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Myndigheten for vard- och omsorgsanalys remissyttrande 6ver
betankandet Informationsoverféring inom vard och omsorg (SOU
2021:4, S2021/00850)

Mpyndigheten for vard- och omsorgsanalys (Vird- och omsorgsanalys) har enligt var
instruktion till uppgift att ur ett patient-, brukar-, och medborgarperspektiv f6lja upp och
analysera verksamheter och forhallanden inom halso- och sjukvérd, tandvérd och omsorg.
Det ar fran detta perspektiv vart yttrande tar sin utgdngspunkt.

Overgripande kommentar och sammanfattning

Vérd- och omsorgsanalys tillstyrker utredningens forslag om en ny lag om sammanhéllen
vard- och omsorgsdokumentation och kvalitetsuppféljning.

Att underlitta informationsoverforing mellan vard- och omsorgsverksamheter ar ett viktigt
steg mot en battre samordnad vard och omsorg, vilket dr virdefullt badde ur ett patient- eller
brukarperspektiv och ur ett verksamhetsperspektiv. Med digitalt tillginglig information
kan virden och omsorgen bli mer siker, effektiv och transparent. Att informationen ar
tillgdnglig kan dven underlitta for enskilda individer att bli mer delaktiga och fa storre
inflytande 6ver sin vard och omsorg. Darfor valkomnar vi utredningens forslag.

Vi anser dock att utredningen ocksa borde ha haft i uppdrag att 6verviga om det borde vara
obligatoriskt for vard- och omsorgsgivare att dela uppgifter genom sammanhaéllen vard-
och omsorgsdokumentation. Vi anser ocksa att utredningen borde ha 6verviagt om det
borde vara obligatoriskt for vard- och omsorgsgivare att dela uppgifter for
kvalitetsuppfoljning. Vi har i flera av vara rapporter konstaterat att styrningen pa e-
hélsoomradet ar fragmentiserad och att staten behover ta ett 6vergripande ansvar for att
sdkerstilla att en nationellt sammanhallen digital informationsmiljo utvecklas och
forvaltas. Darfor hade det varit onskvirt med en analys frdn utredningen om
forutsattningarna for ett obligatoriskt deltagande i system for savdl sammanhallen vard-
och omsorgsdokumentation som kvalitetsuppfoljning, bade pé lokal och nationell niva.

Ur ett patient- och brukarperspektiv ar det viktigt att den personliga integriteten virnas
och att kénsliga personuppgifter hanteras varsamt. Darfor instimmer vi i utredningens
bedomning att personuppgifter inte ska fa behandlas for kvalitetsuppféljning enligt den
foreslagna nya lagen om patienten eller omsorgsmottagaren motsatter sig det.

Gallande utredningens forslag pa sekretessbrytande bestimmelser for socialtjansten tar vi
inte stillning for eller emot det ena eller andra forslaget da det kan finnas for- och nackdelar
med bagge forslagen.

Nedan foljer vara mer detaljerade synpunkter och reflektioner om négra av utredningens
forslag under respektive rubrik.
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Synpunkter pa specifika forslag och avsnitt

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

Vi delar utredningens bedémning att behovet for vardgivare och omsorgsgivare att ta del
av och ge tillgdng till personuppgifter genom direktatkomst eller annat elektroniskt
utldimnande, forutsatt att detta sker under de villkor som de féreslagna integritetsstarkande
bestdimmelserna innebér, vager tyngre én de risker for integritetsintrang som delningen av
uppgifter medfor. Vi tillstyrker darfor forslagen om mdajligheterna till elektronisk delning
av uppgifter genom sammanhéllen vard- och omsorgsdokumentation och
kvalitetsuppfoljning. Vi delar ocksa utredningens bedomning att en ny sammanhallen lag
troligen ger en mer littillgdnglig reglering dn vad som skulle kunna uppnis genom
andringar i redan géllande lagar.

Vi har i flera rapporter undersokt hur digitala halsouppgifter kan anvdndas. Vara
undersokningar visar att en majoritet av befolkningen vill att digitala uppgifter om den
egna varden och hélsan ska anvindas s& de kommer till nytta. Det giller bade delning av
journaler mellan vardenheter, for att deras egen vard ska bli si siker som mgjligt, och
registrering av uppgifter for forskning. Samtidigt ser vi att befolkningens instillning till,
och fortroende for, hanteringen av deras personuppgifter beror pA om uppgifterna ar
korrekta och hanteras pa ett sikert satt sa att obehoriga inte far tillgang till dem.* Vi vill
darfor betona vikten av att alla aktorer som samlar in och hanterar personuppgifter inom
ramen for sammanhéllen vard- och omsorgsdokumentation prioriterar sikerhetsfragorna
och sikerstiller att eventuella felaktigheter som upptécks rittas i alla berérda system.

Vi vill ocksé betona vikten av att folja upp hur de nya mojligheterna till ssmmanhallen vard-
och omsorgsdokumentation och kvalitetsuppf6ljning anviands, och vad det innebar for
patienter, brukare, professioner och beslutsfattare 6ver tid. Det finns ocksa flera fragor som
det finns anledning att &terkomma till och utreda vidare, till exempel om fler
verksamhetsomraden inom socialtjansten ska inkluderas och hur anviandningen av
kvalitetsuppfoljning fungerar.

14.5 Behov av personuppgifter fran andra vardinstanser och omsorgsgivare for
kvalitetsuppféljning

Vi delar utredningens bedémning att det finns ett klart och berattigat behov av att gora
kvalitetsuppfoljningar med personuppgifter frén flera vardinstanser eller omsorgsgivare i
syfte att forbattra och sikra kvaliteten pa den vard eller omsorg man ansvarar for.

Vi har i flera tidigare rapporter betonat vikten av att utveckla uppfoljningen av hilso- och
sjukvarden och omsorgen.2 Nir vi f6ljde upp effekterna av lagen (2017:612) om samverkan
vid utskrivning fran sluten hélso- och sjukvard (samverkanslagen) kom vi fram till att det

1 Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2017). For sdkerhets skull: befolkningens
instdllning till nytta och risker med digitala héilsouppgifter (rapport 2017:10).
Stockholm: Myndigheten for vard- och omsorgsanalys.

2 Se exempelvis rapport 2017:4: Lapptdcke med otillrdcklig tdckning: slututvéirdering av
satsningen pd nationella kvalitetsregister och rapport 2019:2 Med drat mot marken:
forslag pa nationell uppfoljning av hdlso- och sjukvdrden. Stockholm: Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys.
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finns ett behov av data och analyser som beskriver hela vird- och omsorgskedjan. Det
handlar exempelvis om att ett slutenvardsbesok ska gé att koppla till efterféljande vard i
primarvarden, till vird- och omsorgsinsatser inom kommunerna och till eventuella
aterinlaggningar.3 En kvalitetsuppfoljning med uppgifter fran flera véard- och
omsorgsgivare ir darmed ett steg i ritt riktning for att kunna félja den omstéllning som
sker av vird och omsorg och de effekter den far fér verksamheterna och for patienter och
brukare.

16.1.7 Det ar frivilligt att anvanda lagens bestimmelser om sammanhallen vard-
och omsorgsdokumentation, 14.2 Direktiven samt avgransning av uppdraget och
17.1.3 Lagen géller bara vid kvalitetsuppfoljning med personuppgifter fran flera
vardinsatser eller omsorgsgivare

Utredningen har uppfattat kommittédirektiven som att det inte har ingétt i uppdraget att
utreda om det ska vara obligatoriskt for vard- och omsorgsgivare att gora uppgifter
tillgdngliga i ett system med sammanhéllen vard- och omsorgsdokumentation. Vi delar
uppfattningen att det dr rimligt att tolka direktiven pa detta sitt, eftersom det dar anges att
en eventuell dtkomst till uppgifter ska ges ”i likhet med” den mgjlighet som i dag ges genom
sammanhallen journalféring.

Inte heller nir det géller kvalitetsuppfoljning har utredningen analyserat majligheten att
gora det obligatoriskt for vird- och omsorgsgivare att gora uppgifter tillgingliga.
Utredningen synes ha tolkat direktiven som att detta inte omfattades av uppdraget,
eftersom direktiven angav att utredningen skulle se 6ver "méjligheterna” till en utvidgad
informationsoverforing for kvalitetsuppfoljning (s. 509 i betdnkandet). Direktiven anger
ocksa att beslut om behandling av personuppgifter for kvalitetsuppféljning bor vara
forbehéllna det hogsta politiska organet i respektive kommun eller region. Detta kan
rimligen tolkas som att regeringens avsikt inte var att utredningen skulle analysera
mojligheterna att aligga kommuner och regioner en skyldighet att gora uppgifter
tillgdngliga i ett nationellt sammanhallet system. Det hindrar dock inte att det skulle kunna
vara obligatoriskt for alla vard- och omsorgsgivare i en kommun eller region som bedriver
offentligt finansierad verksamhet, dven privata sddana, att gora uppgifter tillgingliga for
kvalitetsuppfoljning i ett lokalt eller regionalt system, om kommunen eller regionen
beslutade om detta. Fordelarna med en siddan uppgiftsskyldighet beskrivs i det sirskilda
yttrandet. Vi delar inte utredningens tolkning att det 1dg utanfor uppdragets ram att
overviaga en sddan ordning. Det hade varit onskvart att utredningen nidrmare hade
analyserat denna mojlighet sa att en informerad avvigning mellan risker och méjligheter
hade kunnat goras.

Infor inférandet av sammanhéllen journalforing konstaterade bdde den bakomliggande
utredningen och regeringen i sin proposition att det inte fanns tekniska férutsattningar for
att foreskriva att alla aktorer inom varden skulle delta i ett system for elektronisk
journalforing. Denna bedomning vilade bland annat pa att sjukvirdshuvudminnen

3 Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2020). Laga efter ldge: uppfolining av
lagen om samverkan vid utskrivning fran slutenvdrden (rapport 2020:4). Stockholm:
Myndigheten for vird- och omsorgsanalys.
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kommit olika 1angt i utvecklingen av sina elektroniska system och att vissa av systemen inte
var utformade si att informationsutbytet kunde ske effektivt och sikert.4

Vi tycker att det ar olyckligt att utredningen inte haft i uppdrag att underséka hur
forutsattningarna for vard- och omsorgsgivare ser ut idag, och 6verviga ett obligatoriskt
deltagande i ett nationellt sammanhéllet system for savdl vard- och
omsorgsdokumentation som kvalitetsuppfoljning. Ett sidant underlag hade varit vardefullt
for att kunna genomfora en mer uttommande konsekvensanalys vilket hade inneburit att
regeringen hade kunnat gora en informerad avviagning och fa mojlighet att dndra sitt
tidigare stallningstagande.

Vi har i flera tidigare rapporter sett behov av sammanhéllna vardinformationsmiljoer, det
har efterfragats av bade patienter och vardpersonal och for olika syften, bland annat
kvalitetsuppfoljning. Styrningen av, och ansvaret for, utvecklingen pa e-hélsoomrédet ar
spridd mellan flera sektorer och aktorer pa statlig, samregional, regional och kommunal
niva. Att regioner och kommuner inte arbetar samordnat riskerar att leda till minskad
transparens och jamlikhet for patienter samt till att informationsanvindningen inte blir
optimal. Vi behover ga fran en fragmenterad struktur som enbart tdcker vissa delar av
hélso- och sjukvdrden och omsorgen mot en mer sammanhallen struktur. Vi ser darfor att
staten behover ta ett 6vergripande ansvar for att sdkerstilla att en nationellt sammanhallen
digital informationsmilj6 utvecklas och forvaltas.s

17.5.1 Personuppgifter far inte behandlas for kvalitetsuppfoljning om patienten
eller omsorgsmottagaren motsétter sig det

Med anledning av det sdrskilda yttrande som lamnats av representanter frén utredningens
expertgrupp vill vi klargora att vi instimmer i utredningens bedémning att personuppgifter
inte ska fi behandlas for kvalitetsuppf6ljning om patienten eller omsorgsmottagaren
motsitter sig det. Samtidigt vill vi betona behovet av ett bredare helhetsperspektiv i
regleringen och en mer konsekvent syn pa den enskilda personens sjilvbestimmanderatt
nar det giller hanteringen av kinsliga personuppgifter.

Vi har tidigare tagit fram sex vigledande principer som all hantering och anvindning av
digitala halsouppgifter bor vigledas av. Tre av dessa ror patientens och brukarens
rattigheter: patienter och brukare ska erbjudas insyn och information, patienters och
brukares onskemal ska tillgodoses i s stor utstrackning som mdjligt samt patienter och
brukare ska inte missgynnas av att de inte sjdlva vill eller kan ta stéllning.6

4 Patientdatalag (SOU 2006:82), proposition 2007/08:126 Patientdatalag m.m.

5 Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2017). Lapptdcke med otillrdcklig tdckning.
Slututvdrdering av satsningen pa nationella kvalitetsregister (rapport 2017:4).
Stockholm: Myndigheten for vard- och omsorgsanalys.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2019). Grdnslosa mojligheter, grdnslosa
utmaningar? Behov av digitala stéd hos personal och patienter i cancervdrden (rapport
2019:5). Stockholm: Myndigheten for vard- och omsorgsanalys.

6 Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2017). For sdkerhets skull: befolkningens
instdllning till nytta och risker med digitala héilsouppgifter (rapport 2017:10).
Stockholm: Myndigheten for vard- och omsorgsanalys.
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Véra analyser visar att en majoritet av befolkningen vill att digitala uppgifter om den egna
varden och hilsan ska anvindas i olika syften s de kommer till nytta. Samtidigt ar eget
inflytande en viktig forutsdttning for att patienter och brukare ska acceptera denna
anvindning. Deltagarna i vara unders6kningar vill i stor utstrackning bli tillfrigade eller
atminstone ges mojlighet att sdga nej innan digitala uppgifter om deras véird och hilsa
anviands. Det har visat sig vara viktigt — dven for dem som &r positiva till en bred
anvandning av digitala hilsouppgifter — att den enskilde ges mojlighet att péverka. Det ar
aven viktigt for systemens langsiktiga legitimitet att manniskor inte upplever sig krankta
for att uppgifter om dem anvinds i strid med deras vilja. 7

Den information patienter och omsorgsmottagare fir om hur deras personuppgifter
anvands, vilken anvindning som kraver deras aktiva samtycke och i vilka situationer
uppgifter inte fir anvindas om de motsitter sig det ar ibland otydlig idag, och det ar inte
alltid latt att forstd de bakomliggande principerna i olika krav och regleringar.
Utredningens forslag innebédr att ytterligare anvindningsomridden och ytterligare
informationsbehov tillkommer. Vi tror att det i praktiken kan vara svart f6r patienter och
brukare att forsta varfor de inte kan motsitta sig att kdnsliga personuppgifter registreras i
Patientregistret samtidigt som magjlighet till opt-out finns for kvalitetsregistren, och enligt
utredningens forslag dven i ett nytt system for kvalitetsuppfoljning. Vi tror dven att det kan
bli komplicerat for vard- och omsorgspersonal att informera om och forklara skillnaderna
mellan dessa system, vilket kan leda till en storre administrativ borda.

Det ar angeldget att avvigningen mellan samhallsnyttan och respekten for den personliga
integriteten sker enligt samma principer i de olika register och system som anvinds. Det
behover finnas ett helhetsperspektiv i regleringen och en konsekvent syn pa de
grundldaggande varden och rittigheter som de olika bestimmelserna vilar pa.

7 Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2017). For sdkerhets skull: befolkningens
instdllning till nytta och risker med digitala héilsouppgifter (rapport 2017:10).
Stockholm: Myndigheten for vard- och omsorgsanalys.
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Beslut om detta yttrande har fattats av generaldirektor Jean-Luc af Geijerstam. I den
slutliga handlaggningen har chefsjurist Catarina Eklundh Ahlgren, analyschef Caroline
Olgart Hoglund samt projektdirektérerna Joakim Ramsberg, Marianne Svensson och Nils
Janlov deltagit. Analytiker Caroline Vidigsson Schmolzer har varit foredragande, och har
tagit fram remissvaret tillsammans med jurist Eva Bucksch.

Jean-Luc af Geijerstam

Caroline Vidigsson Schmolzer
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