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Remiss Informationséverforing inom vard och omsorg SOU 2021:4 (S2021/00850)

Svenska Liakaresillskapet (SLS) ar ldkarkarens oberoende, vetenskapliga professionsorganisation, en
ideell, partipolitiskt och fackligt obunden férening. Vart syfte ar att verka for forbattrad hélsa och
sjukvard genom att frimja vetenskap, utbildning, etik och kvalitet.

I beredningen av detta svar har SLS fatt in svar fran nio av SLS féreningar och en kommitté: Svenska
Neurologforeningen, Svenska Rdttspsykiatriska Foreningen, Svenska Sdllskapet for Dermatologi och
Venereologi, Svensk Forening for Akutsjukvdrd, Svensk Forening for Allmdnmedicin, Svensk Forening
for Medicinsk Genetik och Genomik, Svensk Férening for Medicinsk Informatik, Svensk Férening for
Medicinsk Radiologi, Svensk Reumatologisk Férening och SLS kommitté for eHdilsa. Svaren innehéller
virdefulla synpunkter, utifrdn de olika specialiteternas perspektiv, och bifogas i sin helhet.

Sammanfattning

Utredningen har gjort en behovs- och riskanalys och anser att det finns ett behov av sammanhdllen
vdrd- och omsorgsdokumentation som overviger de integritetsrisker som finns med ett sédant forslag.
Utredningen foreslér ett frivilligt inrdttande av sammanhéllen vard- och omsorgsdokumentation och
att det samtidigt infors ett antal integritetsstiarkande &tgérder.

SLS konstaterar att forslagen nér det géller informationsoverforingen mellan hélso- och sjukvdrden
och socialtjdnsten ror dldre och personer med funktionsnedséttning, som ofta har stora behov av
insatser fran flera vardgivare och verksamheter bade i region och kommun och ddrmed stora behov av
att verksamheterna samverkar for god och sdker vard. Personkretsen och insatserna som omfattas ar
avgransade. SLS ser att det finns ett behov av informationsdverféringen men ser dven
integritetsriskerna med ett system med direktdtkomst. SLS anser att om dagens sammanhéllna
journalforing utvidgas till att &ven omfatta omsorgsdokumentationen for dldre och personer med
funktionsnedsittning, s ar det en forutsattning att de integritetstarkande atgdrderna som utredningen
foreslar infors. Ett stort ansvar faller pd vardgivarna/omsorgsgivarna att sikerstilla att
patienten/omsorgstagaren, dvs. dldre och personer med funktionsnedséttning, informeras pa ett sétt sa
hen forstar vad sammanhallen véard- och omsorgsdokumentation innebér och rétten att motsétta sig
tillgéngliggdrandet genom att spérra uppgifter, liksom i nésta led att ett informerat samtycke inhdmtas
for att ta del av dokumentationen.

I den del som avser informationsdverforing for kvalitetsuppfoljning inom vard och omsorg valkomnar
SLS den vida definition av kvalitet som lyfts fram i utredningen. SLS delar de synpunkter som
framfors av Svensk Férening for Allmdnmedicin (se bilaga) om att kvalitetsuppf6ljning méste ske pé
ett sétt som speglar olika aspekter av god vard och som innefattar sdvil medicinska resultat, som olika
typer av kvalitativ som kvantitativ data, process som effektmatt. Vidare anser vi att enhetliga
definitioner samt processer for registrering och analys av kvalitetsuppfoljning ir grundliggande. Aven
i denna del vill SLS framhaélla den grupp personer som har sirskilt svart att ta till sig information och
aktivt motsétta sig att information delas i syfte att f6lja upp kvalitet och sékerhet. SLS efterlyser
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tydligare skrivning kring hur personuppgiftsansvariga ska skapa tillforlitliga och sékra metoder for
behandling av personuppgifter och att de beskriver tydligare hur uppgifterna skyddas.

Allméint om betinkandet

Utredningen har fortjanstfullt analyserat behov och risker. Men betdnkandet dr oerh6rt omfattande, ca
850 sidor, och svartillgéngligt. SLS tror dessvérre att ménga inte hinner sétta sig in forslagen och att
manga vérdefulla synpunkter ddrmed gér forlorade, vilket i forlingningen kan vara ett demokratiskt
problem. Texten hade behovt gas igenom och redigeras, det &r mycket upprepningar som tynger texten
och okar volymen. Sammanfattningen dterspeglar inte det komplexa innehallet.

SLS avgrinsar sina synpunkter till i huvudsak de forslag som ror likare, och kommer inte 1dmna
synpunkter pa t ex kap. 12 eller kap. 20 annat &n i kap. 20.3.

Kap. 13 Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation mellan hélso- och sjukvard och
socialtjinst och
Kap. 16 Bestimmelser om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation

Direktatkomst innebér att den vanliga hilso- och sjukvérdssekretessen inte géller. Sekretesskyddade
uppgifter blir direkt tillgéngliga, utan att det i varje enskilt fall gors en sekretessprovning i samband
med utlimnandet, om inte patienten motsitter sig. Direktatkomst brukar anses innebéra sérskilda
integritetsrisker.

Utredningen har gjort fortjanstfulla analyser av verksamheternas behov av informationsdverfoéring och
de integritetsrisker det innebér for den enskilde. Utredningen anser att behovet av sammanhéllen véard-
och omsorgsdokumentation vervager de integritetsrisker som finns. Utredningen foreslar ett frivilligt
anslutande till ett lagreglerat system med sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation och att det
samtidigt infors ett antal integritetsstirkande bestimmelser. De nuvarande bestimmelserna i
patientdatalagen (PDL) avseende sammanhéllen journalforing tas som utgangspunkt for den
foreslagna lagregleringen.

SLS delar utredningens uppfattning om att det finns att behov av informationsutbyte mellan hélso-
och sjukvarden och socialtjdnsten. SLS konstaterar att utredningens analys och forslaget nir det géller
informationséverforingen mellan hélso- och sjukvarden och socialtjédnsten dr avgriansat att gélla
insatser for dldre och personer med funktionsnedséttning, och att dessa personer ofta har stora behov
av insatser fran flera virdgivare och verksamheter bade i region och kommun och dédrmed stora behov
av att verksamheterna samverkar for god och séker vérd. SLS konstaterar att en komplikation i
sammanhanget ar att det just bland dessa patienter/omsorgstagare finns manga som har svarigheter att
ta till sig information och motsétta sig (opt-out) att uppgifterna gors direkt tillgéngliga, och dven att i
nista steg samtycka till att vard- eller omsorgsgivaren tar del av uppgifterna, vilket utredningen ocksa
diskuterar. Svensk Férening for allmdnmedicin (SFAM) stéller sig positiv till utredningens forslag och
beddmer att fordelarna med forbéttrad informationsdverforing klart Gvervager integritetsriskerna for
patienterna. SFAM beddmer att dagens informationsfragmenteringen é&r till mer skada &n nytta.
Svenska Neurologforeningen tillstyrker forslaget och anser att grundbulten for den sammanhallna
vard- och omsorgsdokumentationen &r den frivilliga anslutningen framst fran individen, dvs att
vardtagaren/omsorgstagaren ska tillfragas. Aven Svensk Forening for Medicinsk Genetik och Genomik
ar positiv. Svensk Forening for Akutsjukvdrd ar ocksa positiv men vill betona vikten av att i den akuta
véardkedjan, dygnet runt, litt kunna fa tillgéng till information som det &r i patientens intresse att ta del
av, synpunkterna géller hur patienten ska informeras och hur samtycke ska tas in.

SLS foreningar har dock inte samsyn om forslaget om en sammanhéllen vérd- och
omsorgsdokumentation. Direktatkomst innebir att den vanliga hélso- och sjukvardssekretessen inte
géller. Sekretesskyddade uppgifter blir direkt tillgéngliga, utan att det i varje enskilt fall gors en
sekretessprovning i samband med utlimnandet, om inte patienten motsétter sig. Sammanhéllen vérd-
och omsorgsdokumentation innebér dkade integritetsrisker dé informationen gors potentiellt
tillgéngligt for betydligt fler personer &n i dagens sammanhallna journalforing, vilket dkar risken for
att obehdriga tar del av informationen eller att vard och omsorgsgivare far del av for mycket
information. Dértill kommer att personal som inte &r hédlso- och sjukvardsutbildad fér del av
information i patientjournalen och det ifragasétts om de kommer kunna tolka informationen. Se
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bifogade remissvar fran Svenska Sdllskapet for Dermatologi och Venereologi, Svenska
Rdttspsykiatriska Foreningen och Svensk Reumatologisk Forening.

SLS ser att det finns ett behov av informationséverforingen mellan hélso- och sjukvarden och
socialtjansten, men ser dven de integritetsrisker som framhélls med forslaget. Om forslaget infors &r en
forutsittning att det samtidigt i lag infors tillrackliga integritetsstirkande atgarder, pa sétt som
utredningen foreslar;

e att uppgifterna ska spdrras sa att andra vard- och omsorgsgivare inte kan ta del av dem om
patienten motsétter sig att uppgifterna gors tillgéngliga. Dvs. en forutséttning for att uppgifter
ska f& goras tillgéngliga 4r att patienten inte motsétter sig det, p4 samma sétt som i dag géller
for sammanhallen journalforing i patientdatalagen (PDL).

e att omsorgsmottagaren/patienten, innan uppgifter gors tillgingliga, ska informeras om vad
sammanhéllen vard- och omsorgsdokumentation innebér och rétten att motsétta sig
tillgingliggorandet.

e att det ska krdvas ett informerat samtycke frén patienten eller omsorgsmottagaren nér det
géller vard- eller omsorgsgivarens mojlighet att ta del av uppgifter om en patient eller
omsorgsmottagare i en senare vard- eller omsorgssituation.

e att det dartill for att en vardgivare ska fa ta del av uppgifter i sammanhéllen vard- och
omsorgsdokumentation kravs att uppgifterna ror en patient som det finns en aktuell
patientrelation med och att uppgifterna kan antas ha betydelse for att forebygga, utreda eller
behandla sjukdomar hos patienten inom hélso- och sjukvérden.

o att det dartill for att en omsorgsgivare ska fa ta del av vard- och omsorgsdokumentation
genom sammanhéllen vérd- och omsorgsdokumentation krévs att uppgifterna ror en person
som far omsorgsgivarens insatser for éldre eller funktionshindrade, eller &r foremal for en
utredning om att fa sddana insatser, och uppgifterna kan antas ha betydelse for dessa insatser.

e att fortydliga vem som har personuppgiftsansvaret vid sasmmanhéllen vard- och
omsorgsdokumentation.

e att en patient/omsorgsmottagare ska kunna ta del av vard- och omsorgsdokumentation om sig
sjélv 1 ett system med sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation.

e att krav pé tilldelning av behdrighet for elektronisk atkomst samt dokumentation och kontroll
av elektronisk dtkomst vid sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation infors.

SLS anser att det bor tydliggoras i den fortsatta beredningen att det handlar om tva steg. I ett forsta
steg dr en forutsattning for att uppgifter ska fa goras tillgéngliga att patienten/omsorgsmottagaren infe
motsdtter sig det, efter att ha informerats om vad sammanhéllen vard och omsorgsdokumentation
innebdr. I ett andra steg kravs ett informerat samtycke fran patienten/omsorgsmottagaren for att vard-
eller omsorgsgivare ska kunna ta del av uppgifterna i en senare vard- eller omsorgssituation.

Som inledningsvis ndmndes &r en komplikation att bland dessa patienter/omsorgstagare finns manga
som har svarigheter att ta till sig information och motsitta sig att uppgifter gors tillgédngliga, och dven
att i nésta steg samtycka till att vard- eller omsorgsgivarens tar del av uppgifterna. Utredningen
framhéller att det i svensk lagstiftning saknas regler om hur verksamheter och personal inom
omsorgen ska ga till viga i situationer som kriver att en person utdvar sitt sjadlvbestimmande men
hans eller hennes forméga att gora det saknas eller dr nedsatt. SLS delar utredningens uppfattning om
att det darfor behovs reglering, i enlighet med vad som i dag géller i patientdatalagen, i den nya lagen
for patienter/omsorgsmottagare som inte endast tillfélligt saknar forméga att ta stillning till att
uppgifterna gors tillgéngliga (kap 16.5.6) och for patienter/omsorgstagare som inte endast tillfalligt
saknar formaga att 1amna samtycke (kap 16.8 och 16.9).

SLS delar uppfattningen om att informationséverféringen mellan hilso- och sjukvérden och
socialtjansten i nuldge ska avgrénsas till personuppgifter inom socialtjansten som behandlas i
verksamheter som ror dldre och funktionshindrade. Motsvarande behov av informationséverforing
finns dock pé flera omraden, t ex missbruks- och beroendevéirden ddr kommun och region har ett
gemensamt ansvar. Nar informationshanteringen pa dessa omraden framover ska behandlas, s borde
denna utrednings forslag kunna vara utgangspunkt. Det &r viktigt att det blir tydligt vilka
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personuppgifter som omfattas, bade nér det géller personkretsen och insatserna. Kraven pé tydlig
definition framhalls av bade Svenska Rdttspsykiatriska Foreningen som Svensk Forening for
Medicinsk Genetik och Genomik. SLS noterar att utredningen lyfter fram vikten av att det i
socialtjanstens beslut om bistand finns tydligt angivet att dokumentation avseende insatsen kan ingé i
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation, och att rutiner och verksamhetsstod kan behova
anpassas.

SLS vill framhalla att ett stort ansvar faller pa vardgivarna/omsorgsgivarna att sakerstélla att
patienten/omsorgstagaren informeras pa ett sitt sd hen forstar vad sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation innebér och ritten att motsitta sig tillgingliggérandet/spérra uppgifter, liksom
att det i nésta led for att ta del av dokumentationen krévs inhdmtande av ett informerat samtycke fran
patienten/omsorgstagaren for att ta del av dokumentationen. Se synpunkt frén Svensk Forening for
Medicinsk Genetik och Genomik om behov av fortydligande om hur informerat samtycke ska tas in. Se
aven Svensk Forening for Akutsjukvdrd och de sérskilda perspektiv som fors fram fran den akuta
vardkedjan om information och samtycke.

SLS vill dven lyfta fram forslaget fran Svensk Neurologisk Forening om att tillgéngliggorandet ska
tidsbegransas/omprovas regelbundet och aktivt. Svensk Forening for Akutsjukvdrd skulle se en stor
vinst i att &ven omsorgsgivare som inte vill delta i sammanhallen journalforing dndé aldggs att dela
uppgifter om att de &r omsorgsgivare och sina kontaktuppgifter, sdvida inte patienten motsétter sig
detta.

Kap. 14 Kvalitetsuppfoljning med personuppgifter frin flera virdinstanser och omsorgsgivare
och
kap. 17 Bestimmelser om kvalitetsuppfoljning

SLS vilkomnar den vida definition av kvalitet som lyfts fram i utredningen dir begreppet
kvalitetsuppfoljning avser olika &tgérder som i vid mening syftar till och &r dgnade att forbéttra och
utveckla kvaliteten inom vard- och omsorg. Vidare &r vi positiva till att utredningens forslag inte
sarskiljer patientsdkerhet fran kvalitet utan speglar alla aspekter av god vard.

SLS delar de synpunkter som framfors av Svensk Forening for Allmdnmedicin (se bilaga) om att
kvalitetsuppfoljning méaste ske pa ett sitt som speglar olika aspekter av god vard och som innefattar
savil medicinska resultat, som olika typer av kvalitativ som kvantitativ data, process som effektmatt.
Vidare anser vi att enhetliga definitioner samt processer for registrering och analys av
kvalitetsuppfoljning dr grundlaggande. Da data frén olika verksamheter ska slas ihop &r det av vikt att
det finns information om hur kvalitetsdata har fangats sa att jamforelser sker pa ett enhetligt sétt och
av samma aspekter av kvalitet.

SLS stddjer forslaget om att information delas mellan privata och offentliga virdgivare men dé en
stor andel vardgivare &r privata, sdrskilt inom primérvarden, ar det viktigt att informationséverforingen
ar Omsesidig sa att forutsittningar for kvalitetsuppfoljning, larande och forbattringar kan ske inom alla
vardverksamheter.

Utredningen foreslar att kvalitetsuppfoljning som innefattar utbyte av personuppgifter 6ver vard- och
omsorgsgivargranser inte ska fa ske om patienten eller omsorgsmottagaren motsitter sig detta (opt
out). Forslaget nér det géller informationsoverforing for kvalitetsuppfoljning mellan vérdinstanser och
omsorgsgivare dr avgrinsat att gilla insatser for dldre och personer med funktionsnedséttning, dessa
personer har ofta stora behov av insatser fran flera vardgivare och verksamheter bade i region och
kommun och dérmed stora behov av att verksamheterna samverkar vid kvalitetsuppfoljning men
samtidigt finns i denna grupp personer som har sérskilt svért att ta till sig information och aktivt
motsitta sig att information delas i syfte att f6lja upp kvalitet och sékerhet.

Kap 19 Sekretess och tystnadsplikt vid sammanhallen viard- och omsorgsdokumentation och
kvalitetsuppfoljning

Utredningen foresléar en sekretessbrytande bestimmelser motsvarande den bestdmmelse som i dag
géller for sammanhallen journalforing i PDL, dvs. en bestimmelse i offentlighets- och sekretesslagen
som innebdr att den vanliga hélso- och sjukvérdssekretess inte utgor ett hinder for direktutlimning.
Dérmed blir den enda provning som en vardgivare gor innan uppgifter om en patient tillgéngliggors,
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att patienten inte motsétter sig detta.

SLS anser att om forslaget infors sa dr en forutsdttning att det samtidigt i lag infors
integritetsstarkande atgirder pé sétt som utredningen foreslar. I den fortsatta beredningen bor dven den
oro flera av SLS foreningar ger uttryck for beaktas och klaras ut, som dkad risk for att obehoriga fér
del av information eller att vard- och omsorgsgivare far del av for mycket information samt att
personal som inte ar hdlso- och sjukvardsutbildad far del av information i patientjournalen. Hur ska
denna oro bemotas och minimeras? SLS vill understryka det utredningen framhéller om rutiner och
utbildning. SLS delar uppfattning att absolut sekretess ska gélla for vard- och omsorgsgivare i de fall
villkoren for att {4 tillgéng till uppgifterna inte &r uppfyllda.

19.4 Kvalitetsuppfoljning

Det ér angeléget att regioner och kommuner effektivt och fullstdndigt kan folja upp kvaliteten i
offentligt finansierad verksamhet. SLS anser liksom Svensk Forening for Medicinsk Informatik att
uppfoljning av vard utifran aggregerad och pseudonymiserad information bor kunna géras oberoende
av patienters samtycke.

SLS efterlyser dock tydligare skrivning kring hur personuppgiftsansvariga ska skapa tillforlitliga
och sdkra metoder for behandling av personuppgifter och att de beskriver tydligare hur uppgifterna
skyddas. Utredningen foreslar att den personuppgiftsansvarige ska genomfora l&dmpliga tekniska och
organisatoriska atgirder enligt principen om inbyggt dataskydd, sdsom pseudonymisering.
Pseudonymisering &r inte lika med anonymisering — darfor kravs kompletterande atgarder for att
skydda patientintegriteten. Hur detta genomfors dr centralt for om integriteten hos patienter och
brukare kan anses vara skyddad.

Kap 20.3 Uppgiftslimnande mellan hilso- och sjukvardsmyndigheter och privata hélso- och
sjukvardsforetag

Utredningen foreslér att det i offentlighets- och sekretesslagen infors en bestimmelse med inneborden
att hilso- och sjukvérdssekretessen inte hindrar att uppgift lamnas frén en myndighet till en enskild
som bedriver sadan verksamhet och som myndigheten har anlitat. Detta ska gdlla om uppgiften behovs
i den individinriktade verksamheten.

Utredningen har &ven i denna del gjort en avvagning mellan behov och risker och anser att det finns ett
klart och motiverat behov av att Gverlimna hela eller delar av patientjournaler fran en hilso- och
sjukvardsmyndighet till ett privat hdlso- och sjukvardsforetag nir hilso- och sjukvardsmyndigheten
har anlitat ett privat hélso- och sjukvardsforetag. SLS delar utredningens behovsbedémning och
noterar att forslaget enbart avser de fall myndigheten anlitat en privat utfoérare. Se dven fragor, punkter
som behover fortydligas, frdn Svensk Forening for Medicinsk Radiologi.

For Svenska Lakareséllskapet

Tobias Alfvén Mikael Hoffmann

Ordforande Ordforande SLS kommitté for
lakemedelsfragor

Mikael Sandlund Karin Pukk Hdirenstam

Ordforande SLS Etikdelegation Ordforande SLS Kvalitetsdelegation

Bilagor:

Remissvar fran
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2. Svenska Réttspsykiatriska Foreningen
3. Svenska Séllskapet for Dermatologi och Venereologi
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Informationsoverfoéring inom vard och omsorg

Bakgrund:

Utredning foreslar att det ska vara mojligt att dela information mellan kommunala och regionala
vardgivare genom sammanhallen journalféring i en ny lag om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation. Inom socialtjansten galler forslagen bara dokumentation om insatser
for aldre eller personer med funktionsnedsattningar. Dessutom foreslas att kommuner och
regioner, efter fullméaktigebeslut, ska kunna hantera olika vardgivares dokumentation for
kvalitetsuppféljningar, nagot som inte ar mojligt under gallande lagstiftning.

Akutldkares behov av informationséverforing inom vard och omsorg

For akutldkare ar en mojligheten att ta del av dokumentation fran kommunal omsorg av varde
nar patienter med omsorgsbehov behéver ambulans eller kommer till akuten. Information om
forhallanden i hemmet eller pa sarskilt boende kan paverka beslut om inlaggning och vara av
varde for att battre forstd patientens behov av akutsjukvard. Det ar inte ovanligt att man pa
akutmottagningen inte vet varfor patienten har skickats in till sjukhuset och patienten sjalv inte
heller kan redogora for omstandigheterna. SWESEM staller sig darfor positivt till forslaget om
sammanhallen journalféring inom vard och omsorg.

Det &r tidskrdvande och ibland inte ens mojligt att fran ambulanssjukvarden eller
akutmottagningen fa fram kontaktuppgifter till patientens omsorgsgivare, framfor allt utanfor
kontorstid. Om man inte kan fa kontakt med omsorgspersonal behover patienter ibland laggas

SWESEM, Svensk férening for akutsjukvard
Hemsida www.swesem.org

E-mail info@swesem.org
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in pa sjukhus for att detta ska kunna redas ut dagtid. Om patienten insisterar pa att ga hem kan
det uppsta risker nar hemtjansten inte kan informeras. For vissa patienter finns ocksa ett behov
av att kunna kommunicera med hemtjansten nar patienten gar hem, till exempel om symtom att
vara uppmarksam p3, eller att recept eller remisser har utfardats. Utredningen foreslar att det
ska vara frivilligt for vard- och omsorgsgivare att anvanda de utokade mojligheter att
elektroniskt dela dokumentation som lagen ger. SWESEM skulle se en stor vinst i att dven
omsorgsgivare som inte vill delta i sammanhallen journalforing anda alaggs att dela uppgifter
om att de dr omsorgsgivare och sina kontaktuppgifter, sdvida inte patienten motsatter sig detta.

Behov av att dela personuppgifter for kvalitetsuppfoljning

Utredningen bedomer att det finns ett klart behov av att kunna genomfora kvalitetsuppfoljning
med personuppgifter fran flera vardinstanser (myndigheter och privata foretag som ansvarar for
eller bedriver halso- och sjukvard) eller omsorgsgivare. Kvalitetsuppfoljningen ger regioner och
kommuner mojlighet att folja upp all den offentligt finansierade vard eller omsorg som de
ansvarar for. Man anser vidare att behoven och vinsterna med kvalitetsuppfoljning med
personuppgifter fran flera vardinstanser eller omsorgsgivare overvager integritetsriskerna.

Enligt utredningen har privata vardinstanser och omsorgsgivare “daremot inte ett lika uttalat
behov av att inhamta personuppgifter fran andra vardinstanser eller omsorgsgivare for
kvalitetsuppfoljning.” SWESEM saknar har en diskussion om mojligheten till kvalitetsuppféljning
i den akuta vardkedjan, fran SOS alarm, ambulansvardgivare till akutmottagning, dar flera
vardgivare ar inblandade. Nar ambulanssjukvarden ar en del av samma vardgivare som
akutmottagningen, kan ambulanspersonal félja upp och fa aterkoppling pa de patienter de
behandlat, nagot som inte ar mojligt nar det ar olika vardgivare. Regioner som bedriver
ambulansdirigering i egen regi och har egen ambulansverksamhet har modjlighet att
kvalitetssakra hela vardkedjan. De privata aktorerna har inte samma forutsattningar att ge sina
anstallda aterkoppling och inte heller att kvalitetssdakra den egna verksamheten. Detta behover
ske genom ett kontinuerligt kvalitetsarbete och inte bara genom sporadiska sammanstallningar
efter fullmaktigebeslut.

Skyldighet att informera om sammanhaller journalféring

Vardgivaren ar skyldig att informera patienten om vad sammanhallen journalforing innebar.
Sadan information ska lamnas innan uppgifterna gors tillgangliga i system med sammanhallen
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journal- foring. Patientdatalagen reglerar inte narmare hur informationen ska ske, utan det ar
upp till vardgivaren att hitta lampliga former. Utredningen menar att sammanhallen
journalforing fungerat bra ur integritetssynpunkt och darfér kan utvidgas till att omfatta dven
socialtjanstens dokumentation. “Innan uppgifter gors tillgangliga, ska den enskilde informeras
om vad den sammanhallna vard- och omsorgsdokumentation innebar och om att den enskilde
kan motsatta sig att uppgifter gors tillgangliga pa detta satt.”

SWESEM menar att systemet ar komplext och fa patienter férstar vad sammanhallen
journalféring innebar. Patienter tillfragas ofta ”“far vi ldasa dina journaler” eller, i
ambulansverksamehten, “far sjukhuset ldasa vad vi skriver”. Att sammanhallen journalféring
innebar att patienten ska informeras om att verksamheten gor anteckningarna tillgangliga for
ovriga vardgivare och att vi samtidigt begar tilldtelse att ldsa dokumentation fran Ovriga
vardgivare ar det nog fa patienter som informeras om i den akuta vardkedjan. Varken
vardpersonalen eller patienten vet vilka tidigare vardgivare som ingar i sammanhallen
journalféring och vars dokumentation darmed gors tillgdnglig och foljaktligen ar det svart for
patienter att veta vad de samtycker till. SWESEM skulle vilja se tydligare riktlinjer fér hur och nar
patienter ska informeras, med hansyn tagen till begrdansningarna i resurser och tid pa en
akutmottagning.

Samtycke och n6doppning av journal

En vardgivare far ta del av uppgift om vilka andra vard- och omsorgsgivare som har gjort
uppgifter tillgangliga om patienten inte endast tillfalligt saknar formaga att lamna samtycke. En
forutsattning ar att patientens installning sa langs som mojligt klarlagts och att det inte finns
anledning att anta att patienten skulle ha motsatt sig behandlingen av personuppgifterna. Pa
akuten ar det svart att beddma om patientens férmaga att lamna samtycke bara saknas
tillfalligt. For en patient som har svart att forstd svenska kan det vara omdijligt att forklara
principerna om sammanhallen journalféring utan tolk, vilket kan gora att varden fordrgjs,
samtidigt som det inte kan antas vara skal for n6doéppning att en patient inte forstar spraket. De
otydliga formuleringarna kring hur samtycke ska inhdmtas och nar nédlage kan antas foreligga,
leder till att medarbetare i varden riskerar att oavsiktligt och utan uppsat bryta mot
patientdatalagen.

Sammanfattningsvis ar SWESEM positiv till lagforslaget, men vill betona vikten av att i den akuta
vardkedjan, dygnet runt ar latt kunna fa tillgang till information som det &r i patientens intresse
att vi kan ta del av. Vi menar vidare att det finns ett behov av att kunna dela patientuppgifter
inom den akuta vardkedjan for att sakerstélla ett fullgott kvalitetsarbete.
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For Svensk forening for akutsjukvard:

Katrin Hruska
Specialistlakare Akutsjukvard

Michael Von Schickfus
Ordforande SWESEM
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REMISSVAR
2021-05-07

Svenska Lakaresallskapet
Susann Asplund
susann.asplund@sls.se

Remissvar: Informationsoverféring inom vard och omsorg (SOU 2021:4)

Sammanfattning:

Svensk forening for allmanmedicin (SFAM) stéller sig positiv till utredningens foérslag och var
beddmning ar att fordelarna med forbattrad informationsoverforing klart 6vervager
integritetsriskerna for vara patienter.

For oss som vardgivare skulle forbattrad informationséverforing och sammanhallen
journalféring underlatta enormt.

Avseende kvalitetsuppfoljningen vill vi géra utredning observant pa att kvalitet skapas i motet
mellan vardgivare och patient och att man ska tdnka sig noga fér hur och vad man mater.

Dock anser vi att en 6kad kvalitetsuppféljning med information fran fler instanser ar av godo
och skulle ge oss en béttre bild av vara patienter och floden forutsatt att man vet vad man
mater och tolkar data med forsiktighet.

Kapitel 13

Det storsta problemet vi har idag med brist pa sammanhallen dokumentation ar att man som
lakare i hemsjukvarden inte kan ta del av sjukskoterskornas HSL-dokumentation och vice versa.
Detta innebar medicinska risker, svarigheter att ordinera lakemedel, det ar tidskravande och det
ar en arbetsmiljofraga.

Tillganglighet till och en sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation ar en sjalvklar
nodvandighet for kvaliteten inom halso- och sjukvarden och sannolikt en sjalvklarhet ocksa for de
flesta som vardas inom t ex vard- och omsorgsboenden.

Informationsfragmenteringen mellan Kommun-SOL - Kommun-HSL - Region-HSL bedémer vi
definitivt ar till mer skada dn nytta for majoriteten av vara patienter. Utredningens slutsatser att
en lagandring behovs for att mojliggora ett verkligt teamarbete ar ett nodvandigt steg ratt
riktning.
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- Coronakommissionen skrev ocksa i sina slutsatser 2020-12-15 att "Regioner och kommuner maste
se till att sammanhallen journalféring blir verklighet" se https://coronakommissionen.com/wp-
content/uploads/2020/12/presentation-av-sou-2020-80-aldreomsorgen-under-pandemin-15-
december-2020.pdf

- Om vi forstatt ratt sa finns det inte nagot rattsligt hinder for Regionens och kommunernas
hemsjukvard att ha en gemensam HSL-dokumentation som skulle undanrdja dagens brister med
uppenbara risker for fel vard till den enskilde. Det ar snarare traditionen som star i vagen for en
nodvandig utveckling och férandring.

- Utredningen beaktar givetvis de integritetsproblem som uppstar, men gor bedémningen att de
problemen kan bemastras med en konstruktion av regelverket enligt samma principer som idag
finns for att mojliggora sammanhallen journal inom halso- och sjukvarden. Vi instammer.

- Det foreslas att mojligheten till smidig informationsoverforing ska bli frivillig for vardgivarna vilket
vi staller oss tveksamma till. Att mojligheten skall finnas borde vara obligatorisk.

Kapitel 14

- Viforutsatter att kvalitetsuppfoljningen tar in saval medicinska resultat, som olika typer av
kvalitativ som kvantitativ data, process som effektmatt. Vi maste veta vad vi gér i métet med
patienterna och vaga jamfora.

- Det ar for enkelt att bara ta en siffra pa en foreteelse - hela vardprocessen maste synliggoras - vad
som sker i till exempel hemsjukvard - vad lakarkolleger, och andra yrkeskategorier gor — till
exempel i omraden med likartade lokala villkor gors hos en del enbart telefonronder, hos andra
mer fysiska besdk i HSV, LSS och SABO - nir férhallandena i dvrigt ar lika med bemanning och s&
vidare.

- Jamférelse av vardprocesser och resultat bér géras genom att man jamfér vardcentral A + SABO A
+ Sjukhus A med vardcentral B + SABO B + Sjukhus B

- Man maste vara mycket forsiktig vid tolkning av resultat fran kvalitetsuppfoljning fran data
samlad fran 2 olika enheter om man inte ar sdker att man forstar hur verksamheten fungerar i
praktiken. Vi skulle kunna i férsta hand strava efter att samma matt/métinstrument anvédnds pa
alla verksamheter som vi vill félja eller planera att utféra nagon "filter", "anpassning" eller
"tolkning" for unifikation av data i efterhand ndr man samlar ihop den.

- Vardet minskar nar man forsdker satta in vardcentral och SABO i samma kvalitetsuppféljning da
datans ursprung kan skilja sig och betyda olika saker. Vi bor ocksa vara pa var vakt nar for mycket
fokus laggs pa matningar och uppféljningar (framfor allt pa regional och nationell niva) eftersom
datainnehallet tappar i viarde proportionellt till hur langt fran situationen dar data samlades in
som sen data analyseras och tolkas. Dessutom finns det sa mycket som vi inte kan mata men som
ar viktigt for vardkvaliteten sa i en "kvalitetsiver" kan vi tappa i kvalitet och rora oss bort fran
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kdarnverksamheten som ar motet med en specifik patient i hens specifika situationen.
Professionalismen bér betonas mer. | denna utredning har man en stor tilltro till att matande ar
vagen till att sakerstalla kvalitet.

- lden tidsradande anda dar man forlitar sig pa data for uppféljning och kvalitet kommer vi tyvarr
en bit bort fran att kvalitet skapas i motet med patienten. Vi forstar att det kan vara vardefullt att
kunna folja ett forlopp och att man da behover kunna dela personuppgifter. Men vi behéver anda
vara skeptiska till nar kvalitetsuppféljningar flyttar langre och langre ifran patienten.

- Tvaolika syften med kvalitetsuppfoljning: 1. Nara verksamheterna exempelvis egna arbetsplatsen
med samarbetspartners PV HSV SABO LSS for att gdra forbattringsarbeten av flédena och
processerna lokalt. 2. Regionalt eller nationellt for att skapa en jamlik vard 6ver landet inom
omradet med gemensamma data punkter som exv Pv kvalitet eller 6ppna jamforelser.

- Personuppgifter inom en region anvands for att hitta personer i behov av insats — vad for slags
behov giller det? Arskontroll och likemedelsgenomgangar eller giller det att en region anviander
personuppgifter for att leta efter dem som kan beh6va hemtjanst / hemsjukvard? Och de
privata? Det finns lagrum har som stéller till det for oss redan idag — generellt sett far man inte pa
regional niva leta i manniskors personuppgifter utan deras samtycke, jamfér med FoU och
Patientdatalagen.

- Detvore en stor fordel att veta kommunens hélso- och sjukvardsinsatser, saval som
omsorgsinsatser, vad galler ordinart boende som dldreboende och LSS. Likasa insatser inom
kommunala ungdomsmottagningar, missbruk, kvinnojour etc — da primarvarden och
vardcentralens uppdrag stracker sig i sin samverkan med sa manga olika kommunala enheter,
som dartill ser mkt olika ut om man jamfor saval regioner som kommuner i Sverige. Detta galler
ocksa kriminalvard, samt SiS-verksamhet — dar, i en del regioner ndrmaste vardcentral involveras i
ffa somatiska insatser.

- Risken for otillbérlig spridning av data bor givetvis vdgas mot individens integritet — endast
individen bor vara den, eller vardnadshavaren, eller gode mannen — som ger samtycke, och inte
en vardinstitution eller ett lagrum. Lagrummet ska skydda den som inte kan ta dylika beslut sjalv
av kanda skal, som demenssjukdom, svar psykiatrisk sjukdom, utvecklingsstérning med mera.

- Kvalitetsarbetes- och forbattringsarbetsvinster skulle bli sa mycket storre om vi kunde ta del av
kombinerade uppgifter fran vard, forsakringskassa, skola, arbetsférmedling, socialtjanst och
foretagshalsovard.

- Bade vard och omsorg som rehabilitering bygger oftast pa sammanlagda insatser fran manga olika
samhalleliga (och privata) enheter for en individ. Det skulle underldtta mycket bade i
vardagsarbetet samt att generellt att kunna utveckla reproducerbara effektiva arbetssatt.

Svensk forening fér allmanmedicin Telefon kansli +46 8-23 24 05 Bankgiro 5459-4866
Box 503 E-post kansli kansli@sfam.se Org nr 802009-5397
S-114 11 Stockholm Hemsida www.sfam.se

Besoksadress: Grev Turegatan 10 E



FAM

Svensk forening for allmanmedicin

- Man skriver att privata vardinstanser och omsorgsgivare inte har ett lika uttalat behov som
offentliga vardinstanser och omsorgsmottagare att inhamta personuppgifter fran andra
vardinstanser eller omsorgsgivare for kvalitetsuppfoljning. Men da 40 % av vardcentralerna ar
privata stammer detta inte. Vardcentralerna behoéver kunna se varandras diagnoser for att hitta
alla sina patienter med ett visst sjukdomstillstand eftersom patienterna listar om sig.

- Fragan om man ska kunna vélja bort att delta i kvalitetsuppféljning om man tackat ja till vard ar
svar. Om det sker avpersonifierat kan det vara rimligt att man tackar ja till kvalitetsuppféljning om
man godkanner att ta emot vard.

For Svensk forening for allméanmedicin

Magnus Isacson

Ordférande
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Svar fran SSDV pa SOU 2021:4 ”Informationsoverforing inom vard och omsorg”

SSDV, Svenska Sallskapet fér Dermatologi och Venereologi, har last SOU 2021:4 och
diskuterat innehallet i pa styrelseméte.

Vi har diskuterat den eventuella patientnyttan, och stallt det i relation till de integritetsrisker
for den enskilde som forslaget innebar.

Vi har kommit fram till féljande:

Patientnytta

Vi ser inte nagot behov av direktatkomst av journaluppgifter mellan socialtjanst och
sjukvard.

De uppgifter om patienters halsotillstand som behovs for respektive verksamhet bor kunna
valjas ut och skickas i de fall det behodvs, som till exempel utskrivningsmeddelanden nar
patienter varit inlagda pa sjukhus, omlaggningsinstruktioner for tex bensar som skots i
kommunal vard, lakemedelslistor, med mera.

Att dela all information kan innebéra att mottagande enhet kan fa svart att hitta ratt
information, och att tolka den. Moderna datajournaler ar ofta oerhért omfattande.

Det kan vara svart for mottagaren av informationen att veta vem man skall vanda sig till med
fragor i ett sarskilt arende.

Sammanfattningsvis ser vi inte nagon patientnytta i direktatkomst av journaluppgifter utan
daremot risker. Om nuvarande ordning skulle vara otillracklig efterlyser vi istallet att man
vidareutvecklar den mer traditionella 6verforing av information som sker idag genom att
forbattra rutiner och samarbete med utvald 6versdandning av ratt information.

Risker for patienternas integritet
Forutom ovan namnda risker med direktatkomst av journaluppgifter, finns det uppenbara
risker for patienternas integritet.

Forslaget innebar ett paradigmskifte dar man i praktiken avskaffar sekretessen for
sjukvardens journaluppgifter.

Som skydd for den enskilde erbjuder forslaget att den enskilde aktivt kan vilja att sparra
uppgifter. Eftersom forslaget ror patienter med ett omfattande vard-och omsorgsbehov kan
man anta att de har begransade mojligheter och kanske dven formaga att satta sigin i
fragan. Dessutom ar de i en beroendestallning vilket gor de an svarare for dem att fora sin
talan.

Det ar ett avsteg fran nuvarande lagstiftning dar man som vardgivare har ett ansvar att
inhdmta patientens samtycke dven dar det forekommer sk sammanhallen journalforing
mellan kliniker pa ett och samma sjukhus.

Att den enskilde har mojlighet att i efterhand ta del av vilka som last journalen genom sa
kallade ”loggar” dvs de kan se vilka som loggat in, ar ett svagt skydd. Det &r i praktiken bade
svart och krangligt for en enskild person att begara ut och satta sig in i vad det innebar och



hur uppgifterna skall forstas. Saknas det nagon specifik misstanke om att nagon obehdrig
person last journalen vid nagot specifikt tillfalle lar det vara svart att genom loggar sla fast
att en dvertradelse har skett. Dessutom ar ju da skadan redan skedd, dvs uppgifterna har
redan lasts av en person som inte hade ratt till det.

Genom att dela journaluppgifter med direktatkomst till socialtjansten 6kar antalet personer
som har tillgang till patienters journaluppgifter avsevart. Darmed 6kar ocksa risken kraftigt
att uppgifter som den enskilde vill behalla privat, sprids. Vad som ar kansliga uppgifter kan
variera mellan personer och situationer och gar inte att forutsaga i forvag. Det kan vara allt
ifran olust Over att personer far reda pa ens sjukdomar, till att man lever under olika typer av
hot dar bara informationen om ett provsvar eller en planerad tid inom sjukvarden kan
innebara en fara for den enskilde, om fel personer far kinnedom om uppgifterna.

Svar:

SSDV, Svenska Sallskapet for Dermatologi och Venereologi, ser inte nagon potentiell
patientnytta med forslaget, som inte kan uppnas pa andra satt. Daremot ser vi med oro pa
bade risker med for mycket information som kan bli svaréverskadlig och potentiellt
misstolkas, och pa den integritetsforlust som forslaget innebér for den enskilde patienten. Vi
anser att forslaget ej bor genomforas.



Fran: Cecilia Soussi Zander

Till: Susann Asplund

Kopia: Hans Matsson

Arende: Angaende SOU 2021:4 frdn SFMG

Datum: den 14 maj 2021 10:56:52

Bilagor: Policydokument-datadelning_v20210127.pdf
Hej Susann,

Jag har tyvarr missat svarsdatum for remissen SOU 2021:4, ser dock att sista datum for
remiss svar till Socialdepartementet ar den 28/5. Hoppas darfor att denna kommentar
fortfarande kan ga in till Socialdepartementet.

Svensk Forening for Medicnsk Genetik och Genomik, SFMG ar 6verlag positiv till

utredningens forslag om en ny lag om sammanhallen informationsoverféring i form vard-

och omsorgsdokumentation och kvalitetsuppféljning. Vi bedomer att det maste fortydligas
hur informerade samtycken ska inhamtas fran de aktuella malgrupperna och en tydligare
definition av sjalva malgruppen. Vi staller oss ocksa fragande till frivillighetsklausulen.

Fran Klinisk genetik i landet vill vi framhalla betydelsen av ett allt starkare behov att
mojliggdra delning av patientdata (bade kliniska och genetiska data) mellan regioner.
Uppgifter om molekylargenetiskt bekraftad diagnos behovs i kvalitetsregister. Delning av
utredningsresultat dver regiongranser ar nédvandigt i manga fall for att na fram till en
sakerstdlld diagnos. Den offentliga utredningen: “Informationséverféring inom vard och
omsorg”, SOU 2021:4, tacker tyvarr inte in detta omrade.

Metodutvecklingen inom genetiken under de senaste artiondena har medfort att vi idag kan
stalla etiologiska diagnoser i mycket hogre utstrackning an tidigare. Detta ar grunden for
precisionsmedicin och individanpassad behandling. | Sverige gors dessa analyser framforallt
vid de kliniskt genetiska enheterna i samtliga halso-och sjukvardsregioner med
universitetssjukhus. Den metod som pa senare tid har blivit dominerande ar helexom- eller
helgenomsekvensering, det vill séga genomlasning av antingen alla de kodande delarna av
arvsmassan eller hela arvsmassan. Samtliga kliniskt genetiska enheter i Sverige deltar i det
nationella initiativet Genomic Medicine Sweden, GMS (https://genomicmedicine.se/ ), som
etablerat regionala center for genomisk medicin, sa kallade GMC. Dessa centra ar tdnkta att
bli den primara kontaktpunkten for att utfora gensekvensering av patientprover, men ocksa
for forskningssamarbeten och kliniska studier.

Trots 6kande uppklarningsfrekvens i den molekylargenetiska diagnostiken far fortfarande
ungefar halften av patienterna inte ndgon genetisk faststélld diagnos. De olika Kliniska
genetiska avdelningarna och Centra for nationell Hogspecialiserad vard (NHV), behover
kunna dela patientdata (bade kliniska och genetiska data) vid fynd av potentiellt relevanta
men oklara genetiska varianter (VUS), for férdjupad bedémning. Aven vid helt negativa
utredningar kan det ibland vara av varde att kunna dela patientdata, men idag finns hinder
for att kunna gora det, sarskilt rader oklarheter kring tolkning av lagstiftning for att kunna
dela storre mangder genetisk information, som hela arvsmassan. Om dessa hinder kan
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Policydokument

Delning av genotyp- och fenotypdata vid utredningar for sallsynta diagnoser och andra
arftliga sjukdomar

Bakgrund

Undertecknarna av detta dokument utgdrs av samtliga medicinskt ledningsansvariga lakare for
arftlighetsutredningar vid kliniskt genetiska laboratorier i Sverige. Syftet med dokumentet ar att
tydliggora vad vi ser som nodvandig, och darfor sjalvklart acceptabel, datadelning inom rutinen for
kliniska utredningar av sallsynta diagnoser och andra arftliga sjukdomar. Da de flesta arftliga
sjukdomar ar mycket séllsynta sa ar det av direkt patientnytta att kunna dela avidentifierad
information om enstaka genetiska varianter (genotyp), ibland tillsammans med strukturerad
symptombeskrivning (fenotyp). Sadan datadelning innebar bade ett hogre diagnostiskt utfall och
samtidigt mindre risk for dvertolkning av bifynd, vilket direkt kan gynna den patient som utreds, och i
forlangningen samtliga patienter som utreds genetiskt.

Datadelning har historiskt framst skett inom forskningsstudier, men nar nu storskaliga analyser
inklusive sekvensering av hela den manskliga arvsmassan och global RNA-sekvensering introduceras
brett inom sjukvarden sa ar det viktigt att sla fast att begransad datadelning ska kunna ske for
samtliga patienter, och inte krava etikgodkdannande och informerade samtycken. Liknande
resonemang fors nu av kliniska genetiker och annan sjukvardspersonal 6ver hela varlden, se till
exempel det norska BigMed-projektets detaljerade analys av denna fraga:
https://bigmed.no/projects/classified-variants-anonymous . Det finns ett flertal olika modeller for
ansvarsfull datadelning som innebér stor medicinsk nytta och samtidigt minimal risk for
integritetskrankning. Organisationer som Global Alliance for Genomics & Health

( https://www.gadgh.org/ ) arbetar systematiskt med tekniska I6sningar och policys for att sakerstalla
integritetssaker datadelning.

Vi beskriver nedan konkreta exempel dar vi anser att data redan nu skall kunna delas som en del av
en klinisk undersokning for stoérsta patientnytta, och gemensamt for dessa exempel ar att bara
enstaka genetiska varianter tillsammans med 6versiktlig fenotyp delas, vilket innebar en forsumbar
sannolikhet att en individ kan identifieras.

Vi listar ocksa ett par exempel dar vi menar att det i férlangningen skall vara moijligt att dela data,
om Sverige ska kunna delta i utvecklingen av genomik och precisionsmedicin globalt, och dven kunna
delta pa allvar i initiativ som bygger pa gemensamma europeiska deklarationer Sverige skrivit under

pa. Skillnaden med dessa exempel &r dock att man delar pseudonymiserad data som innehaller stora
delar av DNA-sekvensen, ibland hela arvsmassan, vilket innebar en mer komplicerad integritetsfraga.
For dessa situationer sa menar vi att det behdvs en djupare etikolegal genomlysning, da regelverket i
Sverige ar otydligt. Sddan genomlysning genomfors for narvarande inom det nationella projektet
Genomic Medicine Sweden ( https://genomicmedicine.se/ ) dar alla kliniskt genetiska enheter i
Sverige deltar.
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System ddr delning av begrinsade data avseende genotyp och fenotyp
redan nu skall anses acceptabelt inom klinisk rutin

ClinVar ( https://www.ncbi.nlm.nih.gov/clinvar/)

Den amerikanska databasen ClinVar som drivs av National Institute of Health utgér en de facto
referens 6ver hur genetiska laboratorier har bedémt den kliniska signifikansen av en enskild genetisk
variant i relation till dversiktlig symptombild. Rapportering till ClinVar ar ofta av avgérande betydelse
for tolkning av ett genetiskt fynd, med minimal integritetsproblematik, och skall kunna ske inom
klinisk rutin.

Beacon Network ( https://beacon-network.org/)

Beacon ar en teknologi, en 6ppen webservice, framtagen inom GA4GH (se ovan) som goér det maojligt
att tillgangliggora ett laboratoriums genetiska data for andra kliniker och forskare pa ett
integritetssakert satt. En beacon kan ta emot fragan ”"Har ert laboratorium sett den genetiska
varianten X” och svara med “ja” eller "nej”, samt vid ett “ja” ange kontaktuppgifter till medicinskt
ansvariga vid laboratoriet. Manga genetiska varianter ar valdigt séllsynta, och ett sadant globalt
natverk kan da vara den enda mojligheten att na ytterligare kunskap om variantens kliniska relevans.
Vi anser att alla kliniska genetiska laboratorier i Sverige skall kunna satta upp beacons inom ramen
for klinisk rutin.

Matchmaker Exchange ( https://www.matchmakerexchange.org/ )

En av de stora utmaningarna med séllsynta diagnoser ar att manga patienter inte far en faststalld
diagnos ens efter de mest kompletta utredningarna enligt dagens standard. Matchmaker Exchange
med anknutna noder ger en maéjlighet att via en federerad plattform pa ett integritetssdkert satt
matcha patienter, dvs fraga kolleger i varlden om de har en patient med liknande symptomatologi
och en pavisad genetisk variant i samma gen. Primart delas ingen data alls 6ppet, utan systemet gor
det moijligt for kliniska genetiker och andra patientansvariga lakare att ta kontakt med varandra for
att diskutera narmare.

e MatchMaker Exchange ger mojlighet att dela data pa olika detaljnivaer, "levels”. For unik
eller kdnslig information kan det krdvas dialog med patient och underskrivet samtycke, men
delning av s.k. ”"Level 1 data” anser vi skall kunna ske inom ramen for klinisk rutin. Se dven
https://www.matchmakerexchange.org/assets/files/MMEConsentPolicyGuidance Mar2017

final.pdf
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DECIPHER ( https://decipher.sanger.ac.uk/)

Den brittiska DECIPHER-databasen delar manga av egenskaperna som finns i ClinVar och
Matchmaker Exchange, men har viss unik extra funktionalitet avseende annotering, och sarskilt for
bedomning av sa kallade kopietalsvarianter. Deposition av strukturerad fenotyp- och begransad
genotypdata skall kunna ske inom klinisk rutin.

e Det finns dock en madjlighet att inom DECIPHER ocksa dela fotografier av patienter och storre
genetiska datamangder (vcf-filer), nagot som historiskt utnyttjats sparsamt. Om detta i
undantagsfall bedoms relevant sa anser vi att det dven fortsatt skall krava informerat
samtycke underskrivet av patient eller vardnadshavare.

System ddr delning av begrinsade data avseende genotyp och fenotyp
efter etikolegal genomlysning skall anses acceptabelt

Nationell genomikplattform, Genomic Medicine Sweden ( https://genomicmedicine.se/)

| det nationella projektet Genomic Medicine Sweden (GMS) deltar samtliga sjukvardsregioner med
universitetssjukvard samt Sveriges medicinska fakulteter. GMS har en ambition att samla all genetisk
data och associerad metadata inklusive fenotypbeskrivning pa en nationell genomikplattform. Detta
avser saval sallsynta diagnoser och andra arftliga sjukdomar som data fran solida tumorer,
hematologiska tillstand, farmakogenetik med mera. For stérsta nationella patientnytta bor all
genetisk data kunna delas med olika accessrattigheter inom hélso- och sjukvarden. Den nationella
genomikplattformen kan ocksa komma att utgora ett viktigt instrument for kvalitetssakring av
genetiska utredningar. Da deponering av hela den manskliga arvsmassan potentiellt bar med sig en
storre integritetsrisk 4n ovannamnda system sa kravs en etikolegal genomlysning innan projektet kan
realiseras fullt ut, och sddan genomlysning sker for narvarande som ett delprojekt inom GMS.

Vi vill dock som representanter for alla kliniskt genetiska laboratorier i Sverige uttala var asikt att
sadan datadelning i forlangningen skall anses acceptabel, och darfor efter etikolegal genomlysning
skall kunna ske inom ramen for rutinsjukvard utan behov av aktivt samtycke. Modellen bor vara
overensstammande med hur det fungerar for biobanker, dar “opt-in” ar grundférutsattningen men
patienter aktivt kan valja att avsta ("opt-out”).

European '1+ Million Genomes' Initiative ( https://ec.europa.eu/digital-single-market/en/european-

1-million-genomes-initiative )

Europeiska unionen har lanserat ett initativ dar medlemsstaterna senast ar 2022 skall fa tillgang till
over en miljon méanskliga genom (manniskans fullstdndiga arvsmassa), till nytta fér saval férbattrad
diagnostik av sallsynta diagnoser som for andra aspekter av utvecklingen av precisionsmedicin.
Sverige har som ett av 21 EU-lander formellt skrivit pa denna deklaration. Vi anser att de genom som
nu sekvenseras inom svensk sjukvard i forlangningen skall kunna delas inom detta projekt, men vi
saknar for narvarande tydliga legala former for hur vi ska kunna dela data, och hur Sverige darmed
ska kunna bidra till initiativet.
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Fér de kliniskt genetiska laboratorierna i Sverige

Magnus Burstedt, overldkare
Medicinsk chef, Klinisk genetik, Norrlands universitetssjukhus, Umea

Cecilia Soussi Zander, 6verlakare
Medicinskt processansvarig konstitutionell genetik, Klinisk genetik, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Ylva Karlsson, dverlakare
Medicinsk chef, Klinisk genetik, Akademiska sjukhuset, Uppsala

Anna Lindstrand, 6verlakare
Medicinskt ledningsansvarig, Laboratorienheten, Klinisk genetik, Karolinska universitetslaboratoriet,
Stockholm

Cecilia Gunnarsson, overlakare
Medicinsk chef, Klinisk genetik, Universitetssjukhuset i Linkoping

Lars Palmquist, overldkare
Medicinsk chef, Klinisk genetik och genomik, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg

Lovisa Lovmar, overldkare
Medicinskt ledningsansvarig, Klinisk genetik, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg

Kristina Karrman, overlakare
Medicinskt processansvarig sallsynta diagnoser, VO Klinisk genetik och patologi, Region Skane, Lund

Hans Ehrencrona, overlakare
Medicinskt ledningsansvarig, genetiskt laboratorium, VO Klinisk genetik och patologi, Region Skane,
Lund
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Svensk Férening for Medicinsk Genetik och Genomik (SFMG) har vid féreningens arsméte
27 januari 2021 stdllt sig bakom formuleringarna i detta policydokument.
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undanrojas vore det en stor framgangsfaktor, vilket skulle bidra till malet om en jamlik vard.

Ett policydokument, Delning av genotyp- och fenotypdata vid utredningar for sallsynta
diagnoser och andra arftliga sjukdomar, har tagits fram av medicinskt ledningsansvariga vid
de kliniskt genetiska laboratorierna i Sverige, och SFMG har vid féreningens arsmote 27
januari 2021 stallt sig bakom formuleringarna i dokumentet, se pdf-filen, se bifogad fil.

Med vanlig halsningar,

Cecilia Soussi Zander

Cecilia Soussi Zander, OL Klinisk genetik Uppsala

Ordforande Svensk Forening for Medicnsk Genetik och Genomik, SFMG

Centrumledare, Centrum for Séllsynta Diagnoser, CSD Mellansverige
Ledamot NPO Séllsynta diagnoser
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Fran: Anders Thurin

Till: Susann Asplund
Arende: VB: Remiss Informationsoverforing inom vard och omsorg SOU 2021:4
Datum: den 17 maj 2021 05:17:14

Nagra synpunkter fran SFMI — hoppas de kan komma med i remissvar

SFMI har begransade resurser och har inte till fullo kunnat tranga in i alla delar denna
omfattande utredning, men noterar foljande:

Utredningen konstaterar att behov och vinster med att aggregera personuppgifter for
kvalitetsuppfoljning Gvervager integritetsriskerna - vi valkomnar detta stéllningstagande.
Kvalitetsuppfélining avser inte individer utan aggregerar data fran en eller manga
verksamheter, och export av personuppgifter for sddan sammanstalining ska tilldtas,
men med 6kande andel privata vardinstanser som utférare i varden behéver man
kunna samla information aven fran dessa, atminstone i den man de har finansiering av
offentliga medel.

Det anges att kvalitetsuppfoljning forutsatter méaste beslutas i fullméaktige - detta verkar
ineffektivt och riskerar att ge t.ex. fullmaktige i en stor region hundratals nya
uppfoliningsprojekt att besluta om vid varje méte. Samtidigt vill man tillata
personuppgiftsbehandling for “framstalining av statistik” utan narmare avgransning,
vilket verkar latt ologiskt.

SFMI anser (i linje med diskussioner om “Guldgruvan i varden”) att viss vardinformation
bor kunna dteranvandas for forskning och kunskapsbildning, och vi skulle vélkomna
mer Oppenhet for sekundar anvandning fér sddana syften, exempelvis genom att
sammanstalld information fran flera vardinstanser inom en region i aggregerad
och/eller avidentifierad form kan goras tillgangliga for forskare - detta skulle vasentligt
underlatta t.ex. utvardering av behandlingsresultat.

vardinstans verkar anvandbart som éverordnat begrepp for namnder (offentlig
vardinstans) resp privata vardgivare (privat vardinstans)

SFMI ansluter sig i huvudsak till det sarskilda yttrande av Pal Resare, Mandlis
Nymark och Maria Jacobsson som fogats till dokumentet, bl.a.:

uppféljning av vard utifrdn aggregerad och avidentifierad information bér kunna géras
oberoende av patienters samtycke (dvs utan opt-out-mojlighet)

det ar angeléget att regioner och kommuner effektivt och fullstdndigt kan folja upp
kvaliteten i offentligt finansierad verksamhet, utan ytterligare begrénsningar utéver
dagens forfattningar, dataskyddsprinciper och GDPR, och att aven privata utférare med
offentlig finansiering alaggs att bidra med sddan information

Med vanlig halsning
Anders Thurin
Vetenskaplig sekreterare SFMI

Fran: sfmi-styrelse@googlegroups.com <sfmi-styrelse@googlegroups.com> Fér Maria Hagglund
Skickat: den 16 februari 2021 07:45

Till: sfmi-styrelse@googlegroups.com

Amne: VB: Remiss Informationsdverféring inom vard och omsorg SOU 2021:4

Information fran VGR IT: Det har mejlet kommer fran en extern e-postserver. Om du inte kdnner igen avsandaren eller
om innehallet verkar misstankt bor du inte klicka pa nagra lankar eller 6ppna eventuella bilagor.

Hej!
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Intressant remiss! Jag tror vi skulle behova kika pa den. Nagra frivilliga?

Maria

Fran: Susann Asplund <susann.asplund @sls.se>

Skickat: den 12 februari 2021 16:14

Till: Susann Asplund <susann.asplund@sls.se>

Kopia: Ellinor Schmidt <Ellinor.Schmidt@sls.se>

Amne: Remiss Informationséverféring inom vard och omsorg SOU 2021:4

Till SLS medlemsforeningar/sektioner, delegationer och kommittéer

Hej!

SLS har fatt detta omfattande betankande pa remiss fran Socialdepartementet,
Informationséverforing inom vard och omsorg (SOU 2021:4). Utredningen féreslar en ny lag om

sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation och kvalitetsuppfoljning. Ni avgor sjalva om ni
vill svara pd remissen.

Betdnkandet och forslagen ar mkt juridiska. Men det borde ga att, utifran den langre
sammanfattningen, forhalla sig till de praktiska konsekvenserna av férslagen och reflektera 6ver
konsekvenserna for integritetsfrdgorna, utan att fordjupa sig i de legala diskussionerna. Fokusera
garna pa behov av och risker med sammanhdllen vérd- och omsorgsdokumentation mellan hélso-
och sjukvdrd och socialtjdinst. Direktatkomst brukar anses innebdra sarskilda integritetsrisker. Ett
system med sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation innebar att uppgifter kommer att
finnas potentiellt tillgdngliga for en betydligt storre krets &n tidigare. Darfor ar det viktigt att védga
behovet mot riskerna. Denna fraga och foérslagen beskrivs bra i den ldngre sammanfattningen
och utvecklas i kap. 13 och kap 16. En annan del handlar om kvalitetsuppféljning. Utredningen
har sett 6ver mojligheterna till en utvidgad informationséverforing for kvalitetsutveckling inom
och mellan halso-och sjukvard och socialtjanst, och foreslar att det ska vara mojligt. Denna fraga
och forslagen beskrivs bra i den langre sammanfattningen och utvecklas i kap. 14 och kap 17.

Nedan foljer en lasanvisning, men om tid saknas sa utga fran den langre sammanfattningen.
Skicka ev. synpunkter senast 2021-05-10 till susann.asplund@sls.se

Ldsanvisning

Sammanfattning s. 27-39

Kap 13 Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation mellan hilso- och sjukvard och
socialtjanst (se dven kap 16)

Utredningens beddmning av behovet av elektronisk atkomst till personuppgifter mellan halso-
och sjukvarden och verksamheter inom socialtjansten som avser aldre och personer med
funktionsnedsattningar.

Fragan om vilka generella integritetsrisker ett system med elektronisk tillgang i form av
direktatkomst kan antas innebéra, samt vilka konkreta risker det medfor i hadlso- och sjukvarden
och verksamheter inom socialtjansten som avser dldre och personer med
funktionsnedsattningar, avhandlas. Utredningen foreslar mojlighet att frivilligt inratta ett
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation, och att det inférs ett antal
integritetsstarkande bestammelser. For att ett system med sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation ska fungera kravs det sekretessbrytande bestammelser. Utredningen
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utvecklar vilka integritetsstdrkande atgarder som da ocksa behovs. Allt detta utvecklas vidare i
kap 16. Integritets- och sekretessfragor utvecklas sarskilt darefter i kap 19.

Kap 14 Kvalitetsuppféljning med personuppgifter fran flera vardinstanser och omsorgsgivare
(se dven kap 17)

Utredningen beskriver och analysera behovet av att infora regelverk for kvalitetsuppféljning med
personuppgifter fran andra vardinstanser eller omsorgsgivare. En avvagning gérs mellan
behoven och integritetsrisker. Utredningen tar upp de generella och mer specifika risker for den
personliga integriteten som en utvidgad informationséverféring for kvalitetsuppfélining kan
innebéra. Utredningen foreslar att de inférs bestammelser som tillater kvalitetsuppféljning med
personuppgifter fran flera vardinstanser eller omsorgsmottagare. Utredningen beskriver
integritetsstarkande atgarder att gbras. Detta utvecklas mer i kap 17 och integritet och sekretess
utvecklas sarskilt darefter i kap 19.

Kap 15 En ny lag om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation och
kvalitetsuppfoljning

Kap 16 Bestimmelser om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation (se dven kap 13)
| kapitlet utvecklas Sammanhdllen vérd och omsorgsinformation; innebérden,
tillampningsomrade, innebtrden av begrepp, patientens/omsorgsmottarens inflytande bl a
ratten att motsatta sig, vardgivarens tillgang till uppgifterna och villkor for behandling, nar
patienten/omsorgstagaren inte kan samtycka, fara for liv och sparrade uppgifter etc.

Kap 17 Bestammelser om kvalitetsuppfoljning (se dven kap 14)

| kapitlet utvecklas kvalitetsuppfélining; tillampningsomrade, inneborden av begrepp, skillnaden
mellan kvalitetsregister och kvalitetsuppféljning, hur beslut om kvalitetsuppfoljning ska tas,
patientens/brukarens inflytande, krav pa information till patienten/brukaren, kryptering,
behorighetstilldelning etc.

Kap 18 Foljdandringar i patientdatalagen

Kap 19 Sekretess och tystnadsplikt vid sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation och
kvalitetsuppfoljning

| kapitlet foreslas bestammelser i offentlighets- och sekretesslagen som bryter sekretessen
mellan vard- och omsorgsgivare vid sammanhdllen vard- och omsorgsdokumentation. | kapitlet
foreslas aven bestammelser som bryter sekretessen mellan vard- och omsorgsgivare vid
kvalitetsuppfélining éver vard- och omsorgsgivargranser.

Kap 20 Ytterligare sekretessbrytande bestammelser inom hilso- och sjukvard och socialtjédnst
| kapitlet foreslds bestammelser i offentlighets- och sekretesslagen som bryter sekretessen nar
det galler uppgiftslamnande mellan héalso- och sjukvardsmyndigheter och privata halso- och
sjukvardsforetag. Utredningen lamnar vidare tva alternativa forslag till en ny sekretessbrytande
bestammelse for socialtjansten.

Med vanlig halsning

SUSANN ASPLUND JOHANSSON
Organisationssekreterare

SVENSKA LAKARESALLSKAPET
TEN 08- 440 88 92

ADRESS Klara Ostra Kyrkogata 10,
Box 738, 101 35 Stockholm

WEBB

FACEBOOK

TWITTER

YOUTUBE


http://www.sls.se/
https://www.facebook.com/svenskalakaresallskapet
https://twitter.com/sls_sv
https://www.youtube.com/user/Lakaresallskapet/live

Prenumerera pa vart nyhetsbrev

Svenska Lakaresallskapet for forbattrad halsa och sjukvard i samhallet.

Las mer om hur vi samlar in, anvander, lamnar ut och lagrar dina personuppgifter i var
integritetspolicy.

Né&r du har kontakt med oss pa Uppsala universitet med e-post sa innebér det att vi behandlar
dina personuppgifter. For att lasa mer om hur vi gor det kan du ldsa har: http://www.uu.se/om-

uu/dataskydd-personuppgifter/

E-mailing Uppsala University means that we will process your personal data. For more

information on how this is performed, please read here: http://www.uu.se/en/about-uu/data-
protection-policy

Det har meddelandet skickas till dig eftersom du prenumererar pa gruppen "sfmi-styrelse" i
Google Grupper.

Om du vill sluta prenumerera pa den har gruppen och inte langre fa nagon e-post fran den
skickar du ett e-postmeddelande till sfmi-styrelse+unsubscribe @googlegroups.com.

Om du vill visa den har diskussionen pa webben besdker du
https://groups.google.com/d/msgid/sfmi-

styrelse/a6f62186e2a5487ca742b78e62e96649%40kbh.uu.se.
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Till

Susanne Asplund

2021-05-10

Svar till ”Informationsoverforing inom vard och omsorg SOU 2021:04”

e "Det ar bara fullméaktige i den ansvariga regionen eller kommunen som far besluta om
kvalitetsuppféljning.” (s 26)

O
O
O

Kvalitetsuppfoljning ar vitalt for alla verksamheter, inklusive privata vardgivare.
Kvalitetsuppfdljning pa individniva — hur skall den hanteras?

Om godkannande for kvalitetsuppfoljning skall ske av kommunfullméaktige sa finns
det en stor risk att denna viktiga process blir tungrodd och kanske darfér minskar i
omfattning — vilket vore olyckligt.

Att ha en fungerande kvalitetsuppfoljning for sin verksamhet ar en forutsattning
enligt ISO 9001 vilket ar en standard som de flesta svenska lite storre foretag rattar
sig efter.

e ” Det far alltsa bara ske om uppgifterna ror en patient som det finns en aktuell
patientrelation med, uppgifterna kan antas ha betydelse for att férebygga, utreda eller
behandla sjukdomar och skador hos patienten inom halso- och sjukvarden, eller for att
beddéma behovet av eller utféra insatser enligt lagen om koordineringsinsatser for sjukskrivna
patienter och patienten samtycker till det.” (s 32)

o

Problem: Stora delar av varden handlar om diagnostik. Ofta laggs ett pussel av olika
diagnostiska metoder samman till en slutlig diagnos. Dessa diagnostiska pusselbitar
kommer fran olika hall inom varden och kan komma fran saval privata som offentliga
vardgivare. Nar pusslet ar lagt och man har fatt en diagnos sa kan man ga vidare med
behandling. Den nuvarande lagstiftningen, och dven detta nya forslag, forhindrar en
informationsoverforing av den slutgiltiga diagnosen till dem som bidragit med de
olika pusselbitarna, och denna process ar vital for larande. For kunna forbattra
diagnostiken maste de som bidrar med diagnostiska pusselbitar fa veta om de har
haft ratt eller fel i sina bidrag till den slutgiltiga diagnosen.

Exempel: En patient med hosta sdker vardcentralen, som i sin tur skickar patienten
pa en lungrontgenundersokning till en privat rontgenklinik. Rontgen visar att det
finns en 2 cm stor valavgransad forandring i hoger underlob, och svaret blir ”Bild
forenlig med hamartom [en benign tumor], men malign genes kan ej helt uteslutas”.
Detta foranleder remiss till lungklinik dar patienten genomgar en datortomografi och
en biopsi av forandringen, vilket i sin tur leder till att det visar sig vara en malign
forandring, och patienten kan behandlas.

Som lagstiftningen ser ut sa har inte rontgenkliniken ratt att fa veta att
hamartomdiagnosen var felaktig eftersom den inte langre har ”"en aktuell
patientrelation”.

For att utvecklas och ge battre diagnostik maste de som arbetar med diagnostik fa
mojlighet att fa reda pa bade nar de har gjort ratt respektive fel. Om rontgenldkaren
hade fatt veta att det var en malign tumor som slutdiagnos, hade hen kunnat ga
tillbaka till bildmaterialet, lart sig av denna erfarenhet och blivit battre pa att tolka
bilder framover.



o Forslag: Om man som vardgivare har varit en del i ett vardférlopp sa skall man ocksa
ha ratt att fa reda pa vad som hande med patienten i vardforloppet savida inte
patienten aktivt motséatter sig detta, och sa lange som uppféljningen gors i ett syfte
av larande (och inte “nyfikenhet”). Sjalvklart bor darfor all datadverféring i detta
syfte journalforas tillsammans med en forklaring till varfor man begér att fa denna
uppfoéljning.

e "En enskild ska ha ratt att pa begaran fa information om vilken elektronisk atkomst som
forekommit till uppgifter om honom eller henne (logglistor).” s 32

o Haér bor dven sjukvardspersonalens integritet beaktas. Vi har under de senaste
decennierna sett en 6kande hotbild mot vardpersonal, vilket t ex har resulterat i
namnskyltar utan efternamn. Ja, patienterna skall ha ratt att fa ut logginformation,
men namn pa vardpersonal pa individniva bor inte lamnas ut savida inte sarskilda
skal foreligger.

e ”Privata vardinstanser och omsorgsgivare har daremot inte ett lika uttalat behov av att
inhdmta personuppgifter fran andra vardinstanser eller omsorgsgivare for
kvalitetsuppféljning.” (s 33)

o Detta ar inte korrekt. Privata vardgivare har precis lika stort behov av
kvalitetsuppfoljning, eller kanske t o m dnnu storre eftersom privata vardgivare
granskas och konkurrensutsatts pa ett helt annat satt &n den offentliga varden.

e "Kvalitetsuppfoljning av rent privat halso- och sjukvard eller socialtjanst, som inte nagon
region eller kommun ansvarar for, faller dirmed utanfor lagens tillimpningsomrade” s 34

o Har finns en gransdragningsproblematik nar den offentliga varden upphandlar privat
vard. Bor kanske fortydligas?

e "Uppgiftslamnande mellan hélso- och sjukvardsmyndigheter och privata hélso- och
sjukvardsfoéretag” (s 38)

o Det bor fortydligas vem som ar personuppgiftsansvarig vid éverforing av data.

o Vilka krav finns pa privata vardgivare avseende hur ldnge data skall lagras?

o Vilken typ av kvalitetsuppféljning far privata vardgivare utfora vars tjanster ar
upphandlade av den offentliga varden?

For Svensk Forening for Medicinsk Radiologi

Joakim Crafoord

Sekreterare



Yttrande fran Svenska Neurologféreningen (SNF) pa nedanstaende remiss fran
Socialdepartementet

SOU 2021:4, Informationsoéverforing inom vard och omsorg

SNF har fokuserat pa de praktiska konsekvenserna av forslagen for den enskilda
individen och reflekterat 6ver konsekvenserna speciellt pa integritetsfragorna.

Svenska Neurologforeningen (SNF) tillstyrker lagforslaget med de foljdandringar
i Oovriga kopplade lagar angdende informationsoverféring mellan Halso-och
sjukvardens aktorer (inklusive privata vardavtalsenheter) samt anpassningen av
regelverket for Socialtjanstens uppdrag for specifika individgrupper, aldre och
individer med funktionsnedsattningar.

Vianser att grundbulten for den sammanhallna vard-/omsorgsdokumentationen
ar den frivilliga anslutningen framst fran individen, dvs att
vardtagaren/omsorgstagaren ska tillfragas. Detta ar val beskrivet i lagforslaget.
Vi i SNF anser att detta tillstdnd fran vardtagaren/omsorgstagaren bor
tidsbegransas/omprovas regelbundet och aktivt. For varden ar aven
utredningens forslag om kvalitetsuppfoéljningen tydlig och ur SNFs uppfattning
invandningsfri dd &ven denna &r baserad pa Oppenhet gentemot
vardtagaren/omsorgstagaren.

Regelverket for brytandet av sekretess och vem som beslutar/ansvarar for detta
ar likasa tydligt.

Sammanhallen dokumentation liksom kvalitetsuppfoljning kommer att forstarka
att individen far samma vard och omhandertagande oberoende av

boenderegion.

Pa uppdrag av Svenska Neurologféreningens styrelse

20210512
Ingela Nilsson Remahl Johan Zelano
Doc, overlakare Doc, overlakare

Ordforande i Etik- och kvalitetsutskottet Ordforande i SNF



Svensk Reumatologisk FOrening

Remissvar — Sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation mellan halso- och sjukvard
och socialtjanst SOU 2021:4

Svensk Reumatologisk Férening (SRF) stodjer utredningens férslag som innebér ett smidigare och
sdkrare satt att dela dokumentation mellan berdrda parter férutsatt att sekretessen uppratthalls.

SRF ser dock risker med att icke medicinskt utbildad personal inom socialtjansten far tillgang till

kanslig information om aldre och personer med funktionsnedsattningar sarskilt i de fall dar personen
saknar formaga till samtycke.

For Svensk Reumatologisk Forening

Vasteras 2020-04-20

Milad Rizk
Facklig sekreterare



Remissvar avseende

Informationsoverforing inom vard och omsorg SOU 2021:4
Svenska Rattspsykiatriska Foreningen (SRPF)

Hedvig Krona
Vetenskaplig sekreterare

Behov av och risker med sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation
mellan halso- och sjukvard och socialtjanst

SRPF har tagit del av betankandet och i dialog med chefsdverlakare fran saval rattspsykiatrisk
som vuxenpsykiatrisk vard formulerat for- och nackdelar med informationséverféring mellan
socialtjanst och hélso- och sjukvard.

Ur betankandet hamtas att fokusgruppen for den tankta direktatkomsten ska vara éldre och
personer med funktionsnedsattningar. Ur betdnkandet hamtas att definitionen av dessa bada
grupper ter sig grundas i nu befintliga bestammelser for vilka som kan erhalla insatser av
socialtjansten, bland andra individer som erhaller vard och omsorg enligt lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade (LSS). Individer som har ratt till stod enligt LSS delas upp
i tre olika personkretsar, dar personer med neuropsykiatriska funktionsvariationer eller svar
psykisk sjukdom (exempelvis psykossjukdom) tillhdr personkrets ett respektive tre. En
fragestéllning som framkommer vid genomgang av betéankandet ar om lagforslagets definition
av funktionsnedséttning springer ur socialtjanstens definition av funktionsnedséttning samt
hur den forhaller sig till psykiatrins som arbetar utifran diagnostiska kriterier. Manga av
psyKiatrins patienter har en nedsatt funktion och behov av stod, varfor en reflektion som lyfts
av SRPF &r om alla dessa individers sjukjournal kommer vara tillganglig for socialtjansten?

Inom psykiatrin journalférs information som &r mycket personlig och som kréver hdg
sekretess. Fortroendet fran patienten vilar ofta i patientens vetskap om att informationen som
lamnas inte nar obehoriga — vilket dven géller andra medicinska specialiteter som en patient
kan ha kontakt med. Vid diskussion kring betankandet har tva fragestallningar lyfts; kommer
personal som inte & medicinskt skolad kunna tolka informationen som finns att l&sa i journal
och kan man vara saker pa att informationen inte sprids? Det &r dartill sa att det i psykiatrisk
journal ofta fors in en omfattande méngd information som berdér mer an det aktuella
sjukdomstillstandet (exempelvis vid en langre tids terapi) vilket inte ar nodvandigt for
personal fran annan myndighet att ta del av. Ett forslag ar saledes, om lagandringen
genomfors, att man i medicinsk journal endast éppnar for l&sning de rubriker som &r lampliga
for socialtjansten att ta del av (exempelvis en arbetsterapeutisk beddmning). Det skulle &ven
medfdra for patienten en trygghet att den information som inte &r av vasentlig vikt for
socialtjanstens arbete inte nar andra dn den aktuella vardgivaren.



Vid diskussionerna av betdnkandet har &ven positiva aspekter av gemensam journalforing
lyfts upp. Kollegor inom beroendemedicinska mottagningar, vilka har ett omfattande
samarbete med socialtjansten, har uppgivit att en gemensam journalféring skulle kunna
medf6ra snabbare beslut vad galler behandling och omhéndertagande av individer med svara
missbrukssyndrom. Har skulle exempelvis anmélningar med stéd av LVM kunna fa ett storre
kunskapsstéd om dven den medicinska journalen fanns tillganglig for beslutsfattande
socialsekreterare.

Forslag har dven getts till gruppen som utformat betankandet att, om sa inte redan gjorts, soka
stdd hos de arbetsplatser som foljer ACT-modellen (Assertive Community Treatment). Har
samarbetar socialtjanst och psykiatri med den grupp individer som uppvisar stora
funktionsnedséttningar och omfattande psykiatrisk sjuklighet men som av olika anledningar
inte formar tillgodogodra sig den konventionella psykiatriska 6ppenvarden. ACT-teamen har
en uppsokande verksamhet och det nara samarbetet mellan socialtjanst och psykiatri medfor
att varje patient har mgjlighet till direktkontakt ofta sasmma dag behovet uppstar. Majligen
kan de som arbetar utifran ACT-modellen bidra med ytterligare synpunkter utdver de som
beskrivs i aktuellt remissvar.

Sammanfattningsvis skulle en sammanhallen dokumentation bidra till ett mer effektivt
samarbete mellan halso- och sjukvard samt socialtjansten, dar en forbattrad samverkan skulle
bidra till stora fordelar for de individer som har flertalet olika kontakter. I detta remissvar har i
synnerhet de integritetsrisker en sammanhallen dokumentation medfor identifierats, dar
medicinskt oskolad personal far ta del av sjukvardsdokumentation, samt risken for att kanslig
information rérande en redan utsatt grupp individer sprids vidare. Dartill ses en problematik i
sattet man definierar gruppen funktionsnedsatta pa, da inklusionskriterierna kan vara saval
alltfor vida eller alltfor sndva.

I den man sammanhallen dokumentation implementeras, foreslas att endast viss del av
journalféringen blir tillganglig samt, sjélvfallet, att patienten ska ge sitt godkannande for att
andra an aktuell vardgivare far ta del av journalerna. Mojligheten for patienten att aterta sitt
godkannande momentant bor aven finnas.



Kommentarer pa SOU 2021:4 i kursivt

Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation innebar att vard och omsorgsgivare far géra
dokumentation om patienter och omsorgsmottagare elektroniskt tillgdnglig mellan sig, om personen
inte motsatter sig det.

Utredningen lamnar vidare tva alternativa forslag till en ny sekretessbrytande bestammelse for
socialtjansten.

Enligt det ena forslaget far en verksamhet hos en myndighet (ndmnd) inom socialtjdnsten som avser
insatser for aldre eller personer med funktionsnedséattningar lamna uppgifter till andra sadana
verksamheter inom samma kommun. Detta forslag forutsatter att de integritetsstarkande
bestammelserna i forslaget om en ny lag genomfors.

Enligt det andra forslaget far alla myndigheter med verksamhet inom socialtjansten inom samma
kommun lamna uppgifter till varandra, om den enskilde inte motséatter sig utlimnandet. Detta forslag
forutsatter att ytterligare generella integritetsstarkande bestammelser infors i lagen om behandling
av personuppgifter inom socialtjansten, som i huvudsak motsvarar de som finns i patientdatalagen.

Utredningen foreslar slutligen en sekretessbrytande bestammelse som innebar att en myndighet
med hdlso- och sjukvardsverksamhet far lamna uppgifter till en enskild med sadan verksamhet som
myndigheten anlitat, om uppgifterna behovs i den individinriktade halso- och sjukvarden.

Hdr finns problem fér t.ex. region Stockholm ddr mdnga vdrdgivare dr privata och inte myndigheter
ndr det gdller att dela uppagifter t.ex. Hdr dr férvaltningen en bestdllare fran olika bolag offentliga och
privata samt férvaltningar som t.ex. Karolinska.

Bdst borde vara det andra férslaget eftersom andra verksamheter kan vara involverade i varden och
omsorgen.

Utredningens forslag galler darfor bade direktatkomst annat elektroniskt utlamnande, vilket medfér
vissa foljdjusteringar i patientdatalagen. Direktatkomsten kombineras med en bestimmelse om
absolut sekretess for sadan overskottsinformation som gors tillganglig, pa motsvarande satt som
inom sammanhallen journalféring.

BRA

Utredning dr bra och syftar till att fylla ett gap som funnits ldnge, svart att forsta hur detta juridiskt
blir enklare med alla dessa férslag och beslut i fullmdktigen mm.
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