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Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet Goran Hagglund

Vid regeringssammantiide den 15 december 2011 beslutade
regeringen att tillstra en sirskild utredare med uppdrag att utreda
och limna forslag till en mer sammanhillen och #indamélsenlig
informationshantering inom och mellan hilso- och sjukvirden och
socialtjansten (dir. 2011:111). Utredaren fick som deluppdrag ate
analysera forutsittningarna for att pa internet eller genom elektronisk
dircktdtkomst ka ullgingligheten till vissa personuppgifter i
Socialstyrelsens register dver hilso- och sjukvirdspersonal (HHOSP-
registret).

Till sirskild utredare forordnades hillso- och sjukvirdsdirekidren
Lena Lundgren, Utredningen har antagit namnet Utredningen om: riitt
information 1 vird och omsorg (5 2011:13):

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

Genom beslut | tilliggsdirektiv vid regeringssammantride den
2 maj 2013 beslutade regeringen att utredaren- i et deluppdrag ska
utreda om det #r limplige att betriffande personer som saknar férmiga
att motsiga sig eller samtycka till n&dvindig behandling av person-
uppgifier infora regler i patientdatalagen som gbr ate de trots denna
oférmiga kan ingd i sammanhdllen joumalféring mum. (dir. 2013:43).
Regeringen- besturade .ate denna del av uppdraget ska redovisas i 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 férordnades den 12 mars
2012 kanslirddet Rickard Broddvall, rittssakkunnige Maria Arnell,
analyschefen Anders Ekholm, dmnesridet Gert Knutsson, kansliridet



Jimmy Jacvenpsi och departementssekreteraren Maria Wistfelt, At
som experter bistd utredningen forordnades samma dag medicinskt
ansvatiga sjukskoterskan Eva Backlund, bitridande landstings-
direktéren och utvecklingschefen Mats Brannstrom, juristen Febe
Westberg, verksamhetschefen Mats Bridman, handliggaren Annica
Blomsten, verlikaren Mikael Rolfs, tillsynschefen Erik Janzon,
verksjuristen Tora Nissen och socialdirektSren Karl Gudmundsson.
Kansliddet Rickard Broddvall och #mmesrdder Gert Knuesson
entledigades som sakkunniga den 10 seprember 2012, -Samma dag
forordnades departementssckreteraren Anna Brooks och departements-
sekreteraten, numera kanslirdder, Henrik Moberg som saklunniga i
utredningen. Verksjuristen Tora Nissen entledigades som expert den 20
september 2012, Samma dag forordmades juristen Marit Birk som
expert | utredningen.

Som huvudsekreterare i utredningen anselldes fr.o.m. den 6 februari
2012 juristen Pawik Sundstrm. Som sehreterare i utredningen
ansilides fr.o.m. den 13 februari 2012 juristen Mara Jacobsson, Som
sekreterare pa halvtid i utredningen anstilldes from. 1 april 2012
rhdmannen Eva Karlsson Helghe och fr.om. 23 april 2012 likaren
Inger Nordin Olsson.

Utredningen fér hirmed dverlimna delbetinkandet Ratt information
— Kualitet och patientsikerbet for vixna med nedsatt beslutsformaga
(SOU 2013:45).

Till betinkandet fogas et sirskilt yrtrande av experten Erik Janzon.

Arbetet i utredningen fortsitter nu med &terstdende frigor om
en mer sammanhillen och &ndamilsenlig 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 Sundstirém
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Sammanfattning

Inledning

Den hilso- och sjukvird som utfors av landsting, kommuner och
privata virdgivare kriver eit tiw och fortldpande samarbete i
individuella virdsituationer, En férutsittning for att enskilda patienter
ska kunna f3 en god och siker vird 4r att de som #r inblandade i
virden har tliging till ritt information om patientens hilsa och
tidigare behandlingar. Yttetligare en forutsiuning 4r att sivil virden
som informationshanteringen bygger pa respeke for den enskildes
sjilvbestimmande och integritet.

Idag behtver och kan information — till skilinad frén nir
informarionshanteringen gjordes manuellt p papper — ofta firdas
fére individen p4 ett sidant sttt art vikeig information om individen
redan finns tillginglig f6r behdrig personal, pd den plats och vid
den tidpunke behovet uppstdr. Det kan exempelvis handla om att
primérvirdslikaren som ska ordinera likemedel &t ldre pd ere
sirskilt boende har tillging till vikiig information om de dldres
hilsa som dokumenterats i den kommunala hilso- och sjukvirden
eller i slutenvirden. Allt fér att 8ka den enskildes trygghet och
exempelvis minska risken for biverkningar eller farliga ldkemedels-
interakdoner, Sammanhillen journalféring enligt patientdatalagen
(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 pd detta
sitt.

Centralt | hilso- och sjulovirden 4r ocksd att stindigt utveckla
och sikra virdens kvalitet i syfte att skapa dnnu biure resultat for
dagens och morgondagens patienter. Inte sillan behéver information
om enskilda individer, diagnoser, $tgirder, bakgrunden till genomférda
insatser, resultaten av dessa och patienters och nérstdendes upp-
fevelser av hilsorelaterad livskvalitet mum. ligga till grund f6r et
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sddant forbiuringsarbete. Det dr bade ett grundliggande allmint
intresse och ett krav i lagstiftningen att kvaliteten i hilso- och
sjukvérden systematiskt och fort}opande utvecklas och sikras. Det
systematiska férbitringsarbetet mojliggérs idag bla. av de
nationella kvalitetsregistren i hilso- och sjukvirden. Registren
anvinds bide for fortlspande uppfolining och jimforelser pd
nationell och regional nivi, men dven pd ett mer lokalt plan dir
registrerande enheter f5ljer sina resultat och ligger dem till grund
f51 ett verksamhetsniira arbete med att skapa bitire resultac for sina
egna patienter,

Med hinsyn till sivil den enskildes integricet som till foreroendet
£6r 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 f6r den enskilde eller
for personal eller beslutsfattare vid myndigheter, landsting och
kommuner samt privata verksamheter miste alltid vigas mot de
nackdelar och risker som kan uppkomma. Det ir dirfor noga
reglerat i patientdaralagen p# vilket sitt information om en patient
f&r anvindas och utbytas inom hilso- och sjukvérden.

Nir det giller vird- och behandlingsinsatserna och vissa delarav
informationshanteringen i hilso- och sjukvérden finns det bestim-
melser som forutsiter att den enskilde sjélv kan ta suillning och ge
uttryck for sin vilja i olika avseenden. Sammanhilien journalforing
forutsiitter dels ate patienten i ett forsta skede inte motsatt sig ett
tillgingliggdrande av uppgifter till andra virdgivare, dels att
patienten 1 samband med att ett vArdbehov uppstdr samtycker ill
att behorig hilso- och sjukvirdspersonal fir ta del av uppgifterna.
Vidare foljer av patientdatalagen att personuppgifter bara fir anvindas
i ett nationellt kvalitetsregister om patienten har fitc information om
personuppgiftsbehandlingen och inte motsatr sig den.

Men personal inom hilso- och sjukvérden mbter varje dag personer
som av en eller annan anledning tillfilligt eller mer varakeigt saknar
mébjlighet att ge uteryck for sin instillning och vilja att exempelvis
en viss vird- och behandlingsinsats, En sdan person har ofta 4ven
nedsatt formdga ta emot information och limna samtycke till den
informationshantering som vird- och behandlingsinsatserna férue-
sitter. Bn konsekvens av dagens reglering #r bla, ait den som
saknar forméga att ta emot och: forstd information samt ta stillning
till frigor om informationshantering stills utanfor de mojligheter wll
ett mer patientsikert och effektivt informationsutbyte, som lag-
stiftaren tillhandahaller alla andra medborgare. Aven forursitningarna
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au kvalitetssikra och utveckla verden av personer som idag eller i
framtiden drabbas av nedsatt beslutsfsrmaga 4r begrinsade, Personer
som av olika skil har nedsatt beslutsformaga riskerar darfér att f4
vird ps osikrare villkor och av ligre kvalitet #n andra.

Utredningen om it information i vird och omsorg har darfor i
uppdrag att utreda om det & impligt att gora det méjligt f6r vuxna
personer med nedsatt beslutsformiga att ingd i sammanhéllen
journalféring och nationella kvalitetsregister.

Vara utgangspunkter

Patientdatalagen mojliggdr i stdrre utstrickning #n tidigare lag-
stiftning p& omridet ext mer patientsikert och effektivt informations-
utbyte inom hilso- och sjukvirden. Detra galler f&r i princip samtliga
patientgrupper. Men p4 grund av Jagens utformning stir dock alfa de
vuxna som inte endast tillfilligt saknar frmiga att limna sameycke dill
eller motsitta sig en viss personuppgiftsbehandling utanfor dessa
mojligheter. For utredningen framstir detta nirmast som en ofrivillig
effekt av reformen och som.inte varit avsedd av lagstiftaven. I
forarbeten till lagstiftningen saknas, sivitt vi kunnat beddma, nigra
skil som muotiverar att en vuxen person som har nedsatt besluts-
formiga inte ska {3 dra nytta av ett mer patientsikert informations-
utbyte genom sammanhllen journalfdring, Utredningen har inte
heller kunnat identifiera att lagstiftaren haft fér avsike ate begriinsa
méjligheterna att utveckla och sikra kvaliteten i virden av personer
som inte sjilv kan ge uttryck for sin instilining i saken.

Vir utgingspunkt ir att den som saknar férméga att samtycka dill
vird eller den informationshantering som féranleds av virden har et
alldeles sirskile_behov av lagstifining som ger Skad uygghet och
skydd. Behovet av shydd giller savil i frigor om patientsitkerhet och
kvalitet som 1 frdgor om personlig integritet. Mbjligheterna att
anvinda och utbyta information miste dirfor forenas med villkor
som syfear till act sikerstilla bide en 8kad patientsikerhet och ett
starkt integritetsskydd,
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Personer som inte sjilva kan ta stillning till frégor om
personuppgifisbehandling

Utredningens forslag omfattar vuxna patienter som inte endast till-
filligt saknar formdga aut ta stillning dll en viss personuppgifts-
behandling. Bedémningen av om en patient saknar frmiga att ta
stillning till en viss personuppgiftsbehandling bor foregds av ett
svervigande i det enskilda fallet och vara peutral i férhillande il
funktionsnedsittning och diagnoser m.m, Det handlar om en
individuell och situationsanpassad beddmning, Beslutsformigan
bér bedsmas i relation till fsrméagan hos en person att tillgodogtra
sig information om den akeuella personuppgiftsbebandlingen och
sjilvstindig ta stillning till den. Nérmare bestimt handlar det om en
individs formaga att ge ustryck for sin insulining till sammanhdllen
journalféring och medverkan i kvalitetsregister, Beddmningen bor
goras av den eller de som ska agera i relation dll den enskilde,
exempelvis ta stdllning till eller utfora en vrd- och behandlingsitgard.

Det gir inte att gora en exakt avgrinsning av beskrivningen
*inte endast tillflligt saknar férmiga”. Det som krivs dr en
bedsmning i det enskilda faller. Normalt sett bor det vara mdjlige
for hilso- och sjukvirdspersonal att avgdra om en patients
ofdrmaga att férmedla sin vilja & hogse tillfillig, tex. pd grund av
medvetsloshet, eller om ofdrmagan &r mer varaktig 4n s och inte
heller beroende av ett akut halsotillstind.

Enligt utredningens uppfattning kan en person som har nedsatt
beslutsformaga mycket vil ha f8rmaga att fatta beslut och uttrycka
sin vilja i vissa situationer eller 1 vissa avseenden. Aven om
patienten har nedsatt beslutsformga i vissa avseenden méste
siledes en beddmning géras om han eller hon har férmiga ats ta
stillning just i denna friga. Utredningens utgdngspunke dr dicfor ate
hilso- och sjukvardspersonalen ska stdtta patienten pi ett sidant siitt
att denne 1 si stor utstrickning som mojligt kan tillvarata sin
sjilvbestimmanderitt. Av grundliggande respekt fér den enskilde
bér personalen alltid férsoka nd fram till patienten och i m&jligaste
min tiithandabilla relevant och anpassad information samt
efterfriga patienvens instillning i frigan.

En bed8mning av en patients férmdga att ta stillning till en viss
personuppgiftsbehandling ska inte ses som nigot defmitive eller
ofterkalleligt stillningstagande avseende dennes besiuesformiga 1
allminhet, Beddmningen av beslutsformigan har inte ndgon rickvidd
utanfor stillningstagandet ¢ilf den akiuella personuppgiftsbehandiingen.
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Beroende pi varaktigheten i patientens forméga eller ofrmiga att ta
stillning tifl en viss personuppgiftshehandling kan denna bedémning
behova goras vid flera tillfallen.

Stallningstagande till personuppgiftsbebandling bor foregds av ett
samiat Svervdgande

Bide virdinsatser och informationshantering ska genomfbras med
respeke for den enskildes integriter och sjilvbestimmande. Det
innebar i dessa situationer bl.a.att hilso- och sjukvirdspersonal pa
et f&r den enskilde patienten anpassat sitt allid ska forstka
informera och efterfriga patientens instillning. Méinga gluger
kommer det dock inte att vara en framkomlig vig. Personalen
behover di ta hjilp av annan information, t.ex, genom samtal med
nirstiende, och gora en professionell beddmning av vad som #r bist
for patienten i frigor som ror vard, behandling och informations-
hantering, En generell utgingspunkt dr dirfor att personuppgifts-
behandling rérande vuxna som inte endast tillfalligt saknar
beslutsformaga bor ske-utifrin vad som #r kint om den enskildes
instiflning same hiilso- och sjukvérdspersonalens bedomning av vad
som 4r bist for patienten.

Stillningstagande till vird och till informationshantering bor gé band
i hand

Genomforande av olika vird- och behandlingsinsatser dr titt samman-
kopplat med hantering av information om individen. En nédvindig
forutsitining for aw hilso- och sjukvirdspersonalen ska kunna ta
stillning 6l och utfbra insatser av hog kvaliter med den enskilde
patientens bista for Sgonen dr-darfor ate personalen har tllging il
ritt information i rite tid. Var utgdngspunkt 4r att de forutsittningar
som galler for atr kunna genomfora vird- och behandlingsinsatser
miste Gverensstimma med de som giller for att hantera den
information som behdvs i en sidan situation. I situationer dir det dr
tillaret att ge vard till nigon som inte kan samtycka till sjilva 4tgirden,
bér lagstiftingen dven gora det tilldtet for den som ska ge varden att
ta del av den information som behdvs for en god-och siker vird. Det
handlar om nédvindiga forutsitningar for individens sikerhet och om
personalens skyldighet att gbra gott och undvika skada.
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Sammanhalien journalféring ska kunna anvindas for
vuxna som inte endast tillfaligt saknar beslutsférmaga

Innan personuppgifter gors tillgingliga {6r andra virdgivare i system
for samnmanhiilen journalféring ska patienten enligt gallande ritt 2
information om vad den sammanhéllna journalféringen innebdr och
om rittigheten att motsitta sig att uppgifterna tillgingliggdrs pi det
sitter, Det innebir 1 praktiken act alla som saknar formdga att ta
stillning till dessa frigor suills utanfér mdjligheterna till ett mer
patientsikert och effektivt informationsutbyte.

Utredningen foreslar dirfor att virdgivare ska fi gora upp-
gifterna tillgingliga i system fér sammanhdllen journalféring dven
om en ‘patient inte endast tillfilligt saknar formiga au forstd
information om sammanhsllen journalforing och ta stillning till
personuppgifisbehandlingen. Av respeke for den enskildes riec till
sjilvbestimmande och- integritetsskydd far deta endast ske under
fsrutsittning ate det inte 4r uppenbart ate patienten skulle ha motsatt
sig sadan personuppgiftsbehandling. Om det for virdgivaren finns
omstindigheter som pekar p& att den enskilde uppenbarligen hade
motsatt sig sammanhillen journalféring ska et tillgingliggdrande av
uppgifter inte vara tilldter, Sidana omstindigheter kan exempelvis
handla om att nirstende Jimnar vilgrundad information om saken,
exempelvis i samband med virdplanering, inflytining pd stirskilt
boende eller infor planerad hilso- och sjukvird m.m. Nirstiende
har ingen formell ritt act besluta i den enskildes stille, men den
information nirstiende limnar kan vara vigledande. For hilso- och
sjukvirdspersonalen handlar det siledes om att agera utifrin vad
som & kint om den enskildes insullning och personalens
beddmning av vad som #r biist for patienten.

Utredningen féreslir vidare att virdgivare ska f4 en méjlighet
att i enskilda situationer nir patienten 4r i behov av vérd ta del av
virddokumentation, tex. uppgifter om vilka likemedel patienten har,
som en annan virdgivare gjort tillgingliga i system f6r sammanhillen
journalforing, 4ven om patienten inte endast tillfalligt saknar f6rmiga
limna sameycke. Av hinsyn 1ill behovet av skydd for den personliga
integriteten fAr personuppgiftsbehandlingen endast genomfdras under
fsrutsitiing ate uppgifterna kan antas ha betydelse for den vird
och behandling som #r nddvindig med hénsyn till patientens
hilsotillstind. Det handlar siledes om sidan informationshantering
som behdvs for att patienten i enshilda fall ska f4 bista mojliga vard.
och omhindertagande,
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Férslagen gor det exempelvis mojligt for primirvird, kommunal
hilso- och sjukvard och slutenvird att basera sina bedémningar av
vilken vird som 4r bist for patienten pd aktuell och relevant
information om patientens hilsotillstind, Det gor bla. att riskerna
i svergingar mellan olika virdformer och virdgivare reduceras samt
att ndrstiende inte i lika stor utstrickning behdver vara budbirare
och halla reda pd den information som kan vara viktig fr god och
siker vérd,

Genom forslagen blir sammanhéllen journalféring siledes tilliten
dven i samband med vird av personer som av olika anledningar och
&ver tid har nedsatt beslutsférmaga,

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

Utredningen foresiir att det ska vara tilliter for virdgivare att
behandla personuppgifter i ett nationelle eller regionalt kvalitets-
register dven om den enskilde inte endast tillfallige saknar formiga att
ta stillning till den information som limnas om registreringen. Av
hinsyn till behovet av skydd for den personliga integriteten bor
sidan personuppgiftsbehandling endast f4 ske under férutsittning
att den enskildes instillning till personuppgiftsbehandlingen s
[&ngt mojligt klarlagts och act det inte 4r uppenbart att den enskilde
skulle ha motsatt sig sidan personuppgiftsbehandling, Precis som
niir det giller sammanhillen journalforing 4r patientens nirstiende
en viktig informationskilla nir personalen ska {8rsoka utreda vilken
;instillning patienten kan tinkas ha i frigan. Om det med ledning av
vad som gir att 1a reda p4 om den enskildes instéllning framstdr som
uppenbart att patienten hade motsate sig, ‘f&r personuppgifts-
behandlingen inte ske.

Férslaget gor det majligt att anvinda personuppgifter avseende
en person som har nedsatt beslutsférméga i kvalitetsregister 1 syfte
ate forbitera kvaliteten 1 virden, bide f6r den enskilde patienten sjilv
och f6r andra med liknande sjukdomar eller skador. Genom forslaget
tillhandahiils ddrmed lika goda forutsitiningar att forbitira virden,
omhindertagandet och livskvaliteren for personer med nedsatt
besluesformiga och deras nirstdende, som det finns for personer
som kan ge uttryck for sin instéllning i dessa frigor.
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Andra dndringsforslag

Vi foreslir en foljdindring i 25 kap. 2 § offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400), Avdringen innebir ate absolut sekretess enlige
bestimmelsens forsta stycke ska omfaua uppgifter som gjorts.
tillgingliga av en annan virdgivare genom sammanhsllen journalf6ring
ockst om férutsittningarna i vire forslag till ny paragraf i 6 kap.
3 2 § PDL inte ir uppfyllda,

Ikrafttridande

Utredningen féresldr awt de #ndringar i patientdatalagen och i
offentlighets- och sekretesslagen som vi forestr ska triida i kraft
den 1 juli 2014,
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