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Remissyttrande Patientdatalag, SOU 2006:82

Svenska Diabetesforbundet har beretts mojlighet att limna skriftliga synpunkter pa
Patientdatautredningens huvudbeténkande ”Patientdatalag (SOU 2006:82) .
Forbundet har valt att ldmna synpunkter pé delar av betdnkandet.

Sammanfattning

Svenska Diabetesforbundet anser att Patientdatautredningens frslag tillgodoser den
enskilda patientens krav pa integritet och medbestimmande, likvél som man
tillgodoser vardgivarens behov av effektivitet och att arbeta for att ge en siker vérd.
Vi stiiller oss bakom de flesta av forslagen, men har ndgra sédrskilda synpunkter
avseende behovet av kvalitetssikring i journalforingen, behovet av att kunna forcera
sparrade uppgifter i en sammanhallen journal i akuta situationer samt avseende
nationella kvalitetsregister.

Kapitel 7 — En ny lag och Kapitel 9 — En sammanhallen journal

Nir man lever med en livslang sjukdom som diabetes har man ménga och varierande
kontakter med hilso- och sjukvérden. Man har kontakt med sin diabetesmottagning,
antingen pa sjukhus eller i primérvérden, men dven med specialistmottagningar som
dgonmottagning, kardiologi eller njurmedicinsk mottagning. Det &r oerhdrt viktigt
att informationsflddet om den enskilda patienten mellan de olika delarna av hilso-
och sjukvérden fungerar optimalt.

En aspekt av patientsiikerhet &r att de uppgifter som finns om patienten, hans/hennes
tillstand och annat, inte férs vidare till obehdriga. En annan aspekt 4r att
behandlande likare och annan personal snabbt kan fa fram information om
patientens tillstand, t.ex. vid forskrivning av Jikemedel eller vid akut sjukdomsfall.
Svenska Diabetesforbundet anser att mélet for svensk hilso- och sjukvard méste
vara “en patient, en journal”, &ven om den tekniska Iosningen for detta inte finns
tillgénglig idag, som Patientdatautredningen konstaterar. Vi anser emellertid att
forslaget om att fora samman patientjournallagen och vérdregisterlagen i en lag,
patientdatalagen, ir en bra béirjan och stoder dérfor det forslaget.

Kapitel 10 — En ny reglering av patientjournalféringen

Svenska Diabetesforbundet stoder forslaget om en bestdimmelse i patientdatalagen
som reglerar hur mycket information en patientjournal far innehélla. Patientjournaler
skall inte innehélla mer information 4n vad som behtvs i det individinriktade
arbetet. Av erfarenhet vet vi att det tyvérr forekommer ovidkommande och dven helt
felaktig information i patientjournaler idag, ibland &ven rent krénkande
formuleringar om enskilda patienter. Svenska Diabetesforbundet stoder dérfor dven
forslaget om att det i journalen skall antecknas om en patient anger att en uppgift ar
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oriktig eller missvisande. Vi anser dven att det bor utredas vidare om huruvida nagon
form av kvalitetssikring i journalforing kan inforas.

Kapitel 11 — Ndrmare om sammanhallen journalféring

Svenska Diabetesforbundet anser att forslagen om sammanhalien journalfdring &r ett
steg i ritt rikining mot mélet “en patient, en journal”. Som utredningen konstaterar
gor detta det majligt for sjukvardshuvudmiénnen och privata vardgivare att pa
frivillig vig bygga upp olika slags system for sammanhalien journal{oring. Pé detta
sitt utnyttjas tekniken for att 8ka patientnyttan genom att informationen {ljer
patienten genom alla dennes kontakter i hélso- och sjukvarden.

Precis som utredningen konstaterar dr det dock viktigt att tillgéngligheten inte sker
pé bekostnad av patienternas integritet och sjélvbestdmmande. Svenska
Diabetesforbundet stoder i stort sett forslaget om att patientens inflytande vid
sammanhallen journalféring som det beskrivs i kapitlen 11.3.2 - 11.3.7. Den
inviindning vi har &r densamma som uttrycks i det sdrskilda yttrandet av Ulla
Lénnqvist Endre m.fl., punkten 3. Patientsidkerheten frémjas inte av att spérrade
uppgifter i en sammanhéllen journal inte skall kunna 6ppnas om patientens liv &r i
fara eller risk for allvarlig skada foreligger och alla fakta behdvs for att personalen
inom akutverksamheten skall kunna utféra en riddande insats. Information som
finns i en sammanhéllen journal méste kunna forceras i situationer dér akuta insatser
dr nodvindiga for patientens behandling.

Kapitel 12 — Inre sekretess och Kapitel 13 — Direktatkomst for
patienten
Svenska Diabetesforbundet stoder de forslag som presenteras i kapitlen.

Kapitel 16 — Kvalitetsregister

For svensk diabetesvard finns ett kvalitetsregister, Nationella Diabetesregistret,
NDR. Registret skapades 1996 och drivs av Svensk Forening for Diabetologi, pa
uppdrag av och med st6d av Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting.
Svenska Diabetesforbundets férbundsordfdrande dr adjungerad till NDRs styrgrupp.
NDR anvinds bl.a. for att méita maluppfyllelse mot de nationella riktlinjerna for
diabetesvard. Registret kan dven anvindas for jamforelser mellan den egna
vardenhetens resultat och medelvirden for riket. I rsrapporten for 2006 anges att
cirka 35 —~ 40 procent av det uppskattade antalet diabetespatienter i Sverige nu finns
med i registret.

Aven om NDR sigs vara det dverldgset storsta patientregistret i vérlden avseende
diabetes, anser Svenska Diabetesforbundet att det &r olyckligt att registreringen &nnu
inte, efter elva 4r, inte blivit heltickande. Registret &r en mycket viktig del i arbetet
med att forbétira diabetesvarden och dérigenom 8ka patientsékerheten. Vi beklagar
darfor att Patientdatautredningen inte haft till uppgift att verviiga om deltagande i
nationella kvalitetsregister skall géras till en obligatorisk uppgift for hélso- och
sjukvardens aktérer. Svenska Diabetesforbundet kommer att fortsétta arbeta for att
deltagande i register som NDR skall vara obligatoriskt.
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Som en konsekvens av vart krav pa obligatoriskt deltagande anser vi dven att
nationella myndigheter borde vara ansvariga for registerhdllningen. Det 4r inte
rimligt att den styrning som sker av hélso- och sjukvérden bade pé nationell och pa
lokal niva, gérs grundat pa uppgifter i olika kvalitetsregister som inrapporteras av
ideella krafter. Riksrevisionen ifrgasitter i sin rapport "Socialstyrelsen och de
nationella kvalitetsregistren inom hélso- och sjukvérden, RiR 2006:16” om den
nuvarande modellen #r effektiv som ett medel for Socialstyrelsen att utveckla
véarden. Bakgrunden till ifrAgaséttandet &r att registren inte utgdr en integrerad del av
varden, utan drivs pa frivillig grund. Riksrevisionen hade dven synpunkter pa
kvaliteten i registren. Regeringen bor dverviga att vidta dtgirder for att utveckla
nodvindiga instrument for att systematiskt beskriva och f6lja upp vardens
verksambet, ansig Riksrevisionen. Svenska Diabetesforbundet instdimmer i detta.

En annan konsekvens av att kvalitetsregisiren bedrivs pé ideell basis &r svarigheten
att hitta finansidrer for att bedriva verksamheten. Idag fir NDR bidrag frén
Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting, Den storsta finansiéren &r
emellertid Jikemedelsindustrin. Svenska Diabetesférbundet anser att detta &r mycket
olyckligt. Vi menar att risken finns att bade patienter och vardpersonal avstér fran att
delta i registreringen just for att den storsta delen av finansieringen kommer fran
intressenter utanfdr den offentliga varden. Vi menar att det finns fog for oro over
registrets oberoende gentemot lakemedelsindustrin. Darfor anser vi att
kvalitetsregistren maste forfattningsregleras och finansieringen komma frén statligt
hall.

Ur patientsiikerhetssynpunkt 4r det oerhort viktigt att de forslag som uiredningen
Higger fram i kapitlet om kvalitetsregister genomfors fullt ut. Svenska
Diabetesforbundet ser det som vildigt angeldget att patienten sjalv far avgora om
han/hon vill delta i registret eller inte, liksom att lagen reglerar vilka uppgifter och
for vilka dndamal dessa far registreras. Sjdlvklart skall vardpersonalen dé ha
ansvaret for att upplysa patienten om hur personuppgiftsbehandlingen i ett
kvalitetsregister gar till och vilka réttigheter patienten har i samband med detta.

Sammantaget stéder Svenska Diabetesforbundet samtliga de forslag som

Patientdatautredningen ldgger fram i kapitlet om kvalitetsregister.

Svenska Diabetesforbundet avstar fran att limna négra synpunkter pa 6vriga delar i
betdnkandet dn de ovan anforda.
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