Enkitfragor riktade till patientorganisationer

Bakgrund

Utredningens uppdrag baseras pa ett EU-gemensamt arbete med utgangspuntkt i genomforandet av direktivet
om tillampningen av patientréttigheter vid gransiverskridande hilso- och sjukvard fran 2011. Tidnsten
patientoversikt dver landsgrinser syftar till att stirka patientsdfkerheten genom att en person som soker
Pplanerad eller oplanerad vard inom ett annat EU-land efter samtycke ska kunna ge den bebandlande hilso-
och sjukvardspersonalen utanfor hemlandet majlighet att ta del av en patientiversikt med utvald klinisk
information fran hemlandet. ldag dar det mdjligt for offentliga vardgivare samt de privata vardgivare som
regionen har avtal med att tillgangliggira samt ta del av utvald journalinformation via Ineras tiansteplattform
och nationella patientiversikt (NPO) iver regiongrinserna.

Bakgrundsfrigor:

1. Vilken patientorganisation besvarar denna enkit? Svenska Diabetesférbundet.

2. Hur manga medlemmar har organisationen? Over 20 000 medlemmatr.

3. Hur manga har bidragit till att lamna svaret till denna enkat?
2 personer (Bjorn Ehlin, ordfé6rande Svenska Diabetesférbundet och Flemming
Kristensen, ansvarig utredning & paverkan pa Svenska Diabetesférbundet).

Fragor om utredningens uppdrag

4. Vad tycker ni om forslaget att patienten, vid vard i annat land inom EES, ska kunna
ge behandlande likare tillgang till utvald journalinformation i en patientoversikt?
I utgingpunkten dr alla atgirder som kan underlitta vardagen f6r personer
som lever med diabetes ir positiva, sa dven detta forslag. Speciellt med
diabetes dr det viktigt att behandlande lidkare fir information om de potentiella
risker som ir férknippade med sjukdomen, risker som potentiellt kan vara
livshotande. Samtidigt 4r det for Svenska Diabetesforbundet avgérande att
patientens integritet, oavsett alder, virnas nir hantering och utvixling av
personkinsliga uppgifter sker mellan flera aktorer i olika linder. Darfor dr
samtycka fran patienten avgérande. Detta behdver ges pa ett sitt s personen i
fraga har full insyn i vad samtycket innebdr.

5. T hur stor utstrickning tror ni att era medlemmar skulle anvinda sig av en méjlighet
att ge en behandlande lakare tillgang till utvald journalinformation nér de séker vard 1
ett annat land inom EES?:

(Kan besvaras med tillexempel alltid) ibland/ aldrig, och utveckla girna ert svar med varfor ni tror det)
Vir bild dr att personer som lever med diabetes i mycket stor utstrickning
anvinda sig av en sidan méjlighet, givet att sjukdomen paverkar kroppen pa
en rad olika sitt som ir viktiga att kidnna till f6r en behandlande likare. Vidare
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kan vardatgirder i sin tur paverka diabetessjukdomen nir dessa genomfors,
ock akuta — potentiellt farliga — situationer kan uppsta. Detta ger ytterligare
incitament att lata behandlande lidkare fa ta del av utvald journalinformation.

Finns det ndgon information i en patientoversikt som ni tycker det ar sdrskilt viktigt
att kunna ge och fa tillgang till inom snar framtid (se Bilaga 1. Informationsmingder i
patientéversikt inom EES)?

Generellt finner vi, att listan som den ser ut nu verkar ha en bra avvigning
mellan obligatorisk och valfri information. For personer med diabetes ir det
centralt, att de kliniska uppgifterna om mojligt finns tillgidngliga for
behandlande likare i nértid.

Finns det nagon aspekt som kinns sirskilt viktigt f6r era medlemmar att beakta om en
sadan tjanst ska utvecklas?

Som redan anfért under pkt. 4, sa det avgérande f6r Svenska
Diabetesférbundet att den personliga integriteten virnas for personer med
diabetes nir kinsliga personuppgifter utvixlas mellan flera aktérer i olika
linder. Det innefattar ett samtycka frin den enskilda individen b6r ges med
full insyn i vad detta innebir.

Ar det nigot annat ni vill framféra kopplat till anvindningen av patientoversikter,
nationellt och internationellt? Vart antagande ér hir, att det samtycke som ges till
att lata behandlande ldkare i ett annat land inom EES fa tillgang till utvald
journalinformation i en patientoversikt sker pa en generell niva. Med andra ord
nir personen med diabetes har gett sitt samtycke till att lata utvald
journalinformation vara en del av en patientéversikt, sd har likare i andra EES-
linder framgent tillgang till denna information nir/om virdbehov uppstar.

Vi vill poingtera att om ett specifikt samtycke ska uppnas i varje konkreta fall
— dvs. individuellt medgivande till varje vardgivare, jmf. GDPR — sa kan
journalinformationen potentiellt inte vara tillginglig i de akuta och ofta
allvarliga fall av vardbehov (till exempel om en person ir medvetslos) dir
vikten av atkomst till informationen ir stor.



