.sTo

=

3

‘A
&

X

~y
>

0

-SN(\

Do tlovssemren o e 2013

KOMMUNSTYRELSEN DNR: 001-1061/2013
SOCIALROTELN DATUM: 2013-07-02
Remitteringsmapp

Arende: Remiss av delbetinkandet SOU 2013:45 Réitt information -
Kvalitet och patientsiikerhet f6r vuxna med nedsatt beslutsforméga

Inkom till KF/KS kansli den
Behandling i 6vrigt:

For yttrande senast: 30 augusti 2013

Stadsdelsnimnderna Facknéimnderna Ovriga
Farsta SdN Socialndnmden Stadsledningskontoret
Hisselby-Villingby SdN KS rad for

funktionshinderfragor
Norrmalm SdN



X70, KOMMUNSTYRELSEN = e BN do1-
g@g N DAl eteiftdmiman e ERenn2018] o
7 =]

Til} berdrd remissinstans

ANGAENDE REMISSEN OM REMISS AV
DELBETANKANDET SOU 2013:45 RATT
INFORMATION - KVALITET OCH
PATIENTSAKERHET FORVUXNA MED
NEDSATT BESLUTSFORMAGA

Detta giller remissvar pi “Remiss av delbetéinkandet SOU 2013:45 Riitt
information - Kvalitet och patientsiikerhet fér vuxna med nedsatt

beslutsférmaga”
Dnr: 001-1061/2013

Remisstiden striicker sig till den 30 augusti 2013, vilket vi ber er respektera,
Om det av ndgra skil inte dr méjligt for er att inkomma med svar inom utsatt
tid maste en kontakt tas med den for drendet ansvariga personen pé roteln,

Ansvarig handliiggare/borgarradssekreterare pd Socialroteln #ir Sandra
Molander, tfn 08-508 29 133.

Remissvar skickas till:

e Socialroteln i digital form (word/excel), Ange KS:s diarienummer som namn
pa drenderubrik. Ex: KS 314-331-2004

e KFI/KS kansli i pappersform.

Bilsigg inte remissunderlaget. Det finns redan diariefort i kommunstyrelsens
diarium,

Hiifta inte ihop handlingarna,
Adresserna dr foljande:

Rotelns e-post: Funkiion SLK RVII-remissvar eller
RVII-remissvar@stockholm.se

KF/KS kansli, Stadshuset, 105 35 STOCKHOLM
Med vinliga hélsningar

Erika Falck
Socialroteln



=
=

Remiss

REGERING

wy

KANSLIET 261&06-24 S2013/4478/FS

STOCKE 0L iv-'% QT AD
Socialdepartementet d

Enheten far familf och sociafa tfgnster Db 13
Gert Knutsson 2 &

Telefon 08-405 33 27
Mobil 070-660 66 50

Remiss av delbetinkandet SOU 2013:45 R&tt information — Kvalitet och
patientséikerhet fér vuxna med nedsatt beslutsférmaga

Remissinstanser:

Riksdagens ombudsmin (JO)

Riksrevisionen

Svea Howritt

Kammarritten i Sundsvall

Justitiekanslern (JK)

Socialstyrelsen (SoS)

Statistiska centralbyrin (SCB)

Inspektionen for vdrd och omsorg (IVO)
Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU)
Myndigheten for virdanalys

Hilso- och sjukvirdens ansvarsnimnd (HSAN)
Diskrtimineringsombudsmannen (DO)
Datainspektionen

Statskontoret

Vinnova

Statens medicinsk-etiska rid (SMER)

N N

o e e el d el AD
S U RSB N2 O

17.  Centrala etikprévningsndmnden

18. Regionala etikprovningsnimnden i Goteborg

19. Regionala etikprévningsnimnden i Linkoping

20. Regionala etikprévningsndmnden i Lund

21. Regionala etikprévningsnimnden i Stockholm

22. Regionala etikprévningsndmnden i Umed

23. Regionala etikprovningsndmnden i Uppsala

24, Stiftelsen for vird- och allergiforskning (Vardalstiftelsen)
25,  Sveriges Kommuner och landsting

26, Center for e-Hilsa i samverkan (CeHis)

Postadress Telefonvixe! E-post: s.reglstrator@regeringskansliel.se
103 33 Slockholm Q8405 1000
Besbksadress felofax

Fredsgaian B 08-7231191



27,
28.
29,
30.
31
32.
33.
34,
35.
36.
37.
38.
39.
40,

41,
42.
43,
44,
45,
46,
47.
48.
49.
50,
51.
52,
53,
54.
55,
56.
57.
58.
59.
60.
61.
62.
63.
64.
65,

66,
67,
68.

Stockholms lins landsting

Skéne lans landsting

Vistra Gotalands Hins landsting
Jonkdpings ldns landsting
Norrbottens lins landsting
Virmlands lins landsting
Dalarnas lins fandsting
Karolinska Universitetssjukhuset
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Norrlands Universitetssjukhus
Universitetssjukhuset i Linkdping
Universitetssjukhuset i Orebro
Skanes Universitetssjukhus
Akademiska sjukhuset

Stockholms kommun
Uppsala kommun
Umed kommun
Malmé kommun
Givie kommun
Sundsvalls kommun
Norrkopings kommun
Halmstads kommun
Karlstads kommun
Goreborgs kommun
Nacka kommun

Solna kommun
Orebro kommun
Hissleholms kommun
Skévde kommun
Visterds kommun
Falun kommun
Kiruna kommun
Hudiksvalls kommun
Vixj6 kommun
Gotlands kommun
Norrtilje kommun
Skellefted kommun
Helsingborgs kommun
Nykopings kommun

Famna
Aleris
Virdforetagarna




69. Attendo

70. Capio
71,  Praktikertjinst
72, Carema

73. Pensiondrernas riksforbund (PRO)

74. Sveriges Pensionirsforbund

75. Handikappforbundens samarbetsorgan (HSO)

76. Demensforbundet

77.  Alzheimerforeningen i Sverige

78. Riksforbundet for Social och Mental Hilsa (RSMH)

79. Riksforbundet Attention

80. Stroke — Riksférbundet

81. Neurologiskt Handikappades Riksférbund (NHR)

82. Sveriges likarforbund

83, Virdférbunder

84. Svensk Sjukskdterskefdrening

85. Svenska lakaresillskapet

86. Sveriges Psykologférbund

87. MAS-féreningen

88. Kommunal

89. Vision

90. Svenskt Demenscentrum

91. Stiftelsen Stockholms l4ns sldrecentrum

92. Uppsala Clinical Research Center (UCR)

93. Kvalitetsregistercentrum Stockholm (QRC STHLM)

94, Registercentrum Vistra Gotaland

95. Registercentrum Norr (RCN)

96, Registercentrum SydOst (RCSO)

97. Kompetenscentrum for psykiatriska och andra kvalitetsregister
(KCP)

98. Registercentrum Syd (RC Syd)

99. Regionala cancercentrum i samverkan (*skickas till RCC Norr,
som samordnar frigor om nationella kvalitetsregister)

Remissvaren ska ha kommit in till Socialdepartementet senast
tisdagen den 1 oktober 2013.

Vi ser helst att ni endast skickar remissvaren i elektronisk form och
da bide i word- och pdf-format. V.v. ange virt diarienummer
852013/4478/FS.

Remissvaren ska skickas till f8ljande e-postadresser:

s.registrator@regeringskansliet.se och s.fst@regeringskansliet.se




I remissen ligger att regeringen vill ha synpunkeer pa forslagen eller
materialet i betdnkandet. Om remissen dr begrinsad till en viss del av
betinkandet, anges detta inom parentes efter remissinstansens

namn i remisslistan. En sidan begrinsning hindrar givetvis inte at
remissinstansen Mmnar synpunkter ocks pd dvriga delar.

Myndigheter under regetingen 4r skyldiga att svara pa remissen. En
myndighet avgdr dock pi eget ansvar om den har nigra synpunkter att
redovisa i ett svar. Om myndigheten inte har ndgra synpunkter, ricker
det ate svaret ger besked om detta,

For andra remissinstanser innebdr remissen en inbjudan att limna
synpunkter,

Remissinstanserna kan utan kostnad 4 yreerligare hégst 2 exemplar
av betiinkandet, Exemplaren bestills hos Fritzes kundservice,

106 47 Stockholm. Telefon 08-598 191 90, telefax 08-598 191 91,
e-post, order.fritzes@nj.se. Ange vid bestillning att exemplaren ir
avsedda f&r remissindamal,

Rad om hur remissyttranden utformas finns i Statsridsberedningens
promemoria Svara pd remiss — hur och varfor (SB PM 2003:2). Den kan
laddas ner frin Regeringskansliets webbplats www.regeringen.se.

Per Anders Sunesson
Departementsrid

Kopia «ll
Fritzes kundservice, 106 47 Stockholm




Ratt information

— Kvalitet och patientsikerbet for vuxna med nedsatt beslutsformaga

Delbetiinkande av
Uiredningen om vétt information i vdrd och omsorg

Stockholm 2013

STATENS OFFENTLIGA
UTREDNINGAR

50U 2013:45




SOU ach Ds kan képas frin Fritzes kundtjinst, For remissutsindningar
avSOU och Ds svarar Fritzes Offentliga Publikationer pi uppdrag av
Regeringskansliets f8rvaltningsavdelming.

Bestallningsadress:

Pritzes kundtjinst

106 47 Stockholm
Ordertax: 08-598 191 91
Ordertel:08-598 191 90
-E~post: order.fritzes@nj.se
Internet: wwwiritzes.se

Svara pd remiss —bur och varfor. Statsrddsberedningen (S8 PM 2003:2, reviderad 2009-05-02)
- En liten broschyr som underfitrar arbetet {8t den som ska svara pi remiss.

Broschyren 4r gratis och kan laddas ner eller bestitlas p3

http://wwrw.regeringen.se/remiss

Textbearbetning och layous har utfores av Regeringskanslict, FA/kommittéservice.
Omslag: Elanders Sverige AB.

Tryckt av Elanders Sverige AB.
Stockholm 2013

ISBN 978-91-38-23263-6
ISSN 0375-250X



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 sammanhsllen och indamilseniig
informationshantering inom och mellan hilso- och sjukvirden och
socialtjansten (dir. 2011:111). Utredaren fick som deluppdrag att
analysera forutsittningarna for ate pd internet eller genom elektronisk
direktgtkomst 6ka tillgingligheten till vissa personuppgifter i
Socialstyrelsens register Gver hilso- och sjukvirdspersonal (HOSP-
registret).

Till sieskild utredare forordnades hilso- och sjukvirdsdirektdren
Lena Lundgren. Utredningen har antagit namnet Utredningen om réte
information i vird och omsorg (S 2011:13),

Den 29 mars 2012 beslutade regeringen genom tilliggsdirekriv
till utredningen (dir.2012:23) att deluppdraget angiende HOSP-
registret skulle redovisas senast den 31 maj 2012, Utredningen Sver-
limnade delbetinkandet Bittre behorighetskontroll (SOU 2012:42)
den 31 maj 2012.

Genom beslut i tilliggsdirekeiv vid regeringssammantride den
2 roaj 2013 beslutade regeringen att utredaren i ete deluppdrag sha
utreda om det dr limplige att berriffande personer som saknar {6rmiga
att motsiga sig eller samtycka till nddvindig behandling av person-
uppgifter infora regler 1 patientdatalagen som gor att de trots denna
oformaga kan ingd i sammanhillen journalféring ra.m. (dir. 2013:43).
Regeringen beslutade att denna del av uppdraget ska redovisas i ett
delbetinkande senast den 5 juni 2013. Regeringen beslutade vidare
att utredningstiden forkings for huvuddelen av uppdraget som ska
redovisas senast den 30 april 2014,

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



Jimmy Jirvenpii och departementssekreteraren Maria Wistfelt, At
som experter bistd utredningen forordnades samma dag medicinske
ansvariga  sjukskoterskan Eva Backlund, bitridande landstings-
dircktdren och utvecklingschefen Mats Brinnstrém, juristen Febe
Westberg, verksamhetschefen Mats Bridman, handliggaren Annica
Blomsten, &verlkaren Mikael Rolfs, ullsynschefen Erk Janzon,
verksjuristen Tora Nissen och socialdirekedren Karl Gudmundsson.
Kanshrdder Rickard Broddvall och #dmnesridet Gert Knutsson
entledigades som sakkunniga den 10 september 2012, -Samma dag
forordnades departementssekreteraren Anna Brooks och departements-
sekreteraren, numera kanslicider, Henrik Moberg som sakkunniga 1
utredningen. Verksjuristen Tora Nissen entledigades som expert den 20
september 2012, Samma dag fSrordnades juristen Marit Birk som
expert i utredningen.

Som huvudsekreterare i utredningen anstalldes fr.o.m. den 6 februari
2012 juristen Patrik Sundstrom. Som sekreterare 1 utredningen
anstslides fr.o.m. den 13 februari 2012 juristen Mana Jacobsson, Som
sekreterare pa halvtid i utredningen anstilldes from. 1 april 2012
ridmannen Eva Karlsson Helghe och fr.om. 23 april 2012 likaren
Inger Nordin Olsson.

Utredningen fir hiirmed dverlimna delbetinkandet Rétt information
— Kualitet och patientsikerbet for vixna med nedsatt beslutsfsrmiga
(SOU 2013:45).

Till betinkandet fogas ett sirskilt yterande av experten Exik Janzon.

Arbetet i utredningen fortsitter nu med 4rerstiende frigor om
en mer sammanhillen och indam3lsenlig informationshantering
inom. och mellan hilso- och sjukvirden och socialtjinsten.

Stockholm den 5 juni 2013

Lena Lundgren

/Maria Jacobsson
Eva Karlsson Helghe
Inger Nordin Olsson
Patrik Sundsirém
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Sammanfattning

Inledning

Den hilso- och sjukvird som utfors av landsting, kommuner och
privata virdgivare kriver ett titt och fortlopande samarbete i
individuella virdsituationer. En forutsittning fér act enskilda patienter
ska kunna f3 en god och siker vird #r att de som dr inblandade i
virden har tillging till ritt information om patientens hilsa och
tidigare behandlingar. Ytterligare en forutsiuning 4r ate sivil virden
som informationshanteringen bygger pi respekt for den enskildes
sjslvbestimmande och integritet,

I dag behsver och kan information — tll skillnad frin nir
informationshanteringen gjordes manuellt pd papper — ofta firdas
fore individen p3 ett sidane sttt att viktig information om individen
redan finns tllginglig f6r behorig personal, p4 den plats och vid
den tidpunkt behovet uppstér. Det kan exempelvis handla om att
primirvirdslikaren som ska ordinera likemedel 4t dldre pd eut
sirskilt boende har tillging tll viktig information om de dldres
halsa som dokumenterats i den kommunala hilso- och sjukvirden
eller i slutenvirden. Allt for att Ska den enskildes trygghet och
exempelvis minska risken fér biverkningar eller farliga likemedels-
interakiioner. Sammanhillen journalféring enligt patientdatalagen
(2008:355), forkortad PDL, innebdir att virdgivare, privata som
offentliga, kommun- som landstingsfinansierade och helt privata,
kan dela med sig av sin virddokumentation till varandra pi detta
sHtL.

Centralt 1 hilso- och sjukvirden dr ocksd att stindige utveckla
och sikra virdens kvalitet i syfte att skapa #nnu bittre resultat for
dagens och morgondagens patienter. Inte sillan behtver information
om enskilda individer, diagnoser, stgirder, bakgrunden till genomférda
insatser, resultaten av dessa och patienters och nirsiendes upp-
Jevelser av hilsorelaterad livskvaliter m.m. ligga till grund for ett
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sidant forbittringsarbete. Det #r bide etr grundliggande allmine
intresse och ett krav i lagstiftningen act kvaliteten i hilso- och
sjukvirden systematiske och fortlépande utvecklas och sikras, Det
systematiska férbiteringsarbeter mojliggors idag bla. av de
nationella kvalitetsregistren i hilso- och sjukvirden. Registren
anvinds bide f&r fortlopande uppfdlining och jimforelser pd
nationell och regional nivd, men #ven pd ett mer fokalt plan dir
registrerande enheter foljer sina resuliat och ligger dem till grund
for ett verksamhetsnira arbete med att skapa bitere resultat.for sina
egna patienter.

Med hinsyn till sivil den enskildes integritet som till fortroendet
fér hilso- och sjukvirden kan det aldrig bli friga om att information
om patienter ska kunna spridas okontrollerat. De férdelar som ett
utlimnande av eller tillging till uppgifter fir for den enskilde eller
fér personal eller beslutsfattare vid myndigheter, landsting och
kommuner samt privata verksamheter miste alltid vigas mot de
nackdelar och risker som kan uppkomma. Det 4r dérfdr noga
reglerat i patientdatalagen p vilket sitt information om en patient
fir anviindas och utbytas inom hilso- och sjukvirden.

Nir det giller vrd- och behandlingsinsatserna och vissa delarav
informationshanteringen i hilso- och sjukvirden finns det bestim-
melser som férutsitter ate den enskilde sjilv kan ta stillning och ge
uttryck £8r sin vilja | olika avseenden. Sammanhillen journalf6ring
forutsitter dels ate patienten i ett férsta skede inte motsatt sig ett
tlllganghggorande av uppgifter till andra virdgivare, dels aut
patienten 1 samband med att ett vArdbehov uppstir samiycker ull
att behérig hilso- och sjukvirdspersonal fr ta del av uppgifterna.
Vidare féljer av patientdatalagen att personuppgifter bara f3r anvéndas
i ett nationellt kvalitetsregister om patienten har fict information om
personuppgiftsbehandlingen och inte motsatt sig den.

Men personal inom hilso- och sjulcvdrden méter varje dag personer
som av en eller annan anledning tillfilligt eller mer varaktigt saknar
méflighet att ge uttryck f6r sin instillning och vilja att exempelvis f&
en viss vird- och behandlingsinsats. En sidan person har ofta dven
nedsatt f6rméga ta emot information och Jimna samtycke till den
informationshantering som vird- och behandlingsinsatserna f6rut-
sitter. En konsekvens av dagens reglering #r bla, att den som
saknar férméga att ta emot och férstd information same ta stillning
till frigor om informationshantering stills utanfér de méjligheter will
ett mer patientsikert och effeluive informationsutbyte, som lag-
stiftaren ullhandahiler alla andra medborgare, Aven forussittningarna

10
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att kvalitetssikra och utveckla virden av personer som idag eller 1
framtiden drabbas av nedsatt beslutsférmaga 4r begrinsade. Personer
som av olika skil har nedsatt beslutsfsrmiga riskerar dirfor atc f3
vard pi osikrare villkor och av ligre kvalitet &n andra.

Utredningen om ritt information i vird och omsorg har dirfor i
uppdrag att utreda om det #r limpligt att géra det mojlige for vuxna
personer med nedsatt beslutsférméga att ingd 1 sammanhéllen
journalféring och nationelfa kvalitetsregister,

Véra utgangspunkier

Patientdatalagen mjliggsr i stdrre utstrickning dn tidigare lag-
stiftning p§ omridet ett mey patientsikert och effektive informations-
utbyte inom hilso- och sjukvirden. Detta giller f5r i princip samtliga
patientgrupper. Men p3 grund av Jagens utformning stér dock alla de
vuxna som inte endast tillfillige saknar {5rmiga ate Jimna sameycke till
eller motsitta sig en viss personuppgiftsbehandling utanfor dessa
majligheter, Fér utredningen framstir detta niirmast som en ofrivillig
effekt av reformen och som.inte varit avsedd av lagstiftaven. I
forarbeten till lagstiftningen saknas, sivitt vi kunnat bedéma, nigra
skil som motiverar att en vuxen person som har nedsatt besluts-
forméga inte ska fA dra nytea av ett mer patientsikert informations-
utbyte genom sammanhéllen journalféring, Utredningen har inte
heller kunnat identifiera att lagstiftaren haft f8r avsike att begriinsa
méjligheterna att utveckla och sikra kvaliteten i verden av personer
som inte sjilv kan ge uteryck fér sin instillning i saken.

Vir utgingspunke ir att den som saknar férméga att samrycka ull
vird eller den informationshantering som foranleds av virden har en
alldeles sirskilt_behov av lagstiftning som ger 6kad trygghet och
skydd. Behovet av skydd giller sivil i frigor om patientsikerhet och
kvalitet som i frigor om personlig integritet. Mbjligheterna att
anvinda och utbyta information miste dérfor forenas med villkor
som syftar till att sikerstilla bide en Skad patientsikerhet och ett
starke integritetsskydd.
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Personer som inte sjilva kan ta stillning till frigor om
personuppgifishehandling

Utredningens forslag omfattar vuxna patienter som inte endast till-
falligt saknar fSrmfga att ta stilining tll en viss personuppgifts-
behandling. Beddmningen av om en patient saknar {6rmiga att ta
stillning till en viss personuppgiftsbehandling bor féregis av ett
dvervigande i det enskilda fallet och vara neutral i férhillande tili
funktionsnedsittning och diagnoser m.m. Det handlar om en
individuell och situationsanpassad beddmning., Beslutsférmigan
bsr beddmas i relation till fsrmégan hos en person att tillgodogtra
sig information om den aktuella personuppgifisbehandlingen och
sjalvstindigt ta stillning till den. Niirmare bestimt handlar det omen
individs formiga att ge uttryck for sin instillning till sammanhéllen
journalféring och medverkan i kvalitetsregister, Bedtmningen bor
goras av den eller de som ska agera i relation «ll den enskilde,
exempelvis ta stilining till eller utféra en vird- och behandlingsitgird.

Det gir inte att gdra en exakt avgrinsning av beskrivningen
"inte endast tillfslligt saknar formiga”. Det som krivs dr en
beddmning 1 det enskilda faller, Normalt sett bir det vara mijlige
for hilso- och sjukvirdspersonal att avgbra om en patients
ofdrmiga ate fdrmedla sin vilja ar hégse tillfillig, tex. pi grund av
medvetsidshet, eller om oférmigan idr mer varaktig 4n s& och inte
heller beroende av ett akut hilsotillstind.

Enligt utredningens uppfatining kan en person som har nedsatt
bestutsférmiga mycket vl ha forméga att favta beslut och uttrycka
sin vilja i vissa sitvationer eller 1 vissa avseenden, Aven om
patienten har nedsatt besluisférmdga i vissa avseenden miste
siledes en bedomning goras om han eller hon har férmiga att ta
stillning just i denna friga. Utredningens utgdngspunke dr dir{or att
hilso- och sjukvirdspersonalen ska stotta patienten p4 ett sidant site
att denne i sd stor utstrickning som mdjligt kan tillvarata sin
sjilvbestimmanderitt. Av grundliggande respeke for den enskilde
bér personalen alltid forséka nd fram till patienten och i majligaste
min tillhandabilla relevant och anpassad information samt
efterfriga patientens instillning 1 frigan.

En bed8mning av en patients férmdga att ta stillning will en viss
personuppgiftsbehandling ska inte ses som nigot defimitive eller
ofterkalleligt stiliningstagande avseende dennes beslatsformiga i
allménhet. Beddmningen av beslutsfrmigan har inte ndgon rickvidd
utanfor suillningstagandes till den aktuella personuppgifisbehandlingen,
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‘Beroende pd varaktigheten i patientens f6rmiga eller of8rmiga att ta
stillning till en viss personuppgiftsbehandling kan denna bedémning
behova goras vid flera tillfiilen.

Stillningstagande till personuppgifishehandling bor foregds av ent
samlat Svervdgande

Bide virdinsatser och informationshantering ska genomféras med
respekt f6r den enskildes integriter och sjilvbestimmande. Det
innebir i dessa situationer bla..att hilso- och sjukvérdspersonal p3
et for den enskilde patienten anpassar sietr alltid ska férséka
informera och efterfriga patientens instillning, Minga glnger
kommer det dock inte att vara en framkomlig vdg. Personalen
behsver dd ta hjilp av annan information, t.ex. genom samtal med
nirstiende, och gdra en professionell beddmning av vad som #r biist
f6v patienten i frigor som rér vérd, behandling och informations-
hantering. En generell utgéngspunkt #r dirfor att personuppgifts-
behandling rérande vuxna som inte endast tillfdlligt saknar
beslutsférmiga bor ske utifrin vad som #r kiint om den enskildes
instillning same hiilso- och sjukvirdspersonalens beddmning av vad
som #r bist f6r patienten.

Stallningstagande till vird och till informationshantering bor g& hand
i band

Genomfdrande av olika vird- och behandlingsinsatser dr tdut samman-
kopplat med hantering av information om individen, En nddvindig
forutsittning for att hilso- och sjukvirdspersonalen ska kunna ta
stillning till och utfsra insatser av hég kvalitet med den enskilde
patientens bista for dgonen r ddrfér att personalen har sillging ull
ritt information i ritr tid. Vir urgingspunke 4r att de fSrutsittningar
som giller for att kunna genomfdra vird- och behandlingsinsatser
miste bverensstimma med de som giller for act hentera den
information som behévs 1 en sidan situation. I situationer dir det &
tilldcet att ge vard till ndgon som inte kan samtycka till sjilva &tgirden,
bor lagstifningen dven gora det tillitet {8r den som ska ge virden an
ta def av den information som behdvs f6r en god-och siker vird. Det
handlar om nédvindiga {Srutsieningar f6r individens sikerhet och om
personalens skyldighet att géra gott och undvika skada.
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Sammanhallen journalféring ska kunna anvéandas for
vuxna som inte endast tillfalligt saknar beslutsférmaga

Innan personuppgifter gors tillgingliga [6r andra vrdgivare 1 system
for sammanhillen journalfsring ska patienten enligr gillande rite f3
information om vad den sammanhilina journalféringen innebir och
om rittigheten att motsitta sig att uppgifterna tillgingliggtrs pi det
sittet. Det innebir 1 prakeiken awt alla som saknar forméiga ate ta
stillning till dessa frigor stills utanfér mojligheterna till ett mer
patientsikert och effekrivt informationsutbyte.

Utredningen féresldr dirfér att virdgivare ska £ gora upp-
gifterna tillgingliga 1 system f&r sammanhillen journalféring dven
om en ‘patient inte endast tillfslligt saknar férmiga att forsdd
information om sammanhillen journalf8ring och ta stillning «ill
personuppgiftsbehandlingen. Av respeke {61 den enskildes rite il
sjilvbestimmande och- integritetsskydd f&r dewa endast ske under
forutsittning att det inte & uppenbart att patienten skulle ha motsatt
sig sidan personuppgiftsbehandling. Om det {&r virdgivaren finns
omstindigheter som pekar pd att den enskilde uppenbarligen hade
motsatt sig sanunanhillen journalfdring ska et tillgingliggtrande av
uppgifter inte vara tillitet. S8dana omstindigheter kan exempelvis
handla om att nirstdende Jimnar vilgrundad information om saken,
exempelvis 1 samband med virdplanering, inflyttning pi sdrskile
boende eller infor planerad hilso- och sjukvird m.m, Nirstiende
har ingen formell rite att besluta i den enskildes stdlle, men den
information nirstiende Emnar kan vara vigledande. For hillso- och
sjukvirdspersonalen handlar det siledes om att agera utifrin vad
som #ir kint om den enskildes instillning och personalens
beddmning av vad som #r bist fér patienten.

Utredningen foreslér vidare att vardgivare ska f& en mojlighet
att i enskilda situationer nir patienten 4r i behov av vird ta del av
virddokumentation, t.ex. uppgifter om vilka likemedel patienten har,
som en annan virdgivare gjort tillgiingliga i system f5r sammanhéllen
journalféring, dven om patienten inte endast tillfallige saknar formiga
linna samtycke, Av hinsyn till behovet av skydd f6r den personliga
integriteten fir personuppgiftsbehandlingen endast genomforas under
forutsittning att uppgifterna kan antas ha betydelse for den vird
och behandling som #r nddvindig med hinsyn till patientens
hilsotillstind, Det handiar siledes om sidan informationshantering
som behévs for att patienten i enskilda fall ska 4 bista méjliga vird.
och omhiindertagande.
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Forslagen gor der exempelvis majlige for primérvird, kommunal
hilso- och sjukvird och slutenvird att basera sina beddmningar av
vilken vird som #r bdst fr patienten pd aktuell och relevant
information om patientens hilsotillstind. Det gér bl.a. att riskerna
i vergingar mellan olika virdformer och virdgivare reduceras samg
att nirstiende inte 1 lika stor utstriickning behéver vara budbirare
och hélla reda pd den information som kan vara viktig f6r god och
siker vird.

Genom férslagen blir sammanhéllen journalféring siledes tilliten
4ven i samband med vird av personer som av olika anledningar och
Sver tid har nedsatt beslutsférmiga.

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

Utredningen foreslr att det ska vara tillicer for virdgivare au
behandla personuppgifter i ett nationelle eller regionale kvalitets-
register iven om den enskilde inte endast tilifilligt saknar férmiga ate
ta stillning till den information som limnas om registreringen. Av
hansyn till behovet av skydd for den personliga integriteten bdr
sidan personuppgiftsbehandling endast f4 ske under forutsittning
att den enskildes instillning ull personuppgiftsbehandlingen s4
lngt mojligt klarlagts och att det inte 4r uppenbart ate den enskilde
skulle ha motsatt sig sidan personuppgiftsbehandling, Precis som
niir det giller sammanhéllen journalféring 4r patientens nirstdende
en viktig informationskilla nir personalen ska forsoka utreda vilken
instillning patienten kan vinkas ha i frigan, Om det med ledning av
vad som gir att ta reda p§ om den enskildes instillning framstdr som
uppenbart att patienten hade motsatt sig, fAr personuppgifts-
behandlingen inte ske.

Forslaget gor det mojligt ate anvinda personuppgifter avseende
en person som har nedsatt beslutsfSrmiga i kvalitetsregister i syfte
ate forbittra kvaliteten 1 varden, bide {6r den enskilde patienten sjilv
och for andra med liknande sjukdomar eller skador. Genom férslaget
tillhandahills ddrmed lika goda fSrutsittningar att forbittra virden,
omhindertagandet och livskvaliteten f6r personer med nedsat
beslutsférmiga och deras nirstdende, som det finns fér personer
som kan ge uttryck for sin instillning i dessa frégor.
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Andra dndringsforslag

Vi {6reslir en foljdindring 1 25 kap. 2 § offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400). Andringen innebdr awc absolut sekretess enligt
bestimmelsens forsta stycke ska omfatta uppgifter som gjorts.
tillgiingliga av en annan virdgivare genom sammanhilien journalféring
ocksd om forutsittningarna i virt fBrslag till ny paragraf i 6 kap.
3 2 § PDL inte ér uppfyllda,

Ikrafttrddande

Utredningen féreslir att de #ndringar i patiencdatalagen och 1
offentlighets- och sekretesslagen som vi foresldr ska triida i kraft
den 1 juli 2014,
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