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Ritt information

- Kvalitet och patientsidkerhet f6r vuxna med
nedsatt beslutsférmaga, SOU 2013:45

Handikappforbunden

Handikappforbunden dr ett partipolitiskt och religiost obundet
samarbetsorgan for rikstdckande handikappférbund. Vér vision &r
ett samhélle for alla, ddr alla manniskor ar delaktiga pa lika villkor.
Ett samhalle ddar ménniskor mots med respekt oavsett
funktionsformadga. Ett samhdlle som tillvaratar manniskors olikheter
och rittigheter, och dérfor ar ett rikt samhadlle.
Handikappforbunden representerar 38 medlemsforbund med
sammanlagt cirka 400 000 enskilda medlemmar.

Sammanfattning av Handikappfoérbundens synpunkter
Utredningens forslag dr bra under forutsattning att:

- Varje patient far fullgott och kompetens stod for sjdlv kunna
ta stéllning till frdgor kring personuppgiftsbehandling.

- En second opinion inf6rs infor beslut om att en person inte
sjdlv anses kunna bedéma och ta stéllning till information om
personuppgiftsbehandling.

- Registrering av bristande beslutsformaga maste ga att dndra.

- Socialstyrelsen maste ta fram tydliga foreskrifter infor att
lagandringarna trader i kraft.

Handikappférbunden, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Telefon 08 546 404 00 vx, Texttelefon 08 546 40450. Org nr 802006-2108
www.handikappforbunden.se
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Utredningens forslag och motivering

Utredningens forslag innebdr att personuppgifter om vuxna
personer med nedsatt beslutsférmdga kan foras in i sammanhallen
journalforing och bli tillgdnglig for vardpersonal ndr informationen
behtvs som underlag for vard och behandling. Utredningen foreslar
vidare att “Vardgivare far en mojlighet att behandla personuppgifter
i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister &ven om den enskilde
inte endast tillfalligt saknar formdga att ta stillning till den
information som ldmnas om registreringen.”

Patientdatalagen forskriver idag att patientens samtycke dr en
forutsattning for att personuppgifter ska kunna inforas i register och
for att de ska kunna anvédndas av andra vardgivare. Motsvarande
géller dven for nationella kvalitetsregister, dar

personuppgifter bara far anvandas om patienten har fatt information
om personuppgiftsbehandlingen och inte motsatt sig den.
Utredningen foreslar darfor andringar i patientdatalagen (2008:355)
och i offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

Utredningens motivering &r att de som saknar formdga att ta emot
och forsta information och darfor inte heller kan ta stallning till
frdgor som géller hur uppgifterna kan hanteras, riskerar att fa simre
vard da vardpersonal inte kan f& del av uppgifter som kan vara
nodviandiga for att ge ratt behandling.

Handikappforbundens synpunkter pa forslagen
Handikappforbunden instimmer i utredningens motivering och ser
positivt pa mojligheterna att eliminera risken av samre vard for
patienter som inte endast tillfalligt saknar formaga att forstd och
bedoma fragor kring information och personuppgiftshantering. For
att forslagen i praktiken ska kunna genomforas med beaktande av
varje individs personliga integritet mdste dock foljande
forutsattningar uppfyllas:

Fullgott och kompetent stod till varje patient

Varje patient méste ges forutsattningar att sa langt mojligt sjalv ta
stallning i frdgor kring personuppgiftsbehandlingen. Ett absolut krav
dr darfor att all information mdste vara fullt tillgénglig, oberoende av
patientens funktionsnedsattning. Vardpersonalen mdste ha sddan
kunskap att de kan forsta vilket stod respektive patient kan behova (t
ex ndr det géller patienter med kognitiv eller
spraklig/kommunikativ funktionsnedsittning) och dartill kunskap
om och férmdga att anvdnda de hjdlpmedel som kan behovas for att
bistd patienten.
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Tillrdackligt med tid kan vara en avgorande faktor. Det dr viktigt att
vardpersonal dr beredda att avsatta extra tid for de patienter som
behover sdrskilda resurser som kommunikationsstod for att kunna
tillgodogora sig information och svara pa fragor. Brist pa tid &r ett
vanligt hinder for delaktighet.

Second opinion

For att minska risken av forhastade slutsatser och felaktiga beslut
anser Handikappforbunden att infor att vardpersonalen ska faststilla
att en patient inte sjdlv kan bedéma fragorna kring
personuppgiftsbehandlingen sa racker det inte med att en person
fattar beslutet. Ytterligare en person behover konsulteras och ge en
second opinion.

Registrering av bristande beslutsformaga

Utredningen foreslar att hélso- och sjukvardspersonalen ska
dokumentera “att man bedomt att patienten saknade forméga att
lamna samtycke samt att man bedomt att uppgifterna behovdes for
den vard som var nodviandig med hansyn till patientens
hélsotillstand.”

Det dr viktigt att denna dokumentation utformas péd sa sétt att
uppgifterna kan korrigeras om patienten i ett senare skede uttrycker
en annan asikt och motsétter sig att personuppgifterna blir
tillgdngliga i sammanhallen journalforing och inkluderas i
kvalitetsregister.

Tydliga foreskrifter behovs

Infor att de foreslagna lagandringarna ska trada i kraft maste
Socialstyrelsen ta fram tydliga foreskrifter for hur hélso- och
sjukvardspersonal ska hantera berdrda patienter och journalféringen
sd att inte enskilda individers integritet riskerar att krénkas.

Med viénlig hélsning

Handikappforbunden

N\

Ingrid Burman

Ordforande
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