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Allméanhetens fortroende for varden aventyras

| foregdende nummer (18/96) in-
ledde Lakartidningen en reportage-
serie om datoriseringen i halso- och
sjukvéarden. Seriens forsta del be-
handlade framst datajournal erna, dér
prlmarvarden har lett utvecklingen.
Mer &n 85 procent av vardcentraler-
na har nu datoriserad journalforing.

Motsvarande utveckling forutses
nuinom slutenvarden. Flertalet 5juk-
hus uppger att datoriserade system
troligen kommer att dominerainom
en femérsperiod. Ju mer den nyain-
formationstekniken (IT) tas i bruk
inom vardomradet desto hogre bor
kraven stéllas pa skyddet av person-
lig integritet.

Den sk Hélsodatakommittén har
[amnat ett betdnkande med forslag
till hur mani framtiden skall hantera
det vaxande antalet | T-register. Den
grundldggande idén &r att det bor in-
réttas sarskild lagstiftning for per-
sonregister pavardomradet.

Det &r i princip ett braforslag —
om huvudsyftet hadevarit att slvakt
om patienternasintegritet. Tyvarr fo-
refaller kommitténs inriktning sna-
rast vara den motsattaz Man tycks
framst vilja véarna om centrala myn-
digheters mgjlighet att ndrmast oin-
skréankt utnyttja den nyatekniken for
statistik, administration, planering,
forskning mm.

Man maste med forvaning konsta-
tera att Hasodatakommittén nér-
mast satt sig Gver Social departemen-
tets direktiv. Dar framhalls att per-
sonuppgifter inom halso- och guk-
vérden ofta kan vara av kanslig ka-
raktar och kraver ett gott integritets-
skydd.

Departementet pekar bl aparege-
ringsformens foreskrift »att det all-
mannaskall varna den enskildes pri-
vatliv och familjeliv». | namnda
grundlag stadgas ocksa att medbor-
gare »skall skyddasmot att hans per-
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sonliga integritet kranks genom att
uppgifter om honom registreras med
Ihjalp av automatisk databehand-
ing».

I direktiven hénvisas ocksa till
bl ade rekommendationer som anta-
gitsav Europaradet och som Sverige
forbundit sig att beakta. En huvud-
saklig princip i dessa rekommenda-
tioner & att i stérsta mdjliga ut-
strackning anvanda anonyma data
nér de anvands for forskning etc.

Sarskilda krav pa sekretess bor
darfor stéllas inom hélso- och suk-
varden. Dettagéller bade sk vardre-
gister somforslokalt vid vardcentra-
ler, kliniker etc och centralahdl soda-
taregister for forskning m m. Risken
ar annars stor att allmanhetens for-
troende for véardgivarna forsamras
dlvarligt.

En bristandetilltrokani sintur fa
till foljd att de uppgifter som re-
gistreras inte blir fullstandiga — pa
grund av att kénsliga data inte note-
ras — och att kvaliteten aven i vél-
grundade register darmed sjunker.
Det vore en utveckling som ar till
men for sdval vardarbetet som t ex
epL idemiologiska studier och stati-
Sti

Det & naturligtvishelt orimligt att
—som kommittén fores & — patienter
inte skall kunnasagangj till registre-
ring. Adekvat vard maste gavfallet
ges &ven den som végrar att ingai ett
datoriserat register. Patienten maste
informeras om registreringen och
syftet med den, samt ges en utféstel-
se om att dessa datainte utan patien-
tens medgivande skall kunna anvéan-
das for andra andamal.

Sammanfattningsvis: nar integri-
tetskénsliga uppgifter hanteras mas-
te hansyn tas till patientens instéll-
ning till register, den enskildes ratt
att fa uppgifter korrigerade samt in-
dividensrétt till insyn.
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Nar det géller hdlsodatar egister
har Lakarforbundet i dver tio ar pl&
derat for att sddanabor reglerasi lag.
Det hadei ochfér sig varit béttremed
enlagreglering av varjeenskilt regis-
ter, men kommitténs ft‘)rslag om en
Overgripande hédlsodatalag a dock
att foredraframfor dagens ordning.

Lakarforbundet kan ocksd in-
stamma i de andama for registren
som upprepas i lagen: statistik, kva-
litetssakring, forskning och epide-
miologiska undersbkningar. Denna
tillstyrkan géller dock endast under
forutséttning att ovannamnda princi-
per om forbéttrat integritetsskydd
tillgodoses.

Vid hélsodataregistrering bor man
séledes ta till vara dagens tekniska
|6sningar for att anonymiserakéansli-
gauppgifteri centralaregister. Det &r
med modern 1T-teknik fullt mgjligt
att insamla, analysera och bearbeta
data som avidentifierats genom s k
envagskryptering.

Att ett sddant forfarande & mera
tidskrévandeér inte skél nog att fran-
gade regler som faststéllts av Euro-
parédet. Vidare bor kravas att utlam-
nande av dataregistrerade uppgifter
fran hélsodataregister bara far ske
med tillstand fran Datai nspektionen.

Slutligen, rorandevardreglster
framst datoriserade journaler, maste
man ta hansyn till den viktiga pa-
tient&karerelationen. Darfor bor
register for vard och behandling med
patientrelaterad information kon-
trolleras av den enhet déar det reella
medicinska ansvaret utdvas. Central
styrning €ller tillgang till journare-
gister kan inte accepteras.

Foljaktligen bor man &ven skilja
systemen for administrativ informa-
tion frén system fér vérd och be-
handling. Detta ar fundamentalt for
att patienternas tillit gentemot vérd-
givarnainte skall 6deléggas. «
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