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Till statsradet .och chefen for
Socialdepartementet Goran Hagglund

Vid regeringssammantride den 15 december 2011 beslutade
regeringen att tillsdcta en sirskild utredare med uppdrag att vtreda
och lmna f6rslag till en mer sammanhéllen och #ndamdlsenlig
informationshantering inom och mellan hilso- och sjukvirden och
socialtjinsten (dir. 2011:111), Utredaren fick som deluppdrag att
analysera fSrutsittningarna f8r ate p4 internet eller genom elektronisk
direkidtkomse oka tillgiingligheten dll vissa personuppgifier 1
Socialstyrelsens register dver hilso- och sjukvirdspersonal {(HOSP-
registret),

Till strskild utredare forordnades hilso- och sjukvirdsdirekréren
Lena Lundgren. Urredningen har antagic namnet Utredningen om riite
information i vird och omsorg (5 2011:13):

Den 29 mars 2012 beslutade regeringen genom tilliggsdirekeiv
till utredningen (dir.2012:23) att deluppdrager angiende HOSP-
registret skulle redovisas senast den 31 maj 2012, Utredningen dver-
limnade delberinkandet Biure behérighetskontroll (SOU 2012:42)
den 31 maj 2012,

Genom bestut i tilliggsdirektiv vid regeringssammantride den
2 maj 2013 beslutade regeringen att utredaren- 1 ett deluppdrag ska
utreda om det dr Bmpligr act betriffande personer som saknar férméga
att motsiga sig eller samtycka till ntdvindig bebandling av person-
uppgifter inféra regler i patientdatalagen som gér att de wots denna
oférmaga kan ingd i sammanhillen journalféring m.m. (dir. 2013:43).
Regeningen- beslutade .att denna del av uppdraget ska redovisas i ett
delbetinkande senast den 5 juni 2013, Regeringen beslutade vidare
att utredningstiden forlings f6r huvuddelen av uppdraget som ska
redovisas senast den 30 april 2014,

At som sakkunniga bistd urredningen férordnades den 12 mars
2012 kanslirddet Rickard Broddvall, rittssakkunnige Maria Axnell,
analyschefen Anders Ekholm, #mnesridet Gert Knutsson, kansliridet




Jimmy Jérvenpis och departementssekreteraren Maria Wastfelr. Aw
som experter bistd utredningen fdrordnades samma dag medicinske
ansvaniga sjukskoterskan  Eva Backlund, bitridande Jandstings-
direktéren och utvecklingschefen Mats Brinnstrdm, juristen Pebe
Westberg, verksamhetschefen Mats Brddman, handliggaren Annica
Blomsten, &verlikaren Mikael Rolfs, tillsynschefen Erk Janzon,
verksjuristen Tora Nissen och socialdirektéren Karl Gudmundsson,
Kansliridet Rickard Broddvall och #mmesridet Gert Knutsson
entledigades som sakkunniga den 10 september 2012.-Samma dag
f6rordnades departementssekreteraren Anna Brooks och departements-
sekreteraren, numera kanslirddet, Henrik Moberg som sakkunniga i
utredningen. Verksjuristen Tora Nissen entledigades som expert den 20
september 2012, Samma dag férordnades juristen Marit Birk som
expert i utredningen.

Som huvudsekreterare i utredningen anstilldes fr.o.m. den 6 februan
2012 juristen Patrk Sundstrém. Som sekreterare i utredningen
anstslldes fr.o.m. den 13 februari 2012 juristen Maria Jacobsson. Som
sekreterare pA halvtid i utredningen ansdilldes from. 1 april 2012
ridmannen Eva Karlsson Helghe och fr.oom. 23 april 2012 likaren
Inger Nordin Olsson,

Utredningen far hirmed éverlimna delbetinkandet Ritt information
~ Kualitet och patientsikerhet for vuxna med nedsatt beslussférmdga
(SOU 2013:45),

Till betinkandet fogas ett sérskilt yrerande av experten Erik Janzon.

Arbetet i utredningen fortsitter nu med Sterstdende frigor om
en mer sammanhillen och dndamélsenlig 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 Sundstrém
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Sammanfattning

Inledning

Den hilso- och sjukvird som utférs av landsting, kommuner och
privata virdgivare kriver ett titt och fortlopande samarbere j
individuella virdsitvationer, En f8rutsitining for att enskilda patienter
ska kunna f§ en god och siker vird dr att de som #r inblandade i
virden har ullging till ratt information om patientens hilsa och
tidigare behandlingar. Yueerligare en forutsittning r att sivil virden
som informationshanteringen bygger ps respekt for den enskildes
sjilvbestimmande och integritet.

I dag behdver och kan information — ull skillnad frdn nir
informationshanteringen gjordes manuellt p§ papper - ofta firdag
fére individen pa ett s3dant sitt att vikeig information om individen
redan finns tiliginglig for behorig personal, pd den plats och vid
den tidpunkt behovet uppstir. Det kan exempelvis handla om att
primdrvirdsidkaren som ska ordinera Iikemedel &t Zldre pi et
sirskilt boende har tillging tll vikiig information om de éldres
hilsa som dokumenterats i den kommunala hilso- och sjukvirden
eller i slutenvirden. Allt for att ka den enshildes trygghet och
exempelvis minska risken for biverkningar eller farliga likemedels-
interaktioner, Sammanhdllen journalfdring enligt patientdatalagen
(2008:355), forkortad PDL, innebir awe virdgivare, privata som
offentliga, kommun- som landstingsfinansierade och helt privata,
kan dela med sig av sin vérddokumentation till varandra p§ detta
sitt.

Centralt i hilso- och sjukvirden ar ocksg att stindige utveckla
och sikra virdens kvalitet i syfte att skapa finnu bittre resultat for
dagens och morgondagens patienter. Inte sillan behéver information
om enskilda individer, diagnoser, tgiirder, bakgrunden till genomférda
insatser, residtaten av dessa och patienters och nirstiendes upp-
levelser av hdlsorelaterad livskvaliter m.m. ligga till grund for ett
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sddant forbirringsarbete. Det 4r bide ett grundliggande alimiint
intresse och ett krav i lagstiftningen att kvaliteten 1 hilso- och
sjukvirden systematiskt och fortlépande utvecklas och sikras, Der
systematiska forbittringsarbeter méjliggsrs 1dag bla. av de
nationella kvalitetsregistren | hilso- och sjukvirden. Registren
anvinds bide for fortlopande uppfdlining och jimforelser pi
nationell och regional niva, men 4ven pd ett mer lokalt plan dir
registrerande enheter foljer sina resultat och ligger dem till grund
for ett verksamhetsniira arbete med ate skapa bittre resultar for sina
egna patienter,

Med hinsyn till sivil den enskildes integritet som till fortroendet
for hdlso- och sjukvarden kan det aldrig bli friga om att information
om patienter ska kunna spridas okontrollerat. De fordelar som ett
uthimnande av eller tillging till uppgifter fir for den enskilde eller
f6r personal eller beshutsfattare vid myndigheter, landsting och
kommuner samt privata verksamheter miste alltid vigas mot de
nackdelar och risker som kan uppkomma. Det #r dixfér noga
reglerat i patientdatalagen p# vilket sitt information om en patient
far anviindas och utbytas inom hilso- och sjukvirden.

Nir det giller vird- och behandlingsinsatserna och vissa delarav
informationshanteringen i hilso- och sjukvirden finns det bestim-
melser som forusitter att den enskilde sjilv kan ta stillning och ge
uttryck for sin vilja i olika avseenden, Sammanhéllen journalfsring
forutstrter dels ate patienten i ett forsta skede inte motsatt sig ett
tillgingliggsrande av uppgifter till andra virdgivare, dels att
patienten i samband med att ett virdbehov uppstdr samtycker till
att behorig hilso- och sjukvirdspersonal fér ta del av uppgifterna.
Vidare foljer av patientdatalagen att personuppgifter bara fir anvindas
1 ett nationells kvalitetsregister om patienten har fitt information om
personuppgiftsbehandlingen och inte motsatt sig den.

Men personal inom hilso- och sjulvirden mter varje dag personer
som av en eller annan anledning illfilligt eller mer varakrigt saknar
méjlighet att ge uttryck for sin instillning och vilja att exempelvis £
en viss vird- och behandlingsinsats. En sidan person har ofta 4ven
nedsatt férméga ta emot information och limna samtycke till den
informationshantering som vérd- och behandlingsinsatserna foruc-
sdtter, Bn konsekvens av dagens reglering #r bla. att den som
saknar f6rmdga ate ta emot och forstd information samt ta stilining
till frigor om informationshantering stills uranfér de majligheter till
ett mer patientsikert och effektivt informationsutbyte, som lag-
stiftaren tillhandah3ller alla andra medborgare. Aven forutsittningarna
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att kvalitetssikra och utveckla virden av personer som idag eller i
framtiden drabbas av nedsatt beslutsformiga 4r begrinsade. Personer
som av olika skil har nedsatt beslutsfdrmaga riskerar dirfor att f3
vird pd osikrare villkor och av ligre kvalitet 4n andra.

Utredningen om r4t information 1 vérd och omsorg har diirfor i
uppdrag att utreda om det 4 Hmpligt att gora det mojlige for vuxna
personer med nedsatt beslutsformiga att ingd i sammanhgien
journalfsring och nationella kvalitetsregister,

Vara utgangspunkter

Patientdatalagen mojliggdr 1 storre utstriickning #n tidigare lag-
stiftning pd omradet ett mer patientsikert och effektive informations-
utbyte inom hilso- och sjukvirden, Detta galler f6r i princip samdliga
patientgrupper, Men pd grund av lagens utformning stir dock alla de
vuxna som inte endast tillfillige saknar formiga att limna samtycke till
eller motsitta sig en viss personuppgiftshehandling utanfsr dessa
méjligheter. Fér utredningen framstér detta nirmast som en ofrivillig
effeke av reformen och som.inte varit avsedd av lagstiftaren. 1
forarbeten till lagstiftningen saknas, savitt vi kunnat beddma, nigra
skil som motiverar att en vuxen person som har nedsate besluts-
férmiga inte ska f3 dra nytta av ett mer patientsikert informations-
utbyte genom sammanhillen journalféring, Utredningen har inte
heller kunnat identifiera ate lagstiftaren haft for avsike att begrinsa
méjligheterna att utveckla och sikra kvaliteten i vrden av personer
som inte sjilv kan ge uttryck {8r sin instillning i saken,

Viér utgdngspunkt dr att den som saknar f6rmiaga att samtycka till
vird eller den informationshantering som foranleds av virden har et
alldeles sirskilt-behov av lagstiftning som ger okad trygghet och
skydd. Behovet av skydd giller sivil 1 frigor om patientsikerhet och
kvalitet som i frigor om personlig integritet. Mbjligheterna att
anvinda och utbyta information miste dirfor forenas med villkor
som syfrar till att sikerstilla bide en Skad patientsikerhet och ett
starkt integritersskydd.
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Personer som inte sjalva kan ta stillning till frégor om
personuppgifisbebandling

Utredningens forslag omfattar vuxna patienter som inte endast till-
fulligt saknar f6rmiga atr ta stillning dll en viss personuppgifes-
behandling. Bedémningen av om en patient saknar formiga att ta
stdllning ¢ill en viss personuppgiftsbehandling bor foregis av ett
Svervigande i det enskilda fallet och vara neutral i férhillande till
funktionsnedsittning och diagnoser mum. Det handlar om en
individuell och situationsanpassad beddmuing. Beshutsférmigan
bér beddmas i relation till fsrmigan hos en person att tillgodogbra
sig information om den akeuella personuppgifisbehandlingen och
sjslvstindigt ta stillning till den, Nérmare bestimt handlar der om en
individs formiga att ge vteryck £8r sin instillning till sammanhéllen
journalféring och medverkan i kvalicetsregister, Beddmningen bor
gbras av den eller de som ska agera i relation till den enskilde,
exempelvis ta stillning till eller utfdra en vérd- och behandlingsitgird.

Det gir inte att gdra en exakt avgrinsning av beskrivningen
*inte endast tillfilligt saknar fSrmdga”. Det som krivs #r en
beddmning i det enskilda fallet. Normalt sett bor det vara majligt
for hilso- och sjukvirdspersonal att avgéra om en patients
ofdrmiga att formedla sin vilja 4r hogse tillfillig, t.ex. ps grund av
medvetsldshet, eller om ofdrmigan 4r mer varaktig 4n s§ och inte
heller beroende av ett akut hilsotillstind.

Enligt utredningens uppfattning kan en person som har nedsatt
bestutsférmaga mycket val ha férméga att favea beshur och uterycka
sin vilia i vissa situationer eller i vissa avseenden. Aven om
patienten har nedsatt besluisformiga i vissa avseenden miste
siledes en beddmning gbras om han eller hon har férmiga att ta
stilining just i denna friga. Utredningens utgingspunke &r dirfér att
hilso- och sjukvirdspersonalen ska stbtta patienten pé ett sidant siet
att denne i sd stor utstrickning som méjligt kan tillvarata sin
sjilvbestimmanderitt. Av grundliggande respekt f6r den enskilde
bér personalen alltid forsska nd fram till patienten och i mé&jligaste
min tillhandahdlla relevant och anpassad information samt
efterfriga patientens instillning 1 frigan.

En beddmning av en patients f8rmaga ate ta stillning till en viss
personuppgiftsbehandling ska inte ses som nigot defmitive eller
ofterkalleligt stillningstagande avseende dennes besiutsférmiga i
allminhet, Beddmningen av beshutsférmigan har inte nigon rickvidd
utanfr stillningstagandet till den aktuvella personuppgiftsbehandlingen.
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Beroende pi varaktigheten i patientens formiga eller oférmiga att ta
stillning till en viss personuppgiftsbehandling kan denna beddmning
behdva goras vid flera tillfillen.

Stillningstagande il pevsonuppgifisbebandling by foregds av ett
samlat Svervdgande

Bide virdinsatser och informationshantering ska genomféras med
respekt {6r den enskildes integritet och sjilvbestimmande, Det
innebir i dessa situationer bla..att hilso- och sjukvirdspersonal p3
ett f&r den enskilde patienten anpassat sitt allid ska forsoka
informera och efterfriga patientens instillning. Minga ginger
kommer det dock inte atc vara en framkomlig vig. Personalen
behover di ta hjilp av annan information, t.ex, genom samtal med
niirstiende, och gora en professionell beddmning av vad som #r bist
for patienten i frigor som rér vérd, behandling och informations-
hantering. En generell utgdngspunke dr dirfSr att personuppgifts-
behandling rérande vuxna som inte endast ullflligt saknar
beslutsforméga bor ske utifrdn vad som 4r kiint om den enskildes
instilining same biilso- och sjukvirdspersonalens bedémning av vad
som 4r bist for patienten.

Stillningstagande till vird och till informationshantering bir g hand
i band

Genomfdtande av olika vird- och behandlingsinsatser #r titt samman-
kopplat med hantering av information om individen. En nddvindig
frutsitining for att hilso- och sjukvirdspersonalen ska kunna ta
stillning till och utféra insatser av hdg kvalitet med den enskilde
patientens bista for Sgonen dr- dirfor att personalen har tillging il
ritt information i ritt tid. Vir uegingspunke ar ate de forutsitiningar
som giller f6r att kunna genomféra vird- och behandlingsinsatser
miste Overensstdimma med de som giller f6r att hantera den
information som behévs i en s&dan situation. I situationer diir det dr
tilldret art ge vérd sill ndgon som inte kan samtycka till sjilva dcgiirden,
bor lagstiftningen dven gora de tillstet for den som ska ge virden atc
12 del av den information som behdvs f6r en god-och siker vird. Det
handlar om nidviindiga férutsittningar f6r individens sikerhet och om
personalens skyldighet ate gbra gott och undvika skada.
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Sammanhallen journalféring ska kunna anvindas f6r
vuxna som inte endast tillfdHigt saknar bestutsformiga

Innan personuppgifter gors tillgingliga for andra virdgivare i system
for sammanhilien journalforing ska patienten enligt gallande rite £
information om vad den sammanh3lina journalféringen innebir och
om rittigheten att motsiitta sig att uppgifrerna illgingliggdrs p4 det
sittet. Det innebir i prakiiken att alla som saknar férméga att ta
stillning till dessa frigor stills utanfér méjligheterna till ett mer
patientsikert och effektive informationsutbyte,

Utredningen foreslir dirfor att virdgivare ska f4 géra upp-
gifterna tillgangliga i system for sammanhllen journalfring dven
om en ‘patient inte endast tillfillige saknar formiga att forstd
information om sammanhillen journalféting och ta stilining till
personuppgiftsbehandlingen. Av respeke £6r den enskildes rite till
sjilvbestimmande och- integritetsskydd fr detta endast ske under
forutsitening att det inte 4r uppenbart ate patienten skolle ha motsatt
sig sddan personuppgifisbehandling. Om det f6r vardgivaren finns
omstindigheter som pekar p§ att den enskilde uppenbarligen hade
motsatt sig sammanhllen journalfring ska ets ullgingliggsrande av
uppgifter inte vara tilldter. Sidana omstindigherer kan exempelvis
handla om att nirstiende Bmnar vilgrundad information om saken,
exempelvis i samband med virdplanering, inflyttning p4 sarskilt
boende eller infér planerad hilso- och sjukvird m.m. Nirstende
har ingen formell rite att besluta i den enskildes stille, men den
information nérstiende limnar kan vara vigledande, Fér hilso- och
sjukvirdspersonalen handlar det siledes om att agera utifrin vad
som #r kint om den enskildes instillning och personalens
bedémning av vad som ir bist f6r patienten.

Utredningen foreslir vidare att virdgivare ska f§ en mojlighet
att i enskilda situationer nir patienten 4r i behov av vird ta del av
vrddokumentation, t.ex. uppgifter om vilka likemedel patienten har,
som en annan virdgivare gjort tillgingliga i system f6r sammanhllen
journalfSring, 4ven om patienten inte endast tillfallige saknar f6rmiga
limna samtycke, Av hinsyn till behovet av skydd for den personliga
integriteten fAr personuppgiftsbehandlingen endast genomfdras under
forutsitening att uppgifterna kan antas ha betydelse for den vérd
och behandling som #r nédvindig med hinsyn till patientens
hilsotillstdnd. Det handlar sfledes om sidan informationshantering
som behovs for ate patienten i enskilda fall ska 4 bista méjliga vird.
och omhindertagande,
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Forslagen gor det exempelvis méjligt for primarvird, kommunal
hilso- och sjukvérd och slutenvird att basera sina bedémningar av
vilken vird som #r bist for patienten pd akwsell och relevant
information om patientens hilsotillstind. Det gor bla. att riskerna
i dvergingar mellan olika virdformer och virdgivare reduceras same
att nirstdende inte i fika stor urstrickning behdver vara budbirare
och hilla reda p4 den information som kan vara viktig fér god och
siker vird,

Genom forslagen blir sammanhéllen journalfsring siledes tilliten
dven i samband med vird av personer som av olika anledningar och
over tid har nedsatt beslutsférmiga.

Vuxna med nedsatt beslutsféymaga ska £ dra nytta av
och bidra till kvalitetsutvecklingen av varden

Utredningen foreslir ate det ska vara tilliter for virdgivare ant
behandla personuppgifier i ett nationell eller regionalt kvalitets-
register iven om den enskilde inte endast tilifillige saknar férméga ate
ta stillning till den information som limnas om registreringen. Av
hinsyn till behovet av skydd f5r den personliga integriteten bér
sddan personuppgiftsbehandling endast {4 ske under forutsittning,
att den enskildes instillning till personuppgiftsbehandlingen s3
Jange majlige klarlagts och att det inte &¢ uppenbart att den enskilde
skulle ha motsatt sig sidan personuppgiftsbehandling, Precis som
nir det giller sammanhéllen journalforing r patientens nirstiende
en viktig informationskilla nir personalen ska forsoka utreda vilken
instillning patienten kan tinkas ha i frigan. Om det med ledning av
vad som gdr att ta reda pi om den enskildes instillning framstdr som
uppenbart atc patienten hade motsatt sig, fir personuppgifts-
behandlingen inte ske.

Forslaget gbr det mojlige act anvinda personuppgifter avseende
en person som har nedsact beslutsférmaga i kvalitersregister i syfte
att forbiitera kvaliteten i véirden, bide fér den enskilde patienten sjilv
och fér andra med liknande sjukdomar eller skador. Genom férslaget
tilthandahidlls diirmed lika goda f6rutsictningar ate forbatra virden,
omhindertagandet och livskvaliteten for personer med nedsatt
beslutsformiga och deras nirstiende, som det finns ot personer
som kan ge uttryck f8r sin instdllning i dessa frigor,
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Andra andringsforslag

Vi foreslér en f6ljdindring i 25 kap. 2 § offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400). Andringen innebiir att absolut sekretess enligt
bestimmelsens forsta stycke ska omfawa uppgifter som gjorts.
tillgéngliga av en annan virdgivare genom sammanhillen journalféring
ocksd om fSrutsittningarna i vére férslag till ny paragraf i 6 kap.
3 a2 § PDL inte ir uppfyllda.

lkrafttridande

Utredningen féreslir att de #ndringar . patientdatalagen och i
offentlighets- och sckretesslagen som vi fireslar ska trida i kraft
den 1 juli 2014,
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