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Da tystnadsplikt ersétts av
informationsdelning

E-journalféring, omfattande registrerings-
skyldigheter, hackade I'T-system ... »offent-
lig vard« far en ny innebord och oséikrar
inte bara patientens integritet. Aven lika-
rens yrkesetos och relationen mellan vard-
personal, patienter och staten férandras.

MOTZI EKLOF, docent, vard- och medicinhistoriker,
Linnéuniversitetet, Vaxjo motzi.eklof@lnu.se

Likare hari alla tider framhallit vikten av god etisk standard
med diskretion och tystlatenhet gillande det som patienten
beréttar och likaren finner [1]. I annat fall hotas tilliten och
den fértroendefulla relationen mellan patient, likare och an-
nan vardpersonal, vilket anses vara en forutsittning fér god
vard och i dag dven »patientsikerhet«.

Journalen beskrivs som det viktigaste arbetsredskapet for
ldkare och annan vardpersonal [2]. Den elektroniska journal-
foringen har lanserats som ett efterlingtat hjilpmedel f6r
snabb informationséverféring vardpersonal och vardinratt-
ningar emellan och for att 6ka patienters delaktighet [3].
IT-system for journalforing har emellertid 4ven beskrivits som
omstédndliga, tids6dande och inte sinsemellan kompatibla. Pa-
tienter kan inte alltid spérra sina uppgifter, och spédrrar har
inte alltid fungerat [4]. Journalsystem har haft allvarliga sé-
kerhetsluckor med obehdériga intrang och majlighet till insyn
franinternet [5, 6].

Hirutover stadgar nya lagar och férordningar allt fler un-
dantag fran grundliggande rittigheter till privatliv, person-
lig integritet och samtycke stadfista i EU-férordningen, re-
geringsformen och sekretesslagstiftning.

Informationsdelningen har konsekvenser for patienters in-
tegritet och autonomi och for vardpersonals yrkesetik och ar-
betsvillkoren i varden.

Fran ldkares ed till myndighetsinstruktion

Redan den hippokratiska eden och andra tidiga regler for lika-
re i tex Indien foreskrev tystnadsplikt rérande patientens for-
hallanden, likasd de medeltida likarederna vid de europeiska
universiteten [7]. Det amerikanskaldkarforbundets (American
Medical Association; AMA) forsta etiska kodex fran 1847 stad-
gade inte bara ldkarens plikter gentemot sina patienter - tex
tystnadsplikt, 6msinthet och fasthet — utan &ven patienters
forpliktelser, som att fortroendefullt och reservationslost tala
om for ldkaren vad de tror orsakat deras sjukdom. »En patient...
bor alltid komma ihag att en likare star under den stringaste
tystnadsplikt.«

De svenska ldkarederna utvecklades inte inom universi-
tetsvérlden ellerlikarnas organisationer, utan utgjorde en del
avden svenska lagstiftningen [8]. Mot sekelskiftet 1800 borja-
de regeringen stilla tydligare krav pa att likarna skulle un-
derordna siglagstiftningen. P4 1870-talet ifrdgasattes ederna,
bla med argumentet att tystnadsplikten kunde hindra likare
fran att meddela upplysningar som tjansten alade dem. Eder-
na avskaffades av riksdagen ar 1887, men centrala passager

»Hérutover stadgar nya lagar och
féorordningar allt fler undantag fran
grundlaggande rattigheter till privatliv,
personlig integritet och samtycke ...«

infogades i den férsta allminna likarinstruktionen 1890, dar
diskretionsplikten underordnades lagens skyldigheter [9].

Stadgandena har sedan dess vandrat fram till dagens pa-
tientsidkerhetslag fran 2010, som férbjuder obehérigt rojande
av uppgifter om enskilds hilsotillstdnd eller andra personliga
forhallanden. For den offentliga varden giller offentlighets-
och sekretesslagen fran 2009. Bada dessa lagar uppger att
tystnadsplikten far asidoséttas om det i lag eller férordning
anges att en uppgift ska limnas till utomstaende.

Ldkares etiska regler

Dagens svenska likarregler, som uppges basera sig pa flertu-
sendriga normgivande etiska krav, emanerar inte fran ederna
utan, i likhet med AMA:s kodex, fran 1800-talets organisa-
tions- och professionaliseringsstridvanden [10]. Det fanns
lange ett motstdnd inom karen mot formella kollektiva regler.

Efter andra virldskriget, Genéve-deklarationen 1948 och
den internationella ldkaretiska kodexen 1949 antog éven det
svenska ldkarforbundet ar 1951 en codex ethicus. Inte minst
nya samhilleliga krav pa anmélnings- och vittnesplikt, in-
tygsskrivande och journaler tillgingliga for kontroll samt re-
formforslag for varden vickte motstand mot vad som uppfat-
tades som statligt formyndarskap. Liget ansags kréva en enad
front i relation till férslag och krav fran stat och myndigheter
som skulle fériandra likarverksamheten pa en rad punkter.
Ritten - etiken - stdlldes mot staten [1].

Likarreglerna stadgade att ldkaren ska forutsétta att hans
patient inte onskar att 6mtéliga personliga férhallanden ska
uppenbaras for andra. »Han skall, forsavitt icke patientens vil
annat fordrar, hirom iakttaga tystlatenhet« [11]. Den uppma-
ningen giller in i dag, och om ldkaren handlar pa uppdrag av
tredje part ska detta klargoras for patienten [12].

Krav pa journalfdring

Okade krav pa journalens form, innehall och spridning utéver
den direkta patientvarden vickte tidigt likares farhagor for
alltfor stor tonvikt pa kontrollaspekten och for liten pa pa-

HESAMMANFATTAT

Rétten till personlig integritet
och sekretess dr stadfdst i 6ver-
gripande lagar och férordningar.
Lakaretiska regler framhdver
vikten av diskretion och tyst-
nadsplikt i varden.

Dagens elektroniska samman-
hallna journalféring utvecklas
mot omfattande informations-
delning med direktatkomst utan
krav pa patientens uttryckliga
medgivande. Allt fler sekretess-
brytande bestdammelser i svensk

lag mojliggor respektive kraver
allt fler skyldigheter vad géller
registrerings- och uppgiftslam-
ning. IT-systemen dr inte sakra
mot intrang.

Konsekvenserna av elektronisk
journalforing i kombination med
sekretessbrytande lagstiftning
pa kollisionskurs med etiska
krav behover diskuteras i ett
bredare medborgerligt samman-
hang.
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B FAKTA 1. Etiska regler

Lakarforbundets etiska regler,
2009

»Lakarforbundets etiska regler
innehaller grundldggande var-
deringar inom den medicinska
etiken.

Den som valt att bli lakare
har atagit sig en svar och
ansvarsfull uppgift, som kraver
goda kunskaper och vilja att
folja de etiska krav som ldka-
ren genom artusenden erkant
vara normgivande. [-—-]

11. Lakaren ska respektera
patientens ratt till information
om sitt hélsotillstand och
mojliga behandlingsalternativ
och om majligt i behandlingen
utgd fran informerat samtycke
samt avsta fran att ldmna
upplysningar som patienten
inte dnskar.

tystlatenhet om all information
rorande enskild patient, savida
det inte dventyrar patientens
val.

14. Lakaren ska, da han/
hon handlar pd uppdrag av en
tredje part, forsdkra sig om att
patienten har detta forhallande
klart for sig.«

Svensk sjukskoterskeforening,
Véardegrund fér omvardnad,
2010

»Professionsetiken handlar om
de krav som uppstar i motet
mellan patient och vardare och
de krav som lagstiftarna staller
pa véardarna. Den etik som
formuleras av lagstiftare i of-
fentliga dokument och riktlinjer
har en juridisk innebérd och ar
en del av professionsetiken.«

12. Ldkaren ska iakttaga

tientsekretessen. P4 1950-talet noterades att professionalise-
ring och effektivisering, som i sig syftade till en battre vard,
tycktes kunna »utvecklas delvis pa bekostnad av den enskilde
patientens fredade intressesfir« [13]. Samtidigt framhévdes
vikten av legitima uppgiftslaimningsskyldigheter [14, 15].

Mot slutet av 1960-talet ville organisations- och rationali-
seringsexperter forindra journalerna fran »passiv dokumen-
tation till ett »aktivt instrument« for utbyte av information
mellan sjukvardens alla olika samverkande funktioner.
1980-talets journalutredning varnade fér »en successiv ur-
holkning av patienternas integritetsskydd« [13]. Malkonflik-
terna mellan gemensamma intressen och patientintegriteten
forutsatte avviagningariett bredare samhillsperspektiv.

Journalen ska enligt dagens patientdatalag inte bara inne-
hélla uppgifter som behovs i och fér vard och administration
som ror patienten, utan dven for uppféljning och utveckling av
verksamhet, tillsyn och rittsliga krav, uppgiftsskyldighet en-
ligt lag samt forskning. Enligt lagforslag bor &ndamalen &ven
uttryckligen omfatta undervisning och utbildning [16].

Flera yrkesgrupper i vard och omsorg efterstrivar i dag en
mer helhetsorienterad vard, som innebér insamling och do-
kumentation av fler uppgifter 4n standardiserade medicinska
noteringar. Journalerna har emellertid ocksa kritiserats for
att fyllas med alltfér omfattande textmassor »for sikerhets
skull«, som férsvarar framvaskandet av det mest relevanta.
Det talas dven om en risk for att den férsta bedémningen och
diagnosen inte ifragasitts, att liikare kan glomma att gora en
sjdlvstindig bedomning [17].

Spridning av journalernas innehall
En journalnotering blir automatiskt tillgédnglig fér andra
vardgivare anslutna till system fér sammanhéllen journal-
foring nir den fors in i journalen. Offentliga och privata vard-
givare som ingar i systemet har direktatkomst till varandras
journalhandlingar utan patientens samtycke, enligt sk nega-
tiv avtalsbindning (opt-out). Nu foreslas att offentliga vardgi-
vare inom samma landsting ska fa direktatkomst &ven utan
sammanhéllen journalféring [16]. Aven mellan hilso- och
sjukvard och socialtjinst foreslas direktatkomst och pa sikt
en gemensam journal. Eventuell sekretess gentemot patienter
ska ocksa bort; menprévningen foreslas férsvinna.

Den som bedriver verksamhet inom hélso- och sjukvarden
ar skyldig att lamna uppgifter till hdlsodataregister for stati-

stik, utviardering och kvalitetssidkring samt for forskning och
epidemiologiska undersokningar. Information fran offentlig
vard till nationella och regionala kvalitetsregister dger rum
utan krav pa patientens uttryckliga samtycke. Vardinforma-
tionsutredningen foreslog ar 2014 att detsamma ska gilla pri-
vat vard [16].

Vérdpersonal har i dag sammanlagt drygt 140-talet upp-
giftsskyldigheter till mer &n ett tjog olika myndigheter, bla
Kronofogdemyndigheten, domstol, Migrationsverket, polisen,
Skatteverket, Aklagarmyndigheten, socialndmnden, linssty-
relsen, JK, Smittskyddsinstitutet och Forsidkringskassan [18].
Om riksdag eller regering bestdmt att en viss uppgift ska lam-
nas giller inte tystnadsplikt, och regeringen kan tunna ut en
av riksdagen bestdmd lag. Patienten behover inte informeras
innan eller efter en uppgift limnas ut, och det krévs ingen an-
teckningijournalen att sa skett.

Kontentan ir enligt juristen Ulrika Sandén ett rutinmés-
sigt massutlimnande av en mycket stor mingd integri-
tetskdnsliga uppgifter om patienten [18]. Forsamringarna av
patientens integritetsskydd innebir betydande avsteg fran de
viarderingar som legat till grund for sekretess och tystnads-
plikt inom hilso- och sjukvarden och de som uttrycks i hilso-
och sjukvardslagen om respekt for patientens sjalvbestim-
mande och integritet liksom i 6vergripande europeiska regel-
verk. Dettasagtredan innan forslaget till en i dessa avseenden
in mer langtgaende hilso- och sjukvardsdatalag presenterats
[16].

Oklart vem som ska dga informationen om patienten
Problemet med dagens strdvanden efter informationsdel-
ning dr knappast patienters ritt till information, samtycke
och medbestimmande. Det dr inte heller vardpersonalens
ambitioner att bilda sig en helhetsuppfattning om patienter-
nas problem for att dirigenom kunna féresla en vard och be-
handling béttre forankrad i samforstind och med storre
chans till varaktigt resultat. Att de direkt inblandade i en pa-
tients vard ska kunna kommunicera sinsemellan ir for det
mesta okontroversiellt, om patienten sjalvkan bestimma nir
sa inte ska ske. Informationsbehov genererade av vardens
specialisering, organisering och omfattande likemedelsfor-
skrivningar kan kriva #ven andra atgirder dn 6kad doku-
mentation och informationsspridning, utover den omedelba-
ravardsituationen.

Hittills har patienter i vissa fall kunnat styra sitt vardso-
kande utifran graden av fortroende for vardens och myndig-
heternas sekretesshantering: privat vard hellre #n offentlig
vard eller vard utomlands - diskretionsbarriirer som nu fore-
slas forsvinna - eller alternativmedicinsk vard som inte dr
ansluten till system for elektronisk journalforing, registre-
ring och uppgiftslimning. Utvecklingen gar nu mot att vard-
sokande i sig antas vara samtycke till omfattande informa-
tionsdelning [16].

Det talas om en ny dualism i hilso- och sjukvarden: den
verkliga patienten och den digitaliserade patienten [19]. En
onskad patientcentrering har fatt konkurrens av en patient-
datacentrering, som omfattas av nya och andra viarden. Pa-
tientfokuserade ideal gillande tystnadsplikt, sekretess, inte-
gritet och autonomi forefaller fér den digitala patienten ha
ersatts av ett informationsdelningsideal for allt fler syften
utan samtyckeskrav. Den verkliga patienten kan genom IT-
stod i vissa ssmmanhang 6ka kontrollen 6ver sina hilsoatgir-
der, men har genom journalféringssystemen och allt fler sek-

»Det talas om en ny dualism i hiilso-
och sjukvarden: den verkliga patienten
och den digitaliserade patienten ...«
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retessbrytande lagar foga kontroll 6ver den sammanlagda in-
formation som utgér den digitala patienten.

Etiskt paradigmskifte

Den nya tidens sjukvard med personalteam och ofta olika
vardinstanser bidrar till att ansvaret for patienterna spids ut.
Vérdpersonalens flerdubblalojaliteter - mot patienten, kolle-
ger, huvudman, stat och myndigheter etc — blir desto tydliga-
re. Olika vardyrkens etiska regler hanterar utvecklingen pa
olika sétt. Medan Likarférbundets etiska regler initialt for-
mulerades som en kollegial markering gentemot statens krav
och har kvarstdende tystnadspliktskrav, har sjukskoterskor-
nas ldmnat The Nightingale Pledge i riktning mot 6kad folj-
sambhet till krav pa informationsdelning [20, 21]. Svensk sjuk-
skoterskeforenings virdegrund fér omvardnad anges vara en
kombination av juridiska och etiska krav, utan nédrmare be-
skrivning av hur eventuella oforenligheter hanteras [22]. Det
kan diskuteras varfor olika yrkesgrupper som ska tjina med-
borgarnas hilsa ska ha internt formulerade etiska regelverk
(Faktal).

I dag &r det bara préster som fortfarande har absolut tyst-
nadsplikt. Om likare skiftar kardinaldygd, fran flertusenarigt
hivdande av tystnadsplikt till mgjliggérande av omfattande
informationsdelning och den nya foreteelsen »direktatkomst«
som nodvindig forutsittning for god och siker vard - patien-
ternas vil - kan det beskrivas som ett etiskt paradigmskifte
som pockar pa narmare granskning. Nér likares professionel-
la integritet siags innefatta drlighet, konsekvens »och om mgj-
ligt en trovirdig etik« [23], kan uttalandet beh6va preciseras, i
likhet med den konkreta innebodrden av de likaretiska regler-
na. I vilka avseenden rader tystnadsplikt och sekretess i da-
gens hilso- och sjukvard, och i relation till vem eller vilka ak-
torer?

Vardens virden och villkor -moratorium kan behdvas

I dagér det till stor del IT-teknikens majligheter och IT-akto-
rer som driver utvecklingen. Det star inte helt klart att admi-
nistration och kommunikation underlittas och att varden
blir biattre och ménniskor friskare av omfattande elektronis-
ka dokumentationssystem [24-26]. Det kan beh6vas ett mora-
torium for ny lagstiftning pa hilso- och sjukvardens omrade
till dess att en allsidig etisk och praktisk konsekvensanalys av
dagens informations- och vardpolitik genomforts. Avsikten
med och konsekvenserna av den elektroniska journalféring-
ens mdojligheter till informationsspridning i kombination
med sekretessbrytande lagar behéver artikuleras tydligare
fran savil politiker som likare och andra vardare.

Olika intressen, och ddrmed olika bedémningar och tolk-
ningar avvad som utgor for- och nackdelar med vardens infor-
mationssystem, behdver motas i ett bredare politiskt och
medborgerligt ssmmanhang [27, 28]. Vilka ska vardens vir-
den vara, och vem eller vilka ska virna dem?

M Potentiella bindningar eller jdvsforhallanden: Inga uppgivna.
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ESUMMARY

The right to personal integrity and privacy is enshrined in overarching
laws and regulations. Ethical codes for physicians emphasize the
importance of discretion and professional confidentiality. The use

of shared electronic medical records is developing into a system of
direct access to extensive amounts of personal information without
informed consent from patients. Confidentiality-breaching provisions
in the Swedish law allow, and require, an increasing number of obli-
gations regarding registration and disclosure. IT systems are never
completely secure. The consequences of electronic medical records,
in combination with legislation on a collision course with venerable
ethical requirements, needs to be discussed in a broader societal
context.



