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Sammanfattning

| utredningen Patientlag lyfts flera bra forslag. Afasiforbundet ser dock
brister i utredningen avseende hur varden ska ge adekvat och tillganglig
information samt skapa maojligheter for delaktighet bland personer med afasi
men &ven andra funktionsnedsattningar. Personer med afasi riskerar per
automatik att rdknas som oférmdogna att fatta egna beslut.

Informationen maste formedlas pa ett sadant satt att mottagaren kan vara
delaktig. Det innebér att den maste anpassas utifran de behov och
forutsdttningar som patienten har. Forst ndr detta har gjorts kan exempelvis
ett informerat samtycke bli méjligt. Utan dessa forutsattningar skapas ingen
patientmakt.

Afasiforbundet valkomnar att den nationella vardgarantin utvecklas. Det &r
dock av storsta vikt att hela vardkedjan omfattas av vardgarantin for att inte
riskera att friskare patienter trdnger undan personer med mer omfattande
funktionsnedséttning. Det &r dven viktigt att utreda hur personer med
begransad ekonomi ska kunna ta del av denna mdjlighet da hemlandstinget
endast bekostar sjalva varden, inte exempelvis resa och uppehélle pa annan
ort.

Om Afasiforbundet
Afasiforbundet &r en partipolitisk och religiést obunden organisation. Vi

arbetar for manniskor med afasi och sprakstérning. Var vardegrund bygger
pa FN:s deklaration om manskliga rattigheter for personer med
funktionsnedséttning. Afasiférbundet organiserar cirka 3 600 personer med
afasi, sprakstorning och deras anhoriga. Forbundets utgangspunkt ar ett
medborgarrattsperspektiv dar personer med afasi ses som fullvardiga
samhallsmedborgare med samma rattigheter och skyldigheter som andra.
Vara medlemmar &r barare av den mest angelagna kunskapen — den egna
erfarenheten.



Vad ar afasi?

Afasi ar storningar av sprakformagan som uppstar efter en forvarvad
hjarnskada. Varje ar far cirka 12 000 personer i Sverige afasi. Manniskor i
alla aldrar kan fa afasi. Cirka 35 procent, eller drygt 4000 personer, av dessa
ar i yrkesverksam alder. Pa senare ar har afasi blivit vanligare bland unga
vuxna.

Den som har afasi har varierande svarigheter att forsta tal, tala lasa och/eller
skriva. Rakneférmagan kan ocksa paverkas. Daremot ar intellektet ofta helt
intakt trots att man inte kan uttrycka sina tankar i tal och skrift.

Afasi innebdr en kommunikativ funktionsnedsattning. De allra flesta med
afasi har dven av en kognitiv funktionsnedsattning. Det ar vanligt att
personer med afasi ocksa har en fysisk funktionsnedsattning genom nedsatt
rorelseformaga.

Patientmakt

Afasiforbundet valkomnar att Patientlagen framhaller vikten av delaktighet
som en viktig del av patientmakt samt lyfter att manga inte kan utnyttja
mojligheter till 6kat inflytande. Vi anser dock att utredaren borde ha tagit
fragan ett steg langre och diskuterat mer kring vilka mekanismer och
forutsattningar som kravs for att skapa delaktighet.

Exempelvis behover personer med afasi erbjudas mojlighet att fa forlangda
tider for lakarbesok for att kunna vara delaktiga, d@ manga har svart att tala
och forsta. De flesta med afasi har trots det ett intakt intellekt. Dialog och
delaktighet vid lakarbesok och annan sjukvardspersonal r darfor fullt
mojlig for den som tar sig tid och har bra verktyg for att verifiera att
patienten forstatt samt att lakaren sjalv har forstatt vad patienten menar. Det
har bland annat professor Aura Kagan vid Aphasia Institute i Toronto visat
genom anvéndande av metoder for samtalsstod for personer med afasi
(SCA, Supported Conversation for Adults with Aphasia).

Information och kommunikation

Utredaren lyfter att lattillganglig information om vardens kvalitet och
resultat, nedbrutet pa verksamhetsniva, saknas till stor del. Afasiférbundet
instammer i att sddan information &r av stor betydelse for att patienter med
afasi som befinner sig i en valsituation ska kunna gora ett aktivt val. Vi
instdmmer &ven i att det &r av storsta vikt att denna typ av information
utvérderas och kvalitetssakras.

Om intentionerna med den nya patientlagen ska uppfyllas kréavs det
omfattande informationsinstaser om patientlagen, om vardgarantin och om



mojligheterna till vardval. Dessa informationsinsatser maste aven riktas till
grupper som behover lattillganglig information. Det bor dven vara mojligt
att som patient kunna ringa och radfraga en fysisk person om vilka
mojligheter som finns. Detta eftersom manga personer med afasi och andra
kognitiva funktionsnedsattningar kan ha svart att ta del av skriftlig
information.

Brister som finns kring tillgangen av patientjournalen maste rattas till sa att
patientens lagstagade rattigheter att ta del av patientjournalen efterlevs.

Det &r &ven viktigt att det som utredaren bendmner som “andra individuella
forutsattningar” utvecklas pa ett konkret sétt. Det bor tydligt framga att
information ska vara tillganglig for manniskor med olika
funktionsnedséttningar.

Samtycke

Fragan om att varden maste bygga pa informerat samtycke ar mycket viktig.
Har finns en nagot glidande hallning till om, hur och till vem information
kan formedlas. Afasiforbundet 6nskar se en betydligt tydligare skrivning om
att personer med funktionsnedsattning ska ha rétt till information.
Informationen maste formedlas pa ett sadant satt att mottagaren kan vara
delaktig. Det innebar att den maste anpassas utifran de behov och
forutsattningar som patienten har. Forst nér detta gjorts kan ett informerat
samtycke bli mojligt.

Fornyad medicinsk beddémning

Afasiforbundet tycker att det dr bra att mojligheten till ”second opinion”
fors in i patientlagen. Det ar dock viktigt att det gors tydligare vilka som ska
omfattas av en second opinion. Ett fortydligande kring vad som menas med
sérskilt allvarlig sjukdom” och “livhotande” tillstand &r viktig.

Barn far 6kade mojligheter till inflytande

| betankandet foreslas att barn ska fa 6kade maojligheter till information och
inflytande Gver varden, anpassade efter deras alder och mognad.
Afasiforbundet stéller sig mycket positiva till detta. Vi ser dock att det ar
viktigt att ytterligare utveckla tankar kring vad delaktighet innebar i
forhallande till barn. Studier har visat att barn séllan ar delaktiga inom
varden trots att vardgivarna sjdlva anser att de 6ppnat upp sin verksamhet
for barn och utgar fran ett barnperspektiv. Det finns darmed anledning att
fundera dver distinktionen mellan ett barnperspektiv och barnets perspektiv.



Den nationella vardgarantin

Det &r bra att den nationella vardgarantin utvecklas. Afasiforbundet vill
sarskilt lyfta att det ar viktigt att hela vardkedjan omfattas av vardgarantin.
Sa lange vardgarantin inte omfattar exempelvis rehabilitering riskerar
personer med afasi och andra funktionsnedséttningar att prioriteras bort till
forman for personer med lindrigare sjukdomar och mindre vardbehov.

Forslaget att kunna valja 6ppen specialistvard inom hela landet &r bra. Det
ar dock viktigt att se 6ver hur manniskor med begréansad ekonomi ska kunna
ta del av detta forslag da hemlandstinget endast betalar for sjalva varden.
Resor och uppehalle blir for manga med afasi svart att klara av ekonomiskt,
inte minst eftersom manga har behov av att ta med en medhjalpare/anhorig.

Handikappforbundens remissvar
Afasiforbundet stéller sig aven bakom Handikappférbundens remissvar.
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