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Patientdatalagen hotar
den personliga integriteten

Utredningsforslaget om en Patientdatalag dr ambitiost
men innehaller ocksa en rad tvivelaktiga inslag nir det
giller skyddet av enskilda patienters integritet. Risk
finns for att man tar ett steg mot ett kontrollsamhille
samtidigt som fortroendet for sjukvarden minskar.

atientdatautredningens betén-
kande Patientdatalag SOU
2006:82) ir ett ambitiost forslag
med malet att 14gga grunden for
ett regelverk som mojliggor en komplex
anvindning av I'T inom sjukvéarden,
samtidigt som den enskilda individens
integritet skyddas. Utredarna skriver
(sidan 17) att »detta forutsitter att man
inte 6verger principen om att hilso- och
sjukvarden skall byggas pa respekt for
patientens sjilvbestimmande och inte-
gritet. I forldngningen riskerar man an-
nars att medborgarnas fortroende for
hilso- och sjukvarden minskar«.
P& manga sitt har utredningen lyckats.
I forslaget till patientdatalag (7 kap 2 §)
star det att personuppgifter inte far be-
handlasi ett nationellt eller regionalt kva-
litetsregister om den enskilde motsétter
sig det. Man fastslar ocksa att det idag sak-
nas grundléggande forutséttningar for en
sammanhallen journal for varje patient.
Utredarnas bedomning ir att det inte hel-
ler skulle varalampligt att infora ett sa-
dant obligatoriskt totalsystem.

Trots dessa goda ambitioner finns bris-
ter som framtréder niar man ldser utred-
ningen fran utgdngspunkten att »vi vet
inte ndgot om morgondagen«.
Magjligheten att bedriva sjukvard
utanfor ett sammanhallet journalsys-
tem maéste garanteras. Darfor ar det vik-
tigt att det ocksa fortsdttningsvis finns
mdjlighet att soka offentligt finansierad
sjukvard utan att registreras i ett
sammanhallet journalsystem eller i cen-
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tralaregister. Det dr inte sdkert att detta
blir mgjligt, eftersom dagens finansiérer
tror pa IT och ett sammanhallet jour-
nalsystem. Foljaktligen finns det en
uppenbar risk att bestillarna av sjuk-
vard kommer att premiera vardgivare
som viljer att ansluta sig till en gemen-
sam varddatabas.

Mot den bakgrunden behover forsla-
get till patientdatalag for det forsta
kompletteras med ett forbud att diskri-
minera vardgivare som inte vill arbeta
med en sammanhallen journal. For det
andra maste finansidren av sjukvard,
vare sig det dr landsting eller regioner,
alaggas att tillhandahalla sjukvérd for de
patienter som inte vill registrerasiett
sammanhallet journalsystem.

Glomska behdvs - ocksa i ett samman-
hallet journalsystem. Allt behover inte
synliggoras. Manga ganger &r glomskan
en vilsignelse. Ungdomssynder sasom
vard pa grund av ungdomsfylleri vill nog
manga glomma och inte heller ha synlig-
gjorda i ett ssmmanhallet journalsy-
stem.

Med det nuvarande lagforslaget ar det
inte mojligt. Patienten kan vélja atten
uppgift sparras, men sparren kommer
att synas for framtida vardgivare. De
foraldrar som misstankt att deras barn
lider av en genetisk sjukdom har ingen
mojlighet att d6lja en sadan oro och ett
sddant besok. I stéllet kommer de att
misstdnkliggoras som barnmisshand-
lare om de vill att uppgifterna spérras.
Sa star det i utredningen (sidan 27): »In-
formation om att det finns sparrade
uppgifter om barn kan ge anledning till
extra vaksamhet samt 6vervigande om
en anmalan enligt 14 kap 1 § Social-
tjanstlagen (2001:453) skall goras till
socialndmnd for att barnet skall fa er-
forderligt skydd.«

Att systematiskt misstinkliggora
individer som virnar sin egen och sina
barns integritet undergriver en fortro-
endefull relation mellan patient och 14-
kare. Av den anledningen bor patienten
ges mojlighet att bestimma ocksa dver
sparrens synlighet i systemet.

I fall dar lakaren finner att detta skul-
le kunna vara till skada for patienten el-
ler barnet bor likaren kunna vénda sig
till Socialstyrelsen for att fa sparren
synliggjord. Pa det siittet stirks den en-
skildes integritet och inflytande 6ver sin
vard samtidigt som viktiga samhillsin-
tressen tillvaratas.

Etnicitet som sokbegrepp. I § 81 Pati-
entdatalagen foreslas att »regeringen
far foreskriva att ett landsting eller en
kommun, utan hinder avvad som anges
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iforsta stycket, far anvinda uppgifter
om etnicitet samt att ndgon fatt bistdnd
eller andra insatser inom socialtjansten
eller varit féremal for atgirder enligt ut-
ldnningslagen som s6kbegrepp for att
gora vissa ssammanstéllningar«.

Med ett historiskt perspektiv — andra
vérldskriget och forintelsen - framstar
ett sddant forslag till lagtext som cy-
niskt, farligt och framlingsfientligt. Na-
turligtvis ar det inte utredarnas avsikt,
men det hade varit pa sin plats att féra
ett resonemang ocksa om riskerna med
sddana sokbegrepp.

Over huvud taget ir det problematiskt
att utredningen siger sig virna den en-
skildes integritet samtidigt som den ger
myndigheter rétt att anvinda kanslig in-
formation som s6kbegrepp. I andra
stycket § 8 foreslas: »Det dr trots férbu-
det i forsta stycket tillatet att som sok-
begrepp anvinda uppgifter som ror hil-
sa samt uppgifter om att ndgon varit
foremal for tvangsingripande enligt la-
gen (1991: 1128) om psykiatrisk tvang-
svard eller lagen (1991:1129) om rétts-
psyKkiatrisk vard.«

Aven psykiatrins patienter har ritt till
integritet. For den skull bér anvindande
av sadana s6kbegrepp foregas aven
domstolsprovning.

Nedmontering av ett sammanhallet
journalsystem maste bli méjlig. Ju mer

utbyggt och komplext ett sammanhaéllet
journalsystem blir, desto svarare ar det
att avveckla det. Darfor behovs det reg-
ler inte bara om slutférvaring av jour-
naldata.

Det behovs ocksa regler for hur
»skrotningen« av ett sammanhallet
journalsystem skall ga till. Huvudmén-
nen for sjukvarden bor darfor alaggas att
bygga sina system pa ett sddant sétt att
de kan nedmonteras utan att viktigt
patientmaterial gar forlorat och enskilda
patienter skadas.

Omvandlingen av sjukvarden innebér
att det vid sidan av varden vixer fram en
stor sektor av privat sjukvard i form av
bade sma mottagningar och stora
entreprenorer. Utredarna foreslar en
tidsgrans pa tre ar for slutférvaring av
enjournal. En sddan grins ir realistisk,
atminstone for sma mottagningar.
Lingre kan man inte begéra att de efter-
levande skall ta hand om en avliden
praktikers journaler.

For de storre mottagningarna behovs
det ett mer utvecklat system for slutfor-
varing av journalmaterial. Darfor bor de
offentliga finansidrerna av sjukvard ha
skyldighet att skapa system for slutfor-
varing av journaler. Det kan behdvas nér
en vardgivare gar i konkurs efter att inte
ha fatt sitt avtal med landstinget f6r-
langt.

Obegriplig text biaddar for maktmiss-
bruk. Lika vil som lagstiftaren vill att
journalerna skall vara skrivna pa sven-
ska borde det vara angelédget for lagstif-
taren att sjilv anvinda svenska spraket
paett begripligt sitt. F6ljande mening i
2 kap § 3 tredje stycket dr svar att forsta:
»Regeringen far foreskriva att en be-
handling av personuppgifter som inte ar
tillditen enligt denna lag inte helleri an-
dra fall far utforas trots att den enskilde
ldmnat samtycke till behandlingen.«

Inneborden av denna text ar att re-
geringen kan bestaimma att person-
uppgifter inte far behandlas trots att
den enskilde patienten vill det. Slut-
satsen ir att patientens inflytande &r
begrénsat vare sig patienten vill skyd-
daeller offentliggdra journaldata. I
sista hand ar det regeringen som be-
stimmer.

Konsekvenserna av detta ar svara att
overblicka. Den goda viljan att utveckla
IT inom sjukvarden riskerar att bli ett
stegide sma stegens viag mot ett kon-
trollsamhalle. Da riskerar man verk-
ligen att medborgarnas fortroende for
hélso- och sjukvarden minskar.

W Potentiella bindningar eller jdvsforhallan-
den: Inga uppgivna.

Fler debattinldgg pa sidan 877.

Datortomografi vid hjirnskakning:

Riskerna med joniserande stralning bor tas pa allvar

B Sven Oredsson och Jean-Luc af Gei-
jerstam (Liakartidningen 9/2007, sidan
692) avfirdar nigot raljerande Pelle
Gustafsons och Poul Kongstads (Likar-
tidningen 4,/2007, sidan 194) farhagor
om riskerna med rontgenstralningen
vid datortomografi (DT) i samband med
utredning av hjarnskakning. »Det finns
idag inga studier som kan styrka att en
DT av skallen 6kar riskerna fér senare
tumor. Straldosen for en enstaka under-
sokning ligger 100-faldigt under de ni-
vaer som leder till mitbar 6kning av
cancerincidencenc, hiavdar de.

Ar det verkligen sa? Ett faktum &r att
det inte finns nagon kénd lagsta dos av
joniserande stralning, under vilken en
total franvaro av 6kad cancerrisk &r be-
visad [1]. Rontgenundersckningar be-
riaknas svara for cirka 14 procent av var
totala stralexponering och omkring 0,6—
1,8 procent av alla cancerfall [2].

Efter en DT beréknas risken for att
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under aterstaende livstid utveckla can-
cer eller leukemi till omkring 1 per1 000
undersékningar [3]. Lakare som remit-
terar patienter till radiologiska under-
sokningar ir ofta omedvetna om dessa
risker, och de som genomfor undersok-
ningarna ir ofta omedvetna om de stral-
doser som proceduren medfor [4].

Forsiktighetsprincipen bor gilla, och ett
generellt mal maste vara att undvika
onddiga rontgenundersokningar. Detta
torde vara sarskilt viktigt for unga pati-
enter med lang aterstaende férviantad
livslangd. Nytta och risk maste noggrant
viagas samman for varje patient vid varje
tilltankt rontgenundersokning [5].
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