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Huvudbetankande (SOU 2006:82) Patientdatalag (52006/7399/HS)
Svensk sjukskoterskefdrening, SSF, avger foljande yttrande Gver rubricerat betankande.

Allmént:

SSF tillstyrker till stora delar utredningens forslag till Patientdatalag. Lagforslaget innebar en
samlad personuppgiftsbehandling inom hela halso- och sjukvarden. SSF anser att utredningen
har arbetat grundligt och utredarna presenterar ett mycket gediget arbete dér patientens
rattigheter, integritet och patientsakerheten 16per som en rod trad genom hela betankandet. |
arbetet kring en sammanhallen journal har man fokuserat pa bade mojligheter och svarigheter
som en e-journal kan komma att innebdara. Forslaget till ny patientdatalag ger betydligt béattre
och tydligare regler &n vad nuvarande reglering gor. Patientens integritet och delaktighet i
varden utgor grundpelare for en god och saker vard och dar relevant dokumentation kan ha en
avgorande betydelse for patientsékerheten.

Eftersom forslaget till ny patientdatalag utgor en ramlag atersta ett omfattande och viktigt
arbete for myndigheter, vardhuvudman och verksamhetsforetradare att konkretisera
ramlagstiftningen i form av riktlinjer och anvisningar for dess tillampning. Den nya lagen
medfor ett mycket stort behov av lattillganglig och saklig information kring dess innebord till
medborgarna (patienter och presumtiva patienter och narstaende) och till alla som pa olika
nivaer i halso- och sjukvarden ska tillampa lagen. Detta &r en stor och svar pedagogisk uppgift
som maste paborjas i god tid innan lagen trader i kraft. For att lagens intentioner, att cka
individens inflytande 6ver informationsutbytet i varden och samtidigt oka patientsékerheten
for den enskilde, ska kunna genomforas kravs lyhdrdhet och ett professionellt forhallningssatt
fran vardpersonalen sida. Motet mellan patient och vardare kan vara avgorande for patientens
vilja att tillata ett informationsutbyte inom och mellan olika vardgivare. Om métet upplevs
negativt kan patienten neka informationsutbytet &ven om patientsakerheten skulle gagnas av
ett sadant utbyte.

Vad galler tiden for ikraftsattandet av de foreslagna forandringarna: 1 januari 2008 respektive
for nationella och regionala kvalitetsregister 1 januari 2009, anser SSF att genomférandet bor
ske vid samma tidpunkt. Vi ifragasatter majligheten att genomféra en lagandring redan 1
januari 2008 eftersom en sammanhallen journalforing (dven om lagen inte ar tvingande i detta
avseende) kréaver ett omfattande utvecklingsarbete vad géller enhetlig informationsstruktur
och standarder, begreppsutveckling och éverenskommelser om terminologi samt om sok- och
sammanstallningsmajligheter. | dag finns ingen 6verenskommen metod for dokumentation
och vad den ska innehalla. Lagen har dessutom en direkt tillampning i en elektronisk



dokumentation. Det finns annu inte en heltdckande datorisering i landet inom och mellan
vardhuvudman. De system som finns &r oftast inte heller komparativa. Det ar emellertid
viktigt att detta utvecklingsarbete omgaende intensifieras och att ekonomiska medel for detta
avsatts fran vardhuvudmannen och fran nationell niva. Jamfor ocksa intentionerna i Nationell
IT-strategi for vard och omsorg (Skr 2005/2006:139)

9 En sammanhallen journal

9.4.2 En journal knuten till patienten

SSF instammer i utredningens forslag att journalen &r ett viktigt arbetsverktyg for halso- och
sjukvardens personal och kan darfor inte dgas och forvaltas av patienten sjalv. Daremot anser
SSF att patienten ska ha fri tillgang till sin journaldokumentation vars fokus ska vara
individens héalsotillstdnd och vardbehov. Det maste avila vardgivaren att ansvara for att
journalforing sker pa ett sadant satt att patientsékerheten kan tillgodoses. Journalen ar ocksa
ett viktigt verktyg for kvalitetsuppfoljning, verksamhetsuppféljning och forskning pa det satt
som lagforslaget ger utrymme for.

9.4.3 En obligatorisk sammanhallen helhetsjournal

SSF instammer i de skal som utredarna anfor mot att infora en for varje individ livslang
journal som ska vara tillganglig for alla vardgivare. Ett sadant inférande kraver noggrann
uppfoljning och utvardering av de forsok som nu pagar inom vissa geografiska omraden och
verksamheter och med sarskild uppmarksamhet pa faktorer som patientintegritet och
patientsakerhet. Vi anser att en sadan helhetsjournal 6ver huvud taget inte ar onskvard utifran
integritetsaspekter och utifran det ringa vardet av att en sa omfattande information som da
skulle folja patienten genom hela vardkedjan och genom hela livet.

9.4.4 En obligatorisk sammanhallen journal av mer begransat slag

9.4.5 Oppnade mojligheter till sammanhallen journalféring 6ver vardgivargranser

SSF vélkomnar utredarnas forslag att oppna majligheterna till sammanhallen journalforing
over vardgivargranser och pa det sattet fa till stand ett effektivare informationsutbyte med
bibehallen integritet for den enskilde patienten. Att tiden &nnu inte & mogen for en tvingande
lag om skyldighet att inféra en sammanhallen journalféring kan vi instamma i. Vi anser
emellertid att en angiven tidsram nar detta ska vara genomfort skulle paskynda
utvecklingsarbete for att bland annat komma Gverens om enhetlig informationsstruktur,
gemensam modell for dokumentation, éverenskomna begrepp och termer etcetera. Detta &r en
forutsattning for kvalitet i en sammanhallen journalféring. For framtiden &r det ocksa
nodvandigt att overforing av information mellan halso- och sjukvarden och kommunens
omsorg blir mojlig dven om detta inte har ingatt i denna utrednings uppdrag. En stor del av
dagens halso- och sjukvard bedrivs med primarkommunal huvudman och med flytande
granser mellan halso- och sjukvard och social omsorg.

For att fa tillgang till annan vardgivares dokumentation ska patientens tillstand inhamtas.
Medborgarna maste kunna vénda sig till halso- och sjukvarden med fortroende i visshet om
att integriteten uppratthalls.

10 En ny reglering av patientjournalféringen

10.4.4 Patientjournalens innehall

SSF instdmmer i forslaget att om patienten anser att uppgifter i journalen &r oriktiga ska detta
antecknas i journalen. Det utvidgade integritetsskyddet att ocksa gélla dvriga registrerade i
dokumentationen valkomnas. Detta galler inte minst i journaldokumentation inom hélso- och
sjukvard for barn och unga. | skolhélsovardsjournaler finns uppgifter om barnet men dar finns



ocksa ofta uppgifter om foraldrar och andra personer som star barnet néra. Det kan handla om
uppgifter om foraldrars sjukdom, hot inom familjer eller andra uppgifter om
familjesituationer. Elever har ratt att sjalvstandigt soka skolhélsovarden under hela skoltiden
vilket gor att till exempel skolskoterskor dokumenterar kénsliga uppgifter som foréldrarna
inte kanner till &ven om man maste efterstrava tillstand att tala med foraldrarna. Dessa
journaler ar sarskilt kansliga ur sekretessynpunkt. SSF ansluter sig till Elisabeth Rynnings
sérskilda yttrande om behovet av en Gversyn av barns och ungas stéllning i halso- och
sjukvarden. En sadan Gversyn bor snarast paborjas.

Exempel pa andra sddana kansliga uppgifter ur sekretessynpunkt kan galla for flyktingar,
inom den psykiatriska varden etcetera.

SSF anser ocksa att signeringskravet ska finnas kvar som i nuvarande lagstiftning. Osignerade
anteckningar kan medfora risk for patientséakerheten. Exempel pa detta ar nar osignerade
epikriser eller andra anteckningar medfoljer individen till den kommunala hélso- och
sjukvarden och omsorgen. Vem bar ansvaret om kommunala insatser utfors utifran osignerade
anteckningar och felbehandling skulle bli féljden?

10.4.7 Bevarande av journalhandling

Generellt anser SSF att journalhandlingar bor forvaras lange tid an 3 ar. En 10-arsgréans torde
vara mer lamplig. Darutéver kan det finnas skal att bevara journalanteckningar under &nnu
langre tid till exempel inom cancervard och vid langvariga ohélsotillstand. Detta bor regleras i
sarskilda foreskrifter. Det kan ocksa galla motsatsen, uppgifter bor kunna tas ur journalen
efter betydligt kortare tid &an 10 ar. | forslaget anges att det ska finnas majlighet for regeringen
att foreskriva att uppgifter forda av lakare skall bevaras minst tio ar. Har vill SSF understryka
att uppgifter utifran patientens behov av omvardnad och rehabilitering kan vara av lika stort
varde att bevara, bade ur patientsakerhetssynpunkt och for till exempel forskningsandamal.
Detta galler inte minst patienter med langvariga kroniska sjukdomar, barnhalsovard etcetera.
Ansvaret for rensning i journalen maste regleras.

11 Narmare om sammanhallen journalforing

11.3.7 Patientens inflytande m. m. vid sammanhallen journalforing

SSF stodjer som ovan sagts att majligheten nu éppnas for sammanhallen journalféring. Det ar
dock viktigt att patienten sjalv ska ha méjlighet att neka att vissa uppgifter lamnas vidare till
annan vardgivare. SSF stodjer utredningens forslag att patienten ska kunna sparra information
i journalen som da inte far foras vidare. SSF stodjer ocksa utredningens forslag att spérrar i
allra yttersta nodfall kan sprangas om patienten inte kan ge sitt tillstand till detta och det gors
en professionell bedémning att spéarrad information ar av den karaktaren att det skulle kunna
radda patientens liv. Vissa uppgifter av den karaktéaren skulle ocksa kunna borttas fran
sparrmojlighet som till exempel uppgifter om cave, blodgrupp och vissa for patienten
livsnodvandiga lakemedel. Har ska aterigen papekas vikten av att patienten far god
information om sina réttigheter vad géller spridning av information internt eller till annan
vardgivare.

Aterigen installer sig fragan kring omyndiga barns situation vad géller sparrade uppgifter.
Kan foraldrar kréva att uppgifter som sparrats av omyndigt barn havs?

Vad géller forsakringsbolagens tillgang till information anser SSF att forsakringsbolagen
generellt inte ska ha tillgang till journaler, utan endas till yttrande om forsakringstagarens
hélsotillstand fran behandlande lakare.



12 Inre sekretess

12.4 Vara 6vervaganden

Utredarna foreslar att vardgivare har skyldighet att dokumentera elektronisk atkomst och
systematiskt kontrollera obehorig atkomst. SSF anser att det ar oerhort viktigt att entydiga
riktlinjer och anvisningar upprattas kring atkomlighet och att medarbetarna vid varje
arbetsplats dar patientinformation hanteras far utbildning kring informationssekretess.
Regelbundna systematiska kontroller ska genomféras och endast de personer som ar i direkt
behov av information for den enskilde patientens vard och behandling ska fa tillgang till
informationen. Samma sparregler ska gélla for patienten vid inre sekretess som vid dverforing
mellan olika vardgivare. Patienten ska ocksa ha direktatkomst till uppgifter om vilka som haft
atkomst och varit inne i en journalhandling. Vardgivarens ansvar for tilldelning av behorighet
for atkomst maste tydligt regleras.

13 Direktatkomst for patienten

13.2 Patientens ratt att ta del av sin journal

SSF stodjer utredningens forslag om direktatkomst till egen journal. Néar de
sakerhetslosningar som behdvs har utvecklats bor vardgivaren ha skyldighet att ge patienten
direktatkomst till sin journal. I vissa speciella undantagsfall dar man kan befara att patienten
kan asamkas lidande genom direktatkomst (tvang etc) ska undantag fran direktatkomst kunna
goras. Redan i dag har patienten réatt att ta del av sin journal. Direktatkomst via Internet
starker denna majlighet. Direktatkomst understryker vikten av god kommunikation i
vardmatet och att varden ocksa kan erbjuda stéd och radgivning nér patienten énskar det.
Detta kan komma att stalla 6kade krav pa vardens personal och det torde ocksa oka
medvetenheten hos vardens personal om vikten av god kommunikation och information
mellan patient och varare. Det staller ocksa hdga krav pa kvaliteten pa dokumentationen, att
endast relevant information dokumenteras och att detta gors pa ett sadant sétt att den ar
begriplig for patienten men anda stringent som legalt underlag.

15 Verksamhetsuppfdljning

15.4.1 Verksamhetsuppfoljning inom vardgivares verksamhet

Forslaget tydliggor forutsattningarna for att anvanda personuppgifter for
verksamhetsuppféljning av den egna verksamheten. Aven uppféljning av kommunernas
halso- och sjukvards samverkan med kommunernas omsorgsverksamhet underlattas genom
patientdatalagen vilket SSF valkomnar. SSF stodjer forslaget att avidentifierade uppagifter i
forsta hand ska anvandas. Utredarnas uppdrag har inte omfattat socialtjanstens omrade. SSF
anser att det finns stort behov av att se 6ver sekretessfragor vad géller verksamhetsuppfoljning
over de formella granser som i dag finns mellan olika huvudman. Verksamhetsuppféljning i
patientens hela vardkedja, mellan olika instanser skulle sannolikt forbattra vardens kvalitet for
den enskilde.

16 Kvalitetsregister

Systematisk och fortlépande uppféljning och utveckling av vardens kvalitet genom hela
vardkedjan ar en central uppgift for halso- och sjukvarden. SSF valkomnar darfor
utredningens forslag till reglering av nationella och regionala kvalitetsregister. Registrens
syfte ar att framja en god vard pa lika villkor for hela befolkningen. Detta galler savél den
medicinska varden som omvardnad och rehabilitering.

SSF stddjer utredningens forslag att det ska vara mojligt for den enskilde att saga nej till
registrering i ett kvalitetsregister. Samma galler mojligheten att ta bort redan inlagda



uppgifter. Aterigen har vardmétet stor betydelse for huruvida patienten ar villig att bidra med
sina personuppgifter i syfte att 6ka vardens kvalitet. Oppna kvalitetsjamforelser okar
medborgarnas mojlighet att vélja vard.

17 Patientuppgifter och forskning inom halso- och sjukvarden

| utredningen definieras vardforskning som del inom den medicinska forskningen. Inom
vardforskning liksom inom annan forskning inom medicin och rehabilitering anvands ofta
patientdata i patientens journal. SSF anser det vara helt tillfredsstéllande att tillampa samma
principer for atkomst av patientdata som i dag rader for forskningsandamal, namligen
sekretessprovning och etikprovning.

SSF instammer i att direktatkomst i den sammanhallna journalféringen inte ska galla for
forskningsandamal. Har ska sedvanlig sekretessprovning goras. Elektronisk behandling av
patientdata kommer att underlatta tillgangligheten for forskning.

Synpunkter pa forslaget till Patientdatalag har inhamtats fran Sjukskéterskornas Etiska rad,
Kvalitetsrad och Vetenskapliga rad inom Svensk sjukskoterskeforening samt fran
Specialistsektioner och natverk inom Svensk sjukskoterskeforening.

Svensk sjukskoterskeforening

Ania Willman Gerthrud Ostlinder
Ordférande FoUU-sakkunnig
SSFs kansli



