Motion Vardpolitik

Yrkande:

att Piratpartiet ersatter samtliga sakpolitiska stallningstaganden inom omradet vard
med féljande text:

Vardpolitiskt program

Overblick - Piratpartiet vill att:

¢ Professionens roll och inflytande i vardens organisation starks

e Varden ges starkare forskningsanknytning

¢ Individens majligheter till inflyttande 6ver sin egen behandling och halsa starks
¢ Vardens organiseras sa att den ar robust, uthallig, flexibel och andamalsenlig

e Vardens informations system ar sikra, robusta, lattanvanda och dndamalsenliga
e Vardens resurstilldelning star i relation till ansvar och behov,

O. Inledning

Sjukvardens viktigaste samhéllsuppdrag ar i grunden att minimera patologiskt lidande och
maximera valmaende.

Anda sen manniskoarten forst uppstod har vi gdng pa gang tanjt pa granserna fér vad som ar
mojligt och inte. Sma sdr som man tidigare endast kunde hoppas inte skulle innebara en dédsdom
kan nu hejdas av nagot sa enkelt som tval och vatten. Smittor som tidigare skérdade miljontals liv
liv har nu besegrats med antibiotika och vaccin. Hjartan kan bytas ut och ateranvandas. Inget av
detta hade varit mojligt att dstadkomma om inte manniskan hade stravat efter att standigt
forbattra sin tillvaro med verktyg, innovation, teknik och vetenskap.

Piratpartiet ser bekymrande pa 6kande strémmar av biokonservatism da detta hindrar manniskor
fran att na sin fulla potential. “Naturligt” och “onaturligt” har blivit laddade ord som anvands fér
att rattfardiga eller férkasta nagot. Vi vander oss mot denna falska dikotomi

Piratpartiet anser att alla manniskor bor behandlas med en grundlaggande vardighet och med
hansyn till den enskildes integritet, sarskilt nar man ar i behov av vard och omsorg.

Som alla sektorer paverkas varden och omsorgen av digitalisering. De férsék som hittills gjorts
for att digitalisera varden har dock ofta varit klumpiga och inte alltid lett till battre vard.
Systemen har ofta blivit till genom daliga upphandlingar vilka ofta resulterat i tekniska
inlasningseffekter som gor det besvarligt saval for vardpersonal som brukare och patienter. Har
star piratpartiet fér en alternativ politik och styrning. Digitaliseringen av varden ska satta
anvandarvanlighet och sidkerhet i centrum.



1. Suveranitet och flexibilitet

Den information som genereras i vard och omsorg hor till det kadnsligaste digitala avtryck en
manniska [Amnar under sitt liv. Den har ocksa ett enormt ekonomiskt varde. Det ar darfor av
yttersta vikt att denna information bara samlas in nar det ar nédvandigt och att den nar sa goérs
skyddas med hogsta mojliga sdkerhet. Samtidigt maste patientdata finnas tillgénglig nar den
behovs for att varda patienten, &ven om denna flyttar eller pa annat satt byter vardgivare.
Informationssystem i varden bor ses som en central och skyddsvard del av landets infrastruktur.

Darfor vill vi:

§1 Att “Privacy by design”, hansyn till patienters integritet, anvandarvanlighet och
kontroll 6ver data och it-infrastruktur blir centrala krav vid utveckling, inkdp och
anvandning av digitala |6sningar for varden;

§2 Att dagens regionala journalsystem ersatts av system som bygger pa en gemensam
rikstackande och decentraliserad infrastruktur som ska utgéra grunden foér
journalféringen;

§3 Att den vardgivare vars verksamhet finansieras av offentlig sektor alltid stravar efter
att i mojligaste man anvanda sig av 6ppen mjukvara och 6ppna standarder i sina IT-
[6sningar;

§4 Att perspektiv bade fran patienter och vardpersonal beaktas nar vardens IT-
infrastrukturupphandlas utvecklas eller upphandlas. Dessa intressenter ska vara
involverade i hela processen och patientmedverkan ska utformas sa att den ar
representativ for patientgruppen som helhet.

2. En robust och uthallig vard och omsorg

Samhallets kostnader for vard om omsorg har 6kat sedan 1990-talet. Till del kan detta férklaras
av att de nya metoder man anvander inom varden och omsorgen levererar battre, men till ett
hogre pris. Aven 6kade behov hos en aldrande befolkning ar en del av forklaringen. P& senare tid
har det dock framkommit att de 6kade utgifterna delvis beror pa en ineffektiv organisation och
styrning snarare dn kostsamma behandlingar. Ett exempel pa detta ar att arbetsférhallanden
som leder till omfattande sjukskrivning, hdg personalomsattning och stort behov av kostsam
ersattningspersonal. Detta har visat sig ha 6desdigra konsekvenser for halso- och sjukvardens
krisberedskap,

Darfor vill vi att:
§5 Vardorganisationer struktureras pa ett sddant satt att arbetsbérdan fér dess personal
blir rimlig och hanterbar;
§6 Primarvarden forstarks sa att den far kapacitet att hantera det bredare uppdrag den
har fatt under de senaste decennierna. Allt mer vard och allt fler typer av vard utférs idag
i primarvarden;



§7 Primarvarden ges mojlighet och incitament att jobba férebyggande med patienternas
halsa;

§8 Halso- och sjukvardens resurser i allra mojligaste man allokeras till bedrivande av vard
snarare an av byrakrati. Administrationen och byrakratin i varden bor begransas till
sadant som faciliterar varden och som ar nédvandigt for dess verksamhet. De tekniska
system som anvands till denna administration ska vara lattanvanda foér varpersonalen och
sakra for att férvara patienternas kansliga data.

3. Transparens och ansvar

Idag genereras stor mangder data inom varden. Denna data samlas in bade pa regional och
nationell niva. ldag anvands denna data till allt ifran forskning och effektivitetsanalyser till
prognoser.

Aven om syftet med detta ofta dr gott, rdder det idag stor brist pa allman medvetenhet om att
denna data finns och hur den anvands.

Darfor vill vi:

§9 Att Integritetsmyndigheten alaggs ansvar att ta fram begriplig information om att
denna data finns och vad den anvands till;

§10 Att en informationsportal inrattas dar allmadnheten kan lasa om de forskningsprojekt
som deras vardata anvands till;

§11 Att den forskning som gors pa den offentligt 4gda varddatan, eller finansieras av
offentliga medel i sa stor utstracknings som mojligt publiceras under Open Access;

§12 Att skyddet for de som larmar om missférhallanden inom varden eller omsorgen (sa
kallade visselblasare) stirks;

§13 Att nationella kvalitetsregister som far offentlig finansiering inrattar ett system dar
de patienter som berors av datainsamlingen far méjlighet till inspel kring registrets
utveckling och verksamhetsriktning. Féredémliga exempel finns redan idag bland flera
register. iform av medverkanderad och representation fran patientféreningar

4. E-hilsa och distansvard

Den tekniska utvecklingen har maijliggjort nya satt att tillgdngliggora vard for patienterna.
Exempel pa detta ar psykolog samtal via app, men ocksa mer traditionella foreteelse som till
exempel Hjalptelefonen for personer med Sjalvmordstankar

Det ar viktigt att sju pa att varden tar vara pa dessa mojligheter och att detta sker pa ett satt som
ar hallbart och integrerat i varden i 6vrigt

Darfor vill vi:



§14 Sjukvardsradgivningen 1177 utokas till att utéver sjukskéterskor aven omfatta,
andra professioner, sa som jourhavande ldkare och psykoterapeuter;

§15 Verksamheten vid medicinska hjalplinjer, sdsom de som de som finns fér personer
med med sjalvmordstankar, psykiatriska sjukdomnar eller o6nskad sexualitet (prevenTell)
ges ytterligare resurser;

§16 Mojlighet ska finna att kontakta dessa tjanster anonymt.

5.Styrning och organisation.

| dag ar varden organiserad i tre huvudsakliga lager dar utférandet framfér allt ligger pa
regionerna. ldén med denna decentralisering ar att flytta beslutet ndrmare medborgarna och de
lokala férutsattningarna for varje region och kommun. Denna ansats ar lovvard, men uppnas inte
med dagens organisation i varden

Aven om den ar det centraliserad pa papper priglas den av tungrodda hierarkiska strukturen som
gor organisationen administrativt trogrorlig och tungrott. Detta blir sarskilt tydligt i en kris.

| dessa hierarkiska strukturer ingdr inte minst en omfattade byrakrati, var betydelse for
kdrnuppdraget ar mycket tveksam.

Darfor vill vi att:

§17 Den politiska styrningen av varden sker i tat kontakt med professionen.

6. Evidensbaserad, pa riktigt

Halso- och sjukvarden behandlingar ska enligt lag baseras pa vetenskap och beprévad
erfarenhet. Samtidigt maste varden ofta kunna agera i osdkerhet och bristen pa evidens eller
beprévad erfarenhet for inte leda till handlingsférlamning i kriser eller andra allvarliga situationer

Den medicinska vetenskapens fortlopande utveckling gor det for till foljd att vissa tidigare
véaletablerade praktiker inom halso- och sjukvarden ibland visar sig vara verkningslosa, eller rent
av skadliga. Det ar viktigt att skadlig, ineffektiv eller féraldrad praxis inte betraktas som
skyddsvard pa grund av i organisatorisk trogrorlighet, bristande kompetensutveckling , eller
bristande dynamik i arbetssatten

Darfor vill vi att:

§18 Patientens mojlighet till second opinion och medféljande behandling férstark och
utokas. Dels ska de merkostnader denna kan medféra inte drabba patienten. Det ska
ocksa finnas majlighet att begira second Opinion | hela EU/EES-omradet, inte bara inom
Sverige;



§19 Det juridiska skyddet for sa kallade visselblasare inom varden om omsorgen starks.
Malet ar att man som anstélld ska kunna rapportera om missférhallanden pa sin
arbetsplats utan att riskera repressalier fran arbetsgivaren;

§20 Praxis inom vard och omsorg omvarderas kontinuerligt, med hansyn till det rddande
vetenskapliga laget;

§21 Varden deltar i internationella samarbeten for att underlatta upptackten av
systematiska fel i vardapparaten;

§22 Patienter ska kunna begara att fa genomga behandling som klarat minst fas 1-
provning. Denna behandling ska kunna ges utanfor ramen foér kliniska studier men ska
anda dokumenteras och rapporteras till relevanta myndigheter.

Behandling som ej genomgatt fas-IllI-prévning ska endast kunna begiras om akomman i
fraga sannolikt kommer att orsaka dod, svart lidande eller betydande permanent
nedsattning av livskvaliteten och patienten ar férmogen att forsta de risker behandling
kan innebara.

Det ar lakarens ansvar att se till att patienten ar inforstddd med riskerna;

§23 Krav stalls pa att praktik inom socialtjanst och omsorg ar baserad pa basta tillgangliga
evidens.

7. Integritet i varden och omsorgen

Pa senare tid har det hojts fler réster som propagera fér mer 6vervakning inom omsorgen, under
forevandning att detta 6kar tryggheten fér omsorgstagarna och underlattar for personalstyrkan.
Piratpartiet ser det positiva med denna utveckling, men menar att brukarnas integritet och ratt
till privatliv inte for dsidosattas i effektivitetens namn. En likande utveckling har skett pa
hjdlpmedelsomradet nar mer och mer funktioner flyttat in i sa kallad “valfardsteknik”. Det ror sig
ofta om kommersiell sa kallad “smart teknik”, och denna teknik samlar ofta in mycket information
utan sina anvandarens informerade samtycke,

Darfor vill vi att:

§24 Overvakning inom ramen fér varden och omsorgen endast far ske med uttryckligt
informerat opt-in samtycke. Tillgdngen till omsorg for inte vilokras pa ett sadant
samtycke;

§25 Att man vid anskaffning av, utrustning, valfardsteknik och hjalpmedel i sa stor
utstrackning som mojligt upphandlar valfardsteknik som baserar sig pa 6ppen kallkod och
endast samlar indata som ar nédvandig for funktionen. Data for utveckling ska endast fa
samlas in med uttrycklig informerat samtycke som brukaren har forstatt.

9.Autonomi och Personpassad medicin



Varden och omsorgen maste vara redo att méta en samhéllets medborgare, dven minoriteter och
utsatta grupper. Sarbehandling inom varden bor endast ske av medicinska skil och pa basis av
medicinska bedémningar.

Patienten ska ha ratt att sjalv definiera vad halsa och vidlmaende ar for denne. Standardiserade
behandlingar passar inte alla. En konsekvens av detta blir att en behandling fér en patient kan
vara skadlig for en annan. Det ar sdledes vasentligt att varden ar individcentrerad. Varden ska
bemdéta varje patient utifran deras egna forutsattningar och perspektiv.

Mojligheten att kontakta varden anonymt &r viktig for att sdkerstalla patientens integritet och
trygghet. Radsla for bland annat journalféring eller anmalning till myndighet kan gora att
patienter i samhallets periferi drar sig for att soka vard som man egentligen behoéver. Detta giller
sarskilt de grupper i samhallet som redan har lagt fortroende for sjukvarden, t.ex transpersoner,
manniskor med trauma eller andra psykiska problem , nationella minoriteter och personer med
lagre utbildning.

Betydelsen av principen om autonomi dr som storst nar evidensen ar inkonklusiv och
riskbedomningen spekulativ. | dessa tillfallen ar det av extra vikt att det slutgiltiga valet tas av
patienten. En patient ska inte ber6vas ratten att valja att ta en risk.

Darfor vill vi att:

§26 Foradldrade regleringar som resulterar i att manniskor helt stangs ute fran
mojligheten att lamplighetsprovas som donator av blod eller annan vavnad avskaffas:
Sadana begransningar bor utga ifran forekomst av faktiska riskbeteenden snarare an
individens sexuella laggning eller kon;

§27 Varden och omsorgen inte ska krava identifikation av medborgare nar de kontaktar
den om det inte dr nédvandigt for att fullfélja vardens uppdrag;

§28 Patienten ska sjalv ha ratt att fa fullstandig information om sin diagnos och dess
behandlingsalternativ. Information som riskerar att skapa ondédig oro, till exempel kring
séllsynta biverkningar av ett lakemedel, ska inte undanhallas fran patienten om inte
patienten sjalv begar det;

§29 Utred alternativa bedémningskritierier som substitut och komplement till
standardiserade aldersgranser for olika behandlingar. Manniskor av samma alder &r ofta
mycket heterogena pa andra satt och ett 6verdrivet fokus pa alder riskerar att
underminera behandlingens effektivitet, resultat och precision;

§30 Patienter fran landets alla regioner ska ha ratt att skriva egenremiss for behandlingar
som idag kan egenremitteras i minst en region eller som rér dennes sexuella halsa (t.ex
sterilisering, hysterektomi, konskorrigering, osv.).

9. En vardig vard for manniskor med problematiskt
substansbruk

Den repressiva narkotikapolitik som Sverige for i flera decennier har lett till att var
narkotikarelaterade dodlighet hor till de hogsta i varlden. Den leder ocksa till allt for manga som



skulle beh6va soka vard for sitt problematiska substansbruk drar sig for det pa grund av radsla
for rattsliga pafdljder

Piratparitet vill se en férandrad narkotikapolitik och en beroendevard som fokuseras pa att i
forsta hand ge adekvat vard som leder till tillfrisknande for de medborgare som lider av
problematiskt substansbruk.

Darfor vill vi att:

§31 vardpersonal som kan férvantas komma i kontakt med personer som brukar
substanser ska ha tillgang till opioidreceptorantagonister sdsom naloxon i syfte att kunna
hava effekter av 6verdos. Detta ska kunna delas utan krav pa att den som behéver
preparatet lag for eller pa annat sitt registreras;

§32 man utreder mgjligheten att anvanda sig av heroinbaserad substitutionsbehandling
for att hjalpa personer med problematiskt opioidbruk att tillfriskna fran detta och
aterintegreras i samhallet nar konventionell substitutionsbehandling misslyckats;

§33 Mottagningar dar drogberoende personer kan ga for att bruka droger under 6versyn
av lakare, sa kallade brukarrum, etableras i landet.



