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Nonchalans nar universitet och landsting
behandlar kansliga personuppgifter

Trottheten pa enkéter riske-
rar att 6ka om inte medbor-
garna kan kdnna sig trygga
med att kdnsliga personupp-
gifter bade skyddas och han-
teras enligt gdllande lagstift-
ning. Tillsynen maste skirpas
och informationen till fors-
karna bli tydligare, skriver
artikelforfattarna och ger
exempel fran bade Uppsala,
Goteborg och Linkoping.

Uppsalaldnslandsting gjorde
2012 journalerna tillgingliga
painternet for patienter. Det-
ta har foljts aven hiarva av
olaglig registrering av kéinsli-
ga personuppgifteriolika
forskningsprojekt, kvalitets-
register och verksamhets-
uppfoljningar.

Forst tvingades de lands-
tingsanstillda att agera
»testpiloter« och svara paen
webbenkéit med kdnsliga per-
sonuppgifter om hilsa och
sexualliv som villkor for att fa
tadel av sin journal pa nitet.
Isystemetidentifierade de sig
genom bank-ID eller e-
legitimation, sa att kénsliga
personuppgifter (direkt han-
forbara till fysisk person) re-
gistrerades. Enkéten kallades
initialt »forskningsprojekt«

- protokollfort i facklig for-
handling. Nir tillstand fran
etikprovningsndmnden efter-
fragades dndrade landstinget
beteckning till »verksam-
hetsuppf6ljning«! Personupp-
giftslagen foljdes inte heller.

Attlandstinget tvingar de
anstillda (i »underordnad
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och beroendestéllning« i for-
hallande till arbetsgivaren)
att uppge kénsliga uppgifter
om bla kénssjukdom for att fa
ta del aven samhiéllelig tjdnst
drupprorande. Det drinte
tillatet att utan samtycke
tvinga medborgaren att svara
pa en webbenkit som delien
verksamhetsuppfoljning.
Inte heller framgar det vem
som ir personuppgiftsansva-
rig. Vidare saknas informa-
tion om ratt till skadestand
och om ritten att fa felaktig-
heter korrigerade etc.

Efter det att journalerna
gjorts tillgdngliga for hela
befolkningen i Uppsalalin
sommaren 2012 genomforde
landstinget ett forsknings-
projekt med en webbenkit i
ett samarbete med Uppsala
universitet, Lunds universitet,
Goteborgs universitet och
Hogskolan i Skévde. Svaren
registrerades av ett externt
dataforetag genom en sk
molntjanst 6ver internet, och
uppgifter om bla patienternas
etnicitet och kroniska sjuk-
domar lagrades pa en server i
Danmark. Forskarna férlora-
de da den faktiska kontrollen
over de kénsliga personupp-
gifter som registrerats.

Som exempel pé sikerhets-
risker kan ndmnas att For-
svarets radioanstalt (FRA)
har laglig ratt att bedriva sig-
nalspaning pa datatrafik dver
internet som passerar Sveri-
ges grianser. Vilka risker for
signalspaning som kan finnas
utomlands &r for oss okéint.

Datainspektionen kréver att
den personuppgiftsansvarige
som anlitar en molntjidnst for
insamling av kinsliga per-
sonuppgifter ska géra savil
laglighetskontroll som risk-
och sarbarhetsanalys. Det
krévs ocksa ett personupp-
giftsbitrddesavtal med moln-
leverantoren. I Uppsalafallet
saknas tillstand fran etik-
provningsnimnden, och fors-
karna har inte f6ljt person-
uppgiftslagens regler om
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Data fran forskningsenkéaten
som Uppsala ldns landsting
gjort tillsammans med bla Upp-
sala universitet har lagrats pa
en server i Valby, Fredriksborg,
norr om Hilleréd i Danmark.

samtycke och information
om personuppgiftsansvarig,
ritt till skadestand mm.

Irittsliga processer, som
gatt dnda upp till regerings-
riatten, har det faststillts att
uppgifter insamlade genom
webbenkéter utgor kinsliga
personuppgifter da deivissa
fall kan hinforas till fysisk
person genom identifiering
av IP-adresser.

| ett tredje projekt fran
landstinget i Uppsalalin
kommer patienter som laser
sinajournaler pa nétet attin-
bjudas att svara pa ytterligare
en webbenkit. De ansvariga
tycks till varje pris vilja und-
vika provning av etikprov-
ningsndmnden och kallar
aterigen projektet for verk-
samhetsuppfoljning. Detalje-
rade uppgifter om vilka kro-
niska sjukdomar patienterna
lider av kommer att registre-
ras. Patienterna tilldelas ett
elektroniskt ID och ska svara
pa en uppféljande enkit med
samma fragor inom ett ar.
Det finns visserligen en
grazon mellan forskning och
verksamhetsuppfoljning,
men var uppfattning ir att
denna interventionsstudie
maste karaktériseras som ett
forskningsprojekt. En hypo-
tes ska testas: att patienten
kommer att ta mer ansvar for
sin hélsa efter interventionen
att patienten far tillgang till
sin journal pa nitet. Enkit-

unders6kningen genomfors i
elvalinder som deliett
EU-projekt. Resultaten kom-
mer att publiceras offentligt i
enrapport till EU.

Enkéten i sin nuvarande
form foljer saledes varken
personuppgiftslagen eller pa-
tientdatalagen. Vilken server
data kommer att lagras pa ar
for oss — liksom for de patien-
ter som kommer att svara -
oként. Fran landstingsstyrel-
sen - som ar personuppgifts-
ansvarig — hors ingenting.

Det dr uppseendevickande
att ett EU-finansierat projekt
inte f6ljer vare sig EU:s data-
skyddsdirektiv (den lagstift-
ning som ligger till grund fér
den svenska personuppgifts-
lagen) eller etikprévningsla-
gen, vilken bl a baseras pa in-
ternationella konventioner.

»Onodiga enkiter bor
undvikas, annars l6per
virisken att forstora
enkéiten som redskap
for ny kunskap i forsk-
ningen ...«

Pa annat hall har t ex SOM-
institutet vid Goteborgs uni-
versitet varje ar latit tiotu-
sentals svenskar svara pa en-
kidtundersokningar for
forskningsindamal. Uppgif-
ter om etniskt ursprung, poli-
tiska asikter, religion, med-
lemskap i fackforening, hilsa
och sexuell liggning har re-
gistrerats utan tillstand fran
etikprévningsndmnden. Data
har kunnat hénforas till fy-
siska personer genom streck-
koder pa pappersenkiiter eller
genom sifferkoder efter in-
loggning till webbenkiter.
Data har lagrats pa en server
paIrland.

I en studie om lean-orien-
terat arbete har anstélldavid
femton enheter inom kom-
muner och landsting fatt sva-
ra pa webbenkiter fran Lin-
kopings universitet, Kungliga
Tekniska hogskolan och Ore-
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broféretaget APeL. AB. Kéins-
liga personuppgifter om etni-
citet och hilsa, vilka kan
hinforas till fysiska personer
genom e-postadresser, har
registrerats i en molntjénst.
Servern ligger visserligen i
Sverige, men det framgar inte
vem som ir personuppgifts-
ansvarig, och samtycke fran
de registrerade har inte in-
hamtats pa korrekt sitt. Pro-
jektet har godkints av etik-
prévningsndmnden i Linko-
ping, men trots det blev det fel.

Det dr helt uppenbart att
myndigheternas tillsyn méaste
skdrpas och att informatio-
nen till forskare méaste bli
tydligare. Information om
molntjanster saknas for nér-
varande helt pa etikprov-
ningsndmndernas webbplats,
men finns pa Datainspektio-
nens. Den som uppsatligen
asidositter gillande lagstift-
ning maste straffas genom att
polis och dklagare statuerar
exempel. Juridiken kring
molntjinster 4r komplicerad
och kanske maste lagstift-
ningen dndras. De som deltar
iolika webbenkiter, vare sig
det giller forskningsindamal
eller sk verksamhetsuppfolj-
ning, maste fa information
om var och hur linge deras
kénsliga personuppgifter
kommer att lagras och hur
uppgifterna kommer att
skyddas. Dessutom krévs in-
formation om vem som kom-
mer att fa tillgang till de
kénsliga personuppgifterna
och for vilka syften.

Den enkdttrotthet som redan
finns riskerar att 6ka om inte
medborgarna kan kéinna sig
trygga med att kénsliga per-
sonuppgifter, vilka de sva-
rande haft vinligheten att
tillhandhalla i webbenkiiter,
bade skyddas och hanteras
enligt gdllande lagstiftning.
Onodiga enkéiter bor undvi-
kas, annars loper vi risken att
forstora enkiten som redskap
for ny kunskap i forskningen,
liksom enkétens roll i forbétt-
ringsarbete i kvalitetsregis-
ter och verksamhetsuppfolj-
ningarna. Det forlorar vi alla

pa.

B Potentiella bindningar eller
Jjavsforhallanden: Inga uppgivna.

Om nya tvangsvardslagen - innan
den oaterkalleligen trader i kraft

Psykiatrilagsutredningen
kom med sitt forslag for
knappt ett ar sedan. Lagfor-
slaget dr tankt att trdda i
kraft 2016. Ett antal instam-
manden har horts, daribland
fran Ldakarforbundet, men fa
kritiska roster har upphévts.
Vi undrar om karen tillrack-
ligt dvervdgt forslagets kon-
sekvenser.

Det nyalagférslaget innebér
att detilagen inte lingre star
att tvangsvard far ges, utan
att den ska ges om kriterierna
for tvangsvard ar uppfyllda.
Det kan tyckas fint. Slut med
en psykiatri som inte har
plats, som avsiiger sig ansva-
ret for IVA-patienten efter
intoxikationen eller vad det
nu kan vara. Men det finns
problem.

Samtidigt dndras lagen sa
att den som ir allvarligt psy-
kiskt stord och motsitter sig/
inte kan ta stillning till er-
bjuden vard, inte lingre be-
hover ha ett oundgdngligt be-
hov av psykiatrisk specialist-
vard. I stéllet ricker det med
ett patagligt behov for att det
ska bli aktuellt med tvangs-
vard. Patagligt vardbehov de-
finieras pa tva principiellt
olika sétt.

Det forsta innebar att patien-
ten bedoms kunna férbattras
av specialistvard, eller fér-
sdmras om vard uteblir. Da
ska vardintyg utfirdas. Det
betyder att alla legitimerade
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likare ska kunna ta stillning
till om en patient skulle kun-
na forbéttras av psykiatrisk
specialistvard eller forsimras
om varden uteblir. Vardintyg
ska alltsa enligt lagforslaget
under saidana omsténdighe-
ter utfdrdas. Den likare som
misslyckas med att se patien-
tens specialistpsykiatriska
forbattringspotential riske-
rar prickning av Justitieom-
budsmannen eller Socialsty-
relsen. Vi ser en risk for allt-
for manga utfirdade vardin-
tyg och polishandrickningar,
om 6gondoktorn eller ortope-

»... det vi gor dr att
virdera risken for
skada av heldygnsvard
mot nyttan.«

den ska skriva vardintyg nir
patienten som kommer pa
besok kan bli battre av psyki-
atrisk specialistvard. Dess-
utom forutsitts det att laka-
ren inte bara ser till symtom,
utan ocksa ska kunna avgora
om patientens funktionsfor-
mdga kan forbéttras. Detta
riskerar att skapa en ritts-
osédkerhetitilldimpningen.

Det andra sdttet att uppfylla
kriteriet for patagligt vardbe-
hov ir om patienten ar farlig
for sig sjilv eller ndgon annan.
Detbetyder att om patienten
har en allvarlig psykisk stor-
ning och inte kan ta stéllning
till erbjuden vard, eller vigrar
vard, sa ricker det for tvangs-
vard att patienten bedoms
vara farlig f6r nagon annan.
Detta oavsett om patienten
kan forbittras avvarden eller
inte. Ddrmed ska psykiatrin
alltsa forsviras till att fri-
hetsberova personer med f6r-
visso allvarlig psykisk stor-
ning, men som inte har nagot
annat att vinna pa varden dn
att de inte kan utgéra nagon
fara for andra. Ett slags in-
kapacitering av potentiellt
farliga personer med allvarlig
psykisk storning.

Problemet ar att det stdm-
mer illa med var réttsstats-

tradition att oskyldiga ska
héllas ostraffade. Aterfalls-
forbrytare kan inte interne-
ras pa grund av befarad far-
lighet, men med det nya for-
slaget blir det mojligt att
tvangsvarda en person med
allvarlig psykisk storning
med befarad farlighet for
annan som enda vardbehov.

Hér blir ocksa utredning-
ens slutsatser mycket mérkli-
ga: En av grunderna for att
utredningen tillsattes var att
man ville dndra pa reglerna
for rattspsykiatrisk vard med
sirskild utskrivningsprov-
ning. Réattspsykiatriskt dom-
da patienter, som domts till
vard med sé kallad sérskild
utskrivningsprovning, kan
idagforbli frihetsberdvade i
rittspsykiatrisk vard enbart
pa grund av sin farlighet, sin
risk for att aterfallaiallvar-
ligt brott, &ven om de saknar
ett psykiatriskt virdbehov
som i sig motiverar frihets-
berdvandet.

Utredningens uppdrag var
tydligt. Vard, samhéllsskydd
och straff skulle skiljas at, och
frihetsber6évande i riattspsy-
kiatrin utan egentligt vardbe-
hov skulle bort. Varden skulle
s att siiga se vardtagaren som
sin uppdragsgivare, inte sam-
héllet med dess intresse av
skydd fran den som &r psy-
kiskt sjuk och farlig. Hir gor
dock utredningen, enligt vart
formenande, en etisk kuller-
bytta: Det ar saledes enligt
utredningen fel att 1ata en
person som bevisligen begétt
ettbrott vara kvar for linge
utan tillrickligt vardbehov i
rittspsykiatrisk tvangsvard
pa grund av hans eller hennes
farlighet. Det dr dock enligt
utredningen inte fel att fri-
hetsberdva en allvarligt psy-
kiskt stord person som inte
ens begatt nagot brott innu
bara for att personen bedéms
som farlig fér andra?

I likarkaren hors ofta roster
for mer tvangsvard. Sarskilt

ofta mots man som psykiater
av ett missndje med att sjilv-
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skadepatienter och aterfalls-
intoxpatienter inte tas 6ver
for tvangsvard. »Varfor gor ni
inget?« dr en vanlig attityd,
som viocksa anar i Likarfor-
bundets remissvar 6ver psy-
kiatrilagsutredningen. Svaret
drattdet vi gor dr att virdera
risken for skada av heldygns-
vard mot nyttan. Nyttan ar
raddade liv och forbéttrad
formaga att leva sitt livmed
minskad plaga av sjilvskada
eller andra symtom. Skada ar
forvarrat sjalvskadebeteende
till f6ljd av psykiatrisk hel-
dygnsvard, som omvittnat
kan aggravera patientens
problem.

Om fragan ddremot stills
huruvida det behdvs mer
tvang sa dr svaret férmodli-
gen: ja, ibland. Det finns pa-
tienter med stillsamma psy-
koser som inte far vard med
stod av dagens lag och som far
sinaliv forstérda av psykosen
utan att vard kommer till
stand. De skulle kunna fa vard
genom forslagets skrivningar.
Priset for andra patienter
som da skulle frihetsber6vas
for séikerhets skull blir alltfor
hoégt for att forbéttra for nag-
rafasomidagibland inte far
adekvat vard. Det ar darfor vi
ar kritiska till férslaget pa sa
manga punkter.

Utgangspunkten for psykia-
trilagsutredningen var fran
borjan behovet av att géra om
den rittspsykiatriska varden
och pafoljdssystemet for psy-
kiskt storda lagévertradare.
Fragorna om psykiatriskt
vardbehov, straff och skydds-
behov kan séikert hanteras pa
ettbéttre sitt inidagenslag-
stiftning. Men fér det behover
man inte kasta ut hela dagens
lagstiftningsbaby med bad-
vattnet.

B Potentiella bindningar eller
Javsforhallanden: Inga uppgivna.
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Tvangsvard pa gott och pa ont

Tvangsvarden innehaller
manga ritt och manga fel.
Lars Jacobsson gor saker
ldtta for sig i sin vdlmenande
och sédkert empatiska hall-
ning till tvangsvard pa pater-
nalistisk grund (LT 3/2013,
sidorna 68-9, och 8/2013,
sidan 422).

Viirhelt enigaom att deti
vissaldgen finns ett behov av
psykiatrisk tvangsvard. Nar
vi hade de statliga mental-
sjukhusen, dériprincip dnda
in pa1950-talet all vard var
tvangsvard, fanns det drygt
30000 vardplatser. I dag for-
fogar hela psykiatrin 6ver ca
4000 vardplatser, och pa
dessa finns det ungefir 2000
tvangsvardade patienter, var-
av hilften dr domda till vard.
Ar det for mycket eller for
litet? Varje ar tvangsvardas
drygt 10000 olika individer
- dr det en lagom niva?
Enligt Socialstyrelsens pa-
tientregister tvangsvardades
under 2011157 individer per
100000 invanare i Stock-
holms ldns landsting, men
endast 110 individer per
100000 invanare i Véstra
Gotalandsregionen. Det ér en
skillnad pa 43 procent! Eller
annorlunda uttryckt: om
Stockholm legat pa VG-regio-
nens siffror hade ca1000 far-
re individer tvingsvardats. Ar
det for mycket tvangsvard i
Stockholm eller for litet i
VG-regionen? Eller ar stock-
holmarna sa mycket sjukare?
Det dr ju samma lagstiftning.

Paternalism kan sta for om-
tinksam, kirleksfull vard,
men faktiskt ocksa for aukto-
ritdrt maktutovande och
missriktad uppfostran. En
vildigt tydlig trend — avlis-
barihilso- och sjukvardsla-
gen, och faktiskt ocksaiden
nuvarande tvangsvardslagen
(LPT) jamfort med den gamla
(LSPV) - &r okat patientinfly-
tande och 6kad delaktighet,
insyn och rittssékerhet. Pa-
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ternalism innebér i princip
alltid att nagon annan fattar
beslut for en individ. Nar
Lars Jacobsson ger exemplet
med den psykotiske personen
med sina vanférestillningar
ochbisarrabeteenden ar det

»Det som skiljer &r om
man pa allvar vill satsa
pa att goéra patienten
delaktig eller inte. «

formodligen ingen som séger
emot. Men det dr juinte de
individernavitalar om egent-
ligen. De kan utan nagra som
helst problem tvangsvardas
med nuvarande lag.

De vi talar om dr de som
kanske inte alls dr psykotiska
utan har neuropsykiatrisk
diagnos, eller svar angest
med destruktivt beteende,
utvecklingsstorning eller de-
mens. Hir 4r gransdragning-
arnasvara. Vi talar ocksa om
dem som for stunden inte dr
psykotiska, men som vi pa
olika grunder befarar kan fa
sin psykiska funktionsforma-
ga forsimrad om vard uteblir.
Hir vidgas mojligheterna pa
gott och pa ont. Det ar detta,
och de nya mojligheter som
foreslas hir, som blir svart att
hantera ur medicinsk men
allra mest ur etisk synvinkel.

Beroende pa var ribban for
tvangsvard liggs kan vi upp-
skattningsvis ha mellan
2000 och kanske tiofalt sa
manga personer inlasta for
psykiatrisk tvingsvard. En
faktor som kraftigt kan pa-
verkabehovet av tvangsvard
ir patientens egen formaga
ochinsiktiatttahand om sig
sjilv. Vikten av att undvika
alltf6ér pafrestande situatio-
ner, for mycket alkohol, dro-
ger och att kunna ta ansvar
for sin medicinska behand-
ling kan inte nog betonas.
Detta kréver delaktighet,
fortroende samt en vard som
erbjuder kontinuitet, till-
ginglighet och trygghet. Pa
alltfor ménga stillen ir det
tyvéarr inte sa, vilket i sig bi-
drar till 6kad sjuklighet och
Okat behov dven av tvangs-

vard. I det nyalagforslaget,
ochiutredningen »Psykia-
trin och lagen« (SOU 2012:17),
star det inte mycket om detta.

Iden danska tvangsvards-
lagen finns inskrivet en skyl-
dighet att genomfora ett eller
flera uppfoljande samtal efter
varje tvangsatgiard. Det av-
fdrdasipsykiatriutredningen
med att det saknas evidens
for denna atgérd. Jag menar
att dennaavvisningaveni
mina 6gon sjalvklar atgiard
avspeglar en hallning som
dessvirre genomsyrar forsla-
get som helhet.

Det som skiljer &r om man
paallvar vill satsa pa att géra
patienten delaktig eller inte.
Att ge bade patient och likare
mojlighet att reflektera 6ver
och diskutera varje genom-
ford tvangsatgird ar inte
bara en etisk sjidlvklarhet. Det
drievaluerande samtal med
patienterna som vifar den
delaktighet som vi vet bidrar
till vardens effektivitet. Men
vifar ocksa viktiga bidrag till
den kunskap och evidens for
sjdlva tvangsvardens effekter
som de facto saknasidag.

B Potentiella bindningar eller
Javsforhallanden: Inga uppgivna.
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Slutreplik om underhallsbe-
handling vid opiatberoende:
Socialstyrelsen maste agera
Ulf Malmstrom och Linda Alm-
qvist, Socialstyrelsen, skriver i
sin replik i LT 8/2013 (sidan 421)
att de »tar med sig« var kritik in
i en kommande dversyn av de
gdllande foreskrifterna. Det dr ett
till intet forpliktigande svar. ———
Var kritik har alltsa framforts
dven tidigare, av vél insatta
aktorer, men Socialstyrelsen har
struntat i den. Vi vet inte vad
denna nonchalans beror pa - om
det ar moralism, narkotikapoli-
tisk angslan eller bara vanlig in-
kompetens. Men det far vara nog
nu! Socialstyrelsen maste agera,
och de maste gora det med pa-
tienternas basta for 6gonen.
Bjérn Johnson,
Bengt Svensson,
Anders Akesson
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