SSDV har tagit del av Betankandet SOU 2023:13 och kommer med féljande remissvar.

1. Behov saknas.
SSDV ser inte nagot behov av att dela patientéversikter inom EES. | de fall det ror sig om
planerad sjukvard i ett annat EES-land, bor den aktuella informationen kunna éverforas for
aktuell patient direkt till den aktuella vardgivaren. Att en vardgivare i annat land istallet skall
ha tillgang till en patientéversikt genom elektronisk tillgang ter sig inte &ndamalsenligt.
Denna patientoversikt kan innehalla onédig information om andra tillstand, och inte
tillrackligt detaljerad information om den aktuella sjukdomen som skall behandlas. Det kan
rora sig om rontgenbilder, provsvar, med mera som mer specifikt behover skickas och som
anda inte ryms i patientoversikten.

Vid akuta sjukdomstillstand kan patient och anhériga sjdlva muntligt framfora relevant
information, plus att vid ett akut sjukdomsfall eller olycksfall ar det de aktuella
sjukdomstillstandet som behover behandlas och diagnosticeras. Patienter som &r ute och
reser forvantas ha med sig de lakemedel de behdver och ansvar for att sjalva ha en
uppdaterad medicinlista med sig. Patienter med kroniska sjukdomar brukar vara val insatta i
sin medicinering, NOAK-medicinerade har halsband etc. Vid mycket akuta tillstand finns ej tid
att sla i patientoversikter utan man maste dnda behandla patienten utifran tillstandet. Det &r
en total utopi, och potentiellt mycket farligt, att lita pa att relevant information gar att na i
alla lander genom digitala hjalpmedel och kan skapa orealistiska forvantningar och ett
minskat personligt ansvar for sin halsa.

Digitala medicinlistor ar sallan helt uppdaterade och det ar alltid battre att fraga patienten
sjalv an att ga efter listan, sa fungerar det i Sverige idag trots att vi 4r mycket digitaliserade
och har jobbat lange med datajournaler. Att tro att det gar att lita mer pa en digital
lakemedelslista an pa patienten kan vara direkt farligt, da manga utsatta preparat kan finnas
kvar pa listorna, dubletter etc. Att tro att det skall 4ndra sig och att alla listor skall vara helt
sanna och uppdaterade en dag ar inte nagot annat dn 6nsketankande.

De allra sjukaste patienterna, som ej ar autonoma, ar mycket sallan ute och reser runt i olika
lander, och i fall de gor det brukar de alltid ha med sig en anhorig som hjalper till.

2. Forslaget innebdr mycket stora kostnader bade vid utveckling och fér underhall

Sveriges regioner har for narvarande mycket stora problem att fa budgeten att ga ihop, och de flesta
om inte alla regioner har stora underskott. Sparbetingen ar stora, flera regioner har
anstallningsstopp, personal kommer att sdagas upp.

| betdnkandet namns en siffra pa 90 miljoner kronor som kostnad. Det kan sidkert vara en stor
underskattning och med tanke pa den stora omfattningen av projektet kan man mycket val tanka sig
en mangdubbelt stérre summa. Det ror sig naturligtvis inte om engangskostnader utan det kommer
att krdvas stora underhall och en stor fast stab av personal for att halla igdng systemet och
"kontaktpunkterna”; IT-tekniker, utvecklare och dversattare med mera.

SSDV anser att dessa pengar inte finns, och vi behéver lagga var sjukvardsbudget pa vard, inte IT-
projekt.

2. Forslaget innebar mycket stora integritetsrisker och andringar i patientdatalagen

Att gora kdnsliga uppgifter om medborgarnas halsa tillganglig for ett befolkningsomrade pa cirka 450
miljoner (EU) &r ett mycket stort steg.



e Det blir omaijligt att stoppa obehdrigas intrang i journalen. Hur ska Sverige agera om det
kommer fram att nagon olovligt har last en svensk patients journal i Spanien? Det kommer
att vara omojligt att kontrollera, och att bestraffa obehdrigas intrang. | nulaget sker det i
Sverige genom stickprovskontroller och det finns en méjlighet att aka fast och att det dven
blir konsekvenser for den som gjort olovligt intrang. Patientintegriteten och sekretessen far
ett mycket svagt skydd.

e Personer med brottsliga avsikter kan fa mojlighet att skaffa sig uppgifter om personers
sjukdomar i brottsligt syfte, tex personer i politiskt utsatt stéllning som kan vara maltavlor for
attacker av olika slag bade i Sverige och internationellt

e Uppgifter om personers hilsa, tex publika personer, kan spridas i sociala medier och andra
medier till stor skada for enskilda patienter. Det kan leda till minskat fortroende for
sjukvarden och att méanniskor drar sig for att soka sjukvard.

e Data kan samlas om befolkningsgrupper, patientgrupper och anvandas pa olika satt i
overvakningssyfte eller for att skaffa information om den gruppen i andra syften an sjukvard.

| avsnittet om integritet i betankandet star det féljande:

e Avwvigning mellan behov och intregritetsrisker:

e “Utredningen konstaterar att syftet med utredningens férslag att sékerstdlla en patientséker
och effektiv vard dven ndr EES-medborgare rér sig inom EES, far anses utgéra ett legitimt mal
som upp- ett mdl av allmdnt intresse. Ndgot alternativ till utredningens férslag for att uppna
dndamadlet finns inte.”

-SSDV anser att betdnkandet inte alls kommer att leda till en ”patientsdker och effektiv vard”. Vi
anser att forslaget inte kommer att 6ka patientsdkerheten, utan kommer att kosta mycket pengar,
och har alltfor stora integritetsrisker. Det finns gott om andra alternativ som ar betydligt battre,
framforallt att patienterna sjalva instrueras att ha med sig relevant information och ldkemedel.

Det finns inte nagot allmant intresse av att dela patientéversikter med hela EES, anser SSDV.

Ur avsnittet Forandringar i patientdatalagen:

“Utredningen féresldr dndringar i patientdatalagen (2008:355) genom bland annat inférande

av krav pa att vardgivare, med vissa undantag, ska ge E-hdlsomyndigheten elektronisk tillgang till
uppgifter om en patient fér att tillféras en patientéversikt inom EES och fran E-hélsomyndigheten
elektroniskt kunna ta del av sGdan patientéversikt. Ett nytt éndamdl fér behandling av
personuppgifter inom hdlso- och sjukvdrden féreslds genom att utldmnande av uppgifter till E-
hdlsomyndigheten fér sammanstdllning, éversdttning och férmedling av en svensk patientéversikt till
en utléndsk kontaktpunkt for e-hdlsa i enlig[1]het med 7 § 3 férordningen (0000:000) om
personuppgiftsbehandling vid E-hdlsomyndigheten i samband med hantering av patientéver[1]sikter
ska vara tillatet.”

Att det skall vara krav pa att dela journaluppgifter som ovan, for att gora tillgangligt i alla lander i EES,
gOor att man i princip avskaffar sekretessen helt och hallet, anser vi.

Ett annat stycke ur avsnittet om integritet:

"Informationsutbytet av patientéversikter inom EES innebar att integritetskdnsliga uppgifter om en
individs halsa 6verfors mellan landerna. | detta kapitel gor utredningen en avvagning mellan behovet
av utredningens forslag och de integritetsrisker de kan innebara. Utredningen bedémer att det ar vid
utbytet av patientoversikter 6ver landsgranser som avvagningen behdver goras da det i det
nationella utbytet inte har kunnat identifieras nagra nytillkomna utmirkande integritetsrisker fér
patienterna till féljd av personuppgiftsbehandlingen, varfor kapitlet fokuserar pa det forstnamnda
informations[1]utbytet.”



Man skriver att det inte har identifierats nagra integritetsrisker nationellt, men det framgar inte hur
man forsakrat sig om det. For att ta reda pa detta torde man behdva gora en undersékning av hur
integriteten paverkats. Att utan att noggrant utvirdera de nuvarande integritetsriskerna oka
delningen av kansliga uppgifter inom hela EES ter sig dumdristigt.

Sammanfattningsvis:

1. SSDV anser att behov av att dela journaluppgifter och lakemedelslistor
enligt forslaget inom EES saknas.

2. SSDV anser att kostnaderna ar orimliga och att resurser bor laggas pa
sjukvard i det nuvarande anstrangda laget.

3. SSDV anser att integritetsriskerna ar alltfér stora och svara att
overblicka.

4. SSDV anser att hela projektet bor avstyras. Sverige skall inte dela
journaluppgifter eller likemedelslistor med andra lander.

Vanliga hadlsningar
SSDV genom Susanna Sandberg, sekreterare



