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Svensk sjukskoterskeforening Dnr 12/73/22

Svensk sjukskoterskeforening dr sjukskoterskornas professionsforening. Vi dr en ideell forening
som foretrdder professionens kunskapsomrade omvdardnad. I 6ver hundra ar har vi tagit ansvar
for och engagerat oss i omvardnad — i forskning, etik, utbildning och kvalitet — for patientens,
vardens och hela samhdllets bdsta.

Remissvar — Europeiska kommissionens forslag till
europadepartementet och radets forordning om den europeiska
hilsodataomradet COM (2022) 197 final

Svensk sjukskoterskeforening vialkomnar forslag som ger personen 6kad tillgang till
sina hélsodata. Informationshanteringen i vard och omsorg ar central for en
personcentrerad, god och sdker vard. En vil fungerande informationshantering ar
béde en viktig kvalitetsuppfoljning for en siaker vard och arbetsmiljofraga.

For att oka delaktighet i planering och beslut om insatser, vard och behandling ska
patienter och omsorgstagare kunna ta del av informationen sjilva eller genom
ombud. Viktig information ska med patientens samtycke folja patienten 6ver vard-
och omsorgsgivargranserna pa ett enkelt och sakert siatt. Genom detta kan
samverkan och samarbete mellan olika vardgivare och omsorgsgivare underlattas
och patientsidkerheten forbattras.

Svensk sjukskoterskeforening anser att staten behover ta ansvar for en samordnad
styrning av vardens digitalisering. En styrning som innefattar en tidpunkt for nar
vardgivarna ska kunna erbjuda alla personer en nationellt sammanhallen
informationsoverforing (som journalforing). Det dr positivt om personen pa sa sitt
far okad tillgang till sina hdlsodata. Foreningen anser att det innebar nya
utmaningar och att utvecklingen mot gransoverskridande datadelning behover ske i
flera steg.

En forutsattning for att genomférandet av kommissionens forslag ar god
interoperabiliteten, det vill saga att olika digitala system i olika delar av landet (och i
forlangningen inom EU) och olika delar av hilso- och sjukvardssystemet ska vara
kompatibla och kunna kommunicera med varandra. De behover anpassas till
verksamheternas processer och alla professioners behov for att battre stodja en
saker vard till patienten.
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Hilsodata — en sarskilt kinslig personuppgift

Svensk sjukskoterskeforening anser att det blir motsagelsefullt att EU:s
dataskyddsforordning gor skyddet av hilsodata sa snéavt att det behovs ett eget
direktiv for att 6ka praktisk tillampning. Att restriktiviteten medfort att personen
sjalv saknat transparens och digital tillgang till sina hialsodata borde darfor kunna
losas med fortydliganden eller forandringar av EU:s dataskyddsforordning.

Primiirdata — enskildas ratt till sina hilsodata (kapitel IT)

Svensk sjukskoterskeforening instammer i kommissionens forslag att enskilda
personer ska ha ritt att utan kostnad, omedelbart och pa ett lattillgangligt satt,
kunna f3 tillgang till egna elektroniska héalsodata som behandlas for
primaranvandning. Enskilda ska ocksa ha ratt att begransa tillgangen till sina
hélsodata for sjukvardspersonal, samt i det flesta fall fa information om vilka som
fatt tillgang till ens hilsodata.

Att fysiska personer bor kunna ge andra fysiska personer som de sjdlva valjer, till
exempel slaktingar eller andra narstaende fysiska personer, tillstand att fa tillgang
till eller kontrollera dtkomsten till deras personliga e-hilsodata eller anvinda e-
hélsotjanster for deras rakning arrimligt-oeh kan underlitta f6rbéde-den-enskilde
och-anhoériga i manga situationer. Har bor man samtidigt beakta och hantera risken
att den enskilde kan uppleva ett tvang att dela sina halsouppgifter.

Att den enskildes hilsodata ska folja personen oavsett system och vardgivare, savida
inte personen sjilv begriansat en sadan 6verforing stiller sig Svensk
sjukskoterskeforening bakom. Nar kommissionen hianvisar till “en datainnehavare i
halso- eller socialforsakringssektorn” finns det emellertid risk for en vidare tolkning
utover vardgivare och en hilso- eller vardsituation. Ar exempelvis ett
forsakringsbolag eller en privat hialsoapp en sddan datainnehavare? Det far inte rada
oklarheter om mellan vilka organisationer som hilsodata far 6verforas.

Hailso- och sjukvardspersonalens tillgang till personliga e-hilsodata
Svensk sjukskoterskeforening stodjer att den enskilde normalt bor kunna fa
information om vilka personer som fatt tillgang till deras e-hilsodata.

En enklare och snabbare tillgang till patienters halsodata bor bidra till att forbattra
halso- och sjukvardens kvalitet och personalens arbetsmiljo. Det forutsatter att
systemen utvecklas for att bade underlatta for patienter och personal. Forutom att ge
tillgéng till halsodata maste nya system dven underlatta uppfoljning och utveckling
av verksamheterna. Det bor vidare vara en sjalvklarhet att alla professioner inbjuds
att delta i utvecklingsarbetet. Hilso- och sjukvardpersonal, savil som patienterna,
maste dven fa tillgang till utbildning kring e-hélsodata, AI och annan e-hélsa for de
ska kunna kinna sig trygga i sin anvandning av tjansterna.
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Viktigt med ett tydligt ansvar
Svensk sjukskoterskeforening instammer i att det bor vara en myndighet i varje land
som tydligt tar ansvaret for att uppgifterna i direktivet genomfors.

Sekundirdata — Det behovs utforligare konsekvensanalyser (kapitel IV)
Digitaliseringen har stor potential att pa ett flertal satt forandra, forbattra och
effektivisera hilso- och sjukvarden. Halso- och sjukvard ska utga ifrdn behov och
vara jamlik. Svensk sjukskoterskeforening anser att det ar viktigt att utveckla
anvandningen av och tillgdngen till anonymiserade sekundiardata, men ocksa att den
utvecklingen inte far hastas fram pa grund av en 6nskan fran en kommersiell
marknad.

For forskning och annan utveckling ar det relevant att kunna koppla ihop till
exempel sjukdomar med livsstilsfaktorer. Inte minst for att forbattra den
forebyggande halso- och sjukvarden. Koppla ihop data 6kar samtidigt redan hoga
krav pa etik och jamlikhet i hilso- och sjukvarden, 4ven om vi utgar fran
anonymiserad data.

Svensk sjukskoterskeforening saknar en beskrivning av hur kommissionens
foreliggande forslag alltid ska kunna skydda anonymiteten. Framforallt nar det
galler hur kommersiella foretag kan fa nyttja hialsodata.

Svensk sjukskoterkseforening vill understryka att avgifter eller kommissionens

foreslagna rutiner for att ta del av hilsodata inte far bli till hinder for att ta del av
halsodata i enlighet med offentlighetspricipen.

Stockholm 2022-08-18
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