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Remissyttrande 6ver betankandet "'Patientdata och lakemedel™ (SOU
2007:48), slutbetdnkande av Patientdatautredningen

Riksforbundet for Social och Mental Hélsa, RSMH, har beretts tillfalle att avge yttrande dver
ovan ndmnda beténkande och vill anfora féljande.

RSMH bereddes tidigare i ar tillfalle att yttra sig 6ver Patientdatautredningens
huvudbeténkande Patientdatalag, SOU 2006:82. Vart yttrande som vi avgav den 7 mars galler
fortfarande som var uppfattning i de storre, mera principiella, fragorna — och kan appliceras
aven pa de fragestéllningar rorande lakemedel, som slutbetdnkandet i huvudsak behandlar. Vi
séander med detta tidigare yttrande som bilaga till den hér skrivelsen.

Vi vill inledningsvis ange som var uppfattning att nar det galler avvagningen mellan
samhallsintressen och personlig integritet sa ar 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 ocksa vardhistorien nar det galler
ldkemedel och andra uppgifter som kan férmedlas via apotekens system.

En trend i olika forslag som lagts fram av kommittéer, andra utredningar och myndigheter de
senaste aren ar bristen pa en absolut respekt for manniskors integritet. Vart och ett av
utredningsforslag som laggs fram kanske bara naggar integriteten i kanten nagot litet — men
sammantaget ser man ett klart monster.

Sarskilt tydligt framtrader monstret nar det galler integritetskrankande atgarder mot
manniskor som lider av allvarlig och langvarig psykisk ohélsa. Vi anser det vara viktigt att
manniskor far veta vilken information som samlas om dem, kan vara med och paverka
informationen pa satt som ar lampligt i varje sarskilt fall och ocksa har den yttersta réatten att
séga nej till anvandningen av information. Vi vill att regeringen beaktar detta vid sin slutliga
sammanvagning av Patientdatautredningens forslag med andra atgarder som ar aktuella bl a
inom Socialstyrelsens omrade.

En annan trend i de forslag vi sett de senaste aren ar att lakarkaren i allt hogre grad ges en
Overvakar- och uppgiftslamnarposition i samhéllet — med uppgifter att for centrala
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myndigheters, t ex socialstyrelsen, lakemedelsverket, forsakringskassan, rikspolisstyrelsen,
sakerhetspolisen och vagverket, rakning kontrollera/granska patienter och deras halsotillstand
och funktionsnedsattningar m m. Det forefaller sannolikt att vi nu ocksa kan se framfor oss en
utokad rapportering av lakarnas sjukskrivningar och lakemedelsforskrivningar — som ett led i
att kontrollera ldkarnas satt att utfora sitt arbete. Vi &r allvarligt oroade dver denna trend, dels
darfor att den sannolikt kommer att paverka ldkarnas satt att anvanda tva av de framsta
“instrumenten” i sitt arbete och dels for att det darmed kommer att paverka patientens
fortroende for och vilja att soka lakare.

Detta &r sarskilt uppenbart inom psykiatrins omrade — dar lakarnas "myndighetsuppgifter” nar
det t ex galler tvangsvard redan nu paverkar benagenheten hos manniskor med psykisk ohélsa
att soka vard. I klartext innebar detta att manniskor med allvarlig och langvarig psykisk ohélsa
redan nu drar sig for att soka lakare p g a risken att forlora korkort, tas in for tvangsvard etc -
och att denna ovilja att ga till frivillig vard kan forstarkas av varje nytillkommande
lakaruppgift att vara "myndighetsrapportor”. Vi ar inte forvanade dver den alltmera
tilltagande svarigheten att rekrytera lakare inom psykiatrin.

Vi uttalade i vart yttrande dver huvudbetéankandet att vi ar positiva till merparten av de
konkreta forslag man lagt dar och som kan verka till stod for den personliga integriteten —
aven om vi inte stoder alla tankar. Vi forstar att det maste finnas en parallellitet mellan
lakemedelsinformationen och 6évrig information om patienter och behandlare.

Vi tillstyrker darfor i stort de forslag som laggs av utredningen nér det galler registrering av
lakemedelsinformation under férutsattning att forslagen kombineras med regler som
sakerstaller den personliga integriteten — och som vi givit en rad exempel pa i vart tidigare
yttrande.

Riksférbundet for Social och Mental Halsa
Pa uppdrag av forbundsstyrelsen

Hékan Jarmar
Kanslichef

Kopia
Socialstyrelsen
Lakemedelsverket
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Remissyttrande 6ver betankandet "'Patientdatalag' (SOU 2006:82),
slutbetdnkande av Patientdatautredningen

Riksforbundet for Social och Mental Hélsa, RSMH har beretts tillfalle att avge yttrande 6ver
ovan ndmnda betédnkande och vill anfora féljande.

Samhallsintressen — personlig integritet

Som framhalls i utredningsdirektiven innefattar fragan om registrering av kansliga
personuppgifter inom varden svara avvagningar mellan skyddet for den personliga
integriteten & ena sidan och viktiga samhéllsintressen & den andra.

RSMH har i olika sammanhang, nar fragor av detta slag varit aktuella, framfort asikten att den
personliga integriteten &r viktigare &n olika myndigheters intressen av att kunna ta del av
information om enskilda individers vardhistoria och halsotillstand. Betraffande det aktuella
betankandet anser RSMH att utredningen pa ett i huvudsak bra satt balanserat mellan olika
intressen och foreslagit ett regelsystem som RSMH i vésentliga delar kan stodja.

Sammanhallen patientjournal

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

debatten om hélso- och sjukvarden.

Utredningen tar inte steget fullt ut och foreslar en sammanhallen journal, men val majligheter
till en sammanhallen journalféring. Under vissa forutsattningar kan vardpersonal darmed fa
direktatkomst till varandras journalhandlingar och andra personuppgifter. P sa satt sparas tid,
och onddig dubblering av prover och undersokningar kan undvikas.

Det blir lattare att se vilka behandlingar eller lakemedel en patient tidigare fatt och man
minskar risken for att olamplig eller kontraindicerad behandling sétts in.

Den foreslagna lagen mojliggor darfor att frustrationen dver alla upprepade procedurer ska
kunna minska - fran bade vardpersonalens och patientens sida.
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RSMH ser det dock som mycket viktigt att tillgangen till journaluppgifter begransas till dem
som har en aktiv vardrelation till patienten. Viktigt ar ocksa att vardgivaren far en skyldighet
att dokumentera och kontrollera elektronisk atkomst - och att dokumentera i journalen
I6pande vem som varit inne i journalen och nér. Dessa loggar maste foljas upp kontinuerligt,
och patienten ska ha rétt att ta del av vilka som har tittat i hans eller hennes journal och dven i
ovrigt ha mojligt att se innehallet i sin journal.

Om patienterna ska ha fortroende for varden maste man kunna lita till att uppgifterna om ens
halsa ar skyddade och det &r en grannlaga uppgift for halso- och sjukvarden att leva upp till
detta.

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

Sekretess genom spéarrad information

Utredningen foreslar inte nagot uttryckligt — skriftligt eller muntligt — och informerat
samtycke nar det géller huruvida varddokumentation ska fa goras tekniskt sett tillgangligt for
andra vardgivare i en sammanhallen journalféring. Det skulle sannolikt krava alltfor mycket
merarbete for halso- och sjukvarden.

Dérfor infors ett annat slag av samtycke (tyst samtycke) &n det uttryckliga och informerade.
Patienten ska vid varje vardtillfalle ha en mojlighet att motsétta sig att varddokumentationen
gors tillganglig for utomstaende vardgivare. En sparr ska kunna héavas pa patientens begaran,
men da av den vardgivare som lagt in sparren.

Patienten bestdammer sjalv hur sparren ska se ut. En patient som uppsoker en psykiatrisk Klinik
vid ett sjukhus kan t.ex. bestdmma att sparren ska avse alla utanfor sjukhuset eller att sparren
avser alla utanfor den psykiatriska kliniken dér man ar patient.

Vid ett nytt besok hos annan vardgivare kan patienten bestamma om den nya vardgivaren ska
fa ta del av annan vardgivares varddokumentation som finns tillganglig i den sammanhallna
journalforingen (dvs. icke sparrade 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 saledes patienten 6ver vad andra vardgivare
far titta pa. Forutsattningarna ar naturligtvis att det finns en aktuell patientrelation och att
uppgifterna kan antas ha betydelse for patientens vard.

RSMH stddjer utredningens forslag. RSMH ser det som utomordentligt viktigt att lagen ger
individer mojlighet att sparra tillgang till vissa uppgifter och att detta val ligger helt i
patientens hander. Valet att sparra uppgifter ska kunna ske bade i det skede da de fors in och i
det skede da en annan vardgivare &r i behov av att ta del av uppgifter.
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Om patientens samtycke inte kan inhamtas (t. ex vid medvetsldshet) far sparrade uppgifter
hamtas om det handlar om ett oundgangligt behov av vard och uppgifterna kan antas ha
betydelse for varden. Sparrade uppgifter ska alltsa kunna "blaljuséppnas” vid oundgénglig
vard. ”Blaljusoppningen” kan dock endast ske inom landstinget. Vardgivare utanfor
landstinget kan aldrig "blaljusoppna”.

Utredningen gar har 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 atféljs av en
satsning pa information till patienter och lakare/vardpersonal om den nya lagstiftningen.
Séadan information bor omfatta bl.a. vilka mojligheter det finns att spérra information och
vilka konsekvenser kan detta medféra. Informationsmaterialet bor ocksa innehalla verktyg for
hur man kan fa till stdnd en dialog mellan vard och patienten infor de mojligheter och
begrénsningar som det nya systemet kommer att innebara.

Patientens tillgang till sin journal

Utredningen har haft till uppgift att ta stallning till fragan huruvida patienten ska dga eller ha
forfoganderatten 6ver sin journal och om patientjournalen ska vara knuten till patienten och
inte till vardinrattningen eller vardgivaren.

Utredningen avvisar en nyordning som skulle innebdéra att patienten &ger sin journal eller att
den inte langre ska vara knuten till den vardgivare inom vars verksamhet journalféringen sker.
Enligt utredningen ska patientjournaler dven i fortsattningen vara ett arbetsinstrument fér
halso- och sjukvardspersonalen med en god och séker vard som framsta andamal.
Patientsakerhetsskal talar ocksa enligt utredningen for att de nuvarande grundlaggande
reglerna om en skyldighet att féra en journal som en del i halso- och sjukvardspersonalens
yrkesansvar behalls.

RSMH instammer i utredningens bedomning men vill uttala vart stod for det alternativ som
nédmns av utredningen, att patienter som vill ska kunna utrustas med elektroniska
journalkopior. Tillgangligheten skulle kunna ske i form av s k smarta kort eller minneskort.

Med anknytning till ovan ndmnda alternativ anser RSMH att det ar sjalvklart 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 alltfor manga fall av bristande kvalitet i
journaler for att kunna acceptera en fortsattning pa dagens system med icke kvalitetssékrade
journaler — journaler som innehaller grova felaktigheter, varderande och krankande omdomen,
hypoteser och antaganden om patienten mm. Patientens tillgang till sin journal maste enligt
RSMH bli en tydlig laglig rattighet enligt den nya patientdatalagen.

RSMH vill ocksa framféra som sin mening i detta sammanhang &r att ett bra satt att
kvalitetssakra journaler ar att patienten ges mojlighet att pa motsvarande satt som lakaren eller
ovrig behandlande personal signera journalen med jamna mellanrum. Detta borde kunna vara
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en rutin som ar relativt latt att genomfora — sarskilt for patienter som har en lang vardrelation
till den journalférande enheten. Vi beror kvalitetssakringsproblemet nar det galler journaler
ytterligare nedan.

Sokbegrepp

Utredningen foreslar att uppgifter om att nagon varit foremal for tvangsingripanden enligt
LPT och LRV ska kvarstd som undantag fran forbudet att anvanda kénsliga personuppgifter
som sokbegrepp. Detta motiveras med att sadana uppgifter ar av sarskilt intresse vid
uppfoljning, utvardering och kvalitetssakring av psyKkiatrisk vard och rattspsykiatrisk vard.
RSMH anser att dessa motiveringar inte ar tillrackliga och efterlyser ytterligare diskussion
och dvervéganden av integritetsaspekterna betréffande detta undantag.

Vi vill peka pa att journaluppgifter om t ex en vanlig lakares, t ex allmanlakares, utfardande
av vardintyg kommer att kvarsta i en journal inom t ex en vardcentral for 6verskadlig tid,
sannolikt minst tio ar, oavsett om vardintyget vid specialistbedémning for intagning i nésta
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 i vardintygsbesluten
inte forbattras markant och kan baseras pa specialistbedémning.

Nationella och regionala kvalitetsregister

Utredningen foreslar att personuppgifter inte ska fa behandlas i ett nationellt eller regionalt
kvalitetsregister om den enskilde motsétter sig det - och att om den enskilde motsatter sig
personuppgiftsbehandling sedan den paborjats skall uppgifterna utplanas ur registret sa snart
det kan ske. Att sla vakt om integritetsaspekterna vid upprattande av kvalitetsregister ar minst
lika viktigt som vid sammanhallen journalféring. RSMH stddjer utredningens forslag men vill
ocksa allmant papeka att det med nu tillganglig datateknik ar mojligt, och ocksa tillampas hos
flera vardgivare, att avidentifiera personnumren och ersatta dem med I6pnummer ur vilka man
kan utldsa samma information som i personnumren.

Kvalitetssdkra journalerna

En viktig fraga som utredningen inte berort ar kvaliteten pa patientjournalerna. Omfattande
brister/felaktigheter i journaler som fors pa patienter med psykisk ohalsa ar inte ovanliga.
Detta galler bade inom primarvarden och den specialiserade psykiatrin. Psykiatrisk
problematik & mangfacetterad och till journalen finns ofta behov av att inhamta beskrivningar
av patientens bakgrund (barndom, uppvaxt, utbildning), sociala och ekonomiska faktorer,
arbetssituation, familj och 6vriga relationer, tidigare psykisk ohélsa, livshallning,
livsaskadning, religion osv. Dartill ar det viktigt att det i journallen alltid fors in, de ofta
grannlaga beddmningar av patientens psykiska status, som ligger till grund for olika
tvangsatgarder. Alla vidtagna tvangsatgarder maste ocksa foras in i journalerna. RSMH:s
erfarenhet dr att journalféringen innehaller sa stora brister och sa manga fel att problemet
sérskilt bor uppmérksammas. Nar Socialstyrelsen av olika skal granskar journaler brukar en
aterkommande anmarkning vara att journalerna haller 1ag kvalitet. Fragan om hur kvaliteten
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pa psyKkiatriska patientjournaler ska kunna sakras bor sarskilt utredas. En majlighet att
forbattra patientjournalernas kvalitet som tidigare namnts under rubriken “Patientens tillgang
till sin journal” &r att patienten kontinuerligt ges mojlighet att lasa igenom och signera sin
journal och dérmed bekrafta att han eller hon &r 6verens med journalskrivaren. Om patientens
version av ett handelseforlopp eller en bedémning skiljer sig fran journalforarens bor dven
patientens version kunna foras in i journalen och forst darefter signeras. Ett liknande
regelverk och forfaringssatt finns i Socialtjanstlagen och vi har svart att se nagra skal till att
inte inforas det ocksa i halso- och sjukvarden.

Forstorande av patientjournal

Nar patienter inom psykiatrin ansoker om att fa sin journal forstord och presenterar
godtagbara skal for detta (t ex felaktiga eller krankande uppgifter) forhindras ibland
forstorandet av att den som ansvarar for journalféringen med héanvisning till att uppgifterna
behdvs for patientens vard. RSMH anser att regelverket for forstérande av journaluppgifter
som innehaller felaktiga eller krankande uppgifter bor ses over.

Socialtjansten

Ytterligare en fraga som utredningen inte kommit med nagon 16sning pa ar begransningar och
mojligheter till dverforing och utbyte av information mellan hélso- och sjukvarden och
socialtjansten. Detta problem handlar & ena sidan om att hitta modeller for att samarbetande
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 satts ur spel. Denna fraga bor fa fortsatt uppmarksamhet och I6sas snarast.

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

Rynning tar upp nagra for integritetsskyddet kansliga fragestallningar som utredningen valt att
inte behandla, t ex forskningssekretessen och anvandning av dokumentation i samband med
vardutbildning. Dessa fragor behdver utredas och fortydligas.

Rynning foreslar ett fortsatt arbete med att skapa tydlighet i vilka regler som ska galla for
inskrankningar i patientens sjalvbestimmande nar den enskilde saknar formaga att ge
samtycke eller bryta en sparrad information. Det kvarstar ocksa oklarheter om vilka regler
som ska gélla for den enskildes mojligheter att i olika vardsituationer motsétta sig utbyte av
information mellan vardenheter eller enskild personal inom vardenheterna. Det innebéar en
kraftanstrangning att beratta for sin lakare, kontaktperson eller psykoterapeut om ens innersta
tankar och detta kan ytterligare forsvaras om man vet att all vardpersonal inom en vardenhet
eller klinik kommer att kunna ta del av ens allra mest privata. Det ar darfor viktigt att kunna
begransa spridningen av information &ven inom en vardenhet.
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Rynning efterlyser ocksa en samlad 6versyn av barns och ungdomars stéllning i halso- och

sjukvarden.

Riksforbundet for Social och Mental Halsa, RSMH

Jan-Olof Forsén Kjell Brostrom
Forbundsordférande Intressepolitisk handlaggare
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