
hade stillt sig 1 frigan om han eller hon hade haft bittre forut-
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sittningar att gora det. Vidare, om beslutsnormen tillimpas vid
beslutsfattande som rér personer som aldrig har varit besluts-
féormoégna, som exempelvis de med en svir utvecklingsstérning, blir
bedémningen av mer spekulativ karaktir.

Det kan dven argumenteras for att sjilva utgdngspunkten, att
faststilla en persons hypotetiska vilja, inte ir tydligt bestimd.
Vilken instillning en person skulle ha under andra omstindigheter
in de som faktiskt rdder beror pd vilka dessa andra hypotetiska
omstindigheter dr. Att enbart siga att de ir omstindigheter under
vilka personen ir beslutsférmdgen limnar en del frigor obesvarade,
inte minst den om hur beslutsférmogen den enskilde ska antas
vara. Hir blir det tydligt att man mdste ta stillning bl.a. till hur
mycket personens formdgor och &vriga omstindigheter kring
beslutsfattandet bér idealiseras. Om en stillféretridare exempelvis
fattar det beslut f6r personens rikning som den senare hade fattat
om han eller hon varit nitt och jimt beslutsférmogen, under viss
tidspress och med vissa pdtryckningar frin andra i personens
omgivning, hade vi betraktat det som respektlost. Men om still-
foretridaren 1stillet fattar det beslut som den beslutsoférmégna
personen sjilv hade fattat om han eller hon hade varit allmint
kunnigare, tagit sig mer tid att reflektera dver frigor in personen
oftast gjorde, tillgodogjort sig grundliggande firdigheter i risk-
analys, etc. hade vi ansett att stillforetridaren idealiserade oaccep-
tabelt mycket, och snarare fattade ett paternalistiskt beslut under
tickmantel av respekt for den beslutsoférmogna personens egen
(hypotetiska) instillning. Siledes kan det tyckas som om den
rimliga idealiseringsgraden ligger nigonstans mellan dessa tvd
extremer.

Dirutdver fister minniskor olika vikt vid olika saker i olika
faser av livet och man kan undra vilken “version” av en person
stillforetridaren bor forestilla sig vid beslutsfattandet. Oklarheten
kring hur man 1 dessa avseenden ska forstd tanken om en persons
hypotetiska vilja antyder att man har att géra med ett slags fiktion,
eller konstruktion, snarare dn en vil bestimd reell instillning.”

2 Brostrém & Johansson, & Nielsen, "What the patient would have decided”: A
fundamental problem with the substituted judgment standard, Medicine, Healthcare and
Philosophy, vol. 10, nr 3, 2007.
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Frigan blir di vilket virde som egentligen skyddas genom
respekt for den enskildes enbart hypotetiska vilja. Ofta framstills
beslutsnormen i friga som ett forslag till hur personens sjilv-
bestimmanderitt ska kunna tillgodoses ocksd i en situation nir
faktisk beslutsféormiga inte lingre foreligger. Hur mycket den
hypotetiska viljan har att géra med respekt f6r personens sjilv-
bestimmande ir dock en friga som kan diskuteras. Nir vi till en
begravningsgudstjinst viljer musik som den avlidne sjilv hade
tyckt om (men denne inte sjilv 1 forvig framstillt 6nskemail om)
gor vi det inte for att respektera dennes sjilvbestimmanderitt utan
for att hedra personen och visa honom eller henne respekt.
Mojligtvis dr det si att respekten foér en beslutsoférmégen persons
hypotetiska vilja ocksd frimst ska forstds i sddana banor, som ett
uttryck for respekt for personen snarare dn respekt for sjilv-
bestimmande.”

Vad giller deltagande i forskningsstudier 1 sidana situationer dir
det inte innebir fordelar fér personen, men diremot nigon risk
eller oligenhet f6r honom eller henne, torde ofta det utrymme som
finns for stillforetridare att limna samtycke ha att géra med
tanken att personens hypotetiska instillning ska respekteras. Den
enskilde har 1 vissa fall for egen del inte nigot att vinna pd att
medverka men det kan tinkas att denne trots allt hade valt att delta
med avsikten att limna ett virdefullt bidrag till vetenskapen. Frin
vissa hdll har dock uppmirksammats risker med att tillimpa denna
beslutsnorm nir den hypotetiska instillningen handlar om att géra
gott fér andra.”

2 Jfr Brudney, Choosing for another: beyond autonomy and best interests, The Hastings
Center Report, vol. 39, nr 2, 2009 samt Brostrém & Johansson, A virtue-ethical approach to
substituted judgment, Ethics and Medicine, vol. 25, nr 2, 2009.

**Se t.ex. Buchanan & Brock s. 117-122. Ett exempel av mer teoretisk karaktir himtat frén
det ekonomiska omridet ir att det rider relativt stor enighet om att det inte borde vara
tillitet f6r en stillféretridare att {6r personens rikning skinka bort merparten av vad han
eller hon iger till vilgérande indam3l, dven om det finns stdd for att personen sjilv faktiskt
hade varit s3 givmild om han eller hon hade kunnat ta stillning i frigan.
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10.4.5 Exempel pa méjliga losningar: ett ramuppdrag,
precisering och rangordning eller helhetsbedémning

Stillféretridarens ramuppdrag kan preciseras med stéd av besluts-
normerna livskvalitet, tidigare vilja eller hypotetisk vilja som har
redogjorts fér ovan eller pd andra vis. En lagstiftning om besluts-
oférmégna personers stillning har att férhélla sig till dessa tink-
bara nirmare beskrivningar av hur stillféretridaren bér agera for
den enskildes bista. Utfallet av de olika beslutsnormerna samman-
faller ofta. Vad personen skulle m3 bra av och vad som dven i andra
avseenden skulle géra honom eller henne gott, kan vara precis den
dtgird personen tidigare gett uttryck for att vilja ha, och ocksd hir
och nu hade samtyckt till ifall personen hade kunna ta stillning
sjilv 1 den aktuella situationen. Beslutsnormerna kan emellertid 1
vissa fall ocksd komma i konflikt med varandra. En sddan konflikt
kan illustreras med féljande exempel. En person med demens-
sjukdom upplever sig nu ha en bekymmersfri tillvaro. Han eller
hon har dock inte lingre nigra relationer som fér utomstiende
framstir som meningsfulla och personen har tidigare uttryckligen
onskat behandlingsbegrinsningar for en sddan situation. Vid sddana
spinningar mellan olika 6verviganden har valet av 18sning
implikationer. Vid utformning en av en reglering pd omrddet finns
det tre huvudalternativ:

e att avgrinsa ramuppdraget men inte gora stillningstaganden
kring mer specifika beslutsnormer,

e att rangordna de mer specifika beslutsnormer som skulle kunna

ligga till grund for beslut, eller

o att iligga stillforetridare att mer allmint beakta de over-
viganden som ligger till grund f6r respektive beslutsnorm, men
overldta till stillféretridarna att utifrdn dessa 6verviganden gora
en helhetsbedémning.

Ett ramuppdrag

Ett opreciserat ramuppdrag ger stillforetridaren stoérsta mojliga
frihet men stiller inga krav pd denne. Ett sddant uppdrag ger inte
heller ndgon egentlig vigledning nir det giller milen med besluts-
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fattandet for personens rikning. Stillforetridaren fir d& mojlighet
att fylla den 6vergripande beslutsnormen med innehill. Med denna
l6sning gir det inte att invinda mot t.ex. en eventuell stor variation
pd beslutsfattandet eller mot de specifika 6verviganden olika
stillféretridare gor, si linge dessa 6verviganden gors med den
enskildes intresse 1 dtanke. Det innebir att en stillféretridare kan
fista avgorande vikt vid personens tidigare uttryckta vilja, en annan
kan fokusera pd personens psykiska vilbefinnande, ytterligare
ndgon annan kan betona pdstddda objektiva intressen och en fjirde
kan utgd frin vad personen hade beslutat som beslutsférmogen. En
sannolik foljd av en sddan reglering skulle vara lig férutsebarhet.
En sddan reglering skulle dven kunna f3 kritik for att tillita
orittvisor. Kritiken skulle kunna komma frdn dem som menar att
det trots allt finns bittre och simre sitt att férsoka tillgodose en
persons intressen nir han eller hon inte sjilv kan ta stillning 1
frigan.

Precisering och rangordning

Motsatsen till ett opreciserat ramuppdrag vore ett tydligt still-
ningstagande dir mer specifika beslutsnormer inte bara klargjordes
utan dven rangordnades. Det skulle kunna innefatta klargéranden
angdende om en stillféretridare bor ta storre hinsyn till vissa
livskvalitetsdimensioner dn andra men iven till om personens
tidigare uttryckta vilja ska ges foretride framfér overviganden
kring hur beslutet kan foérvintas pdverka personens livskvalitet,
eller vice versa. Ett exempel pd en 1 litteraturen ibland féreslagen
rangordning, sirskilt kanske i en amerikansk kontext, ir att
forhandsdirektiv ska trumfa andra 6verviganden, att patientens
hypotetiska instillning ska vigleda beslutet om inget férhands-
direktiv finns, och att andra &éverviganden kring vad som ir 1
personens intresse beaktas férst om det av nigon anledning inte gir
att rekonstruera vad personen hade beslutat som beslutstérmogen.
Men den etiska grunden f6r just denna rangordning tydliggérs
sillan uttryckligen (dven om tankegingen bakom den torde vara
relativt litt att rekonstruera).

En invindning mot denna typ av 18sning, med precisering och
rangordning, skulle kunna vara att stillningstaganden om vad som
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ir viktigt och mindre viktigt f6r en person i hans eller hennes liv
kan ses som kontroversiella och att ett begrinsat regleringsuppdrag
inte kan férvintas resultera 1 grundade stillningstaganden om
ménga, om ens nigra, av dessa saker. Samtidigt syftar regleringar 1
allminhet ytterst just till att lagfista vissa intresseférhdllanden, och
stillningstaganden 1 sak 1 form av lagstiftning har gjorts 1 liknande
frigor som aktualiserats 1 nirliggande sammanhang. Ett exempel ir
att enligt hilso- och sjukvirdslagastiftningen viger den enskildes
sjilvbestimmanderitt  och ritt wll kroppsliga integritet 1
normalfallet tyngre in hinsynen till dennes hilsa men det har ocksd
fastslagits att 1 vissa undantagsfall — t.ex. di tvingsvirdslagarna ir
tillimpliga — viger tvirtom sjilvbestimmanderitten littare (se t.ex.
4 kap. 1 och 2 §§ patientlagen (2014:821) och 3 § lagen (1991:1128)
om psykiatrisk tvingsvard).

Helhetsbedomning

De redovisade preciseringarna av stillféretridarens uppdrag — att
virna livskvalitet, respektera tidigare vilja och respektera hypo-
tetisk vilja — skulle kunna ses som s.k. idealtyper och renodlingar av
uppdragets innehdll. Det skulle alltsd kunna argumenteras for att
samtliga tre har skil for sig men att nir de tillimpas 1 praktiske
stillforetridarskap behdver de 1 viss utstrickning blandas. Att
kriva av stillforetridare att de beaktar samtliga de aspekter som
fingas av de diskuterade beslutsnormerna, eventuellt i dialog med
andra, och utifrdn detta gor en helhetsbedémning efter eget
omdéme, kan med andra ord synas som en naturlig kompromiss.
En invindning mot en sidan lésning skulle kunna vara att den kan
tyckas for tolerant i den bemirkelsen att den exempelvis skulle
kunna medge att stillféretridare 1 vissa fall inte lit vissa till synes
viktiga hinsyn (tidigare viljeyttringar, t.ex., eller upplevd vardaglig
livskvalitet) f3 ett tydligt genomslag. Av samma anledning kan det
ocks3 vara viktigt att vid utformningen av en sddan "medelvig” ta i
beaktande att 16sningen, om den t.ex. blir fér allmint hillen, i
praktiken skulle innebira ett lika litet klargérande som man kan
férvinta sig vid ett opreciserat ramuppdrag.

Lagstiftningen pd omrddet i England och Wales, MCA, ger
forvisso t.ex. férhandsdirektiv om livsuppehdllande behandling en
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sirstillning, men kan 1 huvudsak i &vrigt ses som en 18sning
utarbetad efter denna tredje modell. Stillféretridaren ska enligt
denna reglering just beakta alla tinkbara relevanta aspekter (inklu-
sive sjilvbestimmanderelaterade aspekter) av personens bista.
Stillforetridaren ska sedan i dialog med andra i kretsen kring den
enskilde (t.ex. nirstdende) viga dennes alla intressen mot varandra
och direfter gora en helhetsbedémning. Systemet betonar vikten av
att stillforetridaren, med stéd bla. av checklistor, genomfér upp-
draget enligt en god process, dir alla tinkbara relevanta aspekter
ska komma fram. S8dana processkrav kan fylla en viktig funktion 1
varje reglering av stillforetridarskap, ocksd i Sverige. Denna typ av
krav innehdller dock inga stillningstaganden i sak. P3 vilket sitt
stillforetridarens “sammanvigning” av den foretriddes alla intres-
sen 1 slutindan ska leda fram till ritt, eller ett rimligt, resultat anges
inte nirmare i lagstiftningen (diremot finns det rittspraxis pi
omridet).

10.5 Valet av stallforetradare
10.5.1 Kandidater och ramar

Den tredje huvudfrigan vid regleringen av beslutsoférmégna
personers stillning dr pd vem stillféretridaruppdraget ska ligga. Till
de personkategorier som kan komma 1 friga hor framforalle
personer som den enskilde redan har pekat ut medan denne hade
beslutsférmdga, nirstiende till personen (t.ex. anhériga och
vinner) eller gode min (eller forvaltare). Dirutdver skulle, under
vissa omstindigheter, verksamma inom de professioner dir
besluten aktualiseras kunna évervigas vara de som ska fatta beslut
at personen.

Valet av stillforetridare begrinsas delvis av praktiska hinsyn.
En stillféretridare miste i relevanta avseenden vara tillginglig nir
beslutet behover fattas. Om denne inte kan kontaktas, informeras,
etc. kompenseras givetvis inte detta av annat slags limplighet. Om
en stillforetridare ska anses tillginglig har inte alltid ett entydigt
svar. I praktiken kan frigan ibland bli om det med rimliga
anstringningar och rimlig tidsitging gir att ordna si att den
tilltinkta stillféretridaren kan ta sig an frdgan. Hir aktualiseras
siledes en avvigning. Beddmningar behover goras av vilken méda
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och tid som ir rimlig att ligga ner for att sikerstilla en still-
foretridares nirvaro och detta behover sittas 1 relation till person-
kategorins dvriga limplighet. Den tilltinkta stillforetridaren maste
dven vara villig att ta sig an uppdraget.

10.5.2 Stéllforetradarens lamplighet: kunskap och motivation

En reglering grundad endast pd enkelhetséverviganden hade
kunnat lita valet av stillforetridare goras helt utifr@n praktiska
hinsyn. En sddan 16sning hade emellertid inte 1 tillricklig utstrick-
ning beaktat det specifika skydd som beslutsoférmdgna personer
har ritt till. Dirfér dr det viktigt att fista vikt vid hur limpade de
tinkbara personkategorierna kan anses vara att agera som still-
foretridare.

Stillforetridarens limplighet har 1 férsta hand att gora med
dennes forutsittningar att utféra uppdraget vil, dvs. att fatta beslut
fér den enskilde 1 enlighet med de normer som fastlagts for
beslutsfattandet. Detta handlar 1 sin tur delvis om kunskap men
dven om motivation, pd det sittet att stillforetridaren behover ta
uppdraget pd allvar och se till att inte egna intressen firgar det
beslut som ska fattas. Vid valet av stillforetridare behéver ur ett
etiskt perspektiv dven beaktas den enskildes ritt till eget inflytande
over valet.

Kunskap

For att kunna gora stillningstaganden som virnar den enskildes
intressen behover en stillforetridare typiskt kinna till en mingd
olika férhéllanden. Stillféretridaren behéver bla. ha wllricklig
insikt om personens aktuella situation och innebérden av de
beslutsalternativ. som erbjuds och vad dessa kan tinkas fi for
konsekvenser f6r honom eller henne. Det innebir att en limplig
stillforetridare dr en som &tminstone kan antas kunna sitta sig in i
de specifika forutsittningarna for och tinkbara konsekvenserna av,
i forekommande fall, ett behandlingsval, en social bistdndsfriga,
medverkan i en studie etc.

God kinnedom om personen 1 friga tycks dven vara en
forutsittning fér att en stillforetridare ska kunna agera for
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personens bista. Den som avser att respektera personens tidigare
uttryckta vilja, eller personen hypotetiska vilja, behéver uppen-
barligen god kidnnedom om den enskilde i just dessa avseenden.
Men idven om stillforetridarens uppdrag istillet anses vara att
frimja livskvalitet kan god kinnedom om personen i friga vara
avgorande. God hilsa, oberoende 1 vardagliga aktiviteter, en lugn
hemmiljé samt mojlighet till kontakt med familj och vinner ir
forvisso saker som gynnar god livskvalitet for de flesta. Vad
minniskor mdr bra av, hur de viger olika livskvalitetsaspekter mot
varandra, etc. ir dock samtidigt pdtagligt individuellt. Det ir i sjilva
verket ocks8 bara mot bakgrund av denna stora individuella
variation som vir generella sjilvbestimmanderitt blir viktig. Utan
insikt om vad olika utfall skulle innebira f6r just den hir personens
livskvalitet skulle det dirfor bli svdrt att utfora stillforetridar-
uppdraget vil. I detta avseende kan ménga nirstdende férmodas ha
ett forsteg framfor andra personkategorier. En stillféretridare
skulle emellertid kunna kompensera sina kunskapsbrister i olika
utstrickning genom att involvera andra i1 den enskildes nirhet som
informationskillor. Sammanfattningsvis fir det anses centralt for
ett gott stillforetridarskap att stillforetridaren, pd ett eller annat
sitt, har god kinnedom om den enskilde.

Motivation

En person kan inte forutsittas ha goda forutsittningar att agera
stillforetridare enbart av det skilet att denne har relevanta
kunskaper. Den som exempelvis har egna intressen att bevaka kan,
ocksd med goda avsikter, 1 vissa fall ha simre férutsittningar att
fullgora uppdraget vil in den som fér egen del inte har nigon
inblandning alls i frigan. Hur den beslutsoférmdgna personens
intressen kan hamna ur fokus medan andra intressen ges otill-
boérligt utrymme gir det endast att spekulera i men vissa generella
overviganden kring dessa aspekter behéver dtminstone goras. Som
exempel ir det principiellt sett mindre limpligt att en person som
representerar den verksamhet som utifrdn sitt uppdrag vill besluta
om eller genomféra en viss atgird eller insats for den enskilde
samtidigt agerar i rollen som dennes stillféretridare. En utgings-
punkt kan dirfér vara att personal inom den specifika verksamhet
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som erbjuder personen vird och omsorg, eller representanter for
den forskning som ska bedrivas, som utgingspunkt inte bor ges ett
stillforetridaruppdrag. En annan sak dr att omstindigheterna (t.ex.
tidsnéd, orimliga administrativa boérdor eller olika skydds-
mekanismer) ibland skulle kunna tinkas motivera en 16sning dir
dessa personkategorier trots allt ges detta ansvar.

Nirstdendes situation och relation till den enskilde fir 1 det
sammanhanget anses speciella. A ena sidan kan nirstende ofta
férvintas vara sirskilt motiverade att tillgodose den enskildes
intressen. Det vore forvisso naivt att tro att exempelvis familje-
relationer alltid garanterade 6msesidig omsorg. Men mer in 1
mdnga andra typer av relationer kan relationer mellan nirstdende
férmodas priglas av en vilja att virna den andres intressen. A andra
sidan pdverkar flera av de beslut nirstdende skulle stillas infér dem
sjilva. Aven om nirstiende skulle anstringa sig for att endast ha
fokus pd den enskildes vil s finns det en risk fér att man inte helt
lyckas frigora sig frin sina egna intressen. Hur stor risken ir att
stillféretridare 1 nirstiendekategorin skulle fatta beslut med *fel”
drivkrafter dr en empirisk friga. Under alla omstindigheter skulle
denna risk behéva vigas mot sannolikheten att den nirstiende
tvirtom bryr sig sirskilt mycket om den person som ska féretridas.
Aven om det givetvis rér sig om en helt annan typ av sammanhang
s& har 6vervidganden om nirstiendes roll behovt goras nir det giller
forildrars beslut for sina barns rikning. I detta sammanhang har
man bedomt att risken for att forildrar mer ser till sina egna
intressen inte ir s allvarlig att de (i normalfallet) bér diskvalifi-
ceras som virdnadshavare, dvs. stillforetridare. Om nirstiende ges
en roll som stillféretridare fér beslutsoférmogna vuxna ir det
relevant att fista uppmirksamhet pd det ovan beskrivna fér-
hillandet. Det giller t.ex. vid utformningen av olika skydds-
mekanismer for de fall dir den nirstdende av olika anledningar inte
fullgér sitt uppdrag pd ett tillrickligt tillfredstillande sitt.

10.5.3 Den enskildes sjalvbestimmande

Om det kan sikerstillas att den enskilde sjilv i férvig har utsett en
person som stillféretridare vid hindelse av beslutsoférmiga, talar
skil hinforliga till dennes sjilvbestimmande for att den utsedda
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personen ska f3 uppdraget (om det inte finns ndgra starka skil som
talar f6r motsatsen). Av samma anledning som betydande vikt i
ménga fall bor ges till en persons férhandsdirektiv finns det alltsd
starka skil for att betydande vikt bér fistas vid en persons eget val
av stillforetridare. Férhoppningsvis har personen ocksi goda skil
for det specifika val han eller hon gér. Den utvalde stir for-
modligen personen nira; dir finns bade tillit och sakliga skil att tro
att den utsedde skulle utféra uppdraget vil. Att en tidigare utsedd
person ska ges uppdraget har emellertid inte 1 férsta hand med
limplighet att gora, utan just med ritten till sjilvbestimmande.
Precis som med andra férhandsdirektiv kan respekten fér en
utnimning av det hir slaget komma i konflikt med andra &ver-
viganden. Den enskilde kan exempelvis ha utsett en stillforetridare
som har simre forutsittningar att agera fér dennes bista dn andra
stillforetridarkandidater skulle ha. Liksom annars fir di en
avvigning goras mellan ritten att bestimma 6ver sin egen framtid
och ritten till ett kompetent skydd fér sina andra intressen. En
sddan avvigning kan dven komma att piverka om och hur even-
tuella undantagsregler f6r att skydda den enskilde ska utformas.

10.5.4 Avvagningar

Som framgdr ovan kan dven valet av stillféretridare behéva bygga
pd en avvigning mellan olika aspekter. Ett exempel ir att den
tinkbara stillféretridarkategori som kan forvintas ha storst kinne-
dom om den enskilde riskerar att vissa fall samtidigt kanske vara
den som har svirast att hilla isir stillféretridarrollen frin andra
roller. Ett annat exempel ir att den kategori som ir enklast att 3
kontakt med och kan férmds att gora ett snart stillningstagande ir
kanske inte den som 1 andra avseenden ir limpligast att bedoma
vad som ir 1 den enskildes intresse. I direktiven till utredningen
anges att forslaget till reglering bl.a. ska vara enkelt, vilket innebir
att vissa andra hinsynstaganden kan komma att f3 viga littare.
Samtidigt kommer en [8sning dir limplighetsfrigan har beaktats 1
allefor liten utstrickning inte att ha férutsittningar att sikerstilla
varken att den enskilde f&r den vird eller omsorg denne behéver
eller att dennes integritet och rittssikerhet beaktas 1 tillricklig
utstrickning.

402



	Stöd och hjälp till vuxna vidställningstaganden till vård, omsorgoch forskning– DEL 1SOU
	Till statsrådet Gabriel Wikström
	Innehåll
	Förkortningar
	Sammanfattning
	1 Författningsförslag
	1.1 Förslag till lag om stöd och hjälp till vuxna vid ställningstaganden till hälso- och sjukvård och omsorg
	1.2 Förslag till lag om ändring i hälso- och sjukvårdslagen (1982:763)
	1.3 Förslag till lag om ändring i tandvårdslagen (1985:125)
	1.4 Förslag till lag om ändring i lagen (1993:387) om stöd och service till vissa funktionshindrade
	1.5 Förslag till lag om ändring i lagen (1995:831) om transplantation m.m.
	1.6 Förslag till lag om ändring i personuppgiftslagen (1998:204)
	1.7 Förslag till lag om ändring i socialtjänstlagen (2001:453)
	1.8 Förslag till lag om ändring i lagen (2002:297) om biobanker i hälso- och sjukvården m.m.
	1.9 Förslag till lag om ändring i lagen (2003:460) om etikprövning av forskning som avser människor
	1.10 Förslag till lag om ändring i lagen (2006:351) om genetisk integritet m.m.
	1.11 Förslag till lag om ändring i offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)
	1.12 Förslag till lag om ändring i patientsäkerhetslagen (2010:659)
	1.13 Förslag till lag om ändring i patientlagen (2014:821)
	1.14 Förslag till lag om ändring i läkemedelslagen (2015:315)
	1.15 Förslag till lag om ändring i lagen (0000:000) om framtidsfullmakter och om behörighet i vissa fall för anhöriga

	2 Utredningens uppdrag och arbete
	2.1 Uppdraget
	2.2 Utredningens arbete
	2.2.1 Allmänt
	2.2.2 Expertgrupp och referensgrupp
	2.2.3 Samråd med statliga utredningar

	2.3 Övergripande inriktning och avgränsningar
	2.3.1 Avgränsningar gällande underåriga och tvångsåtgärder
	2.3.2 Fokus på stöd och hjälp i situationer där en person inte kan fatta beslut själv – inte på den allmänna materiella lagstiftningen
	2.3.3 Andra avgränsningar

	2.4 Betänkandets disposition

	3 Rättslig bakgrund
	3.1 Fri- och rättigheterna i regeringsformen
	3.1.1 Allmänt
	3.1.2 Skydd mot påtvingade kroppsliga ingrepp m.m.
	3.1.3 Skydd mot frihetsberövanden m.m.

	3.2 Lagstiftning på hälso- och sjukvårdens område
	3.2.1 Hälso- och sjukvårdslagen
	3.2.2 Patientlagen
	3.2.3 Patientsäkerhetslagen
	3.2.4 Patientdatalagen
	3.2.5 Lagen om patientnämndsverksamhet m.m.
	3.2.6 Speciallagstiftning

	3.3 Lagstiftning tandvård
	3.4 Lagstiftning forskning
	3.4.1 Lagen om etikprövning av forskning som avser människor
	3.4.2 Läkemedelslagen – kliniska läkemedelsprövningar
	3.4.3 Den nya EU-förordningen om kliniska prövningar  av humanläkemedel
	3.4.4 Lagen om biobanker i hälso- och sjukvården m.m.

	3.5 Lagstiftning socialtjänst m.m.
	3.5.1 Socialtjänstlagen
	3.5.2 Lagen om stöd och service till vissa funktionshindrade
	3.5.3 Speciallagstiftning

	3.6 Brottsbalken och ansvarsfrihetsgrunderna
	3.6.1 Inledning
	3.6.2 Nödvärn
	3.6.3 Nöd
	3.6.4 Samtycke
	3.6.5 Social adekvans

	3.7 Förvaltningslagen och begreppet myndighetsutövning
	3.7.1 Förvaltningslagen
	3.7.2 Begreppet myndighetsutövning

	3.8 Ledningssystem för systematiskt kvalitetsarbete

	4 Konventioner och andra internationella dokument
	4.1 Allmänt
	4.2 FN:s allmänna förklaring om de mänskliga rättigheterna
	4.3 FN:s internationella konvention om medborgerliga och politiska rättigheter
	4.4 FN:s internationella konvention om ekonomiska, sociala och kulturella rättigheter
	4.5 FN:s principer för skydd av personer med psykisk störning och förbättring av psykiatrisk vård
	4.6 FN:s konvention om rättigheter för personer med funktionsnedsättning
	4.6.1 Allmänt
	4.6.2 Särskilt om artikel 12
	4.6.3 Något om andra artiklar i konventionen

	4.7 Europeiska konventionen om skydd för de mänskliga rättigheterna och de grundläggande friheterna
	4.7.1 Inledning
	4.7.2 Artikel 2 – Rätt till liv
	4.7.3 Artikel 3 – Förbudet mot tortyr
	4.7.4 Artikel 5 – Rätt till frihet och säkerhet
	4.7.5 Artikel 8 – Rätt till skydd för privat- och familjeliv
	4.7.6 Artikel 14 – Förbud mot diskriminering

	4.8 Europarådets konvention om mänskliga rättigheter och biomedicin
	4.8.1 Inledning
	4.8.2 Allmänna bestämmelser
	4.8.3 Samtycke
	4.8.4 Privatliv och rätt till information
	4.8.5 Vetenskaplig forskning
	4.8.6 Relationen mellan biomedicinkonventionen och andra bestämmelser
	4.8.7 Biomedicinkonventionens tilläggsprotokoll om biomedicinsk forskning

	4.9 Europarådets rekommendation om principer gällande skydd för hjälpbehövande vuxna
	4.9.1 Inledning
	4.9.2 Styrande principer
	4.9.3 Processuella principer
	4.9.4 Ställföreträdarnas roll
	4.9.5 Åtgärder inom hälso- och sjukvårdsområdet

	4.10 Europarådets rekommendation om principer gällande framtidsfullmakter och förhandsdirektiv
	4.10.1 Inledning
	4.10.2 Framtidsfullmakter
	4.10.3 Förhandsdirektiv

	4.11 WHO:s deklaration om patienträttigheter

	5 Yrkesetiska riktlinjer
	5.1 Inledning
	5.2 De yrkesetiska riktlinjerna och lagstiftningen
	5.3 Exempel på internationella yrkesetiska riktlinjer
	5.3.1 Genèvedeklarationen
	5.3.2 WMA:s internationella kod för medicinsk etik
	5.3.3 Tokyodeklarationen
	5.3.4 Hawaiideklarationen
	5.3.5 Lissabondeklarationen
	5.3.6 Nürnbergkoden
	5.3.7 Helsingforsdeklarationen

	5.4 Exempel på nationella yrkesetiska riktlinjer
	5.4.1 Yrkesetiska riktlinjer för läkare
	5.4.2 Yrkesetiska riktlinjer för tandläkare
	5.4.3 Yrkesetiska riktlinjer för professionellt verksamma inom socialt arbete


	6 Olika ställföreträdarskap och stödpersoner
	6.1 God man och förvaltare
	6.1.1 Inledning
	6.1.2 Att anordna godmanskap och förvaltarskap
	6.1.3 Godmanskap
	6.1.4 Förvaltarskap
	6.1.5 Relationen mellan godmanskap och förvaltarskap
	6.1.6 Gode mäns och förvaltares uppdrag
	6.1.7 Något om antalet godmanskap och förvaltarskap

	6.2 Ställföreträdarskap genom fullmakt
	6.2.1 Allmänt om fullmakter
	6.2.2 Fullmakters verkan sedan fullmaktsgivaren blivit beslutsoförmögen
	6.2.3 Särskilt om fullmakter som avser hälso- och sjukvård

	6.3 Representation av make enligt äktenskapsbalken
	6.4 Stödpersoner enligt viss lagstiftning
	6.4.1 Inledning
	6.4.2 Kontaktperson enligt socialtjänstlagen
	6.4.3 Personlig assistent och biträde av kontaktperson enligt LSS
	6.4.4 Personligt ombud
	6.4.5 Stödperson enligt lagen om psykiatrisk tvångsvård och lagen om rättspsykiatrisk vård


	7 Utredningar av betydelse för uppdraget
	7.1 Inledning
	7.2 Förmynderskapsutredningen
	7.2.1 Inledning
	7.2.2 Ställföreträdarskap för vuxna med bristande beslutsförmåga i hälso- och sjukvården
	7.2.3 Ställföreträdarskap för vuxna med bristande beslutsförmåga inom forskning
	7.2.4 Ställföreträdarskap för vuxna med bristande beslutsförmåga inom den sociala välfärden
	7.2.5 Ställföreträdarskap genom framtidsfullmakter
	7.2.6 Särskilda yttranden och remissutfall
	7.2.7 Ärendets fortsatta hantering

	7.3 Utredningen om skyddsåtgärder inom vård och omsorg för personer med nedsatt beslutsförmåga
	7.3.1 Inledning
	7.3.2 Förslaget till lag om tvångs- och begränsningsåtgärder inom socialtjänsten i vissa fall
	7.3.3 Förslaget till lag om tvångsåtgärder vid medicinsk behandling i vissa fall
	7.3.4 Lagrådsbehandlingen och ärendets fortsatta hantering

	7.4 Biobanksutredningen
	7.4.1 Betänkandet En ny biobankslag
	7.4.2 Ärendets fortsatta hantering

	7.5 Utredningen om rätt information i vård och omsorg
	7.5.1 Inledning
	7.5.2 Slutbetänkandet Rätt information på rätt plats i rätt tid

	7.6 Uppdrag om framtidsfullmakter
	7.6.1 Inledning
	7.6.2 Ställföreträdarskap genom framtidsfullmakter
	7.6.3 Förslaget om ändring i AvtL
	7.6.4 Remissutfall
	7.6.5 Ärendets fortsatta hantering


	8 Internationell utblick
	8.1 Inledning
	8.2 Danmark
	8.2.1 Patienters rättsliga ställning
	8.2.2 Vaergemålsloven

	8.3 Finland
	8.3.1 Patienters rättsliga ställning
	8.3.2 Lagen om förmyndarverksamhet m.m.
	8.3.3 Intressebevakningsfullmakter

	8.4 Norge
	8.4.1 Patienters rättsliga ställning
	8.4.2 Vergemål och framtidsfullmakter

	8.5 Island
	8.5.1 Patienters rättsliga ställning
	8.5.2 Lagen om rättslig behörighet

	8.6 England och Wales
	8.6.1 Allmänt om the Mental Capacity Act 2005
	8.6.2 Särskilt om grundprinciperna i MCA
	8.6.3 Bedömning om avsaknad av beslutsförmåga
	8.6.4 Särskilt om personens bästa (best interests)
	8.6.5 Vad innebär MCA för personal inom vård och omsorg?
	8.6.6 Forskning med deltagande av beslutsoförmögna personer
	8.6.7 Lasting Power of Attorney
	8.6.8 The Court of Protection och the Public Guardian

	8.7 Kanada

	9 Vuxna personer med  nedsatt beslutsförmåga
	9.1 Inledning
	9.2 Allmänt om vuxna personer med nedsatt beslutsförmåga
	9.3 Personer med demenssjukdom
	9.3.1 Vad är demens?
	9.3.2 Hur många personer har en demenssjukdom?
	9.3.3 De vanligaste demenssjukdomarna

	9.4 Tillstånd som kan likna demens
	9.4.1 Förvirringstillstånd
	9.4.2 Depression

	9.5 Personer med utvecklingsstörning, autism eller autismliknande tillstånd
	9.6 Personer med förvärvad hjärnskada
	9.7 Personer med psykiska funktionsnedsättningar
	9.8 Exempel på personer med nedsatt beslutsförmåga inom hälso- och sjukvården

	10 Etiska aspekter vid regleringen av beslutsoförmögna personers ställning i vård, omsorg och forskning
	10.1 Inledning
	10.2 Bakgrund till den etiska analysen
	10.2.1 Beslutsfattande inom vård, omsorg och forskning och den enskildes självbestämmande
	10.2.2 Vuxna personer med nedsatt beslutsförmåga
	10.2.3 Samhällets ansvar
	10.2.4 Kort om problemen i dag och behovet av reglering
	10.2.5 Närmare om vilka situationer som kan behöva regleras

	10.3 Bedömning och beslut om avsaknad av beslutsförmåga
	10.3.1 Beslutsförmåga gällande en viss fråga vid en viss tidpunkt
	10.3.2 Allmänt om bedömningen av en persons beslutsförmåga
	10.3.3 Bedömningen av delförmågor
	10.3.4 Förutsättningar för bedömningen av nedsättning av beslutsförmåga; frågor om kompetens m.m.
	10.3.5 Närmare om bedömningen av om beslutsförmågan är så nedsatt att personen inte ska anses kunna fatta ett eget beslut
	10.3.6 Vem kan bedöma och besluta om avsaknad av beslutsförmåga?
	10.3.7 Sammanfattande synpunkter

	10.4 Ställföreträdarens uppdrag
	10.4.1 Behovet av att formulera ställföreträdarens uppdrag
	10.4.2 Ramuppdraget: att agera för personens bästa i vid mening
	10.4.3 Särskilt om den beslutsoförmögna personens delaktighet
	10.4.4 Tre typer av beslutsnormer; livskvalitet, tidigare vilja och hypotetisk vilja
	10.4.5 Exempel på möjliga lösningar: ett ramuppdrag, precisering och rangordning eller helhetsbedömning

	10.5 Valet av ställföreträdare
	10.5.1 Kandidater och ramar
	10.5.2 Ställföreträdarens lämplighet: kunskap och motivation
	10.5.3 Den enskildes självbestämmande
	10.5.4 Avvägningar





