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Remissvar avseende betankandet Informationsoverforing inom
vard och omsorg (SOU 2021:4)

(dnr S2021/00850)

Statens medicinsk-etiska rdd (Smer) har i uppdrag att belysa medicinsk-
etiska fragor ur ett dvergripande samhillsperspektiv. Smer kommenterar end-
ast de forslag som &r av sdrskild vikt utifran detta perspektiv.

Sammanfattning

Smer bedémer att utredningens forslag dr val utformade for att skydda den
enskildes personliga integritet och stiller sig positivt till férslaget till lag om
en sammanhallen informationsoverforing och kvalitetsuppfoljning. Smer
hade dock girna sett en obligatorisk lagstiftning eftersom det skulle stirka
vardkvalitet, patientsdkerhet och jamlikhet 1 vard och omsorg pa ett mer
langtgaende satt 4n vad en frivillig lagstiftning kan gora.

Nir det giller forslaget om kvalitetsuppfoljningen avstyrker Smer forslaget
att ge den enskilde en maijlighet till “opt-out” frin att lita sina personuppgif-
ter inga 1 kvalitetsuppfoljningen. Smer avstyrker vidare att det ska vara frivil-
ligt f6r privata utforare att delta i sidan kvalitetsuppfoljning. Smer stiller sig
bakom vad som sigs 1 det sirskilda yttrandet i dessa fragor.

Smer tillstyrker forslaget med den mer begrinsade sekretessbrytande bestam-
melsen inom socialtjdnsten (avsnitt 20.2.9), vilket avser insatser for dldre och
personer med funktionsnedsittning.

Smer idr dven positivt till forslaget om ytterligare sekretessbrytande bestaim-
melser (avsnitt 20.3).



Avviagningen mellan skyddet av den personliga integriteten och beho-
vet av informationsoverforing

En huvudfraga i utredningen ar om forslaget om direktitkomst eller annat
elektroniskt utlimnande mellan olika vird- och omsorgsgivare ir férenligt
med skyddet av individers personliga integritet. Det framgar pa sid. 239:
”For att det ska vara motiverat att inféra direktatkomst eller annat elektro-
niskt utlimnande maste behovet av behandlingen av personuppgifterna viga
tyngre 4n omsorgsmottagarens intresse av skydd for den personliga integrite-
ten.” Motiveringen ér att ritten till skyddet av personlig integritet inte dr ~ab-

solut”.

Smer stiller sig fragande till detta resonemang. Vilken innebérd ligger utred-
ningen 1 att ritten till integritet ar — eller inte dr — absolut”? Och vad inne-
bir det att behovet av behandlingen av personuppgifter viger tyngre dn rit-
ten till personlig integritet? Ger man uttryck for en utilitaristisk stindpunkt
att nyttan av effektiv personuppgiftsbehandling édr storre dn nyttan av att re-
spektera berorda individers personliga integritet? Resonemanget skulle ocksa
kunna tolkas sa att en liten forbattring av behandlingen av personuppgifter
kan motivera stora inskrankningar av individers personliga integritet, ef-
tersom det uppfattas “viga tyngre”. Det férefaller som en orimlig stand-
punkt. Utgangspunkten enligt Smers uppfattning ar att det finns en rittighet
till personlig integritet.

Smer anser att utgangspunkten for att infora direktatkomst eller annat
elektroniskt utlimnande till patienters och omsorgsmottagares personuppgif-
ter ar att den personliga integriteten ska skyddas samtidigt som méjligheterna
till en siker och god vird inte blockeras pa grund av bristande atkomst till
visentlig information. Behovet inom varden av att forenkla tillgangen till pa-
tientuppgifter i syfte att skapa en mer patientsiker och jamlik vard leder till
att en avvigning maste goras mellan detta behov och skyddet f6r den per-
sonliga integriteten. Utredningen har genomgadende 1 betinkandet redovisat
hur den personliga integriteten hos patienter och omsorgsmottagare paver-
kas av forslagen samt limnat ett flertal integritetsstarkande fOrslag 1 syfte att
bibehalla skyddet f6r den enskildes integritet, vilket Smer ser positivt pa.

Ett av dessa forslag ir att patienter ska ge sitt informerade samtycke till att
deras personuppgifter kan utlimnas. Pa sa sitt uppstar inte en konflikt mel-
lan rittigheten till personlig integritet och behovet av en effektiv informat-



ionsbehandling. Diremot kan delandet av personuppgifter genom till exem-
pel misstag, att informationssystem hackas, eller att personal olovligt kom-
mer 6ver journaluppgifter, innebara att integritetskinsliga uppgifter kommer
pé avvigar. For att undvika detta maste systemen goras sa sikra och tillforlit-
liga som ar tekniskt och manskligt mojligt.

Mojligheten for en omsorgsmottagare att motsitta sig att uppgifter om ho-
nom eller henne gors tillgangliga for andra vard- och omsorgsgivare genom
sammanhallen vard och omsorgsdokumentation (kap 16.5) stiller sirskilda
krav pa omsorgsgivaren att utforma information om méjligheten och inne-
borden av ett beslut att avboja. Flera omsorgsmottagare kan ha svart att sitta
sig in i helheten och betydelsen av att viktig information kanske inte kommer
nista vardgivare till del. Det dr en risk om en vard- eller omsorgsmottagare
pa grund av bristande insikt om inneborden sager nej till den sammanhallna
dokumentationen. Det bor dirfor vara tydligt utsagt hur informationen ska
utformas och sirskilt giller det for personer med nedsatt beslutsférmaga. Li-
kasa behover det finns méjlighet att akut bryta sekretess mellan omsorgsgi-
vare om det dr nédvindigt for vardens genomférande och samtycke inte kan
inhamtas, sisom inom hilso- och sjukvarden.

Lagstiftningen foreslas vara frivillig

Det dr sedan linge efterfragat att vard- och omsorgsgivare ska kunna dela in-
formation om patienter och omsorgsmottagare mellan sig pa ett smidigt sitt
1 syfte att den som beslutar om vard och omsorg ska fa tillgang till basta moj-
liga information till grund f6r vard- och omsorgsinsatser. Idag ansvarar den
enskilde patienten eller omsorgsmottagaren ofta for att informationen vida-
rebefordras till nista vard- eller omsorgsgivarinstans. Sirskilt 1 omsorgen
finns det sarbara personer som inte alltid sjilva har maojlighet att férmedla
nédvindig information om sin vard- eller omsorgssituation. Informations-
overforingen riskerar pa det sittet att bli ofullstindig, vilket kan leda till att
varden och omsorgen blir ojimlik och far en simre kvalitet.

Utredningen beskriver hur huvudmannens ansvar, organisationsfragor, en
okad digitalisering samt de regelverk som skyddar behandlingen av kinsliga
personuppgifter medfort 6kade behov f6r huvudminnen av att dela inform-
ation om patienter och omsorgsmottagare samt att utveckla kvalitetsuppfolj-
ningen i verksamheterna. Behovet av att dela sadan information finns bade
mellan vardgivare och omsorgsgivare och mellan olika delar inom dessa or-
ganisationer.



Smer delar bilden av att informationséverféringen mellan vard och omsorg
inte dr optimal sa som det fungerar idag. Smer vill betona att radet ser ett
mycket stort virde i att mojliggora en valfungerande informationséverforing
mellan regioner och kommuner. Det skulle 6ka vardkvaliteten, patientsiker-
heten och jamlikheten i varden, till nytta bade f6r vard- och omsorgsmotta-
garna och for de berérda verksamheterna i stort. Smer vill framhalla att det
finns en risk att det dréjer innan bestimmelserna kommer att tillimpas av
alla om lagen gors frivillig. For att huvudmannen ska kunna fullgéra sitt an-
svar for vard- och omsorgsverksamheterna, menar Smer att det ideala vore
att alla huvudmain tillimpar de féreslagna bestimmelserna. Det giller bade
de individinriktade verksamheterna och kvalitetsuppfoljningen.

Smer anser att forslagen har utformats sa att den personliga integriteten hos
patienter och brukare virnas i forslaget att dela information i de individinrik-
tade verksamheterna, bland annat genom mojligheten f6r den enskilde att ge
sitt informerade samtycke. Vidare krivs en hog grad av it-sikerhet for att sa-
kerstilla att personuppgifter inte kan hanteras pa ett otillborligt sitt.

Nir det giller forslaget om kvalitetsuppféljning avstyrker Smer forslaget att
ge den enskilde en méjlighet till ”opt-out” fran att lata sina personuppgifter
inga i kvalitetsuppfoljningen. Smer ser inte att saidana kvalitetsuppfoljningar
medfor nagra sirskilda integritetsrisker sa som forslaget ar utformat, bland
annat kommer alla personuppgifter vara krypterade. Smer avstyrker vidare
att det ska vara frivilligt for privata utforare att delta 1 sadan kvalitetsuppfolj-
ning.

Vird och omsorg finansieras av allmdnna medel och dven av det skilet anser
Smer att regelverket bor utformas sa att basta mojliga forutsittningar skapas
for en patientsiker och jamlik vard av god kvalitet som kan f6ljas upp och
dar integritetsskyddet f6r de kinsliga personuppgifter som maste behandlas

ar sakrat.

Beredskapsaspekt

Det finns dven en sarskild aspekt av behovet av verksamhetsuppfoljning och
overblick som blivit tydlig under pandemin. Som utredningen skriver pa sid.
185 ska regionen dven planera sin hilso- och sjukvard sa att en katastrofme-
dicinsk beredskap uppritthalls (7 kap. 2 § HSL). Det har framkommit pa
flera sitt under den raidande pandemin att det finns ett behov hos huvud-



minnen av ett mer fullstindigt underlag dven for katastrofhantering vid sam-
hillskriser av olika slag. Smer anser att 4ven behovet av att utveckla hilso-
och sjukvardens och omsorgens krisberedskap ar ett tungt skil att inféra en
reglering som samtliga huvudmin deltar i.

Gallande de alternativa forslagen som rér sekretessbrytande bestam-
melser for information om insatser for dldre eller personer med funkt-
ionsnedsattning

Smer anser att forslaget om en begrinsad sekretessbrytande bestimmelse
gillande socialtjinstsekretessen enligt 26 kap. 1 § offentlighets- och sekre-
tesslagstiftningen (alternativ A, kap. 20.2.10) dr vil avvigt och underbyggt.
Smer ir positivt till att forslaget genomfors eftersom det leder till en forbitt-
rad informationséverforing gillande dldre och personer med funktionsned-
sattningar mellan verksamheter inom socialtjansten, och didrmed en 6kad
vird- och omsorgskvalitet for dem.

Remissvaret beslutades per capsulam den 30 april 2021.

I beslutet har deltagit Kenneth Johansson, ordférande samt ledaméterna Dag
Larsson, Lina Nordquist, Sofia Nilsson, Ulrika Jorgensen, Malena Ranch,
Asa Gyberg-Karlsson, Magnus Harjapii och Michael Anefur. I beredningen
av drendet deltog dven de sakkunniga Titti Mattsson, Géran Collste, Kerstin
Nilsson, Olle Olsson, Lilas Ali, Mikael Sandlund och Nils-Eric Sahlin. En
arbetsgrupp bestdende av Goran Collste, Kerstin Nilsson, Olle Olsson och
Lilas Ali har medverkat i utformningen av remissvaret. Ulrika Axelsson
Jonsson, utredningssekreterare, har varit foredragande.

For radet,

Kenneth Johansson

Ordforande

Statens medicinsk-etiska rad
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