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Patientintegritet

Forslag till riksdagsbeslut

1.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om en statlig utredning om hur patienters insyn och inflytande
over journalen kan stirkas.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att stirka sjukvardshuvudménnens kontrollansvar for att
forhindra obehoriga fran att 14sa journaler.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om en samlad lagstiftning for patientréttigheter.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att frigan om register for befolkningsbaserad forskning bor
regleras i lag i stillet for forordning. !

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om en dversyn av de forskningsetiska reglerna.!



Fel! Okint namn pa

'Yrkandena 4 och 5 hinvisade till UbU.
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Motivering

For nagra ar sedan rasade FRA-debatten. Skulle samhéllet f4 kartligga mil-
jontals svenskars digitala fotspar? Debatten bor handla dven om genetiska
fotspar, patienters integritet och hantering av journaler.

Patientjournaler

Patientens journal beskriver alla patientens kontakter med hélso- och sjukvar-
den och ger savil patient som héilso- och sjukvardspersonal ovérderlig kun-
skap for patientens vard och behandling. Journalen &r en allmén handling som
omfattas av den sa kallade offentlighetsprincipen, men i stort sett allt innehall
i journalen omfattas av sekretess till skydd for den enskilde. Detta innebér att
den som olovligen tittar i journalen kan démas for brott och att sjukvardshu-
vudmannen har ett mycket stort och viktigt ansvar for att se till s& att innehal-
let i journalen endast kan anvéndas av behdrig personal. Samtidigt finns i dag
regler som skyddar patientens rétt att fa sina synpunkter dokumenterade och
innehallet kan dven ibland efter sérskilt beslut forstoras, om patienten sé 6ns-
kar.

Den o6kade digitaliseringen av journalerna med sa kallad sammanhéllen
journalforing, stiller 6kade krav pa sjukvardshuvudménnen att skydda patien-
ternas integritet och kénsliga uppgifter. Vi anser dérfor att patientens mojlig-
heter att ha insyn i innehéllet i journalen, liksom vem eller vilka som tagit del
av denna, ska stirkas. Dessutom ska sjukvardshuvudminnens kontrollansvar
forstirkas, sé att inte obehoriga kan titta i journaler.

Miljopartiet vill se en statlig utredning om hur patientens insyn och infly-
tande over journalen kan starkas och resultera i ett forslag till vem som bor ha
juridiskt dgandeskap Gver journalen. Patientsdkerheten méste st i centrum for
en sddan utredning. Forsiktighetsprincipen ska vara vigledande for stdllnings-
tagandet om eventuellt dndrad juridisk tillhorighet. Patientsdkerheten méste
std i centrum for en saddan utredning. Utredningen bor sdrskilt belysa hur en
eventuell fordndring av journalsystemen kan genomforas med hénsyn till
patientens integritet och forstirkt patientsdkerhet. Detta bor riksdagen ge
regeringen tillkdnna som sin mening.

Samlad lagstiftning for patientréttigheter

Samla patientréttigheter i en lagstiftning, skilj pa utfoérare och patient i lag-
stiftningen. For att tydliggora patientens réttigheter och samtidigt utférarnas
skyldigheter bor lagstiftningen delas upp i tvéd delar, istéllet for som idag dar
de delvis ligger tillsammans i hilso- och sjukvardslagen, men ocksa i annan
lagstiftning som patientndmndslagen. Vi vill ha en lagstiftning med patienten
i fokus. Detta bor riksdagen ge regeringen tillkdnna.
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Register for befolkningsbaserad forskning

Biobanken Life Gene/Epi Health, startad av svenska universitet, har som idé
att spara och kartlagga 500 000 svenskars gener genom att ta enkla urin- och
blodprov. Férhoppningen bakom Life Gene ar att med denna enorma biobank
kunna kartligga folksjukdomar. Hosten 2010 blev tusentals svenskar tillfra-
gade om de ville inga i Life Genes biobank. Det gor 6ver 20 000 svenskar
idag. Darmed &r biobanken en av de storsta i sitt slag i landet.

Life Genes insamling har stoppats av Datainspektionen, men dverklagats
av biobanken. En forordning for registret har tagits fram och skickats pa re-
miss sommaren 2012. Vi ifragasétter ldmpligheten i forslaget, da “datain-
samling for forskningsdndamal i manga fall inte langre” kommer “att behdva
etikprovas”, och stéller oss fragande till huruvida det ar forenligt med data-
skyddsdirektivet.1 Miljopartiet anser, precis som Datainspektionen, att detta
register for befolkningsbaserad forskning inte bor regleras genom forordning
utan genom lagstiftning. Detta bor riksdagen som sin mening ge regeringen
tillkdnna.

De forskningsetiska reglerna

For att f4 ménniskor att gd med i Life Genes biobank har de haft en mycket
aktiv marknadsforing. Ménniskor har kunnat ldmna prover samtidigt som de
erbjudits en hélsokontroll och lovats dterkommande sddana. Den som &r gra-
vid och ansluter sig till Life Gene har ocksa lovats en forlossningsplats i det
befolkningstita Stockholm. Ofta har deltagarna redan vid provtagningen via
webben bekréftat att de godként alla villkor. Utgangspunkten ndr Datain-
spektionen nyligen tvingade Life Gene att avsluta insamlandet av prover var
att vid kénsliga personuppgifter méste den som ger sitt samtycke vara med-
veten om vad uppgifterna ska anvindas till. Nar det géller Life Gene har bara
sagts att proverna ska anvéndas till forskning, men inte till vilken. De prover
som Life Gene tar ska sparas under ménga &r, oklart hur manga, men troligen
flera decennier. Ambitionen verkar vara att folja hela sldkter dver mycket
lang tid.

Det dr ocksa viktigt att viga Life Gene mot de andra hélsodataregister som
redan existerar. Regeringen beslutar vilka hélsodataregister som ska finnas,
men i Life Genes fall har sex svenska universitet sjdlva fattat beslut om den
storsta forskningssatsningen i Sverige ndgonsin. Karolinska Institutet ar vard
for projektet och har en ledande och koordinerande funktion. Ovriga medver-
kande &r universiteten i Lund, Goteborg, Linkdping, Uppsala och Umea.

Annu har inte projektet medfért nigon forskning, men det finns dver 15
forfragningar om att fa anvidnda biobanken. Den pilotstudie som tidigare varit
aktuell blev inte av. Centrala etikprovningsndmnden ansag att studien inte

! Remissvar, Datainspektionen, ”Forslag till forordning om register for viss befolkningsba-
serad forskning”, Diarienr 926-2012.
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innehéll forskning, utan snarare utgjordes av ett uppbyggande av en infra-
struktur for en forskning som inte var preciserad. Av den anledningen kunde
inte ndgon etikprovning av Life Gene goras enligt Centrala etikprovnings-
ndmnden enligt nuvarande lagstiftning, vilket dr grundproblemet.

Till detta kommer att en biobank som ér ténkt att innehélla en halv miljon
svenskars dna &r intressant d&ven kommersiellt. For oss ér det inte tillrackligt
med projektets goda intentioner, istdllet behovs tydliga statliga forordningar
som ser till att trygga integritet, etik och forskning. Riksdagen bor ge rege-
ringen tillkénna som sin mening att en nationell dversyn av de forskningse-
tiska reglerna behdver goras.

Stockholm den 2 oktober 2012
Maria Ferm (MP) Ulf Holm (MP)
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