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Patientinformation infor registrering i Svenska
palliativregistret

Etiska radet har fatt fragan om patienter i den palliativa varden bor informeras om
att man efter det de avlidit kommer att registrera uppgifter om hur den sista vecka i
livet varit. Uppgifterna fors in i Svenska palliativregistret som i sin tur syftar till att
forbattra varden i livets slut.

Svenska palliativregistret ar ett kvalitetsregister och lyder under bestdmmelserna i
patientdatalagen. Enligt denna lag ska patienter informeras om att deras uppgifter
sparas i ett kvalitetsregister, samt ges madjlighet att saga nej till att fa sina uppgifter
inforda. Ett sadant nej ska respekteras.

Utmarkande med Svenska palliativregistret ar att uppgifterna endast fors in efter
det att patienter avlidit. | lagens mening &r uppgifterna da inte personuppgifter och
inte heller kan patienten da informeras i enlighet med bestammelserna i
patientdatalagen. Juridiskt sett kan det framsta som om det inte finns ndgot
informationskrav, men det &r inte den fraga radet hér tar stallning till. Istéallet &r
fokus pa om man etiskt sett bor informera om registret.

Palliativregistret ar for vardgivaren kant genom hela vardforloppet. Saledes finns
langgaende majligheter att informera patienter om den registrering som ar
planerad. Att undanhalla detta vore ett avsteg fran patientens ratt till information
rorande den egna varden — detta ocksa om registreringen som sadan sker efter det
att patienten avlidit. Aven om uppgifterna inte ar personuppgifter i lagens mening
utgor de i &nda uppgifter om personer — uppgifter som individen sjalv, beroende pa
omstandigheter, kan uppfatta som mer eller mindre integritetskansliga.

Skulle en patient som fatt information om registret uttrycka en ovilja att hans eller
hennes uppgifter registreras bor detta respekteras.

Radet har i detta yttrande inte beaktat de exakta formerna for hur och nar patienter
bor informeras om registret. Detta kan vara situationsberoende. Information om
registret bor dock vara lattillgangligt genom hela vardforloppet.
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