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1 Inledning

Patientmaktsutredningen har i1 uppdrag att underséka hur patientens
tillgdng till sin journal via nitet kan pdskyndas och underlittas samt om
det finns behov av att ytterligare stirka patientens kontroll 6ver den egna
journalen. Utredningen ska vidare undersoka forutsittningarna for att
patienten pd ett strukturerat sitt ska kunna dela med sig av sin egen
dokumentation till virdgivaren.

Utredningen ska limna sina ¢verviganden 1 denna del senast den 30 juni
2012. Dirmed kan utredningens synpunkter beaktas av andra aktorer 1
det fortsatta arbetet pd omridet.

1.1 Arbetssatt och avgransningar

Redan i ett tidigt skede av utredningens arbete framkom att ett antal
projekt paborjats for att belysa méjligheterna med ett sd kallat hilso-
konto och hitta vigar foér att ge patienter mojlighet att ta del av sin
journal via internet. Utredningen har valt att félja och utgd ifrdn det
arbete som redan gjorts och dra slutsatser av genomférda studier.
Utredningen har iven haft moéten med ett antal projektledare inom
omridet samt med andra intressenter.

Sedan Patientmaktsutredningen pdbérjade sitt arbete har Utredningen
om rétt information i vdard och omsorg (S 2011:13) tillsatts och inlett sitt
arbete. Patientmaktsutredningen har samritt med den utredningen, som
bland annat har 1 uppdrag att utreda hur den enskildes tillging till sina
personuppgifter kan forbittras och fortydligas samt hur den enskilde
rent faktiskt ska kunna anvinda sig av mojligheten att spirra uppgifter i
sin journal. Den ska dven tydliggora grinsen mellan virdgivarens och
patientens  personuppgiftsbehandling samt wutreda de sirskilda
forutsittningar som giller sekretess och personuppgiftsbehandling
betriffande beslutsoférmégna  personer.! Det 4r dirmed den
utredningens uppdrag att behandla minga av de juridiska frigor som
uppkommer vid handhavandet av journaler. Siavil Patientmakts-
utredningen som Utredningen om ritt information i vdrd och omsorg
har i mars 2012 fitt tilliggsdirektiv frdn regeringen.? I direktiven klargérs
grinsdragningen mellan de bida utredningsuppdragen. De uppdrag som
Patientmaktsutredningen initialt har haft att “underséka de legala
forutsittningarna for att patienten pd ett strukturerat sitt ska kunna dela
med sig av sin egen dokumentation till virdgivaren”, “utarbeta
nodvindiga forfattningsforslag” och “beakta erfarenheterna frin

'Se dir. 2011:111.
2 Dir. 2012:24 och 2012:23.



Socialstyrelsens arbete med nationell informationsstruktur och nationellt
facksprak foér vdrd och omsorg” har ¢verforts till Utredningen om ritt
information 1 vdrd och omsorg. I Patientmaktsutredningens tilliggs-
uppdrag framgir dven tydligt att utredningen sirskilt ska beakta
patientens perspektiv pd detta omride.

De 6verviganden och rekommendationer som limnas 1 promemorian
limnas inom ramen f6r en redan startad och pdgdende utveckling.
Utredningen har inte 1 uppdrag att vare sig definiera eller féresld hur ett
s.k. hilsokonto ska utformas. Utredningen har inte heller i uppdrag att
limna forslag till indringar av reglerna om journalféring i patientdata-
lagen.



2 Bakgrund

2.1 Patientjournal

Det kan finnas anledning att inledningsvis uppmirksamma syftet med en
patientjournal och vilka intressen den ska tillgodose m.m.

Enligt 3 kap. 2§ patientdatalagen (2008:355) ir syftet med att fora
patientjournal 1 forsta hand att bidra till en god och siker vird av
patienten. Patientjournalen ska dven vara en informationskilla for

e patienten,

e uppféljning och utveckling av verksamheten,

e tillsyn och rittsliga krav,

o uppgiftsskyldighet enligt lag, samt

e forskning.

En patientjournal ska innehilla de uppgifter som behovs fér en god och
siker vird av patienten. Om uppgifterna finns tillgingliga, ska en
patientjournal alltid inneh3lla

e uppgift om patientens identitet,

e visentliga uppgifter om bakgrunden till virden,

e uppgift om stilld diagnos och anledning till mera betydande atgirder,
e visentliga uppgifter om vidtagna och planerade &tgirder, och

e uppgift om den information som limnats till patienten och om de
stillningstaganden som gjorts 1 friga om val av behandlingsalternativ
och om méjligheten till en férnyad medicinsk bedémning.

Patientjournalen ska vidare innehilla uppgift om vem som har gjort en
viss anteckning i journalen och nir anteckningen gjordes.

Vidare ska, enligt patientdatalagen, de journalhandlingar som upprittas
inom hilso- och sjukvirden vara skrivna pd svenska spriket, vara tydligt
utformade och si litta som mojligt att forstd f6r patienten.

2.2 Patientens ratt att ta del av sin journal

Av tryckfrihetsférordningen och offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400), OSL, foljer att en patient 1 den offentliga hilso- och
sjukvirden 1 princip alltid har ritt att ta del av uppgifter om sig sjilv.
Undantag giller dock for uppgifter om hans eller hennes hilsotillstind,
om det med hinsyn tll indamélet med virden eller behandlingen ir av

synnerlig vikt att uppgiften inte limnas till honom eller henne,
25 kap. 6 § OSL.



Vidare giller undantag f6r anmilan eller annan utsaga av enskild om
patientens hilsotillstdnd eller andra personliga forhillanden, om det kan
antas att fara uppkommer f6r att den som har gjort anmilan eller avgivit
utsagan eller ndgon honom eller henne nirstiende utsitts f6r vald eller
annat allvarligt men om uppgiften rojs f6r patienten, 25 kap. 7 § OSL.

I den min ndgot undantag inte ir tillimpligt, ska journalen pd begiran
limnas ut till patienten. Om ett undantag ir tillimpligt endast for delar
av journalen, ska journalen limnas ut i 6vriga delar.

En journalhandling inom enskild (privat utford) hilso- och sjukvard ska,
enligt 8 kap. 2 § patientdatalagen, pd begiran av patienten eller av en
nirstdende till patienten s snart som mdjligt tillhandah&llas honom eller
henne for att lisas eller skrivas av pa stillet eller 1 avskrift eller kopia. P&
samma sitt som for offentlig hilso- och sjukvird giller vissa undantag,
om det med hinsyn till indam&let med hilso- och sjukvirden ir av
synnerlig vikt att uppgiften inte limnas till patienten. Detta undantag
framgdr av 6 kap. 12 § patientsikerhetslagen (2010:659).

Patienter som inte fir ta del av sin journal kan, enligt bestimmelser i
patientdatalagen och OSL, {3 sin sak prévad i domstol. Vad giller enskild
hilso- och sjukvdrd ir det 1 férsta hand Socialstyrelsen som provar
frigan.

Enligt 5 kap. 5§ patientdatalagen fir en virdgivare medge en enskild
direktdtkomst till sddana uppgifter om den enskilde sjilv som fir limnas
ut till honom eller henne. Det innebir att patienter kan ges mojlighet att
ta del av uppgifter om sig sjilva via internet och detta oavsett om
virdgivaren deltar i sammanhillen journalforing eller ej. Ndgon rittighet
for enskilda att ha direktdtkomst till sina uppgifter finns dock inte i
lagen.

2.3 Nationell eHélsa

Regeringen initierade under &ren 2005 och 2006 den Nationella
IT-strategin f6r vird och omsorg. Strategin, som redovisades i skrivelse
2005/06:139, behandlades viren 2006 av riksdagen (bet. 2005/06:S0U30,
rskr. 2005/06:281) samt i divarande Landstingsférbundets och Svenska
Kommunférbundets styrelser. Under samma tidsperiod beslutade
landstingen att bilda en bestillarfunktion samt utforma en gemensam
handlingsplan fér 2007-2009. Dirtill beslét samtliga landsting att anta
och tillimpa den framtagna IT-strategin. Ett av mélen for strategin var
att patientinformationen skulle félja medborgaren oavsett var, nir och av
vem man fitt vird och omsorg och oavsett varifrdn man kontaktade
vdrden. I mélbilden beskrevs en portal via vilken medborgaren iven



nidde personliga sidor med tillgdng till den egna vdrdinformationen 1
journalen samt kunde {3 en 6versikt 6ver aktuella likemedel och tidigare
vardkontakter. Via portalen skulle medborgaren dven kunna goéra egna
anteckningar som man ville att behérig personal skulle kinna till samt
kunna félja upp vilka andra personer som tagit del av informationen.
Under flera &r har nationella projekt bedrivits inom ramen fér strategin
som &r 2010 bytte namn till Nationell eHilsa — strategin for tllginglig
och siker information inom vird och omsorg. Strategin utgor i dag ett
samarbete mellan  Socialdepartementet, Socialstyrelsen, Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL), Virdforetagarna och Famna. Den nya
strategin utgdr frdn individens behov och 6nskemdl av sammanhillen
information och personliga e-tjinster.

Riksrevisionen har 1 sin rapport Rdtt information vid rdtt tillfille inom
vdrd och omsorg — samverkan utan verkan? pekat ut ett antal olika
problem med strategin. Bland annat lyfts bristen pd tydlig styrning och
bristande kommunikation mellan lokal och nationell niv3.

Landstingen arbetar utifrdin en gemensam handlingsplan fér att
forverkliga strategin  Nationell eHilsa och dirmed férbittra
informationstillginglighet, kvalitet och patientsikerhet. Arbetet
innefattar projekt for utveckling och samordning, inférande av
e-hilsostdd i form av nya invinartjinster och virdtjinster, etablering av
nationell teknisk infrastruktur samt etablering av gemensamma regelverk
och standarder.

Center for eHilsa 1 samverkan, CeHis, har bildats med uppgift att
koordinera huvudminnens e-hilsosamarbete och styrs av representanter
frén landsting och regioner, Sveriges Kommuner och Landsting (SKL),
kommunerna och de privata vdrdgivarna. CeHis ir bestillarorganisation

for landstingens gemensamma &taganden pd omrddet. Utférare ir
Inera AB.

CeHis utvecklar bland annat ramverk f{6r hur framtidens Mina
vdardkontakter, Mitt hélsokonto och Din jowrnal pd ndtet ska kunna
hanteras. Nigon liknande funktion fér kommunerna har hittills inte
funnits dven om kommunerna varit representerade 1 sivil CeHis som
Inera ABs styrelser. SKL har emellertid startat Center f6r e-samhillet,
CeSam, som syftar till innovation och verksamhetsutveckling inom
bland annat omridet e-hilsa och som omfattar dven kommunernas
verksamheter. En nyligen genomférd 6versyn av verksamheten har
resulterat 1 forslag om att dn tydligare integrera kommunerna 1 arbetet.



3 Tidigare och pagaende arbeten pa omradet

3.1 Sustains®

Uppsala lins landsting har sedan 1997 arbetat inom Sustainsprojekten
och har flerdrig erfarenhet, frin ett projekt som bedrivits pd en
vardcentral, av att elektroniskt limna ut journalinformation till patienter.
De patienter som deltagit 1 projektet kunde inledningsvis se en 6versikt
over vilka vdrdkontakter de hade och 6ver sina diagnoser. En utvirdering
visade att det som patienterna efterfrigade mest var tillgdng till
journalinformation. Det senaste Sustainsprojektet finansieras av EU,
koordineras frin Uppsala och syftar till att skapa en struktur dir
patienten sjilv bland annat ska kunna lisa och spirra sina journaler samt
folja sina remisser. Ett antal andra e-tjinster samt regler fér vad
patienten ska kunna se vid direktdtkomst kommer att utformas inom
ramen for projektet. Informationshanteringen kommer att studeras
utifrdn frigestillningar om huruvida patientens stillning stirks samt
huruvida effektiviteten och den medicinska kvaliteten 1 vdrden o6kar.
Aven Norrbottens lins landsting deltar i projektet.

3.2 Mina Vardkontakter

E-tjinsten Mina vdrdkontakter startades under ir 2003 av Virdguiden i
Stockholms lin. Avsikten var att oka tillgingligheten och gora det
enklare f6r medborgare att kontakta virden pd sina egna villkor. I dag ir
merparten av alla landsting anslutna till Mina virdkontakter, som numera
drivs inom ramen fér 1177.se. Tjinsten innehdller medicinskt granskad
information samt e-tjinster och utgér en kontakt mellan medborgare
och hilso- och sjukvérd.

3.3 Din journal pa néatet

Under 4r 2011 har Inera AB genomfort forstudien Din journal pad nitet.
Forstudien har gjorts pd bestillning av CeHis och har bland annat haft
som mal att belysa vilka mojligheter som finns fér att tillgingliggora
journalinformation via internet till patienter och invinare samt vilka
konsekvenser ett sddant tillgingliggérande skulle kunna f3.

3.4 Mina hélsotjanster

CeHis och Stockholms lins landsting, SLL, driver sedan slutet av &r 2011
tillsammans projektet Mina hilsotjinster. Projektet finansieras av
regeringen och SLL. Projektet ska utveckla ett antal e-tjinster och
tillhandahdlla en teknisk plattform som méjliggor tjinsterna samt

? Support Users To Access Information and Services.



leverera processbeskrivningar, affirsmodeller och riktlinjer som
effektiviserar och kvalitetssikrar utvecklingen av e-tjinster. Projektet ska
bygga vidare pi redan etablerade nationella tjinster sisom Mina
vardkontakter och syftar bland annat till att skapa férutsittningar for
mer avancerade personliga tjinster 1 form av exempelvis en hilsodagbok.
Resultatet av utvecklingsarbetet ska redovisas senast den 31 maj 2012.

3.5 E-delegationens arbete

E-delegationen har ett antal pigiende forstudier, bland annat
Min drendedversikt, som syftar till att gora det mojligt f6r den enskilde
att i en samlad 6versikt éver drenden som den enskilde har med hela
den offentliga sektorn. En tidigare forstudie, Mina sidor for
privatpersoner, resulterade 1 slutsatsen att hogsta prioritet for
delegationen  bland annat ska vara  Gemensam  inloggning,
Mina meddelanden och Min drendesversikt. Det finns inom delegationen
en dnskan om att hilla ithop l8sningarna pd en gemensam Mina sidor. E-
delegationen har dven genomfort en behovsanalys tillsammans med SKL
for att identifiera gemensamma behov bland dem som arbetar med e-
férvaltning inom stat och kommun.

3.6 Dagmardverenskommelsen

I Dagmardéverenskommelsen 2012 slog regeringen och SKL tillsammans
fast att invinare ska erbjudas hilsofrimjande tjinster som stddjer den
enskildes mojlighet att sjilv kunna dokumentera och aktivt f6lja sin
hilsosituation. Patienten ska elektroniskt kunna dela med sig av denna
information till berérd virdpersonal. I 6verenskommelsen slogs fast att
det dirutéver behovs fler personliga e-tjinster. Enligt overens-
kommelsen kommer regeringen och SKL gemensamt att prioritera
arbetet med att utveckla ett hilsokonto fé6r medborgaren under ar 2012.
Ett enhetligt grinssnitt gentemot kommersiella aktdrer ska garanteras
och staten ska ansvara f6r att medborgaren erbjuds en siker infrastruktur
for datalagring samt tillgdng till egen patientdversikt och likemedels-
information. SKL/CeHis ansvarar f6r framtagandet och utvecklingen av
de tjinster som bygger pd landstingens och regionernas verksamheter.
Detta innebidr sirskilt att SKL/CeHis ska ansvara for att fortsatt
tillhandah8lla, vidareutveckla och anpassa de tjinster som landstingen
ansvarar for och sikra dessa tjinster s& att de kan kopplas mot statens
utveckling av ettt hilsokonto, férstirka och implementera
Mina Hdlsotjgnster samt fortsitta utvecklingen av nya tjinster for
allminheten.



3.7 Ovriga initiativ och pagiende uppdrag

Socialstyrelsen har haft regeringens uppdrag att leda och samordna
arbetet med informationsstruktur och facksprdk samt att foresld
arbetsformer for ett nationellt samordningsorgan for dessa frigor.

Verket f6r innovationssystem, VINNOVA, har sedan dr 2008 finansierat
ett antal projekt som syftar till att ta fram underlag och rapporter fér
omridet e-hilsa. Ar 2008 genomfordes en forstudie, Mitt Hdlsokonto,
som bland annat undersékte forutsittningarna for att utveckla och driva
ett hilsokonto.

Ostergotlands lins landsting har sedan &r 2003 bedrivit projektet
PatientPortal. 1 utvirderingar av projektet uppger 83 procent av de
patienter som deltagit 1 projektet att de upplevt nytta, eller stor nytta
med att komma &t uppgifter via portalen. Utvirderingarna visar dven att
den tinst som anvindes allra mest var Mina journaluppgifter.
I Jonképings lins landsting har ett liknande projekt bedrivits.

Stockholms lins landsting, SLL, har genomfért en férstudie for att
belysa vilka behov invinarna 1 Stockholms lins landsting har av ett
hilsokonto och relaterade e-tjinster. P3 uppdrag av SLL har
Internationella Handelshogskolan skrivit rapporten Pd jakt efter ett
hilsokonto. Rapporten syftar till att belysa organisatoriska, juridiska och
tekniska frigor av relevans vid implementering eller anskaffning av ett
e-hilsokonto.

Dirutdver finns ett antal olika initiativ dir virdgivare eller andra erbjuder
ndgon form av tillgdng till journalinformation via internet.
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4 Invanares och patienters 6nskemal om journal pa natet

Flera studier har undersékt patienters och invénares 6nskemal vad giller
tillgdng ull ett hilsokonto eller att ta del av sin journal via nitet.
Resultaten av tvd olika webbenkiter som genomforts visar att en
majoritet av de svarande vill ta del av sina journaluppgifter via nitet.* Det
forefaller emellertid finnas ett storre intresse av att anvinda specifika
tjinster som innehdller viss journalinformation in av att f3 tillgdng till
hela journalen elektroniskt.

Studien Din journal pd nditet kommer till slutsatsen att patienter och
invinare frimst efterfrigar specifika och riktade e-tjinster 1 vilka
journalinformation ir en integrerad del av tjinsten, exempelvis att f6lja
sina remisser eller f3 en samlad bild av sina likemedel, vaccinationer och
provsvar. Ett annat énskemdl som framkommit ir méjligheten till en
allmin 6versikt av alla de virdkontakter som den enskilde har och har
haft. Den finns dven 6nskemal om att kunna ta del av loggar 6ver vilka
som list ens journal.

4.1 Halsokonto

Det finns ingen enhetlig definition av ett hilsokonto. Utredningen har
dock — utifrdn sitt uppdrag att underséka hur patientens tillging till sin
egen journal via nitet kan pdskyndas och underlittas — valt att 1 denna
promemoria definiera ett hilsokonto som en tjinst via vilken en patient
kan ta del av strukturerad journalinformation och interagera med varden.
Den information som finns pd ett hilsokonto igs av patienten.
Hilso- och sjukvirden har dirmed ingen direkt tillgdng till patientens
hilsokonto. Ett hilsokonto kan dven anvindas som plattform f6r andra
tjanster som kan riktas bdde till patienter och tll allminheten,
exempelvis 1 hilsofrimjande syfte.

4.2 Reflektioner

Enligt vad utredningen erfarit kan tillgdng till den egna journalen bidra
till att stirka patientens stillning inom virden. Vidare menar utredningen
att patienters medskapande och interaktion kring journalinformation kan
bidra till att skapa bittre delaktighet 1 virdprocessen. Att patienter fir en
bittre 6verblick éver sin virdsituation och blir mer delaktiga bér kunna
bidra till en sikrare och mer effektiv vdrd. Det patientinflytande som en
forbittrad tillgdng till den egna journalen kan medféra kan dirmed dels
anses vara ett mal 1 sig, dels ett medel for att uppnd hilsofrimjande

effekter.

*Se forstudien Din journal pd nitet, Inera AB och Behovsanalys hilsokonto, SLL
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De utvirderingar av hilsokonton som gjorts inom Kaiser Permanente,
som ir den stdrsta icke-vinstdrivande sjukvdrdsorganisationen 1 USA
med over 8,6 miljoner medlemmar, visar pd bland annat firre primir-
vardsbesok samt forbittrade blodtryck och andra virden hos de patienter
som anvinder kontot. En annan nytta som p&talas dr minskad tids3tging
for sjukvirdspersonalen.

Av de studier som gjorts framgir att patienter och invinare vill ha
mojlighet att ta del av information frin sin journal. Det forefaller
emellertid som att det finns ett stdrre intresse av att anvinda sig av
tjanster dir journalinformation ingdr och av att ha en 6verblick 6ver den
information som finns dn av att f§ all journalinformation utan att den
sitts 1 ndgot sammanhang. Patienter och invénare vill iven ha mojlighet
till interaktion och medskapande. De utvirderingar som gjorts av system
dir patienten givits méjlighet att ta del av och bidra med information via
olika internetbaserade system antyder att sidana system kan medféra
positiva effekter i form av mer informerade patienter, bittre hilsa och en
sikrare vérd.

Som tidigare redovisats kommer utredningens utgingspunkt i den
fortsatta analysen att vara patientens behov och perspektiv. Utredningen
anser att det, utifrn patientens perspektiv, finns ett antal férutsittningar
som bor vara uppfyllda innan patientens journal — med eller utan
hilsokonton - tillgingliggors pé nitet 1 stor skala. Utredningen anser det
ocksd befogat att resonera kring vissa av de utmaningar som ett sidan
tillgingliggdrande medfér.
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5 Vasentliga krav som bor stéllas vid tillgdngliggérande av
personuppgifter pa natet

Enligt utredningens mening bor patienten via exempelvis ett hilsokonto
kunna kontakta virden och {3 tillgdng till strukturerad data frin virdens
system samt bestilla ytterligare journalinformation. Patienter ska kunna
stilla frigor till sin behandlande likare och {3 svar.

Ett hilsokonto, eller den yta pd vilken patienten fir del av sin
journalinformation, bor enligt utredningens mening inte vara en del av
hilso- och sjukvirdens journalféring. Den virddokumentation som
lagras 1 ett hilsokonto eller dylikt ska betraktas som en kopia och bor
som sidan anses vara den enskildes egendom som denne pd egen hand
kan strukturera om, tillféra egna kommentarer etc.

For att patienter ska kunna utnyttja de elektroniska tjinster och andra
mojligheter som ir under utveckling, bor lagstiftaren dverviga att 1ita
direktdtkomst till journalen omfattas av den lagstadgade ritten att {3 ta
del av sin journal.

5.1 Ett sakert och anvandarvanligt system

Ett system for tillgingliggérande av journaluppgifter pd nitet miste
upplevas som trovirdigt och legitimt. Patienter och invinare ska kunna
vara sikra pd att de personuppgifter som tillgingliggors pd internet
hanteras pd ett sikert sitt. Att trygga patienters och invinares integritet 1
samband med inférandet av elektronisk tillging till sin journal ir
naturligtvis av vikt f6r de enskilda anvindarna, men iven for tilltron till
hilso- och sjukvirdssystemet som helhet.

Det ir dirfor enligt utredningens mening viktigt att patientens uppgifter,
bide kopior pd journaluppgifter och egen dokumentation, forvaras
samlade 1 ett gemensamt system dir en offentlig och oberoende aktor
kan trygga férvaltningen av uppgifterna. Systemet kan sedan utvecklas pd
ett antal olika sitt. En modell som férordats av vissa ir att upphandla en
plattform med internationella standards och en tillhérande utvecklings-
plattform via vilken olika tjinster kan utvecklas av sdvil offentliga som
kommersiella aktdrer. Att anvinda ett system med internationella
standards kan, enligt flera av dem utredningen talat med, underlitta
utvecklingen av exempelvis system for egenvdrd. Ett viktigt krav oavsett
vilket system som foredras i1 det fortsatta arbetet ir att systemet kan
fungera lingsiktigt. Det system som viljs bor, wutan stora
transaktionskostnader for den enskilde, kunna hantera utveckling av ny
teknik och nya tjinster.
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Det ska vara enkelt att kunna ta del av sin journalinformation. Bide vad
giller inloggning och anvindarvinlighet 1 6vrigt. Detta miste dock ske
med beaktande av integritetsskydd och gillande sekretessregler. De
tjinster och den information som en enskild patient behéver bor samlas
pd en plats. En utveckling av tjinster och informationskillor som
forutsitter att patienten héller ordning p3 ett antal olika webbplatser och
inloggningar riskerar att forsvira patientens tillging till information 1
stillet for att férenkla den. Dessutom finns det anledning att tro att ett
sddant system skulle anvindas 1 mindre utstrickning di det har firre
fordelar for patienten.

5.2 Nationellt och samlat

Ett system dir patienten fir tillgdng till sin journal via nitet bor
utvecklas med tyngdpunkten pi en &vergripande gemensam nationell
16sning vilket bland annat kan underlitta patientens mojligheter att vilja
vardgivare 6ver landstingsgrinserna. Olika lésningar 1 olika landsting
skulle utgéra ett hinder for sddana valméjligheter d& en patient som
onskar vilja vdrdgivare 1 flera olika landsting inte kan f8 samma samlade
bild av sin information och sina virdkontakter. Vid uppbyggnaden av en
nationell [8sning miste virdgivarnas legala ansvar beaktas. S3 lingt som
mojligt bér dven hinsyn tas till sjukvirdshuvudminnens och 6vriga
vardgivares forutsittningar och behov.

Det kan finnas anledning att presentera patienters journaluppgifter 1 ett
stdrre sammanhang fér att ytterligare forenkla for patienter. Den
dokumentation som finns i en patientjournal ir inte alltid s8 overskidlig
och littillginglig som patienten kanske 6nskar. Journalen ir i férsta hand
ett arbetsverktyg for hilso- och sjukvirden och dess personal och kan
dirfor upplevas som teknisk och svdr. En samlad presentation av
information och tjinster sisom journaluppgifter, presentation av
kvalitetsdata och jimforelser, redaktionella texter samt méjligheter till
interaktion med vdrden (hilsodagbok och tjinster) skulle underlitta
patientens  informationsinhimtning. En god och strukturerad
information kan bland annat hjilpa patienten att férbereda sig infor
forestdende likarbesok, gora informerade val och ta storre ansvar {6r sin
egen hilsa. I en f6rlingning kan man tinka sig exempelvis journalutdrag i
vilka namn pd diagnoser eller likemedel linkar till redaktionella texter.
Att samla relevant information under en gemensam portal skulle dven
kunna underlitta patientens val av virdgivare. E-tjinster byggs ut 1 stora
delar av det offentliga samhillet och bland annat e-delegationens arbete
syftar till att hantera det offentliga samhillets elektroniska kontakt med
medborgarna 1 ett sammanhang. Flera av dem utredningen har talat med
har férordat att dven ett hilsokonto bor vara en del av en sddan samlad
presentation.
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5.3 Pa lika villkor

I utredningens alla 6verviganden ska perspektivet jimlik vird ingd som
en overgripande bestdndsdel. Det ir viktigt att forsikra sig om att
anvindningen av exempelvis hilsokonton, 1 syfte att bland annat
tillgingliggora journalinformation, inte 6kar oonskade skillnader inom
virden. For mdinga patienter kan ett hilsokonto bidra till positiva
hilsoeffekter och ett dkat inflytande. Det finns emellertid grupper som,
av ekonomiska, kognitiva eller andra anledningar riskerar att inte kunna
ta del av denna utveckling. Fér att uppnd en si jimlik vird som mojligt
bor patienten kunna f3 tillgdng till sina journaluppgifter och andra
uppgifter frin offentliga register etc. utan kostnad. Resurssvaga grupper
riskerar 1 annat fall att g8 miste om de méjligheter till information och
inflytande som ett hilsokonto har potential att medféra. De tjinster som
utvecklas 1 anslutning till ett hilsokonto, exempelvis hilsodagbok eller
triningsdagbok pd nitet, kan diremot utvecklas av privata féretag som
avgiftsfinansierade tjinster.

Utover detta bor ett hilsokonto eller dylikt med tillhérande tjinster ses
som ett frivilligt komplement till de kontaktytor som redan finns mellan
patienter och vdrdgivare, inte som en ersittning. En férsvagning av
befintliga kontaktytor skulle riskera att leda till en simre service fér de
invdnare som av olika anledningar inte har méjlighet eller sjilva viljer att
inte skaffa eller anvinda exempelvis ett hilsokonto. Patienter ska
erbjudas samma information och goda vird oavsett anvindande av e-

tjanster.

Det ir sjilvfallet sd att det inte ricker med att gora sjilva tjinsten som
sddan kostnadsfri om resurssvaga grupper i samhillet saknar de tekniska
forutsittningarna for att tillgodogora sig tjinsten. Hur idven dessa
personer ska kunna f8 méjlighet att pd ett enkelt sitt ta del av sin journal
fir 6vervigas under det fortsatta arbetet och utvecklingen pd omridet.
Om en enskild ska kunna logga in pi ett hilsokonto eller annan tjinst pa
internet via en dator pi ett bibliotek eller annan samhillsinstans,
forutsitter det bland annat att inloggning kan ske oberoende av dator.

5.4 Patienten férfogar sjalv éver sin information

Ett annat viktigt perspektiv fo6r patienter och invnare ir ritten att f3
styra sin information efter egna onskemadl. I detta ingdr ritten att bli
glomd, det vill siga ritten att 3 all sin information raderad frin sitt
hilsokonto utan att den limnar ndgra spdr. Utredningen avser hir endast
den information som limnats ut eller pd annat sitt tillférts ett
hilsokonto och inte den journalinformation som hilso- och sjukvirden
forfogar over. For sddan information finns sirskilda bestimmelser. Det
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kan dven finnas anledning att 6éverviga vilka mojligheter att dela sin
information med andra, till exempel nirstdende eller skola, som patienter
och invinare boér ha. I samband med s3dana overviganden mdste
emellertid hinsyn tas till dem som av olika anledningar kan vilja undvika
att dela sin information. Detta kan gilla personer som lever i
misshandelsrelationer eller unga som inte vill dela hilsoinformation med
sina forildrar.

5.5 Tydlig och saker interaktion

All information som &verfors mellan patienten och hilso- och
sjukvdrden miste ha en tydlig mottagare. Utredningen vill betona att det
ir av storsta vikt att det blir tydligt for patienter vilken del av den
information som de sjilva ligger in pa sitt hilsokonto som tas emot av
hilso- och sjukvirden. En patient som noga dokumenterar sitt
hilsotillstdnd pd ett hilsokonto eller med hjilp av ndgon annan tjinst kan
fd intrycket att informationen tas omhand och virderas av hilso- och
sjukvirdspersonal. Utredningen vill dirfér avrdda frin att 1 ett
hilsokonto skapa generella ytor, eller fritextfilt, dir patienter uppfattar
att de tillfor information till virden utan att ndgon likare eller annan
hilso- och sjukvirdspersonal virderar informationen eller dterkopplar till
patienten. Ett sidant tillvigagingssitt kan medféra att viktig information
fors in 1 systemet utan att f6ljas upp av hilso- och sjukvirdspersonal och
kan dirmed utgéra en patientsikerhetsrisk. Att patienten for egen
rikning antecknar eller skriver kommentarer om sin hilsa pd sitt eget
hilsokonto, ir dock en annan sak. D3 information utbyts mellan patient
och hilso- och sjukvdrd ir det viktigt att patienten fir en bekriftelse nir
vdrden har tagit del av information frn patienten och att virden fir en
bekriftelse nir patienten har tagit del av information frdn virden.

Att kunna Sppna interaktionsytor foér patienter som har en pigiende
relation med virden, exempelvis kroniker eller andra grupper som har en
fast vdrdkontakt dr enligt utredningens bedémning en av de stora
vinsterna med ett hilsokonto. Utvecklingsmojligheterna pd omridet ir
stora. Patienten kan mata in medicinskt relevant information, exempelvis
egna upplevelser av hilsotillstindet men iven blodtryck och andra
mitresultat, och sedan 8 en dterkoppling pd informationen frin sin
likare. Enligt utredningens mening bér en patients hilsokonto dirmed
till viss del utformas i samrdd med exempelvis behandlande likare som
tillsammans med patienten kan komma 6verens om hur framtida
kommunikation och inrapportering av hilsotillstind samt annan
medicinskt relevant information ska ske. Vad som har éverenskommits
ska noteras 1 patientens journal. Utredningen har erfarit att det finns
exempel pd att liknande tllvigagingssitt anvinds redan 1 dag di
behandlande likare och patient kan utbyta information genom bland
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annat e-post. De uppgifter som patienten skickar till sin likare ska
givetvis noteras 1 journalen pd samma sitt som om uppgifterna hade
inhimtats genom ett telefonsamtal etc. Aven de eventuella rid som
behandlande likare kan ge patienten genom dennes hilsokonto eller pd
annat sitt ska journalféras, under samma forutsittningar som 1 dag.

Utredningen vill hir poingtera att inget av det ovan nimnda innebir att
patienten sjilv ska kunna skriva direkt 1 sin journal. De noteringar som
patienten gor i sin kopia av journalen stannar hos patienten om denne
inte aktivt delar med sig av sina noteringar till sin likare eller annan
hilso- och sjukvirdspersonal. Det ir di personalens ansvar att — pd
samma sitt som sker 1 dag — dokumentera i journalen.

5.6 Ingen tillgang fér obehoriga

D3 patienter och invénares tillgdng till sin journalinformation underlittas
finns en risk foér att informationen kommer att begiras ut av andra
aktdrer via den enskilde patienten. Det finns dven en risk for att den
ovriga information och dokumentation som patienten ligger in pd sitt
hilsokonto kan komma att begiras som underlag f6r bedémningar. For
att patientens mojligheter att hantera sin journalinformation och
dokumentera sitt hilsotillstdnd inte ska anvindas i andra syften in de
som avses, exempelvis f6r bedémningar av forsikringsbolag, arbetsgivare
eller andra aktorer, finns det enligt utredningens mening anledning att
overviga en lagstiftning som reglerar vilken information som aktorer fir
begira att den enskilde limnar ut fr8n sitt hilsokonto. Av
forsikringsavtalslagen (2005:104) framgdr under vilka férutsittningar ett
forsikringsbolag fir inhimta hilsouppgifter. Bestimmelserna kan sigas
utgora resultatet av en avvigning mellan férsikringsbolagens intresse av
att 3 tillgdng till information infér sina bedémningar och hinsyn till den
enskildes integritet.” Patientens tillging till journaluppgifter pa nitet ska
inte utgdra ytterligare en kanal for forsikringsbolags och andras
inhimtande av hilsouppgifter. Som exempel pid hur enskilda kan
paverkas att limna ut kinsliga uppgifter om sig sjilv kan nimnas att allt
fler arbetsgivare kriver att arbetssokande sjilva ska begira att {3 utdrag
ur polisens belastningsregister som visar att vederbérande ir ostraffad,
och sedan visa upp intyget f6r den potentielle arbetsgivaren.

5.7 Tillsyn

For att patienter ska kunna lita pd att deras information hanteras pd ett
sikert sitt och for att tilltron till systemet ska uppritthdllas krivs en
effektiv tillsyn av de it-system som utvecklas. I dag ansvarar

> Se prop. 2009/10:241.
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Likemedelsverket for tillsyn av teknisk sjukvirdsutrustning vilket bland
annat inbegriper it-system 1 vdrden. Detta innebir att man har
tillsynsansvar  for tillverkare och produkter. Det dr emellertid
Socialstyrelsen som ansvarar for tillsyn nir virden anvinder it-systemen.
Socialstyrelsen ska bland annat granska virdens handhavande av
patientuppgifter. Vidare ska Datainspektionen genom sin tillsyns-
verksamhet bidra till att behandlingen av personuppgifter inte medfor
otillborligt intrdng 1 enskildas personliga integritet. Inspektionen ska
ocksd sikerstilla att reglerna for sidan behandling foljs. Enligt
utredningens mening finns det anledning att dverviga att samla mera av
tillsynsansvaret pd en aktor. En sddan f{6rindring kan bland annat
underlitta ett 4terférande av de erfarenheter som goérs inom
organisationerna. Det kan dven underlitta uppbyggnaden av den
kompetens som kommer att krivas framover for att utdva tillsyn dver
nya komponenter och en 6kande anvindning av it-l6sningar och tjinster
inom vdrden. En mer samlad it-tillsyn boér samverka med den 6vriga
tillsyn som finns inom omradet.
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6 Kommande utmaningar m.m.

Av vad som framkommit under utredningens ging kan iven vissa
slutsatser dras om vilka utmaningar som 1 en férlingning kan p&verka
riskerna med och den nytta som patienter kan {3 av ett tillgingliggorande
av journaluppgifter via internet.

Enligt vad utredningen har erfarit finns det pd vissa hdll en oro for
huruvida patienter ska klara av att hantera den information som finns i
journalen. Noteringar om till exempel misstanke om allvarlig sjukdom ir
sddana uppgifter som uppfattas som si kinsliga att patienten inte bor {3
ta del av dem. Det har till och med framférts att en konsekvens av att
patienten pa ett littare sitt ska kunna f3 tillgdng till sin egen journal kan
bli att personal inom hilso- och sjukvirden bygger upp parallella,
informella system for patientdokumentation, som patienten inte kan f3
tillgdng till. Enligt utredningens mening ir detta helt oacceptabelt. Det
finns, vilket framgdr av inledningen i denna promemoria, vissa i lag
reglerade undantag frdn patientens ritt att ta del av sin journal. Nigra
andra undantag finns inte. Den undersékning som studien Din journal
pd nitet har gjort visar ocksd att den oro som framhills frin vissa hall
inte delas av en majoritet av de tillfrdgade patienterna. Patienterna
uppger att de skulle vilja ta del av dven oroande medicinska uppgifter,
exempelvis misstanke om ndgon allvarlig sjukdom, via internet. En vuxen
myndig person ska sjilv kunna ta ansvar f6r om hon eller han vill veta
vilka medicinska uppgifter som finns antecknade 1 journalen. Att
sjilvsvldigt undanhilla uppgifter f6r patienten i andra fall in de som
framgdr av gillande ritt, ir inte acceptabelt. Patientmaktsutredningen
rekommenderar att regeringen uppmirksammar och — 1 dialog med
sjukvirdshuvudminnen — stivjar en sddan utveckling.

En tinst som pd ett framgdngsrike sitt ska tillhandahdlla journal-
information till patienten via internet méiste interagera med hilso- och
sjukvirdens processer och den information som finns inom vdrden. De
system som tidigare byggts upp utan sidan interaktion, exempelvis
Google Health, har inte lyckats nd tillrickligt ménga anvindare.
Inférandet av hilsokonton eller andra liknande tjinster kommer 1 viss
mén att kriva férindringar i virdens arbetssitt. For att f8 med hilso- och
sjukvirden i utvecklingen och implementeringen av hilsokonton finns
det anledning att fortsitta utvecklingen 1 nira samarbete med ett eller ett
par intresserade landsting som kan fungera som piloter och vars
synpunkter pd ramverket och den praktiska anvindningen kan beaktas i
det fortsatta arbetet.

Enligt utredningens mening blir minga av utmaningarna med tjinster
sdsom hilsokonton tydliga férst 1 den nirmare utformningen av vilken
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information som ska limnas ut till tjinsten och i vilket skede av
vardprocessen som journalinformation ska 6verforas till patienten,
exempelvis om information ska dverforas direkt eller forst vid signering.
Det ir dven pd det omrddet som &sikterna hos dem utredningen talat med
gdr mest isir. Enligt utredningen krivs en gedigen analys av eventuella
konsekvenser vid den nirmare utformningen av systemet.

6.1 Krav pa journalsystem och journalinformation

Inférandet av exempelvis hilsokonton som innehéller uppgifter frin flera
olika landsting och andra virdgivare forutsitter att de journalsystem som
finns kan presentera information pd ett likvirdigt sitt. D3 antalet
vardgivare 6kar inom virden 6kar dven antalet journalsystem som ma3ste
kalibreras foér att kunna leverera strukturerad data. Flera av dem som
utredningen talat med uppger att vdrdgivarnas journalsystem och deras
olika uppbyggnad kan utgora ett hinder {6r utvecklingen av hilsokonton.
En tjinst som ger patienten tillgdng till journaluppgifter pd nitet méste
kunna interagera med olika virdgivares journalsystem och kunna fungera
smidigt 6ver landstingsgrinserna. Det kan dirfor finnas anledning att pd
olika sitt uppmuntra en utveckling mot journalsystem som kan leverera
data som struktureras pd ett likvirdigt vis. En sidan utveckling sker
redan inom ramen fér arbetet med Nationell patientoversikt (NPO) som
kan utgéra en god grund f6r inférandet av hilsokonton eller dylikt.

For att den journalinformation som presenteras ska vara enhetlig och
begriplig f6r anvindarna, ir det av vikt att vdrden anvinder gemensamma
begrepp och ett tydligt sprak. I patientdatalagen slds bland annat fast att
de journalhandlingar som upprittas inom hilso- och sjukvirden ska vara
tydligt utformade och si litta som mojligt att forstd f6r patienten.® Det
finns emellertid anledning att understryka vikten av att det arbete med
att utveckla en nationell informationsstruktur och facksprdk som inletts
av Socialstyrelsen fortsitter samt att ansvaret for férvaltning och
utveckling av regelverket tydliggérs. Resultaten av arbetet miste dven
féras ut 1 vdrden pd ett strukturerat sitt. Ansvaret f6r utvecklingen av
informationssystem och facksprdk samt foér att utse en limplig
forvaltningsmyndighet bor ligga pd staten. Det krivs ett konkret och
samordnat arbete frin aktorerna inom Nationell eHilsa samt frin
CeHis, Inera AB, landstingen och kommunerna foér att lyckas med
uppgiften att féra ut informationssystem och facksprak i virden.

¢3 kap. 13 § patientdatalagen (2008:355).
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6.2 Ersattningssystem

Det kan iven finnas anledning foér landstingen att se over sina
ersittningssystem si att de skapar incitament inom hilso- och
sjukvirden fér anvindning av hilsokonton. Att svara pd en friga via mail
eller ett hilsokonto kan ta lika mycket tid 1 ansprik som att svara pd
samma friga via telefon. D3 den enskilde likaren fir ersittning for det
ena men inte det andra riskerar det att pdverka utvecklingen i en icke
onskvird riktning.

6.3 Sparrar, avvikande mening, loggar och meddelanden

Patienter har i dag mojlighet att motsitta sig att virddokumentation
rorande honom eller henne gors tillginglig f6r andra virdgivare, dvs. att
spirra informationen. Detta giller iven varningsinformation, till exempel
information om smittsamma sjukdomar, uppgifter om myndighets-
tgirder enligt smittskyddslagen (2004:168), allergier m.m.

Enligt utredningens mening finns det starka skil som talar emot att
patienten ska ges mojlighet att, via internet, hantera sina spirrar och
upphivandet av sidana spirrar utan féregdende kontakt med virden. Att
spirra delar av informationen i sin journal kan medfora allvarliga
konsekvenser som inte alltid ir litta att 6verblicka. Fér att behandlande
likare m.fl. ska kunna ge en s god och siker vird som méjligt krivs att
det finns tillgdng till relevanta uppgifter om exempelvis férskrivna
likemedel, allergier, sjukdomshistoria och tidigare sjukvirdsepisoder.
Viss spirrad information kan ocksd medfora att sjukvirdspersonal och
andra utsitts for smitta 1 onddan. Ett utbrett anvindande av spirrar
riskerar dessutom att forsvira patientens rorlighet mellan olika
vdrdgivare och landsting. Enligt utredningens mening bor dirfor spirr av
journalinformation — dven fortsittningsvis — ske efter kontakt med en
likare som kan ge patienten rdd och information om de risker som kan
uppstd di delar av journalen spirras.

I sammanhanget ir det viktigt att pdpeka att virdgivare endast fir
behandla uppgifter som en annan virdgivare gjort tillgingliga i systemet
med sammanhillen journalféring om patienten samtycker tll det.
Patientens integritet har dirmed ett starkt skydd i lagen dven di ingen
journalinformation ir spirrad.

Flera av dem som utredningen talat med anser dven att patienten genom
sitt hilsokonto ska kunna géra anteckningar i journalen 1 de fall han eller
hon tycker att en journaluppgift ir oriktig eller missvisande. Ett sddant
forfarande kriver, precis som vid annan interaktion, att det finns en
mottagare av den avvikande mening som framférs.
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En 16sning som ger patienten mojlighet att under ordnade former begira
att viss information spirras eller meddela en avvikande &sikt dr dirfor,
enligt utredningens mening, att féredra. P3 s3 sitt kan patienten fi en
bekriftelse p& att informationen tagits emot och behandlande
vardpersonal f&r en mojlighet att kontakta patienten for att diskutera
dennes 6nskemal.

Det kan finnas anledning att se &ver spirrarnas omfattning och lita
patientens mer specifika onskemdl f8 genomslag. En patient kan
exempelvis vilja spirra all information om en abort utan att annan
information, exempelvis information om férlossningar och resultat frin
cellprovtagningar, frdn samma klinik spirras. Enligt utredningens
mening bér dirfér dvervigas utdkade mojligheter att spirra specifika
episoder 1 stillet for all information fr8n en viss klinik, spirra pd
notatnivd (enskild anteckning/notering) och inte pd enhetsnivi. Man kan
dven tinka sig ett forfarande dir patienten kan spirra information 1
journalen for vissa yrkesgrupper alternativt ge sitt medgivande till att
endast exempelvis behandlande likare fir tillgdng tll vissa
journaluppgifter. Mojligheten att spirra mer specifik information skulle
kunna medféra att patienten, med si minimal inverkan pd
patientsikerheten som méjligt, kan spirra exakt den information som
han eller hon inte vill ska vara tillginglig f6r andra vardgivare.

Patienten bér dock kunna f3 direkt tillgdng — via internet — till loggar
over vilka som tittat i de olika delarna av patientjournalen. Det finns inte
heller samma invindningar ur ett patientsikerhetsperspektiv mot att
patienten via sitt hilsokonto ska kunna hantera sina medgivanden,
exempelvis till att prover samlas in och bevaras i en biobank, eller ange
sin instillning till att personuppgifter behandlas 1 kvalitetsregister.
Patienten bor dven kunna {3 en 6versikt dver sina spirrar via internet.

Eftersom det 1 dag kan vara svirt att veta vart man ska vinda sig om man
vill £ journalinformation spirrad, om man har en avvikande mening om
det som antecknats i journalen eller om man har frgor gillande loggarna
s& kan det finnas anledning att informera om detta i anslutning till ett
hilsokonto eller liknande.

6.4 Ansvar m.m.

Forutsittningarna for inforande av hilsokonton har utretts 1 flera
studier. Inom vissa landsting anvinds redan e-tjinster och viss journal-
information limnas ut via internet. Det finns emellertid ingen tydlig
aktor som ansvarar for helheten. En god samordning ir extra viktig nir
det giller uppbyggnad av denna typ av system eftersom vissa delar
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sjilvklart bér utvecklas foére andra och eftersom det ir viktigt att
systemet byggs sikert och frdn grunden. De olika aktérerna har behov av
en instans som kan hantera de frigor som uppkommer samt géra de
svira avvigningar som behdvs vid tillgingliggérandet av journaluppgifter
via internet. For att undvika att ett antal separata system utvecklas pd
olika hill, i olika riktning och med varierande sikerhet krivs enligt
utredningens mening en tydligare ledning, samordning och uppféljning.
Det kan dirfér finnas anledning fér regeringen att, inom ramen for
Nationell e-hilsa, bidra till ett tydliggérande av ansvarstérdelningen samt
till att skapa en tydligare struktur och inriktning pé arbetet 1 denna del.
Den senaste Dagmardverenskommelsen ir ett positivt led 1 en sidan
utveckling. Det kan dven finnas anledning att 6verviga att samla ansvaret
for statens dtaganden inom omrddet pd en myndighet.

Johan Assarsson
Sirskild utredare



