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Beslut efter tillsyn enligt patientdatalagen (2008:355) —
rutiner for registrering i Senior Alert.

Datainspektionens beslut

Datainspeltionen forelagger ildrendmnden i Uppsala kommun att upphora
med att i det nationella kvalitetsregistret Senior Alert registrera personer som
varaktigt saknar beslutsformaga utan att én legal stillforetradare for denne,
efter att ha fitt informationen enligt 7 kap. 3 § patientdatalagen (2008:355),
inte motsatt sig registreringen.

Datainspektionen foreldgger vidare dldrendmnden i Uppsala kommun att
upphora med att i Senior Alert behandla personuppgifter om enskilda som vid
registreringen saknade beslutsférméga och inte hade ndgon legal
stéllforetrddare som efter att ha fatt information enligt 7 kap. 3 §
patlentdatalagen inte motsatt sig registrering av den beslutsoformogne idet
nationella kvalitetsregistret Senior Alert.

Bakgrund

Ni fick den 3 juli 2012 en tillsynskrivelse frdn Datainspektionen dr vi begirde
att ni skulle redogdra for vilka rutiner Uppsala kommun har for att tillse att
patientdatalagen foljs vid registrering av enskilda i Senior Alert.

Ni svarade Datainspektionen i skrivelse daterad 2012-08-30 dér ni beskriver
vilka rutiner som tillimpas vid registrering av enskilda i Senior alert.

[ skrivelsen angav ni att stadsjuristen i Uppsala kommun i ett PM den 28
februari 2012 har utarbetat rutiner for hur informationsskyldigheten ska
fullgbras. Detta PM har bifogats till er skrivelse. Av PM:et framgar bl.a.

- foljande:
Postadress: Box 8114, 104 20 Stockholm E-post: datainspektionen@datainspektionén.se
Bestksadress: Drottninggatan 29, plan 5 Telefon: 08-657 61 00

Webbplats: www.datainspektionen.se Telefax: 08-652 86 52




"En rutin som kan omsittas i ett arbetssétt for att tillvarata alla vardtagares
ratt till integritetsskydd kan t.ex. bestd av foljande steg. Rutinen kan ske i
samband med att en person skrivs in pa ett sdrskilt boende, Observera att om
personen ifrdga redan finns registrerad men nu varaktigt saknar
beslutsférmdaga finns det inget hinder mot att fortsdtta att registrera.
Rutinerna tar enbart sikte pd nar en vardgivare for forsta gdngen 6nskar
inkludera en varaktigt beslutsof6rmégen i ett kvalitetsregister.

1. Kan personen ta emot information och ge uttryck for sin
installning till registrering?

- a. Om ja, informera patienten muntligt och registrera om patienten
inte siger nej. Ge dven skriftlig information (Senior Alert har en
standardinformation).

b. Om nej, g vidare till 2.

2. Har personen en legal stallforetradare (forvaltare eller god
man)?
a. Om ja, informera stéllforetradaren och registrera om denne inte
sdger nej.
b. Om nej, gd vidare till 3.

3. Har personen narstiende?

a. Om ja, informera den narstdende och frdga denne "vad tror du XX
hade velat?”. Beroende pa nérstdendes svar bedoms om
registrering ska ske eller inte. Registrering sker aldrig om
ndrstdende tror att den enskilde inte hade velat det.

b. Om nej, registrera inte i det nationella kvalitetsregistret.”

Skal for beslutet
Senior Alert

Senior Alert &r ett nationellt kvalitetsregister i den mening som avses i 7 kap.
patientdatalagen.
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Information

Innan personuppgifter behandlas i ett nationellt eller regionalt
kvalitetsregister ska den som 4r personuppgiftsansvarig ldmna information
till den enskilde. Information ska ldmnas i enlighet med 8 kap. 6 §
patientdatalagen. Utdver detta ska ocks& information limnas i enlighet med
7 kap. 3 § forsta stycket dvs. om rétten att nar som helst f& uppgifter om sig
sjdlv utplanade ur registret, i vilken utstrackning personuppgifter inhdmtas
fran ndgon annan kalla &n frén den enskilde sjélv eller dennes patientjournal,
och vilka kategorier av mottagare som personuppgifter kan komma att
ldmnas ut till.

Om det inte dr mojligt att limna informationen innan
personuppgiftsbehandlingen pdborjas, ska den ldmnas sa snart som méjligt
dérefter (7 kap. 3 § andra stycket).

Regeringen anfor féljande p4 s. 208 i prop. 2007/08:126 Patientdatalag m.m.
(nedan propositionen):"Regeringens foérslag innebér att
personuppgiftsbehandling enligt patientdatalagen som huvudregel ska fa ske
dven om den enskilde motsitter sig behandlingen. Mot den bakgrunden &r det
fran integritetssynpunkt angeldget att den registrerade far utforlig
information om personuppgiftsbehandlingen. Informationen behdovs for att
den registrerade ska kunna ta tillvara sina rdttigheter i samband med
personuppgiftsbehandlingen. Informationen ar dven viktig for att skapa en
nodvandig grund f6r allmédnhetens fértroende f6r behandlingen.” Enligt
Datainspektionens uppfattning dr det minst lika angeldget att enskilda - nar
laglig mojlighet finns att motsatta sig behandlingen - far information om
denna eftersom informationen &r en férutsittning for att den enskilde ska
kunna anvénda sig av sin rétt att motsdtta sig behandlingen.

Informationens utformning

Det finns i patientdatalagen inget krav pa att informationen till de
registrerade ska ldmnas pa ett sarskilt sdtt, t ex skriftligt. Av forarbetena
framgdr att det har Gverlatits at varje personuppgiftsansvarig att bestdmma
hur informationen ska ges. Det forutsatts att varje personuppgiftsansvarig
utarbetar rutiner for hur informationsskyldigheten ska fullgéras. Enligt
forarbetena dligger det ocksé den personuppgiftsansvarige att se till att
informationen 4r utformad p4 ett sitt som kan forstas av den registrerade
(propositionen s, 258). |
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D4 det géller kravet pa information vid sammanhallen journalféring anfér
regeringen i propositionen (s. 249 f) féljande. "Sikra rutiner ligger i den
personuppgiftsansvariges eget intresse, eftersom denne ~ da det giller
information till en registrerad vid personuppgiftsbehandling - anses ha
bevisbérdan for att obligatorisk information faktiskt har limnats till
patienten.” Datainspektionen har i beslut 2010-10-11 med diarienummer
1725-2009 uttalat att detta krav pa information galler dven vid behandling av
personuppgifter i kvalitetsregister.

Information till icke beslutskompetenta personer

Patientdatalagen innehéller inga sérregler for vuxna patienter som tillfalligt
eller varaktigt brister i sin beslutsformaga.

Nar det géller sammanhallen journalféring uttalas féljande i
forfattningskommentaren till 6 kap. 2 § patientdatalagen pa s, 250 i
propositionen. "Patientdatalagen innehaller inga sirskilda bestimmelser om
hur icke beslutskompetenta personer ska informeras om sammanhéllen
journalféring, Fragan om information till s3dana personer far hanteras p&
samma satt som i dag. Det innebdr att informationen kan behéva limnas till
ndgon behorig stéllféretrddare eller ndgon néra anhorig.”

Datainspektionen har i beslut, rérande sammanhallen journalféring,
2010-06-29 med diarienummer 1391-2009 uttalat att ett samtycke enligt 6 kap.
3 § patientdatalagen inte kan vara "underforstétt” eller grundas pé samtycke
fran en anhorig utan att endast den registrerade eller den registrerades legala
stallféretrddare kan ldmna ett giltigt samtycke enligt personuppgiftslagen, I
detta beslut konstaterar Datainspektionen ocksd att det aldrig &r godtagbart
att en person ges ett svagare integritetsskydd bara for att beslutférmaga
saknas.

Den enskildes instdllning

Personuppgifter far inte behandlas i ett nationellt eller regionalt
kvalitetsregister om den enskilde motsitter sig det. Om den enskilde
motsdtter sig personuppgiftsbehandlingen sedan den paborjats ska
uppgifterna utpldnas ur registret s& snart som mojligt (7 kap. 2 § férsta och
andra styckena patientdatalagen).

I forfattningskommentaren pa s. 257 i propositionen uttalas féljande. "Av

forsta stycket framgér att en enskild har ritt att slippa bli registrerad i ett
nationellt eller regionalt kvalitetsregister. I lagen uppstills inget krav p& ndgot
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samtycke fran den enskilde i den mening som avses i personuppgiftslagen
(1998:204) som férutsittning fér personuppgiftsbehandling i ett nationellt
eller regionalt kvalitetsregister. Istdllet ges den enskilde en majlighet att
motsatta sig personuppgiftsbehandlingen. Det dr en ordning som i praktiken
innebdr att tyst samtycke rdcker f6r personuppgiftsbehandling i ett
kvalitetsregister. Inget hindrar naturligtvis en virdgivare fran att tillimpa en
ordning dir samtycke inhdmtas. I manga fall dr det i hog grad lampligt att det
gors.”

Det krdvs alltsa inte att en enskild aktivt samtycker till att registreras i ett
nationellt eller regionalt kvalitetsregister. Det rdcker enligt 7 kap. 2 §
patientdatalagen att den enskilde efter att ha fatt information i enlighet med 7
kap. 3 § patientdatalagen inte motstter sig att hans/hennes personuppgifter
behandlas i registret. Detta brukar kallas for "opt-out” dér den enskildes
integritet skyddas genom rétten att motsitta sig personuppgiftsbehandlingen
efter att information ldmnats om denna.

Datainspektionens bedomning

Lagstiftaren har genom regleringen i patientdatalagen gjort avvigningen att
integritetshiansyn krdver att den enskilde vid registrering i ett nationellt
kvalitetsregister far information om vad registreringen innebér och méjlighet
att efter att ha tagit del av denna information motsdtta sig registrering. Till
skillnad fran vad som géller betrdffande sammanhéllen journalforing (dar
samtycke krdvs i ett andra steg) bygger integritetsskyddet i kvalitetsregister
helt och héllet pa att den enskilde, efter att ha fatt information, ska kunna
agera och motsétta sig personuppgiftsbehandlingen.

D4 en vuxen person varaktigt saknar beslutsférméga kan han/hon inte forsta
informationen som ska ldmnas om registreringen och dirfor inte pa grundval
av informationen uttrycka om han/hon motsétter sig registreringen. Dirmed
kan en vardgivare gentemot en sddan person inte uppfylla sina skyldigheter
enligt 7 kap. 2 och 3 §§ patientdatalagen. Det gar da enligt Datainspektionens
uppfattning inte att med st6d av bestdmmelserna i patientdatalagen behandla
sddana enskildas personuppgifter i ett nationellt kvalitetsregister.

Registrering av personer som varaktigt saknar beslutsformaga i Senior Alert ar
darfor enligt Datainspektionen inte férenlig med nuvarande lagstiftning om
inte den beslutsoférmdgne har en legal stéllforetrddare som efter att ha fatt
information enligt 7 kap. 3 § patientdatalagen inte motsatt sig registrering av
den beslutsoférmdogne.

Sida5av?7




Darfor ska dldrendmnden i Uppsala kommun foreldggas att upphéra med
saval registrering som fortsatt behandling i Senior Alert av personuppgifter
om enskilda som varaktigt saknar beslutsférméga och inte har en legal
stillféretridare som efter att ha fatt information enligt 7 kap. 3 §
patientdatalagen inte motsatt sig registrering i Senior Alert.

Den rutin som Uppsala kommun anger som exempel i stadsjuristens PM for
registrering av enskilda som varaktigt saknar beslutsf6rmaga, forefaller
Datainspektionen som vil genomtankt och synes ge kommunen
forutsittningar att beakta bade patienternas personliga integritet och vardens
behov av att kunna utveckla och sdkra kvaliteten. Datainspektionen kan dock
inte se att dessa rutiner ryms inom det rddande regelverket for nationella och
regionala kvalitetsregister.

Fragan om de varaktigt beslutsof6rmégnas stéllning inom halso- och

5j ukvérden har under flera &rs tid varit féremal for utredning och debatt.
Fragan har pa nytt aktualiserats inom ramen for den pigdende Utredningen
om ritt information i vird och omsorg (S 2011:13), Datainspektionen anser att
det dr angeldget att utredningen f6reslar en lagreglering som tillgodoser saval
behovet att utveckla och sékra vardens kvalitet som de enskildas rétt till
personlig integritet. En kopia av detta beslut versands dérfor till

utredningen.

Hur man overklagar

Om ni vill 6verklaga beslutet ska ni skriva till Datainspektionen. Ange i
skrivelsen vilket beslut som Gverklagas och den dndring som ni begér.
Overklagandet ska ha kommit in till Datainspektionen senast tre veckor fran
den dag beslutet meddelades for att kunna prévas. Datainspektionen sdnder
overklagandet vidare till Férvaltningsritten i Stockholm fér prévning om
inspektionen inte sjlv dndrar beslutet pa det sitt ni har begért,

Detta beslut har fattats av generaldirektdren Goran Graslund i ndrvaro av
chefsjuristen Hans-Olof Lindblom, tillsynschefen Erik Janzon och juristen
Victoria Séderqvist, féredragande.
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Kopia:
1. Utredningen om ritt information i vird och omsorg (S 2011:13)

2. Personuppgiftsombudet Peter Miiller, Uppsala kommun, 753 75 Uppsala
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