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Socialdepartementet

Remiss — Sa starker vi den personliga integriteten (SOU 2017:52).

Riksforbundet FUB &r en ideell intresseorganisation som arbetar for att barn, ungdomar och vuxna
med utvecklingsstérning ska kunna leva ett gott liv. Vi ar cirka 26 500 medlemmar i 150
lokalforeningar runt om i landet. Personer med utvecklingsstorning och deras anhoriga ar
medlemmar i FUB liksom manga andra som delar var grundsyn.

Sammanfattning
Riksférbundet FUB vélkomnar och stéller sig bakom Integritetskommitténs betdnkande och
lagandringsforslag i stort och men lamnar foljande kommentarer:

For vara medlemmar med utvecklingsstérning ar den faktiska och potentiella risken for intrang i den
personliga integriteten som kan uppkomma i samband med anvandning av informationsteknik hoégre
an for personer med normal begavningsniva och uppat. Risken for intrang kan framforallt ske da
den enskilde har legala stéllféretradare eller anhdriga som har fatt till sig inloggningsuppgifter pa
tveksamma grunder.

Samtidigt brottas manga anhériga och legala stallforetradare som har i uppdrag att sorja for person
med sekretessbestammelser som gor att de inte kan ta tillvara sin huvudmans intressen och se till att
denne pa basta mojliga sétt har tillgang till bra hélsa och sjukvard som alla andra.
Sekretessbestammelser diskriminerar darmed indirekt personer med utvecklingsstérning manga
ganger att uppna jamlik hélsa och vard och socialtjanst pa lika villkor som alla andra i samhallet.

Det finns en orsak till att en huvudman har en legal stallforetradare och det maste till 16sningar for
att dessa ocksa kan skdta uppdraget de har fatt som forvaltare/god man pa béasta sétt for
huvudmannen. Framforallt géller det huvudmén som inte alls har mgjlighet att lamna ett informerat
samtycke kring hélso- och vardfragor eftersom det helt enkelt inom ramen for
funktionsnedsattningen inte finns maojligheter att analysera fragan och gora konsekvensanalyser av
denna. Inte sallan uppstar problem i halso- och sjukvardsarenden och socialtjansten pa grund av
detta. Riksforbundet FUB uppmanar att den vilande utredningen kring beslutoférmégnas rétt snarast
verkstélls och blir lag.

For personer med latt utvecklingsstorning, liksom for andra grader av utvecklingsstorning ska ett
informerat samtycke alltid pa ett for den enskilde individen tillgangligt séatt inhdmtas sa langt det &r
mojligt. Gar inte detta pa grund av funktionsnedsattningen vid mattlig och grav utvecklingsstorning
sa maste det till ett hypotetiskt antagande om vad som halso- och sjukvardsméssigt och for den
enskilde individen socialt & mest fordelaktigt for den enskilde. Nagon annan logik finns inte. Att
strunta i att ge den hélso- och sjukvard eller socialtjanstinsatser som t.ex. LSS-insatser som ar
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nddvéndiga eller ger den enskilde goda levnadsvillkor med hanvisning till sekretessbestammelser ar
inhumant och ett resultat i vissa fall i samband med anvéndning av informationsteknik.
Riksforbundet FUB foreslar att i de fall lakarintyg styrker att den enskilde inte sjalv kan lamna ett
informerat samtycke pa grund av sin funktionsnedsattning i halso- och vardfragor, liksom det redan
idag ibland gors gallande socialtjanstfragor att detta lamnas till god man eller forvaltare att gora for
huvudmannens rakning for att kunna skota sitt uppdrag. Men det ska aterigen understrykas att det
alltid i storsta mojliga man pa ett tillgangligt for den enskilde individen ska inhamtas ett informerat
samtycke. Informationen som legala stéllforetradare far tillgang till da de tilldelas behdrighet att
anvanda informationsteknik i halso- och sjukvardsfragor for att hjalpa sin huvudman kan daremot
vara begransad i de fall det inte ar nodvandigt att fa tillgang till dessa for att kunna tillvarata sin
huvudmans intresse. Detta stammer 6verens med utredningens skrivning pa sidan 121 om att
bestdammelser om inre sekretess bor samlas med bestdimmelser om ansvaret for att uppgifter finns
tillgangliga nar det behovs for att arbetet i halso- och sjukvarden ska kunna utforas pa ett satt som
tillgodoser enskildas behov av god och séker vard m.m. samt i samband med socialtjansten insatser
for en individ (s. 118). Utredningen skriver vidare att tillgang till personuppgifter i halso- och
sjukvarden vid ratt tillfalle ar en forutséttning for att enskilda patienter ska fa en god och saker vard.
Detta galler aven for legala stéallforetradare.

Riksforbundet FUB foreslar under rubriceringen — dokumenterade personuppgifter ska hanteras och
forvaras sa att obehdriga inte far tillgang till dem att begreppet obehériga definieras dar man gor
undantag for legala stallforetradare och om sadana inte finns — anhoriga.

Riksforbundet FUB foreslar vidare att den myndighet som utredningen foreslar att regeringen bor
utse som i samrad med Datainspektionen ska initiera och stodja arbetet med att ta fram en
uppforandekod for halso- och sjukvard och socialtjanst innefattar samrad med
intresseorganisationer.
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