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Remissyttrande éver betinkandet '""Patientdata och likemedel" (SOU
2007:48), slutbetiinkande av Patientdatautredningen

Riksforbundet f6r Social och Mental Hilsa, RSMH, har beretts tillfille att avge yttrande dver
ovan ndmnda betdnkande och vill anféra f6ljande.

RSMH bereddes tidigare i ar tillfdlle att yttra sig 6ver Patientdatautredningens
huvudbetidnkande Patientdatalag, SOU 2006:82. Vart yttrande som vi avgav den 7 mars géller
fortfarande som var uppfattning 1 de storre, mera principiella, fragorna — och kan appliceras



dven pa de frigestillningar rorande ldkemedel, som slutbetidnkandet 1 huvudsak behandlar. Vi
sdander med detta tidigare yttrande som bilaga till den hér skrivelsen.

Vi vill inledningsvis ange som var uppfattning att nar det géiller avvigningen mellan
samhdllsintressen och personlig integritet sa dr den personliga integriteten normalt viktigare
an olika myndigheters intressen av att kunna ta del av information om enskilda individers
vardhistoria och hélsotillstand. Detta géller naturligtvis ocksd vardhistorien nér det géller
lakemedel och andra uppgifter som kan formedlas via apotekens system.

En trend 1 olika forslag som lagts fram av kommittéer, andra utredningar och myndigheter de
senaste dren &r bristen pd en absolut respekt for ménniskors integritet. Vart och ett av
utredningsforslag som ldggs fram kanske bara naggar integriteten i kanten nagot litet — men
sammantaget ser man ett klart monster.

Sarskilt tydligt framtrader monstret nér det géller integritetskrdnkande atgédrder mot
méinniskor som lider av allvarlig och langvarig psykisk ohilsa. Vi anser det vara viktigt att
méanniskor fir veta vilken information som samlas om dem, kan vara med och paverka
informationen pa sétt som &r ldmpligt i varje sdrskilt fall och ocksa har den yttersta ritten att
sdga nej till anviandningen av information. Vi vill att regeringen beaktar detta vid sin slutliga
sammanvégning av Patientdatautredningens forslag med andra atgirder som é&r aktuella bl a
inom Socialstyrelsens omréade.

En annan trend 1 de forslag vi sett de senaste aren &r att lakarkaren i allt hogre grad ges en
overvakar- och uppgiftslimnarposition i samhillet — med uppgifter att fér centrala
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myndigheters, t ex socialstyrelsen, ldkemedelsverket, forsdkringskassan, rikspolisstyrelsen,
sdkerhetspolisen och vigverket, rakning kontrollera/granska patienter och deras hélsotillstand
och funktionsnedséttningar m m. Det forefaller sannolikt att vi nu ocksa kan se framfor oss en
utokad rapportering av ldkarnas sjukskrivningar och ldkemedelsforskrivningar — som ett led 1
att kontrollera ldkarnas sétt att utfora sitt arbete. Vi dr allvarligt oroade ver denna trend, dels
darfor att den sannolikt kommer att paverka ldkarnas sitt att anvianda tva av de fraimsta
“instrumenten” i sitt arbete och dels for att det dirmed kommer att paverka patientens
fortroende for och vilja att soka ldkare.

Detta &r sdrskilt uppenbart inom psykiatrins omrade — dar ldkarnas “myndighetsuppgifter” niar
det t ex géller tvangsvérd redan nu paverkar bendgenheten hos ménniskor med psykisk ohélsa
att soka vard. I klartext innebar detta att manniskor med allvarlig och ldngvarig psykisk ohélsa
redan nu drar sig for att soka lékare p g a risken att forlora korkort, tas in for tvangsvard etc -
och att denna ovilja att g till frivillig vard kan forstirkas av varje nytillkommande
lakaruppgift att vara “myndighetsrapportor”. Vi ér inte férvanade over den alltmera
tilltagande svarigheten att rekrytera ldkare inom psykiatrin.

Vi uttalade 1 vart yttrande 6ver huvudbetdnkandet att vi &r positiva till merparten av de
konkreta forslag man lagt dar och som kan verka till stod for den personliga integriteten —
dven om vi inte stoder alla tankar. Vi forstér att det maste finnas en parallellitet mellan
lakemedelsinformationen och 6vrig information om patienter och behandlare.

Vi tillstyrker darfor i stort de forslag som ldaggs av utredningen nir det géller registrering av
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sdkerstéller den personliga integriteten — och som vi givit en rad exempel pa 1 vart tidigare
yttrande.

Riksforbundet f6r Social och Mental Hilsa
Pé uppdrag av forbundsstyrelsen

Hakan Jarmar
Kanslichef

Kopia
Socialstyrelsen
Liakemedelsverket
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Remissyttrande 6ver betinkandet '"Patientdatalag" (SOU 2006:82),
slutbetiinkande av Patientdatautredningen

Riksforbundet f6r Social och Mental Hilsa, RSMH har beretts tillfille att avge yttrande 6ver
ovan ndmnda betdnkande och vill anféra f6ljande.

Sambhiillsintressen — personlig integritet

Som framhélls i utredningsdirektiven innefattar frdgan om registrering av kénsliga

personuppgifter inom varden svara avvigningar mellan skyddet f6r den personliga
integriteten & ena sidan och viktiga samhillsintressen & den andra.



RSMH har i olika sammanhang, nér fragor av detta slag varit aktuella, framfort asikten att den
personliga integriteten dr viktigare &n olika myndigheters intressen av att kunna ta del av
information om enskilda individers vardhistoria och hélsotillstand. Betrdffande det aktuella
betdnkandet anser RSMH att utredningen pa ett i huvudsak bra sitt balanserat mellan olika
intressen och foreslagit ett regelsystem som RSMH 1 visentliga delar kan stddja.

Sammanhaéllen patientjournal

En av utredningens huvuduppgifter har varit att analysera forutséttningarna for och nyttan av
en for samtliga vardgivare sammanhallen patientjournal. Denna fraga "en patient — en journal"
har under de senaste dren blivit en vision som fatt en allt bredare uppslutning i den allménna
debatten om hilso- och sjukvarden.

Utredningen tar inte steget fullt ut och foreslér en sammanhéllen journal, men vl mgjligheter
till en sammanhallen journalféring. Under vissa forutsittningar kan vardpersonal ddrmed fa
direktatkomst till varandras journalhandlingar och andra personuppgifter. Pa sa sitt sparas tid,
och onddig dubblering av prover och undersékningar kan undvikas.

Det blir léttare att se vilka behandlingar eller ldkemedel en patient tidigare fatt och man
minskar risken for att olamplig eller kontraindicerad behandling sitts in.

Den foreslagna lagen mojliggor dérfor att frustrationen 6ver alla upprepade procedurer ska
kunna minska - fran bade vardpersonalens och patientens sida.

POSTADRESS TELEFON TELEFAX POSTGIRO ORG.NR E-POST
Instrumentvégen 10
126 53 Hégersten 08-772 33 60 08-772 33 61 4062 92-3 802005-6985 rsmh@rsmh.se



RSAH

Riksforbundet fér Social
och Mental Halsa

RSMH ser det dock som mycket viktigt att tillgangen till journaluppgifter begrinsas till dem
som har en aktiv vardrelation till patienten. Viktigt dr ocksa att vardgivaren far en skyldighet
att dokumentera och kontrollera elektronisk dtkomst - och att dokumentera i journalen
l6pande vem som varit inne i journalen och nér. Dessa loggar maste foljas upp kontinuerligt,
och patienten ska ha ritt att ta del av vilka som har tittat 1 hans eller hennes journal och dven i
ovrigt ha mojligt att se innehéllet 1 sin journal.

Om patienterna ska ha fortroende for vdrden maste man kunna lita till att uppgifterna om ens
hilsa dr skyddade och det 4r en grannlaga uppgift for hélso- och sjukvarden att leva upp till
detta.

Utredningen redovisar en rad fordelar med ett sammanhéllet journalsystem, men kommer till
slutsatsen att det idag saknas grundldggande forutséttningar for att inom 6verskadlig tid infora
en for samtliga virdgivare sammanhallen journal. Man foreslar darfor inte nagon lagstiftning
om ett sammanhaéllet system men dédremot ett frivilligt alternativ dar vardgivare i
gemensamma databaser ska kunna ge och fa direktitkomst till varandras journaluppgifter.
Utredningen bedomer att utvecklingen gagnas av att detta arbete sker frivilligt och utan statlig
styrning 1 form av tvingande lagstiftning.

Sekretess genom spiirrad information

Utredningen foreslar inte nagot uttryckligt — skriftligt eller muntligt — och informerat
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andra vardgivare 1 en sammanhallen journalforing. Det skulle sannolikt kréva alltfér mycket
merarbete for hdlso- och sjukvarden.

Darfor infors ett annat slag av samtycke (tyst samtycke) dn det uttryckliga och informerade.
Patienten ska vid varje vardtillfille ha en mojlighet att motsitta sig att varddokumentationen
gors tillgdnglig for utomstaende vardgivare. En spéarr ska kunna hivas pd patientens begéiran,
men da av den vardgivare som lagt in spérren.

Patienten bestimmer sjédlv hur sparren ska se ut. En patient som uppsoker en psykiatrisk klinik
vid ett sjukhus kan t.ex. bestimma att sparren ska avse alla utanfor sjukhuset eller att spérren
avser alla utanfor den psykiatriska kliniken diar man &r patient.

Vid ett nytt besok hos annan vardgivare kan patienten bestimma om den nya vardgivaren ska
f4 ta del av annan vardgivares varddokumentation som finns tillgdnglig i den sammanhallna
journalféringen (dvs. icke spéarrade uppgifter). Har blir det fraga om ett aktivt samtycke fran
patienten. Patienten kommer normalt att tillfragas i anslutning till att patienten har en
inledande kontakt med en ny vardgivare. Har styr sdledes patienten 6ver vad andra vardgivare
fér titta pa. Forutsdttningarna ar naturligtvis att det finns en aktuell patientrelation och att
uppgifterna kan antas ha betydelse for patientens vard.

RSMH stodjer utredningens forslag. RSMH ser det som utomordentligt viktigt att lagen ger
individer mojlighet att spérra tillgang till vissa uppgifter och att detta val ligger helt i
patientens hiander. Valet att spérra uppgifter ska kunna ske bade 1 det skede dé de fors in och 1
det skede da en annan vardgivare &r i behov av att ta del av uppgifter.
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Om patientens samtycke inte kan inhédmtas (t. ex vid medvetsloshet) far sparrade uppgifter
hédmtas om det handlar om ett oundgéngligt behov av vard och uppgifterna kan antas ha
betydelse for varden. Spérrade uppgifter ska alltsé kunna ”blaljuséppnas” vid oundgénglig
vérd. ”Blaljusdppningen” kan dock endast ske inom landstinget. Vardgivare utanfor
landstinget kan aldrig blaljuséppna”.

Utredningen gar hér balansgangen mellan att tillgodose vardens krav att kunna bryta
sekretessen och gora “allt” for en patient och att tillgodose patienternas krav pa integritet.

Det leder oss fram till ett mycket viktigt krav pa att den nya lagstiftningen atfoljs av en
satsning pa information till patienter och ldkare/vardpersonal om den nya lagstiftningen.
Sadan information bor omfatta bl.a. vilka mojligheter det finns att spérra information och
vilka konsekvenser kan detta medfora. Informationsmaterialet bor ocksa innehélla verktyg for
hur man kan fa till stdnd en dialog mellan vard och patienten infoér de mojligheter och
begriansningar som det nya systemet kommer att innebéra.

Patientens tillgang till sin journal
Utredningen har haft till uppgift att ta stillning till fragan huruvida patienten ska dga eller ha

forfoganderitten dver sin journal och om patientjournalen ska vara knuten till patienten och
inte till vardinrattningen eller vardgivaren.



Utredningen avvisar en nyordning som skulle innebéra att patienten dger sin journal eller att
den inte lédngre ska vara knuten till den vdrdgivare inom vars verksamhet journalféringen sker.
Enligt utredningen ska patientjournaler dven 1 fortsdttningen vara ett arbetsinstrument for
hélso- och sjukvérdspersonalen med en god och sédker vard som frimsta andamal.
Patientsdkerhetsskal talar ocksa enligt utredningen for att de nuvarande grundldggande
reglerna om en skyldighet att fora en journal som en del 1 hélso- och sjukvardspersonalens
yrkesansvar behélls.

RSMH instdmmer i utredningens bedomning men vill uttala vart stéd for det alternativ som
ndmns av utredningen, att patienter som vill ska kunna utrustas med elektroniska
journalkopior. Tillgdngligheten skulle kunna ske 1 form av s k smarta kort eller minneskort.

Med anknytning till ovan ndmnda alternativ anser RSMH att det &r sjdlvklart att en patient ska
ha tillgang till alla uppgifter i sin journal. Det ska vara full 6ppenhet och gélla journalens hela
innehall. Vi kan inte acceptera att vissa uppgifter i en journal ska vara hemliga eller pa annat
satt undanhallas patienten. RSMH har upplevt alltfér ménga fall av bristande kvalitet i
journaler for att kunna acceptera en fortsittning pa dagens system med icke kvalitetssdkrade
journaler — journaler som innehaller grova felaktigheter, virderande och krinkande omdoémen,
hypoteser och antaganden om patienten mm. Patientens tillgang till sin journal méste enligt
RSMH bli en tydlig laglig réttighet enligt den nya patientdatalagen.

RSMH vill ocksa framfora som sin mening i detta sammanhang é&r att ett bra sétt att
kvalitetssdkra journaler dr att patienten ges mojlighet att pa motsvarande sétt som ldkaren eller
ovrig behandlande personal signera journalen med jamna mellanrum. Detta borde kunna vara
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en rutin som &r relativt latt att genomfora — sdrskilt for patienter som har en ldng vardrelation
till den journalférande enheten. Vi beror kvalitetssdkringsproblemet nér det géiller journaler
ytterligare nedan.

Sokbegrepp

Utredningen foreslar att uppgifter om att ndgon varit foremal for tvangsingripanden enligt
LPT och LRYV ska kvarstd som undantag frin forbudet att anvinda kénsliga personuppgifter
som sokbegrepp. Detta motiveras med att sdidana uppgifter &r av sdrskilt intresse vid
uppf6ljning, utvirdering och kvalitetssdkring av psykiatrisk vard och réttspsykiatrisk vard.
RSMH anser att dessa motiveringar inte ar tillrdckliga och efterlyser ytterligare diskussion
och 6vervdganden av integritetsaspekterna betrdffande detta undantag.

Vi vill peka pa att journaluppgifter om t ex en vanlig lakares, t ex allménlikares, utfardande
av vardintyg kommer att kvarsté i en journal inom t ex en vardcentral for 6verskadlig tid,
sannolikt minst tio ar, oavsett om vardintyget vid specialistbedomning for intagning i nista
steg haller eller ej. Vi bedomer att intagningsbeslut efter vardintyg inte fattas i omkring vart
sjatte fall. Ett system som detta kan inte accepteras sa lange kvaliteten 1 virdintygsbesluten
inte forbattras markant och kan baseras pa specialistbedomning.

Nationella och regionala kvalitetsregister



Utredningen foreslér att personuppgifter inte ska fa behandlas i ett nationellt eller regionalt
kvalitetsregister om den enskilde motsitter sig det - och att om den enskilde motsétter sig
personuppgiftsbehandling sedan den péborjats skall uppgifterna utplanas ur registret sé snart
det kan ske. Att sl& vakt om integritetsaspekterna vid upprittande av kvalitetsregister 4r minst
lika viktigt som vid sammanhéllen journalféring. RSMH stodjer utredningens forslag men vill
ocksa allmint papeka att det med nu tillgdnglig datateknik dr mojligt, och ocksa tillimpas hos
flera vardgivare, att avidentifiera personnumren och ersitta dem med 16pnummer ur vilka man
kan utldsa samma information som i personnumren.

Kvalitetssikra journalerna

En viktig frdga som utredningen inte berort dr kvaliteten pa patientjournalerna. Omfattande
brister/felaktigheter i journaler som fors pa patienter med psykisk ohilsa dr inte ovanliga.
Detta géller bade inom primérvarden och den specialiserade psykiatrin. Psykiatrisk
problematik dr méngfacetterad och till journalen finns ofta behov av att inhdmta beskrivningar
av patientens bakgrund (barndom, uppvéxt, utbildning), sociala och ekonomiska faktorer,
arbetssituation, familj och 6vriga relationer, tidigare psykisk ohélsa, livshallning,
livsaskddning, religion osv. Dartill dr det viktigt att det i journallen alltid fors in, de ofta
grannlaga bedomningar av patientens psykiska status, som ligger till grund for olika
tvangsatgirder. Alla vidtagna tvangsatgdrder maste ocksa foras in 1 journalerna. RSMH:s
erfarenhet dr att journalféringen innehéller sa stora brister och s manga fel att problemet
sdrskilt bor uppmiarksammas. Nar Socialstyrelsen av olika skil granskar journaler brukar en
aterkommande anmérkning vara att journalerna héller 14g kvalitet. Frdgan om hur kvaliteten

POSTADRESS TELEFON TELEFAX POSTGIRO ORG.NR E-POST
Instrumentvégen 10
126 53 Hégersten 08-772 33 60 08-772 33 61 4062 92-3 802005-6985 rsmh@rsmh.se



RSAH

Riksforbundet fér Social
och Mental Halsa

pa psykiatriska patientjournaler ska kunna sikras bor sdrskilt utredas. En mojlighet att
forbattra patientjournalernas kvalitet som tidigare ndmnts under rubriken “’Patientens tillgdng
till sin journal” dr att patienten kontinuerligt ges mojlighet att ldsa igenom och signera sin
journal och ddrmed bekréfta att han eller hon &r dverens med journalskrivaren. Om patientens
version av ett handelseforlopp eller en bedomning skiljer sig fran journalforarens bor dven
patientens version kunna foras in 1 journalen och forst dérefter signeras. Ett liknande
regelverk och forfaringssitt finns 1 Socialtjanstlagen och vi har svart att se nagra skal till att
inte inforas det ocksa i hilso- och sjukvarden.

Forstorande av patientjournal

Nir patienter inom psykiatrin anséker om att f& sin journal forstord och presenterar
godtagbara skil for detta (t ex felaktiga eller krdnkande uppgifter) forhindras ibland
forstorandet av att den som ansvarar for journalféringen med hianvisning till att uppgifterna
behovs for patientens vard. RSMH anser att regelverket for forstorande av journaluppgifter
som innehéller felaktiga eller krdnkande uppgifter bor ses over.

Socialtjinsten

Ytterligare en frdga som utredningen inte kommit med ndgon 16sning pa &r begransningar och
mojligheter till 6verforing och utbyte av information mellan hélso- och sjukvarden och
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vardgivare som samtidigt gor insatser for personer t ex med psykisk sjukdom/
funktionshinder/missbruk ska kunna informera varandra och ha en dialog utan att den
enskildes integritet sitts ur spel. Denna fraga bor fa fortsatt uppmérksamhet och 16sas snarast.

Stod till séarskilt yttrande av Elisabeth Rynning
RSMH vill uttala sitt stod for Elisabeth Rynnings sérskilda yttrande i sin helhet.

Rynning tar upp négra for integritetsskyddet kinsliga fragestéllningar som utredningen valt att
inte behandla, t ex forskningssekretessen och anvindning av dokumentation 1 samband med
vérdutbildning. Dessa fragor behover utredas och fortydligas.

Rynning foreslar ett fortsatt arbete med att skapa tydlighet i vilka regler som ska gélla for
inskrankningar i patientens sjdlvbestdimmande nér den enskilde saknar forméga att ge
samtycke eller bryta en spérrad information. Det kvarstar ocksa oklarheter om vilka regler
som ska gilla for den enskildes mojligheter att i olika vardsituationer motsétta sig utbyte av
information mellan vardenheter eller enskild personal inom vérdenheterna. Det innebédr en
kraftanstrangning att berétta for sin likare, kontaktperson eller psykoterapeut om ens innersta
tankar och detta kan ytterligare férsvaras om man vet att all vardpersonal inom en virdenhet
eller klinik kommer att kunna ta del av ens allra mest privata. Det dr déarfor viktigt att kunna
begrénsa spridningen av information dven inom en vardenhet.
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Rynning efterlyser ockséd en samlad 6versyn av barns och ungdomars stéllning i hélso- och

sjukvarden.

Riksforbundet fér Social och Mental Hilsa, RSMH

Jan-Olof Forsén Kjell Brostrom
Forbundsordforande Intressepolitisk handlédggare
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