Halsodatakommittén vill lagreglera
personregister i sjukvarden

Den enskilde skainte haratt
att g éalv bestdmma om han ska
ingai ett datoriserat personre-
gister i §ukvarden. Det anser
Halsodatakommittén. | sitt be-
tankandeforeslar kommittén
tvanyalagar, en halsodatar egis-
terlag och en vardregisterlag for
reglering av personregistren.

Nér utbyggnaden av | T-system inom
sukvarden & klar kommer personre-
gistren tillsammans att innehala upp-
gifter om helaeller i stort sett hela be-
folkningen. Hal sodatakommittén anser
i sitt betdnkande »H&lsodataregister
Vérdregister» (SOU 1995:95) att den
personliga integriteten, dvs den enskil-
desrétt att 58l v bestémmavilkauppgif-
ter om sina personliga forhallanden
somhanvill ldmnaut, intekan varafull-
sténdigt okrénkbar.

Utredningen anser att t ex bevakning
av hélsolaget &r ett SAviktigt intresse att
det motiverar intrdng i den personliga
integriteten. Darfor innehdller forslaget
inte nagon rétt for den enskilde att for-
bjuda att egna uppgifter finnsmed i ett
datoriserat register.

Utredningen foredar att 1 T-anvand-
ningeni gukvardenreglerasi enlagom
hal sodataregister och en lag om vérdre-
gister. Motiveringen till detta & arten
och omfattningen av registreringen,
samt att registrering ska fa goras utan
den enskildes godkannande.

Register for vard

Utredningen foresl &r att vardregister
skafaforasi och for varden av patien-
ter. Det innebar att vardregister ska fa
anvandas for dokumentation av varden
eller for sadan administration som ror
patienter och som syftar till att bereda
véardi enskildafall.

Enligt fordaget ska vardregister
ocksa fa anvandas for den ekonomiad-
ministration som hor ihop med vardenii
det enskilda fallet. Utredningen anser

KATASTROFHALSOVARD.  Soci-
alstyrelsen anser i rapporten »Héal so-
och sjukvéardsinsatser vid internationel-
la katastrofer» att svensk katastrofhél-
sovérd behdver utvecklas. Styrelsen fo-
reddr &garder dels for att mota det
Okande behovet av internationellt bi-
stand, delsfor att hojakvaliteten paden
hjalp som sénds ut. Styrelsen foreslar
bl a uppbyggnad av ett eler flera kun-
skaps- och forskningscentrum. ¢
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att vardregister skafaforas for ett eller
fleraav dessa andamal.

Ett vardregister ska dessutom fa an-
vandasfor framstalning av statistik, for
uppféljning, utvérdering, kvalitetssak-
ring och administration pa verksam-
hetsomradet. Ett register som fors en-
bart for dessa administrativa d&ndamal
ska enligt forslaget inte betraktas som
vardregister och ska darfor aven i fort-
séttningen hatillstand frén Datai nspek-
tionen.

Utredningen foreddr att uppgifter
skafahamtasfran andraregister genom
sambearbetning foérutsatt att sekretess-
reglernamedger att uppgifternaldmnas
ut. Personnummer ska enligt forslaget
anvandas i vardregister for att det inte
skaradanégon tvekan om vilken patient
uppgifternagdler.

Tillater sokning

Utredningen vill tilldta sokning i
vardregister pa uppgifter om sukdom
och hal sotill stand samt uppgift om psy-
kiatrisk tvangsvard och rattspsykiatrisk
vard. Utredningen havdar att fordelarna
med att till&ta sokning pa dessafranin-
tegritetssynpunkt kansliga begrepp &
sA stora att intresset av begransning av
sokmojligheterna bor favika

Ovriga integritetskansliga begrepp
som namnsi Datalagen skadet varafoér-
bjudet att sokapa. Motiveringentill for-
budet & att det handlar om sérskilt in-
tegritetskansliga uppgifter.

Bara den som behdver uppgifterna
for att kunnautforasitt arbete skahadi-
rekt tillgéng till uppgifter i ett vardre-
gister. Uppgifterna ska dessutom beho-
vas for nagot av de andamél som
registret &r till for.

| fraga om kontroll och sakerhet for
vardregister skaenligt forslaget Datain-
spektionen utfarda féreskrifter.

Rikstdckande halsodataregister

Det kommer att behdvas rikstéckan-
de hdlsodataregister &ven i framtiden.
De behovs bl afor att félja sjukdomars
utbredning, upptécka begynnande epi-
demier eller forekomsten av sdllsynta
missbildningar.

Halsodataregister ska enligt utred-
ningen fa anvandas for tre andamal.
Dessadr framstéllning av statistik, upp-
foljning, utvardering och kvalitetssik-
ring av halso- och sjukvérden samt
forskning och epidemiologiska under-
sokningar.

Utredningen foresl&r att vissafragor
som & gemensamma for denna typ av
personregister lagregleras. Det géller

fragor om uppgiftsskyldighet, skydd for
den personliga integriteten, registeran-
damal, registerinnehdll, majligheter till
sambearbetning och utldmnande av
uppgifter.

Déremot ska regeringen enligt for-
slaget besluta om hélsodataregister ska
inréttas. Regeringen bestammer da om
innehdll i ett register genom en forord-
ning for respektive register. Utredning-
en anser att ett hdlsodataregister bara
ska f& innehdlla de uppgifter som be-
hovs for att uppna syftet med registret.

Utredningen anser ocksa att person-
nummer skafaanvandasfor att i dentifi-
era uppgifter i ett hdlsodataregister.
Men man foredar att regeringen Gver-
véger behovet av att anvénda person-
nummer i samband med att ett hél soda-
taregister inréttas.

Ingen anonymitet

| utredningen avvisas forslag om att
uppgifteri ett hdlsodataregister skavara
anonyma. Man anser att vinsten i integ-
ritetsskydd inte végs upp av de forsam-
rade mdjligheternaatt utnyttjaregistret.
Utredningen anser inte heller det & mo-
tiverat att kréva att halsodataregistren
ska krypteras. Man anser att forslaget
till lagreglering récker som skydd for
den enskildesintegritet.

| ett sarskilt yttrande frén docent
Stellan Bengtsson, expert i utredningen
och ledamot i L&karforbundets datapo-
litiska arbetsgrupp, framhdller han att
utredningen borde tagit fasta pa den be-
réttigade oro som sjukvardsuppgifter i
centrala register inger almanheten.
Stellan Bengtsson anser att utredningen
borde halagt férslag om anonymisering
av uppgifter i hdl sodataregister.

Utredningen anser att den som bedri-
ver hdlso- och sukvard skavara skyl-
dig att lamna uppogifter till hélsodatare-
gister. Man foresldr ocksa att det inte
skafinnas ndgon som helst begrénsning
i mojligheterna att soka pa de uppgifter
som finns lagrade.

Bara den myndighet som &r register-
ansvarig for ett halsodataregister skafa
ha direkt tillgang till uppgifterna i
registret for att hindra spridning av
integritetskénsliga uppgifter. Uppgifter
fran ett halsodataregister ska falamnas
ut med hjélp av informationsteknik bara
om de skaanvandasfor sammaé&ndamal
som ett hél sodataregister.

Forskningsregister som fors av n&
gon annan an en central forvaltnings-
myndighet ska precis som idag regleras
genom tillstand av Datainspektionen.
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