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Sammanfattning

En sérskild utredare ska utreda och lémna fordag till en mer
sammanhallen och dndamalsenlig informationshantering inom
och mellan hédso- och sjukvéarden och socialtjansten. Utredaren
skabl.a

- efter en avvégning mellan verksamheternas behov av in-
formation och skyddet for den enskildes personliga integri-
tet, kartldgga vilken typ av information som beddms vara
nédvandig att behandla genom t.ex. utlamnande genom
direktatkomst.

- identifiera nddvandiga forutsittningar for en andamalsenlig
och mer sammanhdllen informationshantering inom och
mellan hdlso- och sukvéarden och socialtjansten samt vilka
hinder (juridiska, tekniska etc.) for en sadan informations-
hantering som finns i dag och i forekommande fall i vilka
lagar dessa hinder finns.

- med utgangspunkt fran kartlaggningen och de identifierade
forutséttningarna och hindren foresla sadana lagstiftnings-
atgarder som medger att behorig personal och beslutsfattare
inom hadlso- och sukvarden och sociatjansten far ha till-
gang till nodvandiga uppgifter for den aktuella behand-
lingen inom eller dver bade organisatoriska och nationella
granser.
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Uppdraget ska redovisasi ett delbeténkande senast den 31 mars
2012 och resterande delar av uppdraget i ett slutbetdnkande
senast den 1 december 2013.

Utgangspunkter for uppdraget

Tillgang till personuppgifter ar en forutsattning for att enskilda
ska fa sikra insatser av hog kvalitet

Méanniskor i Sverige lever allt langre samtidigt som behovet av
vard, omsorg och service 6kar for manga grupper. Halso- och
sjukvarden och socialtjansten & tva mycket informationsinten-
siva sektorer. FOr att mota de utmaningar som halso- och sjuk-
varden och sociadtjansten star infor kravs dels samlade och
koordinerade insatser, dels en utvecklad och mer kontinuerlig
uppfdljning av de insatser som ges. Stora strukturféréndringar
har skett inom h&so- och sukvarden och sociadtjansten de
senaste aren. Reformer om bl.a. fritt vardval och omreglering av
apoteksmarknaden har lett till manga nya vardmottagningar,
vardcentraler och apotek dar verksamheten i alt storre ut-
strackning utfors av privata aktérer. Aven inom socialtjansten
har andelen enskilda utférare okat, bl.a. som en f6ljd av lagen
om valfrihet.

Sverige har kommit langt nar det galler anvandning av it-
system som stdd i den dagliga verksamheten och fér utveckling
samt nér det géller sékerhet och behorighet. Staten och huvud-
mannen har gjort stora investeringar for att skapa goda grund-
forutsattningar for en mer &ndamalsenlig informationshantering.
Satsningar har gjorts och gors pa exempelvis it-infrastruktur,
sékerhetslosningar och for att inféra en nationell in-
formationsstruktur och ett nationellt facksprak. Vidare haller
man nu pa att infora bl.a. nationell patientéversikt, samman-
hallna journasystem och elektroniska beslutsstod inom hela
vard- och omsorgssektorn. Den tekniska utvecklingen har varit
omfattande och tekniken skapar manga nya méjligheter.

Den halso- och sjukvard som landstingen och kommunerna
ger samt de insatser inom sociatjansten som kommunerna ger
kréver fortlopande samarbete i individuella vard- och omsorgs-
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situationer. Tillgang till och behandling av personuppgifter
inom och mellan myndigheter, landsting och kommuner samt
privata verksamheter behdver begransas till att gdlla vissa
situationer. Det kan bl.a. med hénsyn till den enskildes integri-
tet inte bli fraga om att informationen ska floda fullstandigt fritt.
De fordelar som ett utlamnande av eller tillgang till uppgifter
far for den enskilde eller for persona eller besutsfattare vid
myndigheter, landsting och kommuner samt privata verk-
samheter maste alltid vagas mot de nackdelar som kan upp-
komma.

Aven efter en elektronisk éverforing av uppgifter ska det
finnas ett tillfredsstéllande sekretesskydd fér informationen och
ett motsvarande skydd foér den personliga integriteten nér den
mottagande instansen behandlar uppgifterna.

Lagstiftning till skydd fér den personliga integriteten

Frdgan om myndigheters behandling av personuppgifter pa
automatiserad védg innefattar avvagningar mellan skyddet for
den personliga integriteten & ena sidan och viktiga samhélls-
intressen & den andra. | regeringsformen (1974:152), (forkortad
RF), anges bl.a. att det allménna ska varna om den enskildes
privatliv och familjeliv (1 kap. 2 § fjarde stycket RF). Var och
en & gentemot det allmanna skyddad mot betydande intrang i
den personliga integriteten, om det sker utan samtycke och
innebdr overvakning eller kartlaggning av den enskildes per-
sonliga forhdllanden (2 kap. 6 § RF). Denna fri- och réttighet
kan under vissa forutséttningar begréansas genom lag (2 kap.
20-21 88 RF).

Den europeiska konventionen om skydd for de manskliga
réttigheterna och grundléggande friheterna, férkortad EKMR,
som har inkorporerats i svensk rétt innehdller bestammelser till
skydd for den enskildes rétt till respekt for privat- och familje-
livet (art. 8.1 EKMR). Vidare foljer av Europeiska unionens
stadga om de grundlaggande réttigheterna, forkortad EU-stad-
gan, att var och en har rétt till respekt for sitt privatliv och
familjeliv, sin bostad och sina kommunikationer (artikel 7 EU-
stadgan) och att var och en har rétt till skydd av de personupp-
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gifter som rér honom eller henne och att dessa uppgifter ska
behandlas lagenligt for bestdmda dndamal och pa grundval av
den berorda personens samtycke eller nagon annan legitim och
lagenlig grund samt att var och en har rétt att fa tillgang till in-
samlade uppgifter som rér honom eller henne och att fa réttelse
av dem (artikel 8 EU-stadgan).

EU-stadgan & en del av unionsrétten som aven innehdller
bestammelser om behandlingen av personuppgifter i Europa-
parlamentets och rédets direktiv 95/46/EG om skydd for en-
skilda personer med avseende pa behandling av personuppgifter
och om det fria flodet av sddana uppgifter. Direktivets regler
har i svensk rétt genomforts bl.a. genom personuppgiftslagen
(1998:204). Personuppgiftslagen, forkortad PUL, & generellt
tilldamplig vid behandling av personuppgifter. Lagen & dock
subsidiar i forhdllande till avvikande bestammelser i annan lag
eller forordning (2 8 PUL). Sadana avvikande bestammelser
maste dock vara forenliga med direktivet pa dess tillampnings-
omrade.

Behandlingen av personuppgifter inom hdlso- och guk-
varden och socidtjansten regleras ocksd av sarskilda sk.
registerlagar, patientdatalagen (2008:355) och lagen (2001:454)
om behandling av personuppgifter inom socialtjansten. Social-
tjanstlagen (2001:453) innehdller séarskilda regler om bl.a. be-
handling och gallring inom socialtjansten.

Offentlighetsprincipen innebér att myndigheternas verksam-
het ska bedrivas under insyn av allménheten. | 2 kap. RF fast-
sl&s var och ens grundldggande fri- och réttigheter, bl.a. ytt-
randefrihet och informationsfrihet (2 kap. 1 8 RF). Né&r det
gdler rétten att ta del av alméanna handlingar, den sk. hand-
lingsoffentligheten, hanvisar RF till tryckfrihetsfrordningen,
forkortad TF. Av TF foljer att var och en har rétt att ta del av
almanna handlingar om inte denna réttighet begransats genom
bestammelser i en sarskild lag eller i lag vartill den sérskilda
lagen hanvisar (2 kap. 1 och 2 8§, jfr. 14 kap. 5 § TF). Rétten
att fa ta del av allménna handlingar far begrénsas med hansyn
till bl.a. skyddet for enskilds personliga eller ekonomiska for-
hallanden (2 kap. 2 § forsta stycket 6 TF). Offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400), forkortad OSL, innehdller begréans-
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ningar av rétten att ta del av allméanna handlingar. Begrans-
ningar kan aven finnasi andralagar som OSL hanvisar till.

Sekretess innebér ett forbud att réja en uppgift, vare sig det
sker muntligen, genom utléamnande av en allmén handling eller
pa ndgot annat sitt (3 kap. 1 § OSL). Sekretess innebéar sdledes
en inskrénkning av bade rétten att ta del av allménna handlingar
och yttrandefriheten. Sekretess gédller inom hadso- och sjuk-
varden for uppgift om en enskilds hélsotillstand eller andra per-
sonliga forhdlanden, om det inte star klart att uppgiften kan
rgjas utan att den enskilde eller ndgon nérstéende till denne
lider men (25 kap 1 8 OSL). Det finns dock bestdmmelser som
bryter sekretessen. Exempelvis hindrar inte sekretessen att upp-
gifter 1amnas mellan olika hdlso- och sjukvardsmyndigheter
inom en kommun €eller landsting och mellan allmanna och en-
skilda vardgivare enligt vad som foreskrivs om sammanhdllen
journalféring i patientdatalagen (25 kap. 11 § 3 OSL). Om den
enskilde p.g.a. av sitt halsotillstand eller av andra skd inte kan
samtycka till att en uppgift |dmnas ut, hindrar sekretessen inte
heller att en uppgift om honom eller henne som behodvs for att
han eller hon ska fa nédvandig véard, omsorg, behandling eller
annat stod lamnas frén en myndighet inom héso- och sjuk-
varden till en annan myndighet inom halso- och sjukvarden
eller inom sociatjansten eller till en enskild vardgivare eller en
enskild verksamhet pa sociatjanstens omrade (25 kap. 13 §
OsL).

| fréga om socialtjansten finns de relevanta bestammelserna
om sekretess i 26 kap. OSL. Betréffande uppgifter som fore-
kommer i sddan verksamhet saknas dock sekretessbrytande
bestammel ser motsvarande de som angettsi det foregéende.

Nér det géller skyddet fér uppgifter som forekommer inom
hélso- och sjukvard som bedrivs av enskilda naringsidkare far
den som tillhor eller har tillhdrt sddan verksamhet inte obe-
horigen réja vad han eller hon i denna verksamhet har fétt veta
om en enskilds hélsotillstand eller andra personliga forhallan-
den (6 kap. 12 § patientsakerhetslagen 2010:659). Motsvarande
tystnadsplikt géller i enskilt bedriven verksamhet enligt social-
tjénstlagen (2001:453) for uppgift om enskildas personliga for-
hallanden (15 kap 1 8).
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Problembeskrivning

Lagstiftningen behover medge 6kad tillgang till nodvandiga
personuppgifter pa individniva med bibehallet skydd for den
enskildes integritet

En enskild som ror sig inom och mellan halso- och sjukvarden
och socialtjansten moter alt fler vardgivare, utférare inom
socidtjansten etc., bade nationellt och internationellt. Med nu-
varande laggtiftning innebér fler akttrer fler grénser mellan
aktorer, vilket kan skapa juridiska och andra hinder for tillgang
till personuppgifter. Vidare kan nuvarande lagstiftning, som
Riksrevisionen uppmérksammat (RiR 2011:19), inom hélso-
och sjukvarden leda till att forutsattningarna for en andamals-
enlig informationshantering varierar mellan landsting med fa
respektive manga privata vardgivare.

Den enskilde ska inte riskera att fa mindre sakra insatser av
lagre kvalitet inom halso- och sjukvéarden och socialtjansten for
att en eller flera personakategorier som utfér insatsernainte har
atkomst till rétt information vid rétt tillfalle. Rétt information i
rétt tid for rétt anvandare & en nyckel till personalens mojlig-
heter att gora ett bra arbete for den enskilde. Bra samverkande
verksamheter kan ge fordelar som exempelvis tvarprofessio-
nella team sammansatta utifran individens behov, tétt samarbete
med Ovriga stodfunktioner, persona dygnet runt m.m. Detta
kraver ett regelverk med individen och individens behov i cent-
rum.

Behorig personal inom hédlso- och sukvarden och socia-
tjansten behodver ha tillgang till personuppgifter om den en-
skilde och information om de insatser (férskrivning av léke-
medel, behandlingar etc.) som den enskilde fatt tidigare. Utan
sadan tillgang till uppgifter okar risken for bl.a. felaktiga be-
slutsunderlag, felbehandlingar eller alvarliga interaktioner
mellan |&kemedel och andra insatser. Konkret innebdr det
exempelvis att forskrivare behdver ha en sa samlad bild som
mojligt av en individs |akemedelsordinationer, fran sava for-
skrivning pa recept som pa rekvisition fran éppen och suten
vard. Sjukskoterskor i kommunal halso- och sjukvard behdver
veta vilka ordinationer den patient som varit pa sukhuset har
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fétt. Farmacevtisk persona i hdlso- och gukvarden eller pa
apotek behover ha tillgang till informationen som finns i 1&ke-
medelsforteckningen. Utdver negativa konsekvenser for den
enskilde kan brister i mgjligheter att samverka och samarbeta
genom att utbyta uppgifter utgora ett hot mot varden och stédet
pa en overgripande niva

Vidare finns det behov av att kunna utbyta personuppgifter
mellan lander bade nar det galler vardinsatser och |akemedel.
Svenska medborgare kan t.ex. behdva soka vard nar de &
utomlands eller ha mdjlighet att hamta ut recept som forskrivits
i Sverige. Samtidigt &r forstas den nationella lagstiftningen spe-
cifik for Sverige. Det finns darfor skél att utreda vilka réttdiga
och andra hinder som finns for vérdgivare i Sverige att pa
elektronisk vag lamna ut uppgifter om patienter till vardgivare i
andra lander. Utredaren bor beakta det pagdende projektet
Smart Open Services for European Patients (epSOS), som &r ett
pilotprojekt for gransdverskridande vardtjanster. Syftet ar att
mojliggora elektronisk Overféring av recept och patientdver-
sikter mellan lander i Europa. For ndrvarande deltar 23 euro-
peiskalander i projektet.

| nfor mationshantering pa dvergripande niva

Myndigheter pa central, regional och lokal niva gor i dag om-
fattande satsningar pa exempelvis informationshantering, in-
samling av data, Oppna jamférelser och statistik for att kunna
utveckla verksamheter, informera eller jamfora. Foljaktligen
samlar manga idag in stora méangder av olika sorters informa-
tion for manga andamal.

Det behdver goras en analys av vilken information som
myndigheter, landsting, kommuner eller privata verksamheter
inom halso- och sjukvarden samt enskilda verksamheter inom
socialtjansten behover for de relevanta andamalen.

Ett sddant informationsutbyte som beskrivs ovan kan bara
fungera om alla inblandade akttrer har sékerhets- och behérig-
hetsldsningar som ser till att behérig personal och beslutsfattare
enbart har tillgang till for dem relevanta uppgifter. Det & ocksa
angel 8get att skyddet for den enskildes integritet blir starkare ju
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fler som har tillgang till uppgifter om den enskilde, t.ex. genom
att uppgifter kodas eller avidentifieras. En viktig férutséttning
for ett fullgott integritetsskydd &r tydlighet i fraga om person-
uppgiftsansvaret, som bl.a. innebar ett skadestandsansvar
gentemot individen. N&r det gédller exempelvis informations-,
sparr- och samtyckesfragor i forhadlande till individer maste
personuppgiftsansvaret darfor vara tydligt. Personuppgiftsan-
svaret maste ocksa vara tydligt med avseende pa it-sakerhet
inklusive organisatoriska och tekniska &tgarder, sava pa
nationell nivasom i enskilda verksamheter.

Behov av 6kade befogenheter for Datai nspektionen

Datainspektionen saknar for nérvarande majlighet att t.ex. vid
vite forelagga en vardgivare att ge information till patienten.
Det finns darfor skal att utreda om Datainspektionen behover
ytterligare befogenheter for att kunna férhindra att behandling
av personuppgifter inleds eller fortsétter i strid med gallande
forfattningsreglering.

Lagstiftningen behdver medge forbéttrad tillgang till
personuppgifter for fler andamal

Personal och bedutsfattare inom hdso- och sjukvard och
socidtjanst bor fa anvanda uppgifter i olika stodsystem for att
|6pande kvalitetssdkra och forbéttra insatserna som vander sig
direkt till enskilda. Aven tillsynsmyndigheter och nationella
myndigheter som arbetar med exempelvis 6ppna jamforel ser
maste fa ha tillgang till uppgifter. Syftet ar att forbattra kvalitet
och sékerhet i insatserna for den enskilda individen.

Relevant lagstiftning maste reglera andama med person-
uppgiftshantering som framjar en effektiv och standigt p&
gaende forbattringsprocess inom halso- och sjukvarden respek-
tive socialtjansten med hansyn tagen till den enskildes integri-
tet. Regleringen av andaméalen med personuppgiftsbehandling i
de lagar som styr hélso- och sjukvarden och verksamheter inom
socialtjansten bér mot denna bakgrund vara dverensstammande.

De personuppgifter som har ar aktuella finns pa flera stéllen
hos privata aktorer, landsting och kommuner men ocksa statliga
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aktbrer som t.ex. Réattsmedicinalverket, Kriminalvarden och
Forsvarsmakten som bedriver hélso- och sjukvard. Uppgifterna
lagras och tillgangliggors pa flera stéllen, bl.a. i patientjournal,
dokumentation enligt sociatjénstlagen och lagen (1993:387)
om stod och service till vissa funktionshindrade, i |&kemedels-
forteckning, receptregister, halsodataregister, nationella kvali-
tetsregister etc. och anvands av manga personalkategorier. Det
priméra & dock inte var personuppgifterna finns utan i vilken
vard- och omsorgssituation kring en enskild som uppgifterna
behovs.

Ett flertal lagar och andraregler styr hur dessa uppgifter kan
och far samlas in, behandlas och dverféras, exempelvis patient-
datalagen, lagen (2005:258) om lakemedelsforteckning, lagen
(1996:1156) om receptregister, apoteksdatalagen (2009:367),
socidtjanstlagen, lagen om personuppgiftsbehandling inom
sociatjansten, personuppgiftdagen och offentlighets- och sek-
retesslagen.

Om det ska vara mgjligt att fa en sa samlad och aktuell bild
av en enskilds |&kemedelsordinationer som majligt, behdver
aven bestammelser i relevant lagstiftning om lagring och gall-
ring av uppgifter i journaler och register harmoniseras sa att inte
kraven pa gallring skiljer sig & for uppgifter som bor hanteras
samlat. Vidare bor uppgifter i ldkemedelsregistret hos
Sociastyrelsen kunna anvandas for uppfoljning och kvalitets-
sakring. Det forutséitter att andamdlen for behandling av per-
sonuppgifter i 1akemedel sregistret anpassas till de andama som
géller for Ovriga hélsodataregister enligt lagen (1998:543) om
hélsodataregister

Hur kan tillgang till personuppgifter vid verksamhetsévergang
sikerstallas?

Vid byte av driftsform eller byte av utférare t.ex. efter upp-
handling eller vid konkurs eller om en privat vardgivare €ller
enskild verksamhet inom socialtjansten av annat skl avvecklar
verksamheten, finns det anledning att sékerstélla att personupp-
gifter hanteras pa ett sdkert sétt. Vidare bor sdkerstéllas att in-
formationen, om mojligt, pa nagot sétt fors vidare till ny vard-
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givare eller utférare. Den omstandigheten att en privat vard-
givare eler enskild verksamhet inom socialtjansten éverlamnar
sina handlingar till ett landsting eller en kommuns sociandmnd
inneb&r att handlingarna blir inkomna till myndigheten och
darmed alméanna i tryckfrihetsférordningens mening. Hand-
lingarna omfattasi och med detta av de olika bestdmmelser som
géller for hanteringen av allménna handlingar, t.ex. offentlig-
hetsprincipen, sekretess och arkivering.

En vardgivare ska fortsétta att ansvara for sina patientjour-
naler &ven efter att verksamheten har upphdrt. Stora verksam-
heter beddms som regel ha kapacitet och resurser att fortsétta att
forvara och arkivera patientjournalerna i enlighet med géllande
lagstiftning. | undantagsfall kan ansbkan om omhandertagande
av patientjournaler goras hos Socialstyrelsen enligt. 9 kap.
patientdatalagen (jfr 7 kap. 5 8§ socialtjanstlagen). Det fore-
kommer nar mindre enskilda vardforetag laggs ner eller nar
verksamheter gar i konkurs, men inte i samband med verk-
samhetsovergangar eller nya upphandlingar.

Det finns anledning att utreda hur personuppgifter hanteras
vid verksamhetsdvergang m.m. Detta bor daven omfatta hur en
ny verksamhetsansvarig far tillgang till de uppgifter som be-
hovs for att bl.a. sikerstdlla en god vard och omsorg. Det bor
vidare utredas om det ska kravas samtycke fran varje enskild
patient eller klient inom socialtjdnsten eller om detta ska till-
godoses genom bestdmmel ser som bryter tystnadsplikten.

Vidare behdver frdgan om bevarande och gallring utredas,
t.ex. om landstingen maste behdla handlingar som Gverlamnats
ochi safall pavilket sitt gallring ska ske.

Det finns tillampningsproblem med nuvarande lagstiftning

Datainspektionen har i granskningar, bl.a. av Nationell patient-
oversikt (NPO) och av nationella kvalitetsregister riktat kritik
mot hur nuvarande lagstiftning tilléampas. Med nationella kva-
litetsregister avses en automatiserad och strukturerad samling
av personuppgifter som inrdttats sarskilt for andamalet att
systematiskt och fortlépande utveckla och sikra vardens kvali-
tet. Datainspektionens kritik har nér det géller kvalitetsregister
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avsett brister som ofullstéandig information till patienterna, ofill-
racklig sakerhet ndr anvandarna tar del av uppgifterna viainter-
net, felaktig anvandning av uppgifterna, utebliven gallring av
uppgifter och otydlig ansvarsfordelning inom organisationer.
Nar det galler NPO har kritiken bl.a. avsett att uppgifter till-
gangliggjorts for andra vardgivare innan patienter informerats,
att rutiner for inhamtning av samtycke fran beslutsof6rmogna
inte varit tillréckliga samt att det i vissa fall saknats méjligheter
att begransa anvandarnas behorigheter till vad som behtvs med
hansyn till varje anvéndares behov. Datainspektionen har ocksa
konstaterat att vardgivarei stor utstréckning lamnar ut uppgifter
till kvalitetsregister utan att veta vem som tar emot patienternas
uppgifter och ansvarar for den fortsatta hanteringen, vilket
strider mot bestdmmelser om sekretess och grundldggande krav
i personuppgiftslagen. Aven Socialstyrelsen har i tillsyns-
rapporter uppmérksammat bristande rutiner for informations-
overforing, mellan exempelvis sukhus och primarvard.

Patientdatalagen ger vardgivare mojlighet att pa ett sakert
sétt lamna ut relevant patientinformation i olika situationer. Det
kan exempelvis avse utldamnande till andra vardgivare inom
ramen for sammanhdllen journalforing. Vardgivare har ocksa
mojlighet att 1amna ut patientuppgifter pa it-medium till mot-
tagare och verksamheter som inte & specificerade pa forhand,
men det bor kartlaggas i vilken utstréackning vardgivare har
system eller teknik for detta. Vidare maste den teknik och de
system som utvecklas, och som bl.a. anges som krav nér privata
vardgivare eller enskilda utforare ingér avtal med landsting eller
kommuner, uppfylla de krav som anges i lagstiftningen.

Inom socidtjansten hanteras en mangd mycket integritets-
kanslig information for olika syften. Det &r rimligt att det finns
ett samspel och en balans mellan frégor om vilka uppgifter man
behtver for att ge god vard och omsorg. Detta &r sarskilt viktigt
i de situationer dar halso- och sjukvardens och socialtjanstens
verksamheter behdver eller 6nskar samverka m.m. i exempelvis
tvarprofessionella team.

Datainspektionen har i sitt yttrande Over Socialtjanstdata-
utredningens betdnkande Socidtjansten — Integritet -
effektivitet (SOU 2009:32) vadkomnat att personuppgifts-
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behandlingen inom sociadtjansten ges en noggrannare
forfattningsreglering &@n idag. Den nuvarande regleringen bestar
av lagen och fdérordningen om behandling av personuppgifter
inom socialtjansten.

Det finns behov av att se dver och analysera vari tillamp-
ningsproblemen ligger och hur dessa skulle kunna lésas. Inom
ramen for en sddan dversyn kan det finnas behov av att fortyd-
liga eller forandra relevant lagstiftning. Det kan ocksa behova
utredas vilka behov som finns av exempelvis information, ut-
bildning eller kompetenshdjande insatser av olika slag om vad
den bertrda lagstiftningen innebar samt Gvervaga andra &t-
garder é@n lagandringar.

Sarskilt om sekretess och personuppgiftsbehandling nér det
galler beslutsoférmbgna personer

Behandling av personuppgifter enligt patientdatalagen forut-
sétter som huvudregel dels att patienten inte motsatt sig ett till-
gangliggorande av uppgifter till andra vardgivare, dels att pa-
tienten samtycker vid varje tillfélle en personuppgiftsbehand-
ling sker (6 kap. 2 och 3 8§ patientdatalagen). Undantag fran
kravet pa samtycke finns dock i vissa situationer om det ar fara
for patientens liv eller det annars finns allvarlig risk for dennes
halsa (6 kap. 4 § patientdatalagen). Vidare far inte personupp-
gifter behandlas i ett nationellt eller ett regionalt kvalitets-
register om den enskilde motsétter sig detta (7 kap. 2 § patient-
datalagen).

Dessa forutséttningar fér behandling av personuppgifter kan
i vissa fall skapa problem i vardsituationer och i utvecklingen
och sakringen av vardens kvalitet nér den som ska lamna sam-
tycke eller motsétta sig behandling av olika skal saknar formaga
att fatta ett bedut. Detta kan gélla exempelvis ddre personer
med demenssjukdom, strokepatienter eller personer med allvar-
lig psykisk ohdlsa. En stor del av dessa individer ror sig i dag
inom och mellan hdlso- och sukvéard och sociatjanst. | dessa
fal finns en risk for att varden i avsaknad av samtycke far en
samre kvalitet eftersom vardgivare inte far tillgang till den in-
formation som de behdver.
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Som framgétt i det foregaende finns det bestdmmelser som i
avsaknad av patientens samtycke bryter sekretessen inom hélso-
och sjukvarden (25 kap. 11 och 13 88 OSL). Motsvarande be-
stémmelser saknas for socialtjanstens del.

Mot bakgrund av hur de nu aktuella patientgrupperna ror sig
inom och mellan olika sektorer inom varden och omsorgen kan
avsaknaden av sekretessbrytande bestammelser i dessa avseen-
den medfdra en forsamrad kvalitet i varden och omsorgen. Det
kan darfor finnas skédl att i det kapitel i OSL som reglerar sek-
retess till skydd for enskild inom socialtjénsten (26 kap. OSL)
inféra motsvarande sekretessbrytande bestdmmelser for social-
tjanstens dd som finns for uppgifter inom hadlso- och suk-
varden. Utredningen behdver analysera om det finns behov av
sadana bestammelser och i sa fall hur sddana ska utformas.

Sekretessbrytande bestammelser & dock inte tillréckligt for
att skapa ett effektivt informationsflde enligt patientdatalagen
for dessa personkategorier. Det finns ndmligen inga sérregler
for bedutsof6rmdgna personer i patientdatalagen vilket gor att
kravet pa informerat och uttryckligt samtycke formellt galler
aven for denna grupp (jfr Datainspektionens samradsyttrande
den 16 september 2011, dnr 708-2011 och beslut den 29 juni
2010, dnr 1392-2009.). Det bor darfér utredas om det ar lamp-
ligt att betraffande personer i dessa situationer inféra undantag
fran kravet pa samtycke i patientdatalagen sa att uppgifter om
sadana personer kan behandlas i sammanhallen journalforing
m.m. trots att personerna i fraga inte har formaga att motsétta
sig eller samtyckatill behandling.

Hur kan den enskildestillgang till sina personuppgifter
forbattras och fortydligas?

Utvecklingen har de senaste aren varit sadan att den enskilde pa
flera st fatt en starkare stéllning i forhallande till halso- och
sjukvarden. Den enskilde har i manga fall behov av att kunna
registrera uppgifter for att exempelvis komplettera uppgifter
eller forbereda ett |akarbesok. Den enskilde bor ocksd som
huvudregel kunna ha tillgang till sina egna uppgifter. Undantag
finns bl.a. i 25 kap. 6 8 OSL. | dag kan enskilda delvis ha till-
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gang till vissa uppgifter exempelvis via Mina vardkontakter pa
1177.se. Slutligen behdver den enskilde rent faktiskt kunna
anvanda sig av de mgjligheter som nuvarande reglering ger for
att sparra uppgifter i journalen. Det kan vara svart i dag, sarskilt
om manga vardgivare & inblandade.

Det & i nuvarande lagstiftning svart att identifiera grénsen
mellan patientens egen personuppgiftsbehandling och vard-
givarens personuppgiftsbehandling enligt dennes personupp-
giftsansvar. For att patienten ska kunna vara en medproducent
av information inom halso- och sjukvarden och rapportera in
information som kan liggatill grund for s.k. patientrapporterade
utfallsmatt maste denna gréans tydliggoras i lagstiftningen.
Patientrapporterade utfallsmétt i exempelvis nationella kvali-
tetsregister syftar till att generera kunskap om utfallet av
vardens insatser.

Enligt patientdatalagen kan en enskild spérra uppgifter inom
en vardgivares verksamhet, men det saknas i dag enligt patient-
datalagen majligheter for den enskilde att 6verblicka en vard-
process som stracker sig dver granser mellan vardgivare.

Majligheter for vardgivare att anstka om journalférstoring

Enligt nuvarande lagstiftning far anstkan om forstorande av
patientjournal goras till Socialstyrelsen, antingen av den en-
skilde sév eller av nagon annan som omnamnsi journalen. | de
fall vardpersona for in felaktigheter i journalen av misstag
finns tva alternativa sétt att korrigera misstaget. Antingen gors
en réttelse enligt patientdatalagen eller sa kontaktar vardgivaren
patienten och ber denne ansbka om forstorande av journal-
anteckningen. Det forsta alternativet, en réttelse, innebér att den
felaktiga uppgiften anda finns kvar i journalen. For det andra
aternativet kan det i vissa fall finnas omstandigheter som gor
att det inte & lampligt att vardgivaren kontaktar patienten.

HOSP-registret — fragor om tillganglighet

Sociastyrelsen ansvarar for ett datoriserat register 6ver legiti-
merad halso- och sjukvardspersona (det sk. HOSP-registret).
Behandlingen av uppgifterna i registret regleras genom forord-
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ningen (2006:196) om register 6ver halso- och sukvardsper-
sonal som innehdller bestammelser om registrets andamadl, vilka
uppgifter registret far innehalla, utlamnande, information m.m.

Socialstyrelsen har inkommit till Social departementet med
en hemstdllan om att andringar bor gorasi férordningen, i syfte
att kunna tillhandahdlla vissa uppgifter ur registret pa Internet
genom elektronisk direktdtkomst. Inera AB och Centrum for
eHalsa i samverkan (CeHis) har inkommit med en hemstéllan
om forordningsandringar i syfte att kunna anvanda HSA
Nationell katalogtjdnst som kélla for behdrighetsstyrning via
elektronisk direktatkomst.

Det &r viktigt av patientsékerhetsskal att information om be-
horighetsinskrankningar for hélso- och sukvardspersona & |&tt
tillgangliga for dem som har behov av det, bl.a. arbetsgivare.
Ett vafungerande informationsutbyte ocksa mellan de nordiska
landerna &r av stor betydelse for att uppratthdlla en hog patient-
sakerhet pa den gemensamma arbetsmarknaden for legitimerad
halso- och sjukvardspersonal. Samtidigt maste halso- och sjuk-
vardspersonal ens personligaintegritet respekteras.

Utredningsfr agor

Utredaren ska i utredningsarbetet gora avvagningar mellan
verksamheternas behov av information och skyddet for den
personligaintegriteten.

Kartlagga och identifiera forutsattningar

Utredaren ska

- med utgangspunkt fran Datai nspektionens granskningar och
Sociastyrelsens tillsynsrapporter kartlagga vilka behov
halso- och sjukvarden och socialtjansten har av att ta del av
uppgifter fran respektive verksamhet och vilka uppgifter
som da behover dokumenteras for att mojliggora samverkan
mellan socialtjansten och halso- och sukvarden. Vidare ska
en avvégning mellan behoven och den enskildes intresse av
integritet goras for att faststélla vilka uppgifter som bedéms
vara nddvandiga att behandla genom t.ex. utldmnande
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genom direktdtkomst. Vad géller avvégningen mellan be-
hovet av information och den enskildes intressen bor &ven
sarskild hénsyn tas till exempelvis att personer som andrat,
eller ansfkt om att andra, sin konstillhérighet och hur de
kan komma att paverkas. Kartlaggningen bor nar det galler
sociatjansten sarskilt fokusera pa grupperna aldre personer,
personer med missbruk eller beroenden samt personer med
psykisk sjukdom och funktionsnedséttning.

identifiera nédvandiga forutsattningar for en andamalsenlig
och mer sammanhdllen informationshantering inom och
mellan hdlso- och sjukvéarden och socialtjansten samt vilka
hinder (juridiska, tekniska etc.) som finnsi dag for en sidan
informationshantering och i forekommande fall i vilkalagar
dessa hinder finns.

Tillgang till personuppgifter
Utredaren ska

om den ovan némnda kartldggningen ger vid handen att det
finns behov av lagéndringar for att behorig personal och be-
slutsfattare inom halso- och sjukvarden och socialtjansten
ska f& ha tillgang till nédvandiga uppgifter for den aktuella
behandlingen eller det aktuella stddet inom eller dver orga-
nisatoriska granser |amna sddana forslag. | denna och den
efterfoljande utredningsfragan bor fokus ligga pa grupperna
aldre personer, personer med missbruk eller beroenden samt
personer med psykisk sjukdom och funktionsnedsattning.
om den ovan ndmnda kartldggningen visar att det finns be-
hov, foresla lagstiftning eller andra atgérder som medger att
behorig personal far anvanda personuppgifterna for att
|6pande folja upp, kvalitetssdkra och utveckla verksam-
heterna.

utreda hur personuppgiftsansvaret bor regleras i framtiden
samt vid behov |amna forslag pa sadan reglering.

utreda om Datainspektionen behdver ytterligare befogen-
heter for att forhindra att behandling av personuppgifter
inleds eller fortsédtter i strid med géllande forfattningsregle-
ring.
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analysera och redovisa vilka réttsliga och andra hinder som
finns for vardgivare i Sverige att med en patients samtycke
pa elektronisk vag lamna ut uppgifter om patienten till
vardgivare i andra lander. Om géllande rétt hindrar sadant
uppgiftddmnande ska utredaren l&mna forfattningsforslag
som gor uppgiftslamnandet mojligt. Utredaren ska beakta
det arbete som sker i projektet Smart Open Services for
European Patients (epSOS).

undersdka om det finns skal att i 26 kap. OSL infora sekre-
tesshrytande bestdmmelser som i relevanta delar motsvarar
dem som redan géller inom halso- och sjukvérden.

utreda om det &r lampligt att betraffande personer som sak-
nar formaga att motsétta sig eller samtycka till nodvandig
behandling av personuppgifter infora regler i patientdata-
lagen som gor att de trots denna oférmaga kan ingd i sam-
manhallen journalféring m.m.

analysera om det vid verksamhetsovergang fran enskild
verksamhet till annan enskild verksamhet eller till offentlig
verksamhet ska krévas samtycke fran varje enskild individ
for dverlamnande av personuppgifter till den nya vardgiva-
ren/utforaren eller om detta ska tillgodoses genom bestém-
melser som bryter tystnadsplikten samt vid behov foresa
forfattningsandringar. | denna fraga ingér att 1amna forslag
som majliggor for en ny verksamhetsansvarig att fatillgang
till de uppgifter som behovs for att bl.a. skerstélla en god
vard och omsorg.

foresld hur bestammelser om gallring av personuppgifter i
relevant lagstiftning kan harmoniseras.

analysera vilka nationella kontrollmekanismer som maste
finnas for att nodvandiga sdkerhets- och behodrighetslos-
ningar ska anvandas.

foreda hur andamalen for behandling av personuppgifter i
|akemedel sregistret kan anpassas till de andamal som géller
for Ovriga hélsodataregister enligt lagen (1998:543) om
hél sodataregister.
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Den enskildes tillgang till sina personuppgifter

Utredaren ska

- analysera och lamnafordlag som juridiskt tydliggor gransen
mellan patientens egen personuppgiftsbehandling och vard-
givarens personuppgiftsbehandling enligt dennes person-
uppgiftsansvar for sadana kansliga uppgifter som den en-
skilde sjalv rapporterar in till hdlso- och sjukvarden eller
sociatjansten.

- Overvéga behovet av lagreglering av personuppgiftsansvar
for sakerhetsatgarder vid it-kommunikation med enskilda
individer.

- foresa nationella kriterier for vad som kan betecknas som
patientrapporterade utfallsmatt.

- foreda forandringar i lagstiftningen och andra nédvandiga
atgarder som Okar patientsikerheten och starker den en-
skildes faktiska mojligheter att utbva sin rétt att sparra hela
eller delar av sin journal. | denna del bor utredaren sarskilt
beakta den analys av fragan som Patientmaktsutredningen
(dir. 2011:25) har i uppdrag att utfora.

Majlighet for vardgivare att ansdka om jour nalforstoring

Utredaren ska

- Overvaga om det bor inforas en majlighet for vardgivare att
ansoka om journaforstéring och, om det bedéms som
lampligt, lamna forslag till en sadan reglering.

HOSP-registret

Utredaren ska

- analysera forutsdttningarna for att vissa personuppgifter
som ror halso- och sjukvardspersonal ska kunna goras till-
gangliga pa internet eller genom elektronisk direktatkomst.
Utredaren ska forhalla sig till vad Socialstyrelsen, Inera AB
och CeHis framfort i sina hemstéliningar. Utredaren ska
sarskilt beddma vilka aktorer som har behov av informa-
tionen och hur deras informationsbehov kan tillgodoses
samt, efter en avvagning mellan behoven och integritets-
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aspekterna, foresla vilka personuppgifter som ska fa be-
handlas for att tillgodose behoven.

- Overvédga andra alternativ @n de ovan angivna som kan till-
godose behoven, bedéma och redovisa alla alternativs for-
och nackdelar samt foresld forfattningsandringar for det
aternativ som beddéms lampligast.

Ovrigt

Utredaren & oftrhindrad att ta upp fragor som inte namns i
dessa direktiv, men som utredaren anser behtver analyseras
eller regleras for att utredaren ska kunna fullgora sitt uppdrag pa
ett tillfredsstéllande sétt.

Konsekvensbeskrivningar

Utredarens forslag kan komma att f konsekvenser for lands-
ting, kommuner, privata vardgivare och enskilda utférare inom
sociatjansten som maste anpassa sina verksamheter och system
efter reviderad eller ny lagstiftning. Utredaren maste sdledes
gora en ingaende konsekvensanalys av sina fordag utifran att
forslagen genomfors respektive inte genomfors. | konsekvens-
beskrivningen ska dven inga att granska forslagens konsekven-
ser for den personliga integriteten. Vidare ska utredaren ut-
arbeta en plan for hur tilldmpningen av lagstiftningen inom
halso- och sukvarden och sociatjansten kan underl éttas.

Om forslagen i slutbetankandet paverkar kostnaderna eller
intdkterna for staten, landstingen, kommunerna eller enskilda
ska en berdkning av dessa konsekvenser redovisas. Om for-
slagen far samhéllsekonomiska konsekvenser i Gvrigt ska dessa
redovisas. Nar det gdller kostnadsokningar och intaktsminsk-
ningar fOr staten, landstingen eller kommunerna ska utredaren
foresld en finansiering.

Sedan den 1 januari 2011 finns det i 14 kap. 2 8§ RF ett for-
tydligande av principen om att kommunalt sjalvstyre galler for
al kommunal verksamhet. | 14 kap. 3 § RF har en bestammelse
inforts om att en inskrankning av den kommunala sjévstyrelsen
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inte bor ga utéver vad som & nddvandigt med hansyn till de
andama som foéranlett den, dvs. en proportionalitetsprévning
ska goras under |agstiftningsprocessen. Om négot av forsagen i
denna utrednings betdnkande paverkar det kommunala sjalv-
styret ska utredaren séarskilt redovisa dess konsekvenser och de
sarskilda avvagningar som lett till forslagen.

D& barn berdrs av forslagen ska utredaren sarskilt analysera
forslagens konsekvenser ur ett barn- och barnréttsperspektiv.

Samr ad och redovisning av uppdraget

Utredaren ska samréda med Utredningen om Oversyn av
Statistiska centralbyran och statistiksystemet (dir. 2011:32),
Utredningen om integritet, effektivitet och Oppenhet i en
modern e-forvaltning (dir. 2011:86), Statens vard- och om-
sorgsutredning (dir. 2011:4), Sociastyrelsen, Datainspektionen,
L akemedel sverket, E-legitimationsnamnden, Apotekens Service
AB, Sveriges Kommuner och Landsting, dvriga relevanta myn-
digheter och aktorer (t.ex. Réattsmedicinalverket, Kriminal-
varden, Statens institutionsstyrelse och Forsvarsmakten) samt
med bertrda arbetstagarorganisationer.

Utredaren ska sérskilt samrada med Socialstyrelsen om upp-
draget att tydliggora réttsléget kring informationsutbyte inom
aldreomsorgen (regeringens beslut den 16 juni 2011) samt med
Patientmaktsutredningen (dir. 2011:25), som bl.a. ska under-
soka hur informationsutbytet mellan patient och vardgivare kan
underléttas och utvecklas samt analysera hur patienten ska
kunna utbva sin rétt att sparra hela eller enskilda delar av den
egnajournaen till andra vardenheter.

Uppdraget ska redovisas i ett delbetdnkande (enbart om
HOSP-frégan) senast den 31 mars 2012 och resterande delar av
uppdraget i ett slutbetédnkande senast den 1 december 2013.

(Socia departementet)



