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Sammanfattning

En sérskild utredare ska lamna forslag till en enkel och énda-

malsenlig reglering avseende personer som pa grund av att de ar

beslutsoformdgna helt eller delvis saknar mdjlighet att fullt ut

vara delaktiga eller pa annat sétt utdva sitt sjalvbestimmande i

situationer dé detta forutsitts inom hélso- och sjukvérd, tand-

vard eller forskning. Syftet med regleringen ska vara att s& l&ngt
mojligt sékerstilla att personer som &r beslutsoformogna far den
vard eller tandvérd som behovs for att deras hilsa eller andra
levnadsforhéllanden ska kunna forbattras, eller for att forhindra
en forsdmring, samtidigt som individens integritet och virdighet
tillgodoses. En ny reglering ska ocksa syfta till att mojliggora
att personer som ar beslutsoférmogna ges béttre forutséattningar
an i dag att medverka i forskning.

Utredaren ska bl.a.

— kartlagga i vilka situationer inom hélso- och sjukvérd, tand-
vard, socialtjdnst och forskning som avser ménniskor eller
biologiskt material frén ménniskor som det finns behov av
ytterligare lagstod for beslut eller vidtagande av andra &t-
girder som ror personer som dr beslutsoférmogna,

— ta stéllning till nér, av vem och hur det ska avgdras nér be-
slutsoférmaga foreligger,



— ta stéllning till vem som ska fatta beslut for en enskild nér
beslutsoférmaga foreligger och hur denna befogenhet ska
avgrinsas,

— beakta behovet av att reglera ansvarsforhallanden och, om
detta bedoms lampligt, mojlighet till 6verklagande,

— beakta enskildas behov av integritet och rittssdkerhet, sam-
tidigt som den foreslagna ordningen utifrén ett verksam-
hetsperspektiv inte far bli alltfér komplicerad,

— om det bedoms lampligt, foresléd en reglering inom ramen
for nuvarande lagar inom hélso- och sjukvérd, tandvard och
forskning,

— beakta den roll och funktion anhdriga och personal i prak-
tiken har i dag.

Utgéangspunkten for den réttsliga regleringen ska vara den
beslutsoformogne personens mojligheter att 4 hélso- och sjuk-
vard och tandvard samt medverka i forskning och inte ett tving
att underkasta sig detsamma. Det ska framgd av forslaget till
rattslig reglering vilka atgérder som fér vidtas 1 syfte att sdker-
stilla att den beslutsoférmogne far den vérd eller behandling
som han eller hon behdver, men den foreslagna regleringen ska
saledes inte medge tvangsatgirder.

Uppdraget ska redovisas senast den 1 april 2014.

Bakgrund
Rtten till integritet och sjdlvbestimmande

En grundlidggande utgangspunkt vid all hilso- och sjukvard,
tandvard och andra vilfardstjdnster som ges till enskilda &r
respekten for varje ménniskas integritet och sjdlvbestimmande.
Denna utgingspunkt géller dven vid forskning som avser méan-
niskor och biologiskt material frén ménniskor.

En individs forutsittningar for sjdlvbestimmande i fragor
som ror vard-, stdod- och omsorgsinsatser samt forskning kan
dock vara mer eller mindre begrénsade. En persons forméga att
fatta beslut kan vara tillfalligt eller permanent nedsatt och
graden av beslutsforméga kan dessutom variera 6ver tiden. Det
ar inte ovanligt att personer med nedsatt beslutsformaga stéller
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sig ovilliga, eller direkt avvisande, till hjélpinsatser av olika
slag, fraimst pa grund av bristande formaga att se till sitt eget
basta. Om en patient fysiskt motsétter sig en nddvandig vard-
atgdrd kan en sadan vanligen inte genomforas. Det finns
situationer dér viss vard kan ges med tvidng. Tvangsvérd enligt
lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvangsvard utgor saledes ett
exempel pa ett avsteg frén tidigare ndmnda princip eftersom
sddan vard innebér en inskrinkning av den enskildes ritt att
bestimma sjilv. Pa socialtjanstens omrade finns bestdmmelser
om vard utan samtycke i lagen (1988:870) om vard av miss-
brukare i vissa fall och i lagen (1990:52) med sérskilda be-
stimmelser om vard av unga. Vid tvingsvard har samhallet ett
sarskilt stort ansvar for att se till att den som tvangsvardas far
ett virdigt bemotande och en optimal vard och att varden
kringgirdas av regler som ger garantier for ett réttssikert for-
farande. Dock kan den som &r foremal for tvdngsvard som regel
inte med tvang tvingas genomga somatisk hélso- och sjukvard
med stod av ndmnda lagar.

De lagar som reglerar hilso- och sjukvard, tandvard, social-
tjanst inklusive verksamhet enligt Lagen (1993:387) om stdd till
vissa funktionshindrade, forkortad LSS, samt vissa lagar pé
forskningens omrade, forutsitter manga ganger att en person
har férméga att sjélv ta initiativ, vara delaktig eller pa annat sétt
ge uttryck for sitt sjialvbestimmande t.ex. genom att limna
samtycke till att vissa atgérder vidtas. Det finns dock personer
som inte har formaga att utdva sitt sjalvbestdammande. Svensk
lagstiftning ger liten eller ingen vigledning om hur hélso- och
sjukvardpersonal, tandvérdspersonal eller anstillda inom
socialtjdnsten ska ga till vdga i situationer som krédver att per-
soner ska ldmna samtycke. Inom varden har det darfor utveck-
lats en praxis dir foretrddare for verksamheten, om mdjligt i
samrdd med patientens anhdriga, fattar beslut utifran principen
om den enskildes formodade vilja (s.k. hypotetiskt samtycke),
alternativt utifrdn principen om patientens bésta. Inom social-
tjansten tillimpas ofta en liknande praxis. Nar det géller sam-
tycke till deltagande i forskning finns det flera situationer dar
angeldgen forskning inte har varit mgjlig att genomfora pa
grund av gillande reglering i bl.a. lagen (2003:460) om etik-



4

provning av forskning som avser méanniskor (etikprévnings-
lagen) och lakemedelslagen (1992:859).

Bristen pa dndamalsenlig rittslig reglering, alternativt den
nuvarande rittsliga regleringens utformning, innebdr bl.a. att
personer som ar beslutsoférmdgna riskerar att g miste om véard
eller stodinsatser som de annars skulle kunnat fi. Det finns dven
risk for att véard- eller stodinsatser ges utan att det finns tillrack-
liga rattssidkerhetsgarantier. Nuvarande reglering innebdr ocksa
risk for att forskning som t.ex. avser personer med demenssjuk-
dom eller klinisk provning av nya behandlingsmetoder pa per-
soner med akut beslutsoférmaga inte kan genomforas, trots att
forskningen kan vara viktig for att mojliggéra framtagandet av
nya likemedel som kan bota eller lindra sjukdomen. Att rétts-
laget &r otillfredsstéllande har vid flera tillfdllen patalats av
myndigheter, foretridare for berdrda professioner, patientorga-
nisationer och enskilda medborgare.

Den grundliggande regleringen av fri- och rdttigheter

Bestimmelser om fri- och réttigheter finns i 2 kap. regerings-
formen. Enligt 2 kap. 6 § regeringsformen é&r var och en gente-
mot det allménna skyddad mot pétvingat kroppsligt ingrepp och
mot betydande intrang i den personliga integriteten, om det sker
utan samtycke och innebédr dvervakning eller kartliggning av
den enskildes personliga forhallanden. Enligt 8 § samma kapitel
slds ett skydd mot frihetsberovanden fast. Med patvingat
kroppsligt ingrepp avses i forsta hand vdld mot ménnisko-
kroppen, men dven ldkarundersékningar, smérre ingrepp som
vaccineringar och blodprovstagning samt liknande foreteelser
som gér under beteckningen kroppsbesiktning anses omfattas av
bestimmelsen. Undantag fran skyddet mot kroppsliga ingrepp
och frihetsberdvanden kan endast foreskrivas i lag och da
endast i syfte att tillgodose dndamal som é&r godtagbara i ett
demokratiskt samhille (2 kap. 20-21 §§ regeringsformen). En
begriansning av denna réttighet far aldrig ga utover vad som ar
nddvindigt med hinsyn till det indamél som har foranlett den.
Enskildas grundldggande fri- och réttigheter regleras dven i
den europeiska konventionen om skydd for de ménskliga
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rittigheterna och de grundldggande friheterna (Europakon-
ventionen). Enligt artikel 5 har var och en ritt till frihet och
personlig sékerhet. I artikel 8 fastlds att var och en har ratt till
respekt fOr sitt privat- och familjeliv, sitt hem och sin korre-
spondens. Det allménna fér inte inskrdnka atnjutandet av denna
réttighet annat dn med stod av lag och om det i ett demokratiskt
samhélle dr nodvéndigt med hénsyn till den nationella séker-
heten, den allménna sdkerheten eller landets ekonomiska vél-
stdnd, till forebyggande av oordning eller brott, till skydd for
hélsa eller moral eller till skydd for andra personers fri- och
rattigheter. Europakonventionen géller sedan 1995 som svensk
lag. En lag eller annan foreskrift far inte meddelas i strid med
Sveriges dtaganden pa grund av konventionen (2 kap. 19 §
regeringsformen).

Inom ramen for det internationella samarbetet, bl.a. 1 FN och
1 Europarddet, finns ett antal instrument som fortydligar
Sveriges ataganden for personer med psykisk sjukdom och
funktionsnedséttning. Ocksa i detta sammanhang bor Europa-
konventionen ndmnas, men dven FN:s konvention mot tortyr
och annan grym, oménsklig eller fornedrande behandling eller
bestraffning (1984), den europeiska konventionen till forhind-
rande av tortyr och ominsklig eller fornedrande behandling
eller bestraffning (1987) liksom FN:s konvention om barnets
rittigheter (1989). Sverige undertecknade vidare 2007 FN:s
konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsétt-
ning. Europarédets konvention om ménskliga réttigheter och
biomedicin, forkortad biomedicinkonventionen, undertecknades
av Sverige &r 1997 men har inte ratificerats.

Ett hinder mot ratificering av biomedicinkonventionen ar de
krav som stills avseende den rittsliga reglering som rdr be-
slutsoformogna. Till konventionen finns tilldggsprotokoll om
kloning, transplantation och biomedicinsk forskning samt ett
protokoll om genetisk testning for hdlsodndamal. I protokollet
om kloning forbjuds forskning som syftar till att skapa genetiskt
identiska ménniskor. Protokollet om biomedicinsk forskning
giéller forskning som medfor atgirder pd ménniskor. I proto-
kollet uppstdlls bl.a. regler om etikprovning och nidrmare be-
stimmelser om informerat samtycke. Sverige har undertecknat
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tilldggsprotokollen om kloning och om biomedicinsk forskning.
Inget av protokollen har dock ratificerats av Sverige. Proto-
kollet om genetisk testning har dnnu inte tritt i kraft.

Stdllforetrddarskap

For personer som helt saknar eller har nedsatt forméga att han-
tera sina egna angelidgenheter kan en god man eller forvaltare
forordnas enligt 11 kap. fordldrabalken. Av 4 § framgar att om
nagon pa grund av sjukdom, psykisk stdrning, forsvagat hélso-
tillstdnd eller liknande forhéllande behdver hjdlp med att bevaka
sin rdtt, forvalta sin egendom eller sorja for sin person, ska
ratten, om det behdvs, besluta att anordna godmanskap for
honom eller henne. Ett sddant beslut fér inte meddelas utan
samtycke av den for vilken godmanskap ska anordnas, om inte
den enskildes tillstdnd hindrar att hans eller hennes mening in-
hédmtas. Nér det géller forvaltare géller att om ndgon som be-
finner sig i en sddan situation som anges i 4 § ar ur stdnd att
varda sig eller sin egendom, fér ritten besluta att anordna for-
valtarskap for honom eller henne. Forvaltarskap far dock inte
anordnas, om det 4r tillrdckligt att godmanskap anordnas eller
att den enskilde pd ndgot annat, mindre ingripande sétt far hjalp
(11 kap. 7 § fordldrabalken).

Hilso- och sjukvard och tandvard

Sjilvbestimmande och frivillighet dr grundlidggande utgangs-
punkter for hélso- och sjukvarden och tandvarden. Hélso- och
sjukvarden ska enligt hélso- och sjukvérdslagen (1982:763),
forkortad HSL, bedrivas sa att den uppfyller kraven péa en god
vard. Detta innebér att den sirskilt ska bygga pa bl.a. respekt
for patientens sjdlvbestimmande och integritet. Varden och
behandlingen ska sa ldngt det &r mojligt utformas och genom-
foras 1 samrdd med patienten (2 a § HSL). I HSL finns dven
bestimmelser om patientens mdjlighet att fa information om
t.ex. sitt hélsotillstdnd samt om vilka metoder for undersdkning,
vard och behandling som finns (2 b § HSL). Ifall det finns olika
behandlingsmetoder ska patienten under vissa forutsittningar fa
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vilja behandling (3 a § HSL). Dessa bestimmelser riktar sig till
vardgivare. Bestimmelser som i stora delar motsvarar nimnda
bestimmelser i HSL, men som riktar sig till hélso- och sjuk-
vardspersonalen, finns 1 6 kap. patientsikerhetslagen
(2010:659), forkortad PSL. Foreskrifterna i HSL géller ockséa
vid psykiatrisk vard och tillimpas dven nir sddan vard ges med
tvang enligt lagen om psykiatrisk tvangsvard.

Nér det géller tandvard finns bestimmelser 1 3 § tandvards-
lagen (1985:25) som i likhet med bestimmelserna i HSL slar
fast att tandvarden ska bygga pa respekt for patientens sjdlvbe-
stimmande och integritet. Vidare foreskrivs att varden och be-
handlingen sa langt det &r mgjligt ska utformas och genomforas
i samrad med patienten.

Personer som har nedsatt forméga att sjélva ta stéllning till
vard eller behandling inom hélso- och sjukvérden eller tand-
varden kan med géllande regler sdllan fa hjélp av en stéllfore-
tridare (god man eller forvaltare) i beslutsfattandet. Reglerna
om de gode minnens och forvaltarnas befogenheter tillater
normalt inte stdllningstaganden av det slaget. Vanligen vidtas
atgdrder for sddana patienter med stdd av s.k. hypotetiska sam-
tycken, dvs. samtycken som grundar sig p& en beddmning av
hur den enskilde skulle ha stéllt sig till den angeldgenhet som &r
i frdga, om den enskilde hade kunnat ta stéllning.

Av betydelse ér ocksa att atgédrder utan samtycke kan vara
tillatna med stod av nodbestammelsen i 24 kap. 4 § brotts-
balken, enligt vilken en gérning som nagon begér i ndd utgor
brott endast om den med hénsyn till farans beskaffenhet, den
skada som &samkas annan och omsténdigheterna i Ovrigt &r
oforsvarlig. Nodbestdmmelsen ska endast tillimpas i undantags-
fall (prop. 1993/94:130 s. 35). Vard- eller behandlingséatgirder
torde inte kunna vidtas under en léngre tid under dberopande av
nagon slags fortlopande ndd.

Socialtjanst

Aven inom socialtjinstens omrade forekommer att personer pa
grund av att de dr beslutsoformdgna saknar mojlighet att vara
delaktiga i, eller pa annat sdtt utdva sitt sjalvbestimmande i
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situationer da detta krdvs. Liksom pa hélso- och sjukvéards-
omradet géller enligt 1 kap. 1 § tredje stycket socialtjinstlagen
(2001:453) att verksamheten ska bygga pa respekt for manni-
skornas sjilvbestimmanderétt och integritet. Av 3 kap. 5 §
socialtjanstlagen foljer vidare bl.a. att socialnimndens insatser
for den enskilde ska utformas och genomforas tillsammans med
honom eller henne.

Enligt 6 § lagen (1993:387) om stod och service till vissa
funktionshindrade, forkortad LSS, anges att verksamheten ska
vara grundad pé respekt for den enskildes sjélvbestimmanderétt
och integritet. Den enskilde ska i storsta mdjliga utstrackning
ges inflytande och medbestdmmande dver insatser som ges.

Forskning

Nér det géller medicinsk forskning och likemedelsprovning har
den gillande ordningen orsakat stora problem. Principerna om
hypotetiskt samtycke och tillaitna nddhandlingar kan knappast
tillimpas nir det giller medicinsk forskning pa personer som
exempelvis pa grund av akut medvetsloshet eller liknande for-
héllanden &r oformogna att ge samtycke till att delta som forsk-
ningspersoner i ett forskningsprojekt. Resultatet kan bli dels att
viktig forskning omdjliggors, dels att patienten undandras den
bésta behandlingen. Nér det géller klinisk ldkemedelsprovning
har svarigheter uppstétt i samband med de adndringar i ldkeme-
delslagen (1992:859) som trddde i kraft den 1 maj 2004 och
som syftade till att genomfora EG-direktivet om kliniska prov-
ningar av humanldkemedel 2001/20/EG. Enligt den da inférda
13 b § ldkemedelslagen stills det ett absolut krav pa samtycke
for deltagande i en klinisk likemedelsprovning. For vuxna per-
soner som inte sjdlva kan ldmna samtycke t.ex. pa grund av
sjukdom giéller att samtycke ska ldmnas av god man eller for-
valtare samt frén patientens nirmaste anhoriga. Detta kan i
praktiken inte tillimpas eftersom de flesta personer i Sverige
med nedsatt beslutsformaga inte har nagon god man eller for-
valtare utsedd. Nar det géller kliniska provningar pa akut med-
vetslosa personer da beslut om deltagande i provningen maéste
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ske i det ndrmaste omedelbart, finns ofta varken god man, for-
valtare eller anhorig att tillga.

I frdga om annan medicinsk forskning &n klinisk ldke-
medelsprévning uppstod problem i samband med att lagen
(2003:460) om etikprovning av forskning som avser ménniskor
tradde i kraft den 1 januari 2004 (etikprovningslagen). Enligt 20
och 22 §§ i denna lag far forskning visserligen utfoéras utan
samtycke, om sjukdom, psykisk storning, forsvagat hilsotill-
stdnd eller nidgot annat liknande forhéllande hos forskningsper-
sonen hindrar att hans eller hennes mening inhdmtas. Det krivs
emellertid da alltid att samradd sker med forskningspersonens
nirmaste anhoriga samt med god man eller forvaltare om sadan
finns. Nagot samtycke behdvs inte, men forskningen fér inte
utféras om nagon av dem som samrad har skett med motsétter
sig utforandet. Samrdd med de anhoriga &r inte alltid praktiskt
mojligt ndr det géller akuta fall, d& kanske beslut maste fattas
praktiskt taget omedelbart. Sérskilt nér det dr frdga om livs-
hotande tillstdnd kan det fran etisk synpunkt vara tvivelaktigt att
begédra ett sddant samtycke. Etikprovningslagen ger enligt 22 §
inte utrymme for att forskning som avser akut medvetslosa
personer inleds utan samradd med patientens anhoriga trots att
dess resultat skulle kunna vara till stor nytta sivil for den en-
skilde patienten som for utvecklingen av vard och behandling
for en viss kategori av patienter.

I lagen (2002:297) om biobanker i hélso- och sjukvarden
m.m., forkortad biobankslagen, finns det inte heller ndgon regel
om samtycke for beslutsoformdgna. Detta leder till problem nér
det géller hanteringen av védvnadsprover, eftersom lagen kréver
att provgivarens samtycke inhdmtas for vdvnadsprover som
samlas in och bevaras. Aven beslutsoformdgna personer ska
naturligtvis fa tillgdng till vard och behandling i samma ut-
strickning som andra. Vidvnadsprover behdver alltsd kunna
bevaras dven for beslutsoformogna personers vard och behand-
ling. Samtidigt adr det viktigt att vivnadsprover fran besluts-
oformdgna kan komma i fraga for forskning. I dag kan den
situationen uppsta att ett forskningsprojekt pa prover fran en
kategori personer som &r beslutsoférmogna inte kan komma till
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stand. Detta péverkar utvecklingen av vérd och behandling for
dessa kategorier vilket ytterst drabbar patienterna.

I personuppgiftslagen (1998:204), forkortad PUL, finns
bestimmelser om behandling av personuppgifter. For att
behandla personuppgifter for forskningsindamal kravs enligt
PUL att den registrerade har ldmnat sitt samtycke till
behandlingen eller att behandlingen &r nédvandig for négot av
de dndamal som rdknas upp i lagen. PUL anger vilka
personuppgifter som ir kénsliga personuppgifter och att dessa
far behandlas for forskningsdndamal om behandlingen godkints
enligt etikprovningslagen. Den problematik som beskrivits nir
det giller medicinsk forskning som innebér fysiska ingrepp pa
beslutsoféormdgna personer kan uppsté dven nar det géller annan
forskning som anvinder kéinsliga personuppgifter.

Tidigare och pdagdende utredningar

Fragor om stéllforetrddare for personer med bristande besluts-
formaga har utretts tidigare. Utredningen om formyndare, gode
mén och forvaltare presenterade ar 2004 forslag till regleringar
som innebar flera nya lagar och nya stéllforetrddarinstitut
(Frdgor om formyndare och stéllforetradare for vuxna, SOU
2004:112). Till forslagen som ror fragor om hilso- och sjukvérd
hor bl.a. forslag om allménna regler om mojlighet att utse en
s.k. framtidsfullmaktig eller virdombud med befogenhet att ta
stillning till fragor pa hélso- och sjukvérdens omrade. Sddana
stillforetrddare ska utses av den som har kvar sin beslutsfor-
maga och foretrida huvudmannen for det fall att denne skulle
forlora denna forméga. Om inte en framtidsfullmaktig eller ett
vardombud har utsetts, ska patienten enligt forslaget represente-
ras av en anhorig enligt en viss turordning. Patienten ska sjilv i
forvig kunna avboja att vissa anhoriga foretrdder honom. Om
en framtidsfullmiktig, ett vardombud eller anhdriga inte ska
eller kan representera den beslutsinkompetente patienten ska en
god man forordnas. Betinkandet har remissbehandlats. Remiss-
utfallet var ndgot blandat. Medan remissinstanserna allmént
stdllde sig bakom den problembeskrivning och de analyser som
hade gjorts i utredningen, ansags fran méanga hall att den fore-
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slagna ordningen riskerade att bli alltfor komplicerad, sdrskilt
da snabba beslut méste fattas, sdsom exempelvis kan vara fallet
i hélso- och sjukvard, tandvard och forskning.

Utredningens forslag om generella framtidsfullmakter bereds
for ndrvarande i Justitiedepartementet.

Aven andra utredningar har limnat forslag som berdr de
fragor som i enlighet med detta kommittédirektiv ska bli fore-
mal for utredning. I betdnkandet Regler for skydd och sékerhet
inom demensvarden (SOU 2006:110) ldmnas forslag om
tvangs- och begrinsningsatgirder inom vard och omsorg. I be-
tankandet foreslds en ny lag om tvangs- och begrinsningsat-
gérder inom socialtjdnsten i vissa fall. Den lagen ska enligt for-
slaget omfatta personer som pa grund av demenssjukdom sak-
nar forméga att l&dmna ett grundat stillningstagande till den
tvangs- eller begransningsatgird som beddms nodvéndig for en
dndamalsenlig och siker omsorg. Den ska tilldmpas i de fall
personen beviljats vissa former av bistand respektive insatser
enligt socialtjanstlagen och LSS. Forslagen i betidnkandet
Regler for skydd och sdkerhet inom demensvérden (SOU
2006:110) bereds for niarvarande i Socialdepartementet.

Vivnadsprover bevaras i biobanker. Centrala bestimmelser
om biobanker finns i biobankslagen. Biobankslagen innehaller
inte nadgon bestimmelse som reglerar frigan om bevarande av
vavnadsprover fran personer som pé grund av sjukdom, psykisk
storning eller nigot annat liknande forhallande saknar formaga
att ge uttryck for sin mening. Ar 2008 tillsattes en utredning
med uppdrag att se Over den nuvarande biobankslagen.
Utredningen presenterade sina forslag i november 2010 i
betdnkandet En ny biobankslag (SOU 2010:81). I betdnkandet
konstateras bl.a. att det i svensk rétt inte finns ndgon ordning for
stallforetrddarskap for beslutsoférmdgna som dr ldmplig att
anvinda for biobankslagen. I betédnkandet foreslas bl.a. en diffe-
rentiering av reglerna for samtycke i biobankslagen. Till skill-
nad frdn nu géllande ordning, som innebdr att provgivaren
maste samtycka till insamling och bevarande av vavnadsprover
for alla typer av prover, foreslar utredningen att ett vivnadsprov
ska fa samlas in och bevaras i en biobank d&ven om provgivaren
pa grund av sjukdom, psykisk storning, forsvagat hélsotillstand
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eller nagot annat liknande forhallande inte kan ta stdllning till
fragan (4r beslutsoformogen). Ett sddant prov ska f& anvindas
for provgivarens vard och behandling, for kvalitetssdkring och
utvecklingsarbete inom ramen for hélso- och sjukvérdsverk-
samhet samt for utbildning som bedrivs i anslutning till hilso-
och sjukvard. Vidare ska védvnadsprover fa bevaras for att
senare kunna anvéndas for forskning. Forslagen i betdnkandet
bereds i Socialdepartementet.

Psykiatrilagsutredningen (S 2008:09), som hatft till uppdrag
att gbra en Oversyn av bestimmelserna i lagen (1991:1128) om
psykiatrisk tvangsvard och lagen (1991:1129) om réttspsykia-
trisk vard och ldmna forslag till en ny lagstiftning p&4 omradet,
overldmnade i april 2012 slutbetéinkandet Psykiatrin och lagen
(SOU 2012:17) till regeringen.

Det pagér dven utredningar vars uppdrag beror eller har be-
tydelse for personer med nedsatt beslutskompetens. Till dessa
utredningar hér Utredningen om rétt information i vard och
omsorg (dir. 2011:111), Patientmaktsutredningen (dir. 2011:25)
och utredningen Bittre forutsittningar for gode méin och for-
valtare (dir. 2012:16).

Uppdraget

Uppdraget att kartldgga i vilka situationer behovet av lagstod
aktualiseras

Tidigare statliga utredningar har analyserat behovet av ett rétts-
ligt reglerat stéllforetrddarskap inom olika samhéllsomraden for
personer som #r beslutsoformdgna. Aven olika former av full-
makter och direktiv som kan uppréttas i forvdg har diskuterats
och foreslagits.

Tidigare utredningsforslag dr mycket omfattande och in-
rymmer en rad etiskt och juridiskt komplexa fragor. De forslag
som r0r hdlso- och sjukvérden skulle innebéra ett tidskrdvande
och komplicerat forfarande med utseende av stéllforetradare
enligt en viss ordning, som svarligen kan mdta verksamhetens
behov av praktiska och tillimpbara 16sningar, exempelvis i
akuta situationer. Utredningarna har i sina kartldggningar frimst
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berort réttslaget och juridiska aspekter pad dessa fragor. Det

behdvs darfor ytterligare kartldggning av i vilka situationer

inom hélso- och sjukvard, tandvard, socialtjdnst och forskning
som det finns behov av att fa till stdnd praktiska och tillimpbara
l6sningar pa samtyckes- och informationsfragor nir personer ar
beslutsoféormogna.

Utredaren ska dérfor

— kartlagga i vilka situationer inom hélso- och sjukvérd, tand-
vard, socialtjanst och forskning som avser ménniskor och
biologiskt material frén ménniskor som det finns behov av
ytterligare lagstdod for beslut eller vidtagande av andra at-
gérder som ror personer som ér beslutsoformogna,

— beskriva vilka principer och 6vervidganden som ligger till
grund for beslutsfattande och vidtagande av andra atgérder i
dag, hur eventuell praxis ar utformad samt om och hur
denna praxis uttrycks i rekommendationer eller liknande,

— analysera hur nuvarande ordning paverkar den enskildes
integritet och réttssékerhet,

— analysera konsekvenserna av att beslut och andra atgérder
inte vidtas pa grund av att det saknas dndamalsenlig rattslig
reglering.

Uppdraget att foresld en enkel och dndamdlsenlig reglering

Utredaren ska ldmna forslag till en enkel och &ndamélsenlig
reglering avseende personer som pa grund av att de dr besluts-
oformogna helt eller delvis saknar mojlighet att fullt ut vara
delaktiga eller pd annat sétt utdva sitt sjdlvbestimmande i
situationer da detta forutsitts for att kunna erbjuda hilso- och
sjukvard, tandvérd eller medverka i forskning som avser ménni-
skor och biologiskt material frdn ménniskor. Syftet med regle-
ringen nér det géller hélso- och sjukvard och tandvérd ska vara
att sa langt mojligt sdkerstélla att beslutsoformogna personer far
den vard och tandvérd som behovs for att deras hélsa eller andra
levnadsforhallanden ska kunna forbéttras eller for att forhindra
en forsdmring, samtidigt som individens integritet och virdighet
tillgodoses. En ny reglering ska ocksa syfta till att mojliggora
att personer med nedsatt beslutsformaga kan medverka i forsk-



14

ning. Detta ar sérskilt angeldget nér det géller forskning pa per-

soner med akut nedsatt beslutsoférméga, dd hinder mot forsk-

ning pa denna kategori patienter kan innebéra att de inte far
tillgang till nya vérd- och behandlingsmetoder.

Nér det giller beslut inom socialtjansten, inklusive verk-
samhet enligt LSS, ska utredaren sérskilt beakta befintlig lag-
stiftning samt pagéende lagstiftningsarbete och gora en Gver-
gripande bedomning av behovet av ytterligare reglering inom
dessa omraden. Utredaren ska dock endast ldmna forslag som
omfattar dessa omraden om det beddms finnas synnerliga skl
for att fa till stand ytterligare reglering.

Utredaren ska ldmna fullstindiga forfattningsférslag. Om
dven andra atgédrder behdvs for att skapa forutsattningar for en
dndamalsenligt hantering, ska sddana forslag ldmnas. Vid ut-
formandet av forslagen ska utredaren sirskilt
— ta stillning till ndr, av vem och hur det ska avgoras nér be-

slutsoformaga foreligger,

— ta stéllning till vem som ska fatta beslut for en enskild nér
beslutsoférmaga foreligger och hur denna befogenhet ska
avgransas,

— beakta behovet av att reglera ansvarsforhallanden och, om
detta bedoms lampligt, mojlighet till 6verklagande,

— beakta enskildas behov av integritet och rittssdkerhet, sam-
tidigt som den foreslagna ordningen utifrén ett verksam-
hetsperspektiv inte far bli alltfor komplicerad,

— om det bedoms lampligt, foresld en reglering inom ramen
for nuvarande lagar inom hélso- och sjukvérd, tandvard och
forskning,

— beakta den roll och funktion anhdriga och personal i prak-
tiken har i dag.

Utgéngspunkten for den rittsliga regleringen ska vara den
beslutsoformdgne personens mojligheter att fa hilso- och sjuk-
vard och tandvard samt medverka i forskning och inte ett tvang
att underkasta sig detsamma. Det ska framgd av forslaget till
rattslig reglering vilka atgérder som fér vidtas i syfte att sdker-
stilla att den beslutsoformogne far den vard eller behandling
som han eller hon behdver, men den foreslagna regleringen ska
saledes inte medge tvangsatgérder.
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Utredaren ska beakta de krav som foljer av Europaradets
konvention om ménskliga réttigheter och biomedicin, forkortad
biomedicinkonventionen, avseende frdgan om beslutsofor-
mogna.

Huvudregeln ar att underéariga personer redan har stillfore-
tradare i form av vardnadshavare och forslagen bor darfor inte
omfatta dem. Utredaren ska dock dvervdga om det, av tydlig-
hetsskil, finns behov av att i den sektorspecifika lagstiftningen
erinta om vad som géller enligt fordldrabalken betrdffande
samtycke for underariga.

Konsekvensbeskrivningar

Utredarens forslag kan komma att f& konsekvenser for lands-
ting, kommuner, privata vardgivare och enskilda utférare som
maste anpassa sina verksamheter och system efter reviderad
eller ny lagstiftning. Utredaren ska saledes gora en ingdende
konsekvensanalys av sina forslag utifran att forslagen genom-
fors respektive inte genomfors. I konsekvensbeskrivningen ska
dven ingd att granska forslagens konsekvenser for den person-
liga integriteten och for jamstélldhet mellan kvinnor och mén.

Om forslagen péverkar kostnaderna eller intdkterna for
staten, landstingen, kommunerna eller enskilda ska en berdk-
ning av dessa konsekvenser redovisas. Om forslagen fér sam-
hillsekonomiska konsekvenser i 6vrigt ska dessa redovisas. Nar
det giller kostnadsdkningar och intdktsminskningar for staten,
landstingen eller kommunerna ska utredaren foreslé en finansie-
ring.

Sedan den 1 januari 2011 finns det i 14 kap. 2 § regerings-
formen ett fortydligande av principen om att kommunalt sjélv-
styre géller for all kommunal verksamhet. I 14 kap. 3 § samma
lag har en bestimmelse inforts om att en inskrinkning av den
kommunala sjélvstyrelsen inte bor ga utdver vad som ar nod-
vindigt med hénsyn till de &ndamal som foranlett den, dvs. en
proportionalitetsprovning ska goéras under lagstiftnings-
processen. Om nagot av forslagen i denna utrednings be-
tainkande paverkar det kommunala sjdlvstyret ska utredaren
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sirskilt redovisa dess konsekvenser och de sirskilda avvig-
ningar som lett till forslagen.

Arbetets bedrivande och redovisning av uppdraget

I for utredningen relevanta avseenden ska utredaren beakta
tidigare utredningsforslag. Utredaren ska ocksé ta del av rele-
vanta l6sningar i andra ldnder, diribland de nordiska ldnderna.

Utredaren ska folja den fortsatta beredningen av fragan om
generella framtidsfullmakter.

Utredaren ska samradda med Utredningen om rétt information
1 vard och omsorg, Patientmaktsutredningen, utredningen Bittre
forutsattningar for gode médn och forvaltare, Centrala
etikprovningsndmnden, Vetenskapsradet, Lékemedelsverket,
Socialstyrelsen, Datainspektionen, Statens medicinsk-etiska rad,
Sveriges Kommuner och Landsting, Svenska Lakareséllskapet,
Svenskt Demenscentrum, Nationellt kompetenscentrum
Anhoriga, Nationell samverkan for psykisk hilsa (NSPH) och
Handikappforbunden.

Uppdraget ska redovisas senast den 1 april 2014,

(Socialdepartementet)
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