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Forslag till beslut
Aldrenimnden foreslas besluta

att avge yttrande till socialdepartementet enligt fOrslag

att beslutet anméiles till kommunstyrelsen

Arendet

Aldrenimnden har fétt i uppdrag av kommunstyrelsen att i samrdd med NHO avge yttrande i
rubricerat drende for Uppsala kommuns rékning. Ndmnden har i april 2013 avgett yttrande
angdende forslag till ny patientlag dér frigan angdende personer med nedsatt beslutsformaga
hade brutits ur utredningen. Nidmnden framhéll i yttrandet att samma remissinstanser borde fa
mdjlighet att yttra sig 6ver denna utredning som saledes nu foreligger.

I forslaget framhalls bl a att en individuell och situationsanpassad bedémning behover goras i
frigor som géller genomfrande av vard- och behandlingsinsatser eller personuppgifts-
behandling for personer med nedsatt beslutsformaga. Utredningen foreslér dven att
sammanhallen journalforing ska fa forekomma dven i samband med vérd av personer med
nedsatt beslutsformaga. Nirstdende framhalls som en viktig informationskélla nér det géller
att forsoka utreda patientens instédllning i fragan.
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Socialdepartementet

Yttrande 6ver Socialdepartementets delbetiinkande SOU 2013:45, Rétt
information — kvalitet och patientsikerhet for vaxna med nedsatt
beslutsformaga, d nr S2013/4478/FS

Aldrenimnden har fatt kommunstyrelsens uppdrag att i samrid med nimnden for hilsa och
omsorg avge yttrande for Uppsala kommuns rékning.

Uppsala kommun ser pdgéende utveckling av sdvil sammanhallen journalféring som
nationellt kvalitetsregister som mycket viktig och i detta sammanhang &r det mycket
angelédget att lagstiftaren sérskilt utreder och belyser situationen for personer med begrénsad
formaga att foretrida sig sjdlva. Som det uttrycks i betinkandet sé riskerar denna kategori
personer att stillas utanfor de mojligheter till ett mer patientsikert och effektivt
informationsutbyte som lagstiftaren vill tillférsdkra alla medborgare och i férldngningen
riskerar dessa personer fa vard pa osikrare villkor och av ldgre kvalitet dn andra. Uppsala
kommun delar betdnkandets synsitt att det dr angeldget att komma till rétta med en sddan
ofrivillig effekt av reformen och att sékerstélla att dessa personer ges motsvarande
mdjligheter som Ovriga grupper.

Frégor som bertr den enskildes rétt och mojlighet till inflytande kommer till sin yttersta spets
nér det géller just personer med nedsatt beslutsforméga. Namnden ser didrfor med stor
tillfredsstillelse pa det faktum att det i betdnkandet stills langtgaende krav p& vardgivaren nér
det giller att forsoka utréna den enskildes egen vilja. Namnden ser positivt pa att nérstaende i
detta sammanhang framhélls som en viktig informationskélla &ven om det inte foreligger
négon formell rétt att foretrida den enskilde.

Niamnden vill betona vikten av dokumentationsskyldighet bade nir det géller uttryckligt
samtycke i samband med samanhallen journalforing/personuppgiftshantering i
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kvalitetsregister och da det handlar om en samlad beddmning om vad som ligger i den
enskildes intresse eller viljeinriktning.

Uppsala kommun har i 6vrigt inga invéndningar mot de foreslagna éndringarna i

lagstiftningen.

Aldrenimnden

Ebba Busch
Ordforande Annie Arkebick-Morén
Sekreterare
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Sammanfattning

Inledning

Den hilso- och sjukvird som utfors av landsting, kommuner och
privata .virdgivare kriver ett titt och fortlspande samarbete i
individuella virdsituationer. En forutsittning f6r att enskilda patienter
ska lunna fi.en god och siker vird ir att de som #r inblandade i -
varden”har illging till vitt information om patientens hélsa och
tidigare behiandlingar. Ytterligare en férutsittning dr att sdvil virden
som irformationshanteringen bygger p4 respekt f6r den enskildes
sjilvbestimmande och Integritet.

1dag behdver och kan information - till skillnad frdn nidr
informationshanteringen gjordes manuellt pd papper — ofta firdas
fore individen pa ett sddant sitt att viktig information om individen
redan finns tillginglig for behérig personal, pd den plats och vid
den tidpunkt behovet uppstir. Det kan exempelvis handla om att
primirvirdslikaren som ska ordinera likemedel &t ildre p& ett
sirskilt boende har tillgng till viktig information om de ildres
hilsa som dokumenterats i den kommunala hilso- och sjukvirden
eller i slutenvirden. Allt for att 6ka den enskildes trygghet och
exempelvis. minska risken for biverkningar eller farliga likemedels-
interaktioner. Sammanhillen journalféring enligt patientdatalagen
(2008:355), férkortad PDL, innebir att virdgivare, privata som
offentliga, kommun- som’ landstingsfinansierade och helt privata,
kan dela med sig av sin virddokumentation till varandra pi detta
sdtt,

Centralt 1 hilso~ och sjukvirden 4r ocks} att stindigt utveckla
och silra virdens kvalitet 1 syfte att skapa dnnu bittre resultat for
dagens och morgondagens patienter. Inte sillan behéver information
om enskilda individer, diagnoser, 3tgirder, bakgrunden till genomférda
insatser, resultaten av dessa och patienters och nirstdendes upp-
levelser av hilsorelaterad livskvalitet m.m. ligga till grund for ett
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sidant f&rbittringsarb

intresse och ett krav; - och
sjukvirden systematis s. Det
systematiska férbittrl v de
nationella kvalitetste 1stren

anvinds bide for fortlo
mationell och regional i
registrerande enheter f6lj
for ett verksamhetsnira’ a"
egna patienter. '
Med hansyn till sivil de
tor hilso- och sjukvérder
om patienter ska kunn
utlimnande av eller tlllgan
for personal eller beslutsfa
kommuner samt privata
nackdelar och risker so
 reglerat i patientdatalager
far anviindas och utbytas ir
Nir det giller vird- och
informationshanteringen i
melser som forutsitter att
uttryck f6r sin vilja 1 olika
foratsdtter dels att patientes
t1llganghggorande av uppgt
patienten i samband med at
att behérig hilso- och sjuls
Vidare f6ljer av patientdatalage 1
i ett nationellt kvalitetsregister o att information om
pers onuppglftsbehandhngen o¢
Men personal inom hilso- och:
som av en cller annan anlednin
mo]hghet att ge uttryck fér sin instilli
_en viss vird- och behandlingsinsats. En: sida
nedsatt f6rmiga ta emot 1nformat10n_ 1
informationshantering som vird- och ___satserna forut—
sitter. En konsekvens av dagens regle ’ bl a. att den som
saknar f6rmiga att ta emot och forstd information samt ta stillning
till frgor om informationshantering stills utanfér de méjligheter till
ett mer patientsikert och effektivt informationsutbyte, som lag-
stiftaren tillhandahsller alla andra medborgare. Aven forutsitiningarna

grund

pglfterna.
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att kvalitetssikra och utveckla virden av personer som idag eller i
framtiden drabbas av nedsatt beslutsférm3aga 4r begrinsade. Personer
som av olika skil har nedsatt beslutsférmaga riskerar ddrfor att f&
vérd pd osdkrare villkor och av ligre kvalitet 4n andra.

Utredningen om ritt information i vdrd och omsorg har dirfér i
uppdrag att utreda om det 4r limpligt att g&ra det méjligt f6r vuxna
personer med nedsatt beslutsférmiga att ingd i sammanh3llen
journalféring och nationella kvalitetsregister.

Vara utgangspunkter

Patientdatalagen méjliggdr 1 stdrre utstrickning #n tidigare lag-
stiftning pd omradet ett mer patientsikert och effektivt informations-
utbyte inem hilso- och sjukvirden. Detta giller f6r i princip samtliga
patientgrupper. Men p3 grund av lagens utformning stdr dock alla de
vuxna-som inte-endast tillfilligt saknar {6rmaga att limna samtycke tll
eller motsitta sig en viss personuppgiftsbehandling utanfér dessa
mojligheter, For utredningen framstdr detta nirmast som en ofrivillig
effekt av reformen och som inte varit avsedd av lagstiftaren. I
forarbeten till lagstiftningen saknas, sdvitt vi kunnat bedéma, ndgra
skil som motiverar att en vuxen person som har nedsatt besluts-
férmiga inte ska f3 dra nytta av ett mer patientsikert informations-
utbyte genom sammanhillen journalféring., Utredningen har inte
heller kunnat identifiera att lagstiftaren haft fér avsikt att begrinsa
mébjligheterna att utveckla och sikra kvaliteten i virden av personer
som inte sjilv kan ge uttryck f6r sin instillning i saken.

Var utgingspunkt ar att den som saknar férmdga att samtycka till
vird eller den informationshantering som f6ranleds av virden har ett
alldeles sitskilt behov av lagstiftning som ger 6kad trygghet och
skydd. Behovet av skydd giller sdvil i frigor om patientsikerhet och
kvalitet som i frigor om personlig*integritet. Mdjligheterna att
anvinda .och utbyta information miste dirfér forenas med villkor
som syftar till att sikerstilla bide en 8kad patientsikerhet och ett
starkt integritetsskydd.




 filligt saknar férmiga att ta stillnin
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Personer som inte sjilva kan ta stillning till frd,

personuppgifisbebandling

Utredningens forslag omfattar vuxna patien

behandling. Bedommngen av om en
stallning till en viss personuppgiftsh
vervagande i det enskllda fallet och v

sig information om den aktuella personuj
sjilvstindigt ta stillning till den. Nirnla:é béstimt handlal det om en
individs férmaga att ge utt1yck for sin instillning till sammanhllen
journalféring och medverkan i kvahtetsfegmter Bedsmningen bor
goras av den eller de som ska agera i relation till den enskilde,
exempelws ta stillning till eller utfdra en Vard-_ h behandlingsdtgird.
Det gir inte att gora en exakt avgransmng av beskrivningen
inte endast tillfilligt saknar férmiga”, Det som krivs dr en
beddmning i det enskilda fallet. Normalt sett bor det vara mt‘)jligt
fér hilso- och s]ukvardspersonal att avgbra om en patients
oférmiga att f6rmedla sin vilja 4r hogse tillfillig, t.ex. pa grund av
medvetsloshet, eller om oférmigan ir mer varaktig 4n s& och inte

_heller beroende av ett akut hilsotillstdnd.

Enligt utredningens uppfattning kan en person som har nedsatt
beslutsformaga mycket vil ha formaga att fatta beslut och uterycka
sin vilja i vissa situationer eller i vissa ayseenden. Aven om
patienten har nedsatt beslutsformdga 1 vissa avseenden méste
siledes en bedémning goras om han eller hon har f6rmiga att ta
stillning just 1 denna friga. Utredningens utgdngspunkt ir dirfor att
hilso- och sjukvardspersonalen ska stdtta patienten p3 ett sidant sitt
att denne 1 si stor utstrickning som mojligt kan tillvarata sin
sjalvbestimmanderitt. Av grundliggande respekt f6r den enskilde
bor personalen alltid f8rséka n8 fram till patienten och i méjligaste
mén tillhandahdlla relevant och anpassad 1nf01mat1on samt
efterfriga patientens 1nstalln1ng ifrigan.

En beddmning av en patients f8rmaga att ta stillning tﬂl en viss
personuppgiftsbehandling ska inte ses som nigot definitive eller
oiterkalleligt stillningstagande avseende dennes beslutsférmaga i
allminhet. Bedémningen av beslutsférmagan har inte nigon rickvidd
utanfor stillningstagandet till den aktuella personuppgiftsbehandlingen.
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Beroende pi varaktigheten i patientens férmaga eller oférmiga att ta
stillning till en viss personuppgiftsbebandling kan denna bedémning
beh&va goras vid flera tillfillen.

Stillningstagande till personuppgifishebandling bir féregds av ett
samlat Bvervigande

Bade virdinsatser och informationshantering ska genomféras med
respekt for den enskildes integritet och sjilvbestimmande. Det
innebir 1 dessa situationer bla. att hilso- och sjukvirdspersonal pd
ett for den enskilde patienten anpassat sitt alltid ska forsoka
informera och efterfriga patientens instillning. Manga ginger
kommer - det dock inte att vara en framkomlig vig Personalen
behdver di ta hjilp av annan information, t.ex. genom samtal med
nirstiende, och gora en professionell bedémning av vad som ir bést
fér patienten i frigor som rdr vard, behandling och informations-
hantering. En generell utgdngspunket ar dirfér att personuppgifts-
behandling rérande vuxna som inte endast tillfilligt saknar
beslutsférmiga bor ske utifrin vad som ir kint om den enskildes
installning samt hilso~ och sjukvardspersonalens bedémning av vad
som ir bast fér patienten.

Stillningstagande till vdrd och till informationshantering bor gi hand
i hand

Genomférande av olika vard- och behandlingsinsatser dr titt samman-
kopplat-med hantering av information om individen. En nddvindig
forutsittning for att hilso- och sjukvirdspersonalen ska kunna ta
stillning till och utféra insatser av hog kvalitet med den enskilde
patientens bidsta fér dgonen dr dirfor att personalen har tillgdng till
ritt information 1 ritt tid. Vir utgdngspunke 4r att de {8rutsittningar
som giller f6r att kunna genomféra vird- och behandlingsinsatser
maste Overensstimma med de som giller {6r att hantera den
information som beh&vs i en sddan situation. I situationer dir det dr
tilltet att ge vird till nigon som inte kan samtycka till sjilva dtgirden,
bor lagstiftningen dven gora det tilldtet for den som ska ge virden att
ta del av den information som behovs £6r en god och siker vérd. Det
handlar om nédvindiga férutsittningar fér individens sikerhet och om
personalens skyldighet att géra gott och undvika skada.
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Sammanhalien journalféring ska kunna anvandas for
vuxna som inte endast tillfalligt saknar beslutsformaga

Innan personuppgifter gors tillgingliga for andra virdgivare 1 system
for sammanhéllen journalféring ska patienten enligt gillande rict 3
‘ information om vad den sammanh3lina journalféringen innebir och
! om rittigheten att motsitta sig att uppgifterna tillgingliggdrs pd det
sittet. Det innebdr i praktiken att alla som saknar férmdga att ta
5 stillning till dessa frigor stills utanfdr méjligheterna till ett mer
] patientsikert och effektivt informationsutbyte.

Utredningen foreslir dirfor att virdgivare ska f8 gora upp-
gifterna tillgingliga i1 system fér sammanhillen journalforing dven
om en patient inte endast tillfilligt saknar fo6rmiga att forstd
information om sammanhillen journalféring och ta stillning till
personuppgiftsbehandlingen. Av respekt for den enskildes rite till
sjilvbestimmande och integritetsskydd fir detta endast ske under
forutsittning att det inte 4 uppenbart att patienten skulle ha motsatt
sig sidan personuppgiftsbehandling. Om det f8r vérdgivaren finns

- omstindigheter som pekar pd att den enskilde uppenbatligen hade
motsatt sig sammanhéllen journalféring ska ett tillgingliggdrande av
uppgifter inte vara tillitet. S3dana omstindigheter kan exempelvis
handla om att nirstiende limnar vilgrandad information om saken,
exempelvis 1 samband med vérdplanering, inflyttning pd sdrskilt
boende eller infér planerad hilso- och sjukvird m.m. Nirstiende
har ingen formell ritt att besluta i den enskildes stille, men den
information nirstiende limnar kan vara vigledande. Fér hilso- och
sjukvirdspersonalen handlar det siledes om att agera utifrn vad
som ir kint om den enskildes  instillning och personalens
bedémning av vad som &r bist for patienten.

Utredningen f6resldr vidare att virdgivare ska fi en mojlighet
att i enskilda situationer nir patienten ir i behov av vird ta del av
virddokumentation, t.ex. uppgifter om vilka fikemedel patienten har,
som en annan virdgivare gjort tillginglipa 1 system for sammanhgllen
journalféring, dven om patienten inte endast tillfalligt saknar f6rmiga
limna samtycke. Av hinsyn till behovet av skydd f6r den personliga

forutsittning att uppgifterna kan antas ha betydelse f&r den vird

hilsotillstind. Det handlar siledes om sidan informationshantering
som beh&vs fér att patienten i enskilda fall ska f3 bista méjliga vird
och omhindertagande.

integriteten fir personuppgiftsbehandlingen endast genomféras under’

och behandling som #4r nédvindig med hinsyn till patientens
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Fosslagen gor det.exempelvis méjligt for primérvird, kommunal
hilso- och sjulsvird och slutenvird att basera sina bedémningar av
vilken vird som ir bist for patienten pd aktuell och relevant
information om patientens hilsotillstdnd. Det gor bla. att riskerna
i dvergingar mellan olika vrdformer och virdgivare reduceras samt
att nirstdende inte i lika stor utstrickning beh&ver vara budbérare
och hilla.reda pi den information som kan vara viktig f6r god och
siker vard.
 Genom férslagen blir sammanhallen journalféring siledes tilldten
4veni samband. med vird av personer som av olika anledningar och
overtid. har nedsatt beslutsférmaga.

Vu:'x‘na med,nedsatt beslutsférmaga ska fa dra nytta av
och bidra till kvalitetsutvecklingen av varden

Utredningen: foreslir att- det ska vara tillitet for vardgivare att
behgndla personuppgifter i ett nationellt eller regionalt kvalitets-
register iven-om.den enskilde inte endast tillfilligt saknar férmaga att
ta stillning*till den information som limnas om leglstrermgen. Ay
hinsyn till behovet av skydd for den personliga integriteten bor
sidan’ personuppgiftsbehandling endast f2 ske under forutsattnmg
att den enskildes instillning till personuppgiftsbehandlingen s
1angt midjligt klarlagts och att det inte dr uppenbart att den enskilde
skulle ha:motsatt sig sidan personuppgiftsbehandling. Precis som
nir:det galler sammanhillen journalféring dr patientens nirstiende
en:viktig informattonskilla nir personalen ska férsoka utreda vilken
instillning: patienten kan tinkas ha i frigan. Om det med ledning av
vad som gir.att.ta redapi om den enskildes instillning framstir som
uppenbart .att ‘patienten hade motsatt sig, f&r personuppgifts-
behandlingen'inte ske.

:Forslaget gor det mdjligt att anvinda personuppgifter avseende
en person som har nedsatt beslutsférmaga i kvalitetsregister 1 syfte
att forbittra kvaliteten 1 virden, bide f6r den enskilde patienten sjilv
och fér andra med liknande sjukdomar eller skador. Genom férslaget
tillhandahiils.dirmed lika goda férutsiteningar att f6rbéttra vérden,
omhindertagandet och livskvaliteten for personer med nedsatt
beslutsférmiga och deras nirstdende, som det finns fér personer
som kan ge uttryck {6r sin instillning i dessa frigor.
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Andra andringsforslag

Vi foreslér en f8ljdindring 1 25 kap. 2 § offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400). Andringen innebir att absolut sekretess enligt
bestdimmelsens forsta stycke ska omfatta uppgifter som gjorts
tillgingliga av en annan virdgivare genom sammanhéllen journalféting
ocksi om forutsittningarna 1 vdrt férslag till ny paragraf i 6 kap.
3 2 § PDL inte 4r uppfyllda. '

lkrafttradande

Utredningen. féresldr att de dndringar i patientdatalagen och i
offentlighets- och sekretesslagen som vi féresldr ska trida i kraft
den 1 juli 2014.
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