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Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet Géran Hagglund

Vid regeringssammantride den 15 december 2011 beslutade
regeringen att tillsitea en sirskild utredare med uppdrag att utreda
och limna forslag till en mer sammanbillen och indamélsenlig
informationshantering inom och mellan hilso- och sjukvirden och
socialtjansten (dir. 2011:111). Utredaren fick som deluppdrag att
analysera forutsittningarna f&r att p internet eller genom elektronisk
direktitkomst oka tillgingligheten till vissa personuppgifter i
Socialstyrelsens register dver hilso- och sjukvirdspersonal (FIOSP-
registret),

Till sdrskild utredare forordnades hilso- och sjukvirdsdirektdren
Lena Lundgren. Utredningen har antagit namnet Utredningen om réte
information 1 vird och omsorg (5 2011:13).

Den 29 mars 2012 beslutade regeringen genom tilliggsdirekeiv
till utredningen (dir.2012:23) att deluppdraget angdende HOSP-
registret skulle redovisas senast den 31 maj 2012, Utredningen Sver-
limnade delbetinkandet Bittre behérighetskontroll (SQU 2012:42)
den 31 ma; 2012.

Genom beslut i tilliggsdirekeiv vid regeringssammantride den
2 maj 2013 beslutade regeringen att utredaren i ett deluppdrag ska
utreda om det 4r ldmpligt att betriffande personer som saknar férmiga
att motsiga sig eller samtycka till nddvindig behandling av person-
uppgifter inféra regler i patientdatalagen som gor att de trots denna
oformiga kan ingd i sammanhillen journalféring mum. (dir. 2013:43).
Regeringen beslutade att denna del av uppdraget ska redovisas 1 ett
delbetinkande senast den 5 juni 2013. Regeringen beslutade vidare
att utredningstiden forlings for huvuddelen av uppdraget som ska
redovisas senast den 30 april 2014,

Att som sakkunniga bistd utredningen forordnades den 12 mars
2012 kansliridet Rickard Broddvall, rittssakkunnige Maria Arnell,
analyschefen Anders Ekholm, dmnesridet Gert Knutsson, kanslirddet






Jimmy Jarvenpdi och departementssekreteraren Maria Wistfelt. At
som experter bistd utredningen férordnades samma dag medicinshe
ansvariga  sjukskoterskan  Eva  Backlund, Dbiuddande landsungs-
direktdren och utvecklingschefen Mats Brinnstrém, juristen Febe
Westberg, verksamhetschefen Mats Bridman, handliggaren Annica
Blomsten, overlikaren Mikael Rolfs, tillsynschefen Erk Janzon,
verksjuristen Tora Nissen och socialdirektéren Karl Gudmundsson.
Kansliridet Rickard Broddvall och #mnesridet Gert Knutsson
entledigades som sakkunniga den 10 september 2012. Samma dag
fsrordnades departementssekreteraren Anna Brooks och departements-
sekreteraren, numera kansliridetr, Henrik Moberg som salkunniga i
utredningen. Verksjuristen Tora Nissen entledigades som expert den 20
september 2012, Samma dag forordnades juristen Maric Birk som
expert 1 utredningen.

Som huvudsekreterare 1 utredningen anstitldes fr.o.m. den 6 februari
2012 juristen Patrik Sundstrdm. Som sekreterare i utredmingen
anstilldes fr.o.m. den 13 februari 2012 juristen Maria Jacobsson. Som
sekreterare p§ halvtid i utredningen anstilldes fr.o.m. 1 april 2012
ridmannen Eva Karlsson Helghe och fr.o.m. 23 april 2012 likaren
Inger Nordin Olsson.

Utredningen fir hirmed &verlimna delbetinkandet Ratt information
~ Kualitet och patientsikerbet for vmxna med nedsatt beslutsformdga
(SOU 2013:45).

Till betinkandet fogas et sirskile yterande av experten Erik Janzon.

Arbetet i utredningen fortsitter nu med dterstdende frigor om
en mer sammanhillen och indamélsenlig informationshantering
inom och mellan hilso- och sjukvirden och socialyjidnsten.

Stockholm den 5 juni 2013

Lena Lundgren

/Maria Jacobsson
Eva Karlsson Helghe
Inger Nordin Qlsson
Patrik Sundstrém
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Sammanfattning

Inledning

Den hilso- och sjukvird som utférs av landsting, kommuner och
privata virdgivare kriver ert dirt och fortldpande samarbete 1
mdividuella virdsituationer. En férutsitining for att enskilda patenter
ska kunna i en god och siker vird 4r atr de som dr inblandade 1
virden har tillgdng till ritt information om patientens hilsa och
tidigare behandlingar. Ytterligare en forutsitining 4r att sdvil virden
som informationshanteringen bygger pi respeke for den enskildes
sjilvbestimmande och integritet.

I dag behdver och kan information — ull skillnad frén nidr
informationshanteringen gjordes manuellt pd papper ~ ofta firdas
fére individen p3 ett sidant sitt att viktig information om individen
redan finns tillginglig f6r behorig personal, pd den plats och vid
den udpunkt behovet uppstar. Det kan exempelvis handla om aut
primirvirdslikaren som ska ordinera likemedel &t #ldre pd et
sirskilt boende har tllging till viktig information om de ildres
hilsa som dokumenterats i den kommunala hilso- och sjukvirden
eller 1 slutenvirden. Allt f&r att 8ka den enskildes trygghet och
exempelvis minska risken for biverkningar eller farliga likemedels-
interaktioner. Sammanhiilen journalféring enligt patentdatalagen
{2008:355), forkortad PDL, innebir att virdgivare, privata som
offentliga, kommun- som landstingsfinansierade och helt privata,
kan dela med sig av sin virddokumentation till varandra pi dewa
sitt.

Centralt 1 hilso- och sjukvirden r ocksi att stindigt utveckla
och sikra virdens kvalitet i syfte att skapa #nnu bittre resultat for
dagens och morgondagens patienter. Inte sillan behver information
om enskilda individer, diagnoser, dtgirder, bakgrunden till genomférda
insatser, resiltaten av dessa och patienters och nirstiendes upp-
levelser av hilsorelaterad livskvalitet m.m. ligga vl grund for eu
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sidant forbatringsarbete. Det ir bide ett grundliggande alimint
intresse och ett krav i lagstiftningen att kvaliteten i hilso- och
sjukvirden systematiskt och fortlépande utvecklas och sikras. Det
systematiska f8rbittringsarbetet mojliggérs i1dag bla. av de
nationella kvalitetsregistren i hilso- och sjukvirden. Registren
anvinds bdde for fortldpande uppfélining och jimfdrelser pd
nationell och regional nivi, men #ven pd ett mer lokalt plan dir
registrerande enheter f6ljer sina resultat och ligger dem ull grund
for ett verksamhetsnira arbete med att skapa bitere resultar f6r sina
egna patienter.

Med hinsyn till sivil den enskildes integritet som till fSrtroendet
f&r hilso- och sjukvirden kan det aldrig bli friga om att information
om patienter ska kunna spridas okontrollerat. De férdelar som ete
utlimnande av eller tillging ull uppgifter fir for den enskilde eller
for personal eller beslutsfattare vid myndigheter, landsting och
kommuner samt privata verksamheter méste alltid vigas mot de
nackdelar och risker som kan uppkomma. Det ir dirfér noga
reglerat 1 patientdatalagen pd vilket sitt information om en patient
fir anvindas och utbytas inom hilso- och sjukvirden.

Nir det giller vird- och behandlingsinsatserna och vissa delar av
informationshanteringen 1 hilso- och sjukvirden finns det bestim-
melser som forutsitter att den enskilde sjilv kan ta stillning och ge
uttryck 8r sin vilja 1 olika avseenden. Sammanhilien journalfdring
fsrutsacter dels ate patienten i ett férsta skede inte motsatt sig ete
txllganghggorande av uppgifter till andra vardgware dels artt
patienten i samband med att ett virdbehov uppstdr samrycker ull
att behdrig hilso- och sjukvirdspersonal fir ta del av uppgifterna.
Vidare féljer av patientdatalagen att personuppgifrer bara fir anvindas
i ett nationellt kvalitetsregister om patienten har fitt information om
personuppgiftsbehandlingen och inte motsatz sig den.

Men personal inom hilso- och sjukvirden méter varje dag personer
som av en eller annan anledning tllfiliigt eller mer varakuige saknar
méjlighet att ge uttryck 8r sin instillning och vilja att exempelvis fa
en viss vird- och behandlingsinsats. En sidan person har ofta dven
nedsatt férmiga ta emot information och limna sameycke till den
informationshantering som vird- och behandlingsinsatserna forut-
sitter. En konsekvens av dagens reglering ir bla. att den som
saknar f8rméga att ta emot och f6rstd information samt ta stillning
till frigor om informationshantering stills utanfér de mojligheter ull
ett mer patientsikert och effektivt informationsutbyte, som lag-
stiftaren tilthandahaller aila andra medborgare. Aven férursittningarna
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att kvalitetssikra och utveckla virden av personer som 1dag eller i
framtiden drabbas av nedsatt beslutsférmaga dr begrinsade. Personer
som av olika skil har nedsatt besluts{drmiga riskerar darfoér aut {4
vird pd osikrare villkor och av ligre kvalitet 4n andra.

Utredningen om ritt information 1 vird och omsorg har dirfor i
uppdrag att utreda om det 4r limpligt att géra det méjligt f6r vuxna
personer med nedsatt beslutsférmiga att ingd 1 sammanhdllen
journalféring och nationella kvalitetsregister.

Vara utgangspunkter

Patientdatalagen méiliggdr 1 stdrre utstrickning #n udigare lag-
stiftning pd omréidet ett mer patientsikert och effektivt informations-
utbyte inom halso- och sjukvirden. Detta giller for 1 princip samtliga
patientgrupper. Men pi grund av Jagens utformning stir dock alla de
vuxna som inte endast tfoa]Exgt saknar formiga att imna samrtycke il
eller motsitta sig en viss personuppgiftsbehandling utanfor dessa
méjligheter. Fér utredningen framstir detta nirmast som en ofrivillig
effekt av reformen och som inte varit avsedd av lagsuftaren. I
forarbeten till lagstifiningen saknas, sdvitt vi kunnat beddma, nigra
skil som motiverar att en vuxen person som har nedsatt besluts-
formaga inte ska f3 dra nytta av ett mer patientsikert informations-
utbyte genom sammanhéllen journalféring. Utredningen har inte
heller kunnat identifiera att lagstiftaren haft for avsike att begrinsa
méjligheterna att utveckla och sikra kvaliteten 1 virden av personer
som Inte sjilv kan ge uttryck for sin instillning f saken.

Vir utgingspunkt ir att den som saknar f&rmiga att samtycka tll
vird eller den informationshantering som foranleds av virden har et
alldeles sirskilt_behov av lagstiftning som ger Skad trygghet och
skydd. Behovet av skydd giller sdvil i frigor om patientsikerhet och
kvalitet som 1 fr8gor om personlig integritet. M&jligheterna att
anvinda och utbyta information miste dirfér forenas med villkor
som syftar till att sikerstilla bide en 6kad patientsikerhet och ett
starkt integritetsskydd.
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Personer som inte sjilva kan ta stéllning till frigor om

personnppgiftshehandling

Utredningens férslag omfattar vuxna patienter som inte endast tll-
filligt saknar {6rmdga att ta stillning ull en viss personuppgifts-
behandling. Beddmningen av om en patient saknar {8rméga att ta
stillning till en viss personuppgiftsbehandling bdr féregds av ertt
&vervigande 1 det enskilda fallet och vara neurral 1 f6rhéllande ull
funktionsnedsittning och diagnoser m.m. Det handlar om en
individuell och situationsanpassad beddmning. BeslutsfSrmégan
bor beddmas 1 relation till fsrmdgan hos en person att tillgodogdra
sig information om den aktuella persoruppgiftsbehandlingen och
sjilvstindigt ta stilining till den. Nirmare bestimt handlar det omen
individs forméga att ge uttryck f6r sin instillning ull sammanhillen
journalféring och medverkan 1 kvaliretsregister. Bedémningen bdr
goras av den eller de som ska agera i relation tll den enskilde,
exempelvis ta stillning till eller utfdra en vird- och behandlingsitgird.

Det gir inte att gora en exakr avgrinsning av beskrivningen
inte endast tillfillige saknar férmiga”. Det som krivs ir en
beddmning i det enskilda fallet. Normalt sett bér det vara méjligt
for hilso~ och sjukvirdspersonal att avgbra om en patients
oférmiga att formedla sin vilja dr hogst ullfilhig, t.ex. pd grund av
medvetsidshet, eller om of8rmégan ir mer varaktlg n si och inte
heller beroende av ett akut hilsotiilstind.

Enligt utredningens uppfattning kan en person som har nedsatt
beslutsformaga mycket vil ha f6rmaga att fatta beslut och uttrycka
sin vilja i vissa situationer eller i vissa avseenden. Aven om
patienten har nedsatt beslutsférméiga i vissa avseenden méste
siledes en bedémning gdras om han eller hon har férméga att ta
stillning just 1 denna friga. Utredningens utgdngspunkt ir darfor ate
hilso- och sjukvirdspersonalen ska st6tta patienten pd ett sddant site
att denne i s§ stor utstrickning som méjligt kan tillvarata sin
sjaivbestimmanderitt. Av grundliggande respekt for den enskilde
bér personalen alltid forséka nd fram till patienten och 1 méjligaste
min tillhandahilia relevant och anpassad information samt
efterfriga patientens instillning 1 frigan.

En bedémning av en patients férméga att ta stillning cill en viss
personuppgiftsbehandling ska inte ses som nigot defimitivt eller
osterkalleligt stillningstagande avseende dennes beslursférmiga 1
allmiinhet. Beddmningen av beslutsférmigan har nte nigon rickvidd
utanfor stillningstagandet till den aktuella personuppgiftshehandiingen.
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S0U 2013:45 Sammantattning

“Beroende p3 varaktigheten i patientens forméga eller oférmiga att ta
stillning till en viss personuppgiftsbehandling kan denna bedémning
behiva goras vid flera ullfilien.

Stillningstagande till personuppgiftsbebandling bir fovegds av et
samlat dvervigande

Bide virdinsatser och informationshantering ska genomforas med
respekt fér den enskildes integritet och sjilvbestimmande. Det
innebir 1 dessa situationer bla. att hilso- och sjukvirdspersonal pd
ewt for den enskilde patienten anpassat sitt allud ska forsoka
informera och efterfriga patientens imstillning. Ménga ginger
kommer det dock inte att vara en framkomlig vig., Personalen
behéver di ta hjilp av annan information, t.ex. genom samtal med
nirstdende, och gora en professionell beddmning av vad som ar bist
for patienten i frigor som rér vird, behandling och informations-
hantering. En generell utgngspunke dr dirfér att personuppgifts-
behandling r8rande wvuxna som inte endast ullfilligt saknar
beslutsformiga bor ske utifrén vad som 4r kiint om den enskildes
instillning samt hilso- och sjukvirdspersonalens beddémning av vad
som 4r bist for patienten.

Stillningstagande till vdrd och Hll informationshantering bér gi hand
i hand

Genomférande av olika vird- och behandlingsinsatser 4r titt samman-
kopplat med hantering av information om individen, En nédvindig
forutsittning 6r ate hilso- och sjukvirdspersonalen ska kunna ta
stillning till och utféra insatser av hog kvalitet med den enskilde
patientens biista fér dgonen dr dirfér att personalen har tllging till
ritt information i rdtt tid. Vir utgdngspunkt ir att de férutsittningar
som giller f6r att kunna genomféra vird- och behandlingsinsatser
miste Overensstimma med de som giller for att hantera den
information som beh&vs i en sddan situation. I situationer dér det 4r
tilldret att ge vard till ndgon som inte kan samtycka till sjilva dtgirden,
bér lagstiftningen dven gora det tilliret for den som ska ge virden ate
ta del av den information som behdvs for en god-och siker vird. Det
handlar om nédvindiga f8rutsittningar for individens sikerhet och om
personalens skyldighet att géra gott och undvika skada.
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Sammanhallen journalforing ska kunna anvindas fér
vuxna som inte endast tillfalligt saknar beslutsformaga

Innan personuppgifter grs ullgingliga for andra virdgivare 1 system
for sammanhillen journalféring ska patienten enhgt gillande ritr f3
information om vad den sammanhillna journalféringen innebir och
om rittigheten att motsitta sig att uppgifterna tillgingliggsrs pd det
sittet. Det innebir 1 prakuken att alla som saknar foérmiga att ta
stillning till dessa frigor stills utanfér méjligheterna tll ett mer
patientsikert och effektivt informationsutbyte.

Utredningen féreslir dirfér act virdgivare ska fi géra upp-
gifterna tillgingliga i system for sammanhéllen journalféring 4ven
om en ‘patient inte endast tilifilligt saknar formiga ate forstd
information om sammanhalien journalféring och ta stillning uill
personuppgiftsbehandlingen. Av respekt f6r den enskildes riet till
sjilvbestimmande och- integritetsskydd fir detta endast ske under
fsrutsittning att det inte dr uppenbart att patienten skulle ha motsatt
sig sidan personuppgiftsbehandling. Om det foér virdgivaren finns
omstindigheter som pekar pi ait den enskilde uppenbarligen hade
motsatt sig sammarhillen journalfénng ska etr ullgingliggdrande av
uppgifter inte vara tillitet. Sidana omstindigheter kan exempelvis
handla om att nirstiende lmnar vilgrundad information om saken,
exempelvis 1 samband med virdplanering, inflyttning pi sirskilt
boende eller infér planerad hilso—och sjukvird m.m. Nirstdende
har ingen formell ritt att besluta i den enskildes stille, men den
information nirstiende limnar kan vara vigledande. Fér hilso- och
sjukvirdspersonalen handiar det siledes om att agera utifrin vad
som ir kint om den enskildes instillning och personalens
bedémning av vad som iir bist for patienten.

Utredningen fdreslir vidare att virdgivare ska f3 en mojlighet
att 1 enskilda situationer nir patienten ir i behov av vird ta del av
virddokumentation, t.ex. uppgifter om vilka likemedel patienten har,
som en annan virdgivare gjort tillganghga i system for sammanhillen
journalféring, dven om patienten inte endast tillfilligr saknar f6rméga
limna samtycke. Av hinsyn till behover av skydd f6r den personliga
integriteten fir personuppgiftsbehandlingen endast genomfdras under
fsrutsittning att uppgifterna kan antas ha betydelse for den vird
och behandling som 4r nodvindig med hinsyn ull patientens
hilsotillstdind. Det handlar siledes om sidan informationshantering
som behdvs fér att patienten 1 enskilda fall ska {4 bista mojliga viird
och omhindertagande.
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SOU 2013:45 Sammanfattning

Forslagen gor det exempelvis méjlige for primirvard, kommunal
hilso- och sjukvird och slutenvérd att basera sina bedémmingar av
vilken vird som 4r bist fér patienten pi aktwuell och relevant
information om patientens hilsotillstind. Det gér bla. att riskerna
i 5vergingar mellan olika vrdformer och vérdgivare reduceras samt
att nirstiende inte i lika stor utstrickning behéver vara budbirare
och hilla reda p4 den information som kan vara viktig f6r god och
siker vérd.

Genom férslagen blir sammanhéllen journalféring siledes tilliten
sven 1 samband med vird av personer som av olika anledningar och
dver tid har nedsatt beslutsférmiga.

Vuxna med nedsatt beslutsférméga ska fa dra nytta av
och bidra till kvalitetsutvecklingen av varden

Urredningen foreslir att det ska vara dlifter f6r virdgivare at
behandla personuppgifter i ett nationellt eller regionalt kvalitets-
register dven om den enskilde inte endast tillfillige saknar férmdga att
ta stillning till den information som limnas om registreringen. Av
hinsyn till behovet av skydd for den personliga integriteten bor
sadan personuppgiftsbehandiing endast f4 ske under forutsitining
att den enskildes instillning tll personuppgiftsbehandlingen s&
lingt mojligt klarlages och att det inte dr uppenbart att den enskiide
skulle ha motsatt sig sidan personuppgiftsbehandling. Precis som
nir det giller sammanhillen journalféring ir patientens nirstdende
en viktig informationskilla ndr personalen ska férséka utreda vilken
instéllning patienten kan tinkas ha i frigan. Om det med ledning av
vad som gir att ta reda p4 om den enskildes instillning framstir som
uppenbart att patienten hade motsatt sig, fir personuppgifts-
behandlingen inte ske.

Férslaget gor det mojligt att anviinda personuppgifter avseende
en person som har nedsatt beslutsférmiga i1 kvalitetsregister 1 syfte
att forbitera kvaliteten 1 virden, bide f6r den enskilde patienten sjilv
och fér andra med liknande sjukdomar eller skador. Genom férslaget
tillhandahills dirmed lika goda f&ruesittningar att f6rbittra virden,
omhindertagandet och livskvaliteten for personer med nedsatt
beslutsfdrmiga och deras nirstdende, som det finns for personer
som kan ge uttryck fér sin instilining 1 dessa frigor.
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Andra dndringsforslag

Vi foresldr en foljdindring 1 25 kap. 2 § offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400). Andringen innebir att absolut sekretess enlige
bestimmelsens férsta stycke ska omfawa uppgifter som gjorts
ullgingliga av en annan virdgivare genom sammanhilien journalféring
ocksi om fdrutsittningarna 1 vart f8rslag wll ny paragraf 1 6 kap.
3 a § PDL inte 4r uppfyllda.

Ikrafttriddande

Utredningen féreslir att de dndringar i. patientdatalagen och i
offentlighets- och sekretesslagen som vi f&resldr ska trida 1 kraft
den 1 juli 2014.
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