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Handikappforbunden

Handikappforbunden &r en samarbetsorganisation for 37
funktionshinderforbund som tillsammans representerar ca 400 000
ménniskor. Vart mal dr ett samhadlle for alla. Vart intressepolitiska
arbete grundar sig pd ménskliga réttigheter.

Sammanfattning

e Patientens informerade samtycke madste alltid inhdmtas i
forsta skedet avseende hdlso- och sjukvardsinsatserna, i det
andra skedet avseende personuppgiftsbehandling.

e Att samtycke alltid ska vara informerat maste framga i
lagtexten (som i Hilso- och sjukvardsdatalagen 5 ka. 6 §)

o Begreppet “personer med nedsatt beslutsforméga” behover
definieras. Sarskilda forutsattningar maste uppfyllas om
personuppgifter ska goras tillgiangliga i sammanhallen
journalféring om patienten sjdlv inte kan ta stdllning.

e Socialtjdnsten ska vara skyldig att tillhandahélla enskild
direktdtkomst till sina egna uppgifter.

e En upplysningstjanst som kan bistd enskilda som ldser sin
egen journal behover tillskapas.

e Beskrivningen av dndamédlen med personuppgifts-
behandlingen maste kompletteras genom foreskrifter som
tortydligar vad andamalen innebaér i praktiken. Det géller
bade Halso- och sjukvardsdatalagen, HSDL och
Socialtjanstdatalagen, SDL.

e Badde HSDL och SDL maste kompletteras med tydliga
foreskrifter om vilka forutsittningar som géller f6r behorighet
till personuppgiftsbehandling. Effektiva system for
dokumentation av atkomsten till uppgifterna maste tillskapas
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och den enskilda ska alltid ha ratt till uppgifter om atkomsten
till de egna personuppgifterna.

e Utredningens forslag maste kompletteras med en
konsekvensanalys av hur forslagen kommer att paverka
patienters och enskildas integritetsskydd.

Overgripande synpunkter

Utredningen lagger forslag till tva nya lagar: en socialtjainstdatalag
och en hélso- och sjukvardsdatalag. Syftet &r att skapa
forutsattningar for battre informationsflode inom respektive mellan
hélso- och sjukvard och socialtjanst samtidigt som informations-
hanteringen ska utga fran individens behov. Utredningens
utgangspunkt har varit att: “ett vilbalanserat integritetsskydd &dr en
forutsdttning for hog kvalitet och sdkerhet. Den relevanta fragan
handlar ddrfor om hur integritetsskyddet ndrmare bor utformas for
att stimulera en socialtjanst och hilso- och sjukvard ddr medborgare
far insatser av sd hog kvalitet och sdkerhet som majligt.” (Sid 30)

Fullgod information om individen &r en forutsittning for att
yrkesutovare inom hilso- och sjukvérden och socialtjansten ska
kunna erbjuda de insatser som individen behover. De foreslagna nya
lagarna 6ppnar upp for storre informationsflode mellan vardgivare
inom en huvudmans ansvarsomrade, inom socialtjansten inom en
kommun liksom mellan aktorerna. Forslagen galler vard och
socialtjanst som bedrivs med offentliga medel, det vill sdga bade
offentliga och privata verksamheter.

Den positiva foljden av forslagen &r att yrkesutovare i ménga fall kan
fa battre underlag vid bedomning av vilka insatser som behovs. En
mer riskabel effekt dr dock att ett 6kat informationsflode inom och
mellan medarbetare i hélso- och sjukvarden och Socialtjansten
medfor att informationen kommer att formedlas till och ddrmed
tolkas av fler personer dn tidigare och av personer med olika
kompetenser. En allvarlig risk med detta &r att information da kan
tas ur sitt sammanhang och att helhetsbilden kan ga forlorad. Det
finns ocksa risk for att yrkesutovare kan fa del av information som
inte dr relevant i ssmmanhanget.

Fragor om individens integritetsskydd &r darfor av avgorande vikt.
De nya lagarna far inte sitta individens integritet och rétt till
sjdlvbestimmande ur spel. En dylik utveckling skulle dessutom ga
tvart emot de mojligheter som den tekniska utvecklingen erbjuder
individen att ta del av, vara insatt i och ddrmed medverka i den egna
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varden. Manga har idag mycket god kunskap om sin sjukvard och
kan p4d sd sdtt bidra aktivt visavi varden nédr diagnoser och
behandlingar diskuteras. Detta kan, bland annat, bidra till att fel kan
undvikas.

Individens ritt till information

Individen ska alltid ha ritt att vara vdlinformerad. Individen mdste
fa full information for att kunna vara del i faktorer och skeenden som
gdller den egna processen inom sdvél hélso- och sjukvard som
socialtjanst. Patientens maste darfor bland annat ha god tillgang till
sin journal. All information maste alltid vara tillganglig sa att
personer med funktionsnedsattning som behover anpassad
information kan fa det utifran sina egna behov.

Sparrade respektive ospdrrade uppgifter
Patientens ritt att sparra information inom och mellan vardgivare
inom huvudmannens ansvarsomrade
Forslaget innebdr att patienten fér rétt att sparra dtkomsten for
vardenheter eller vdrdgivare som inte deltar i patientens vard och
behandling och som darfor inte behover tillgang till dokumenta-
tionen. Dock far uppgifter om att det finns en sparr och vilken
vardgivare som spérrat, vara tillgangliga for vardenheter eller
vardgivare inom huvudmannens ansvarsomrdde. En sparr kan hivas
med patientens samtycke eller i en nodsituation dér patienten inte
kan lamna samtycke.
Handikappforbunden anser att detta forslag dr bra under
forutsdttning att patienten far fullgod och tillganglig information om:
- Vad personuppgiftsbehandlingen kan innebadra och
konsekvenserna dérav.
- Innebord och konsekvenser av att spérra.
- Ratt till informerat samtycke till eventuell
personuppgiftsbehandling.

Tillgang till likemedelsordinationer och varningsinformation
Utredningen foreslar att patientens ratt att sparra lakemedels-
ordinationer och varningsinformation kan tas bort. Utredningen
foreslér att uppgifter om ordinerade ldkemedel och uppgifter om
intolerans eller 6verkénslighet alltid ska finnas tekniskt dtkomliga sa
att uppgifterna kan nas i de situationer det behovs for patientens
vard. Tillgang till uppgifter om intolerans och 6verkanslighet &r
acceptabelt eftersom det kan ha direkt betydelse f6r patientens liv
och hélsa. Forslaget avseende ordinerade ldkemedel behdver dock
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vdgas mot risken att detta kan innebéra integritetsproblem for till
exempel personer med psykisk ohlsa.

Handikappforbunden anser att:

- infoérande av forslaget maste foregas av en ordentlig analys av
forslagets inverkan pa olika patientgrupper.

Patientens samtycke till personuppgiftsbehandling -
konsekvenser for ospdrrade uppgifter

Utredningen foreslar att kravet pa sarskilt samtycke till
personuppgiftsbehandlingen inte ska 6verforas till den nya hélso-
och sjukvdrdsdatalagen. “I stillet ska patientens 6verenskommelse
om och samtycke till sjdlva hélso- och sjukvardsinsatserna utgora
grund for tillaten atkomst till uppgifter hos andra vardgivare.” (Sid
372) Forslaget likstdller ddarmed samtycke till vardinsatser med
samtycke till personuppgiftsbehandling liksom atkomst till uppgifter
genom sammanhallen journalforing. Det innebdr att patienten inte
kommer att kunna bestaimma vilka vardgivare som ska fa del av
patienten ospdrrade uppgifterna inom ramen for sammanhallen
journalforing.

I Personuppgiftslag (1998:204) definieras begreppet samtycke till att
samtycke bland annat ska vara sarskilt och otvetydigt.
Handikappforbunden menar att det méste handla om ett informerat
samtycke. Statens medicinsk-etiska rdd beskriver pd sin hemsida
inneborden av begreppet: “For att kunna ta stillning pa ett
sjdlvstandigt sdtt i en valsituation maste patienten sdledes ha
informerats om alternativens innebord, ha forstatt informationen och
vara fri att vilja, dvs. inte vara utsatt for tvang eller i sddan
beroendestillning att det fria informerade valet blir en illusion.”
Handikappforbunden anser att:

- patientens informerade samtycke alltid maste inhdmtas, i det forsta
skedet avseende sjdlva hélso- och sjukvardsinsatserna, i det andra
avseende personuppgiftsbehandling.

Personer med nedsatt beslutsférmaga

Hilso- och sjukvardsdatalagen

Utredningen foreslar ett undantag i hélso- och sjukvardsdatalagen
som innebdr att vardgivare, under vissa forutsattningar, kan gora
personuppgifter tillgangliga i system f6r sammanhdllen
journalféring &ven om patienten inte kan ta emot information och ta
stallning till tgarden. Handikappforbunden vill hér referera till vart
remissvar pa “Rétt information - Kvalitet och patientsdkerhet for
vuxna med nedsatt beslutsformaga, SOU 2013:45 dar
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Handikappforbunden sammanfattningsvis konstaterade att
utredningens forslag var bra under forutséttning att:

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

- En second opinion infors infor beslut om att en person inte
sjdlv anses kunna bedoma 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.

Socialtjinstdatalagen

Ett motsvarande forslag angaende personer med nedsatt
beslutsformdga finns ocksa i forslaget till socialtjinstdatalag. Syftet ar
att det under vissa forutsdttningar ska ga att £ del av
personuppgifter om en enskild som inte endast tillfdlligt saknar
formaga att lamna samtycke.

Handikappforbunden anser att:

- det behovs en tydlig definition av vad som avses med ”personer
med nedsatt beslutsformdaga”. I 6vrigt mdste samma forutsdttningar
gdlla som anges ovan (utifran remissvar ”Rétt information - Kvalitet
och patientsdkerhet for vuxna med nedsatt beslutsforméga, SOU
2013:45)

Den enskilde individens tillgang till uppgifter om sig

sjdlv och mojligheterna att forfoga dver dessa
Socialtjinstdatalagen

Pa ett overgripande plan vidlkomnar Handikappforbunden forslaget
att ”...den som bedriver verksamhet inom socialtjansten far medge
enskild direktdtkomst till personuppgifter om henne eller honom.
Den enskilde far dven medges direktatkomst till dokumentation om
atkomst.” (Sid 883) Handikappforbunden reserverar sig dock mot att
den som bedriver verksamhet inom socialtjansten inte ska vara
skyldig att tillhandahalla enskild direktdtkomst utan endast ge en
mojlighet till detta. Denna majlighet riskerar att tolkas och anvandas
olika och kan ddrmed bidra till att det uppstar ojamlikheter 6ver
landet.

Handikappforbunden anser att:

- socialtjansten ska vara skyldig att tillhandahdlla enskild
direktatkomst till sina egna uppgifter.
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Halso- och sjukvardsdatalagen

Forslaget att ta bort bestammelserna i 25 kap. 6 § OSL och i 6 kap.
12 § andra stycket PSL om sekretess och tystnadsplikt gentemot
patienten sjdlv dr positivt. Det maste vara upp till varje patient att
sjdlv bestdmma vilken information man vill ta del av.

”Enligt den enskildes anvisning, far en vdrdgivare medge en annan
tysisk person dn den enskilde direktatkomst till sddana uppgifter och
sddan dokumentation som avses i forsta stycket.” (HSDL 5 kap. 6 §)
Handikappforbunden anser att:

- uttrycket "Enligt den enskildes anvisning” bor bytas mot “Efter den
enskildes informerade samtycke”.

Tillgdng till den egna journalen

En patient har rétt att fa tillgang till sin egen journal. En viktig
forutsdttning dr dd att spraket i journalen &r ldsbart sa att patienten
kan forsta innehallet. Darfor behovs en stodfunktion, en
upplysningstjanst som kan kontaktas dygnet runt och som kan ge
stod och forklaringar till den som sjélv ldser sin journal.
Upplysningstjansten skulle forslagsvis kunna kopplas till 1177. All
information maste alltid vara tillgdnglig sa att personer med
funktionsnedsattning som behover anpassad information kan f& det
utifran sina egna behov.

Handikappforbunden anser att:

- en upplysningstjdnst som kan bista enskilda som ladser sin egen
journal behover tillskapas.

Hantering av personuppgifter - inre sekretess

Av bada lagforslagen framgar (Hélso- och sjukvardsdatalagen,
HSDL, 4 kap. 1 §, Socialtjanstdatalagen, SDL, 3 kap. 1 §) att “den som
arbetar hos en vardgivare” respektive “arbetar hos den som bedriver
verksamhet inom socialtjanst” far ta del av dokumenterade uppgifter
om en patient/enskild endast om hon/han behover uppgifterna for
sitt arbete som det beskrivs i respektive kapitel om dndamadl (HSDL
2 kap. 5 och 6 §§, SDL 2 kap. 5 och 6 §§).

I bada lagforslagen kopplas mojligheten att ta del av dokumenterade
uppgifter till den paragraf som 6vergripande beskriver ” Andamal
med personuppgiftsbehandlingen”. Handikappférbunden menar att
beskrivningarna av dndamalen maste fortydligas for att minimera
risken att personal som inte behover det, far del av information om
patient/enskild.
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Handikappforbunden anser att:

- beskrivningarna av d&ndamadlen med personuppgiftsbehandlingen i
respektive lagforslag mdste kompletteras genom foreskrifter som
fortydligar vad respektive andamal innebar i praktiken.

Direktatkomst mellan olika utforare i socialtjdnsten
Utredningen foresldr att det under vissa forutsattningar ska vara
tilldtet med direktdtkomst mellan olika utforare av socialtjanst
oavsett om de dr kommunala eller privata. Direktatkomsten ska
endast omfatta det informationsutbyte som behovs i samband med
genomforande av beslut om bistand, stodinsatser, vard eller
behandling. (t ex nér insatser ges av tva eller flera utférare). Den
enskildes samtycke ska krdvas for informationsutbytet. Samtycket
ska ske genom sa kallat informerat samtycke.
Handikappforbunden vill ater framhalla att forslaget kommer att
medfora att fler medarbetare inom Socialtjansten kan fa tillgdng till
personuppgifter. Detta stéller stora krav pa effektiv behorighets-
tilldelning och atkomstkontroll.

Behorighetsstyrning och dtkomstkontroll

En f6ljd av ett forandrat informationsfléde inom och mellan saval
hélso- och sjukvard som socialtjanst dr att betydligt fler personer,
med olika kompetenser, kommer att fa tillgdng till information om
enskilda. Det innebdr ocksa att uppgifter kommer att kunna ldsas och
tolkas ur andra aspekter dn det ursprungligen avsedda
sammanhanget. Det &r dédrfor utomordentligt viktigt att
behorigheten avgrénsas till sa f4 personer som mojligt, och att kraven
for att fa behorighet dr tydligt formulerade.

Handikappforbunden anser att:

- Badalagforslagen maste kompletteras med tydliga, icke
tolkningsbara, foreskrifter om vilka som kan fa behorighet och
under vilka forutsattningar.

- Det maste finnas effektiva system for l16pande dokumentation
av dtkomsten till uppgifterna.

- Den enskilda ska alltid ha rétt att fa tillgdng till uppgifter om
atkomsten.

Sammanfattningsvis

Handikappforbunden ser fordelarna med ett 6kat informationsflode
inom respektive mellan hélso- och sjukvard och socialtjanst vilket
kan bidra till fylligare beslutsunderlag. A andra sidan riskerar
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integritetsskyddet att forsvagas. Att patienters och enskildas
inflytande, medbestimmande och integritet sdkerstills dr absoluta
forutsattningar for god och jamlik hélso- och sjukvard och
socialtjanst.

Handikappforbunden anser att:

- utredningen mdste kompletteras med en tydlig konsekvensanalys
av hur forslagen kommer att paverka patienters och enskildas
integritetsskydd.

Med vinlig hélsning

Handikappforbunden

N Yo

Ingrid Burman

Ordforande
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