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(dnr Ju2017/05090)

Statens medicinsk-etiska rad (Smer) har i uppdrag att belysa medicinsk-
etiska frigor ur ett 6vergripande samhéllsperspektiv. Smer kommenterar de
forslag som dr av sirskild vikt utifrn detta perspektiv.

Sammanfattning

Smer tillstyrker forslagen

® att en myndighet fir i uppdrag att initiera och stédja utarbetandet av
uppforandekoder {6r tillimpningen av dataskyddsférordningen inom
hilso- och sjukvard och socialtjanst

e att ansvaret for en indamalsenlig och siker hantering av personuppgifter
fortydligas 1 patientdatalagen.

e  Att en lagstadgad tystnadsplikt for férsikringsféretagen och deras
anstillda avseende personuppgifter infors.

Allmént

Etiskt sett utgdr hanteringen av personuppgifter inom hélso- och sjukvérden
enligt Smer en avvigning mellan flera olika intressen som alla 4r legitima.
Ett gemensamt intresse for alla parter dr att den information som finns 4r
korrekt och uppdaterad. Ur patientsikerhetssynpunkt &r det viktigt att in-
formation som #r av betydelse for beslut om patientens véird och behandling
finns l4ttillgénglig ndr den behdvs. Professionerna har ett intresse av system
som inte 4r for krangliga och gor arbetet ineffektivt. Patienterna som kollek-



tiv har intresse av att information ur patientjournaler och register kan anvén-
das for uppfoljning, utvirdering och forskning.

Samtidigt maste enligt Smers uppfattning dven den del av befolkningen som
dr skeptisk kunna kénna sig trygg i att personlig information endast nar de
som har ett behov av den. Mdjligheten att radera eller begrénsa tillgangen till
sina uppgifter, liksom att 1dmna graderat eller villkorat samtycke, maste bli
storre. Insynen i hur elektroniska journaler och register hanteras maste bli
béttre.

Avsnittsvisa kommentarer

7. Halso- och sjukvard och vélfardsteknik inom socialtjansten

Mot bakgrund av att manga vardgivare enligt Datainspektionen inte lever
upp till patientdatalagens bestimmelser om behdrighetsstyrning och &t-
komstkontroll delar Smer Integritetskommitténs bedémning att det &r 1mp-
ligt att staten tar ett ansvar for att inféra uppforandekoder i dataskyddsfor-
ordningens mening inom hélso- och sjukvarden. Smer delar ocksé kommit-
téns bedomning att vardgivares ansvar att se till att dokumenterade person-
uppgifter hanteras och forvaras sa att obehoriga inte kan ta del av dem kan
behova regleras mer uttryckligt i lag &n i dag.

Smer tillstyrker forslagen att:

— en myndighet fir i uppdrag att initiera och stédja utarbetandet av
uppforandekoder f6r verksamhet inom hilso- och sjukvird och
socialtjdnst, samt att en myndighet fir 1 uppdrag att vara sekretariat for
uppforandekoder f6r informationssiakerhet och dataskydd inom halso-
och sjukvard samt socialtjinst,

—  att de bestimmelser som reglerar det évergripande ansvaret for en siker
och dndamalsenlig hantering av personuppgifter inom hilso- och
sjukvdrden samlas 1 ett sarskilt kapitel 1 patientdatalagen,

— att det infOrs en bestimmelse 1 patientdatalagen om att huvudmannen
har ansvar fOr att stélla krav pa att vardgivare som dr verksamma inom
huvudmannens omrade hanterar personuppgifter pa ett andamalsenligt
och sikert sitt,

— att det infors bestimmelser 1 patientdatalagen om att vardgivare ska se
till att dokumenterade personuppgifter hanteras och férvaras sa att
obehoriga inte far tillging till dem,



— att det anges i patientdatalagen att vardgivare ska se till att de
informationssystem som innehaller personuppgifter ar litta att anvinda,
stodjer det kliniska arbetet, undetlittar arbetet med kvalitetsutveckling,
undetlittar samverkan och utbyte av uppgifter samt 4r utformade pa
sadant sitt att patienternas integritetsskydd tillgodoses.

—  att lata utreda mojligheten till en ny lagstiftning som reglerar hanteringen
av personuppgifter inom socialtjansten.

Smer instimmer vidare i kommitténs bedomning att det behdvs inforas be-
stimmelser om stillfSretradare for beslutsoférmdgna i vérd- och omsorgssi-
tuationer, vilka kan ta stéllning till vard- och omsorgsinsatser samt den per-
sonuppgiftshantering som hor ihop med dessa.

8. E-férvaltning

Smer dr positivt till Integritetskommitténs forslag att den myndighet som féar
det samlade ansvaret for den offentliga forvaltningens digitalisering dven fér
ansvar for skyddet av den personliga integriteten och sérskilt att stédja 16s-
ningar som utnyttjar integritetsskyddande arbetssétt och teknik

Smer dr dven positivt till forslaget att 1ata utreda hur statliga och kommunala
myndigheter arbetar med s kallad “medborgarprofilering”, hur myndighet-
erna bor arbeta med sddana kontroller och vilka lagéndringar som behovs.

10. Forsdkringsverksamhet

Smer tillstyrker till forslaget att regeringen vidtar atgérder for att genomfora
en lagstadgad tystnadsplikt for forsikringsforetagen och deras anstéllda av-
seende personuppgifter.

13. Samhallets skyddsmekanismer

Slutligen &r Smer positivt till att Datainspektionen far i uppdrag att félja och
beskriva utvecklingen pa IT-omrédet nér det giller frigor om personlig in-
tegritet och ny teknik och att detta uppdrag dven omfattar de legala forutsitt-
ningarna for integritetsskyddet, samt och att myndigheten arligen ska redo-
gora for regeringen i vilken mén réttsmedlen &r tillréckliga for att skydda
registrerades rittigheter.



Remissvaret beslutades vid ordinarie sammantréide den 27 oktober 2017. I
beslutet har deltagit Sven-Olov Edvinsson, Asa Gyberg-Karlsson, Magnus
Harjapid och Chatrine Palsson Ahlgren, samtliga ledaméter i radet. I bered-
ningen av drendet deltog dven Lars Berge-Kleber, Emil Bergschold, Ingemar
Engstr6m, Géran Hermerén, Ann Johansson, Olle Olsson, Bengt Ronngren,
Nils-Eric Sahlin, Anna Singer och Elisabet Wennlund, samtliga sakkunniga i
radet. Michael Lovtrup, utredningssekreterare, har varit foredragande.

For radet,

Ordforande
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