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Till statsrådet och chefen
för Socialdepartementet

Genom beslut den 23 september 1993 bemyndigade regeringen det statsråd i
Socialdepartementet hade till uppgift föredra ärenden hälso- ochattsom om
sjukvård tillkalla kommitté med uppdrag genomföra utredningatt atten en om
författningsreglering personregister inom hälso- och sjukvårdens område.av
Genom beslut den 10 november 1993 förordnades ledamöter i kommitténsom

presidenten i Försäkringsöverdomstolen, ledamoten Lagrådet Leifnumera av
Ekberg, ordförande, dåvarande riksdagsledamoten Ingela fp,Mårtensson
riksdagsledamöterna Anita sPersson och Inger René m, legitimerade läkarna
Kay Skogström kds och Lars Weinehall c riksdagsledamoten Kristersamt
Örnljäder s. Som sakkunniga förordnades den 9 februari 1994 kanslirådet i
Justitiedepartementet, rättsrådet vid Svenska EU-representationen inumera
Bryssel Erik Göransson, utredaren Bengt Lundberg, Landstingsförbundet, sekre-

Alwa Nilsson, Svenska Kommunförbundet, kanslirådet Björn Reuter-teraren
strand, Socialdepartementet, chefsjuristen vid Socialstyrelsen Kristinanumera

Åberg,Widgren och datarådet Margareta Datainspektionen. Samma dag för-
ordnades professorn Peter Allebeck, Läkaresällskapet, överdirek-expertersom

Claes Gränström,tören Riksarkivet, områdeschefen Torleif Olhede, Spri och
chefsjuristen Samuelson,Per Statistiska centralbyrån. 19 maj 1994 förord-Den
nades därutöver professorn Svärdsudd,Kurt Medicinska forsk-expertersom
ningsrådet, docenten Rolf Bergin, SACO, programchefen Ulla Gerdin, TCO
och ombudsmannen Lidbom, LO. 15 maj 1995 entledigades RolfTore Den
Bergin från Stellanuppdraget och förordnades docenten Bengtssonexpertsom
i hans ställe.
Till januarisekreterare förordnades Kjell Skoglund fr.o.m. den 1rådmannen

1994 1994.och kammarrättsassessorn fr.o.m. den 8 decemberEmil Karlsson
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Sammanfattning

Verksamheten inom hälso- och sjukvården mycket informationsintensiv.är Inom
vården sker dokumentationen integritetskänsliga uppgifter patienter främstav om
i patientjournaler. Dessa uppgifter används inte bara inom vården också förutan
andra ändamål såsom administration på verksamhetsområdet uppföljning,samt
utvärdering och kvalitetssäkring såväl verksamheten behandlingsmeto-av som
der. Uppgifter i patientjournaler används för tillsynäven och forskning. Dess-

förs uppgifter vidare till centrala förvaltningsmyndigheterutom där de dokumen-
och vanligen används för framställningteras statistik och underlag förav som

forskning. Ju kunskaperna människan och sjukdomarvåra ökar, destomer om
information behövs för på relevant skall kunnasätt vidtaattmer ett rättaman

åtgärder.
Datorer har inomanvänts hälso- och sjukvården sedan slutet 1950-talet.av

Datoriseringen vården inleddes inom de ekonomi- och personaladministrativaav
funktionerna inom medicinsk service laboratoriersamt o.dyl Därefter datori-
serades delar patientadministrationen,stora främst på sjukhusen. Underav

år har det skettäven omfattande utbyggnad datorstödet försenare patient-en av
journalföring. Datoriseringen har längstnått inom primärvården där mellan 80
och 85 vårdenheterna hade tillgång till datoriseradprocent journalföring vidav
utgången år 1994. Det kan datorstödet för patientjournalföringantas inomav att
den slutna vården kommer byggas kraftigt under deatt närmaste åren.ut Ut-
märkande för användningen informationsteknik IT inom vården denärav att
används för effektivisera, underlätta och förbättraatt det praktiska vårdarbetet
och administrationen detta.av
På central myndighetsnivå har hälsodata dokumenterats i olika register med

datorstöd sedan länge. Till skillnad från den lokala och regionala nivån där
utvecklingen kännetecknas kraftigt ökad IT-användning, innebär utveck-av en
lingen på central nivå förändrad utformning IT-användningen.mer en av
Det ställs krav hälso-på och sjukvården skall utnyttja ianspråktagnaatt resur-

effektivt. Samtidigt krävs vården skall hög kvalitetatt ochser attvara av
verksamheten skall bedrivas på säkert sätt. Kraven effektivpå förvaltningett en
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vårdeninommedföromvärldoch sjukvårdenshälso-i attutvecklingen mansamt
teknik.till moderntillgånghamåste

informationsflödeökatbehovoch vårdenseffektivitetökadpå ettKraven av
IT-områdetinomutvecklingentekniskasnabbaden mycketmedföreningi

Medskyddas.integritetpersonligaenskildesdenkrav påsärskildaställer att
skallolikarättsordningen på sättenskildevi denintegritetpersonlig att avavser

bestämmasjälvbl.a.inrymmersfärprivattill atttillförsäkras rätt somenen
Dennavill lämnahanförhållandenpersonligasina ut.uppgiftervilka somom
intrångVissaokränkoar.fullständigtintedockenskilda kanför denrätt vara

bevakningviktiga intressen,andramotiveratdet t.ex.ärmåste göras avom
vilka intrångforgenerell gränsställa någonintehälsoläget. Det går att uppav

ställetfår iGränsernatåla.enskilde måstedenintegritetenpersonligai den som
område.respektiveföravvägningdras enupp genom

beslutapatientenenskildeför deninte rätt attinnebär någonförslag omVåra
det ingetinte. Däremot ärpersonregister ellerdatoriseratskall ingå ihan ett
Registre-manuella register.samtidigt föraregisteransvarigedenhindrar attsom

oberoende denskesålundaenskilda kommeruppgifter attringen avomav
medverkan.enskildes

område kräversjukvårdensochhälso-personregister inomAnvändningen av
föraspersonregister ävenomfattning fårvisstillstånd. IDatainspektionensi dag

uppgifterkänsligamycketförekommerregistreringtillstånd. Den avserutan som
tillsammanspersonregistrenutbyggd kommerfulltIT-användningen äroch när

bakgrundMotbefolkningen.helaeller ihelauppgifterinnehålla settstortatt om
ochinom hälso-skerpersonregistreringdenomfattningenoch somarten avav

enskil-denfå skeregistrering skallförhållandet oavsettdetsjukvården attsamt
frånlyftasintegritetenpersonligaför denskyddetbörhärtill,inställningdes upp

tillförslag tvådärförVi lämnarregeringen.ochtill riksdagenmyndighetsnivå
sjukvården, näm-hälso-ochinomIT-användningenregleraskalllagar somnya

várdregister.lagochhälsodataregisterligen lag omom

Hälsodataregister
begynnandeupptäckai landet,utbredningsjukdomarsfölja attUppgiften att

missbildningarförekomstenellersjukdomarsmittsammaepidemier nyaavav
följaochsjukdomarolikaorsaker till attstuderasjukdomar,sällsyntaeller att

ålder,utifrån kön,befolkningsgrupperolikahoshälsotillståndetstuderaoch
meningenligt vårkommer attskillnaderregionalabakgrund ochsocial m.m.

börHälsodataregisterframtiden.ihälsodataregister ävenrikstäckandekräva
bakgrun-redovisadedencentral nivå. Motföras påfortsättningeniäven nu

förvaltningsmyn-centralafå förasskallhälsodataregisterviföreslården att av
statistik,framställningför 1områdesjukvårdensochhälso-inom avdigheter
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2 uppföljning, utvärdering och kvalitetssäkring hälso- och sjukvård 3samtav
forskning och epidemiologiska undersökningar.
De centrala förvaltningsmyndigheter inom hälso- och sjukvårdens område som
för personregister vilka kommer omfattas författningsregleringen ärattnu av

Socialstyrelsen, Läkemedelsverket och Smittskyddsinstitutet. Nuvarandeperson-
register berörs regleringen för Socialstyrelsens vidkommandeär Can-som av
cerregistret, Cancer-miljöregistret, Medicinska födelseregistret missbild-med
ningsregistret Sjukvårdsregistret och för Läkemedelsverkets vidkommandesamt
biverkningsregistren. Beträffande Smittskyddsinstitutet kommer Epidemiregistret
och Tuberkulosregistret omfattas den föreslagna regleringen.att av
Vi föreslår vissa frågor för alla hälsodataregisteräratt tassom gemensamma

in i registerlag. Här regleras frågor uppgiftsskyldighet frågoroch sådanaen om
direkt skyddet för den personliga integriteten,angår registerändamål,såsomsom

registerinnehåll möjlighet till sambearbetning och utlämnande uppgifter medav,
hjälp IT. Inrättandet register skall däremot inte ske lagen utanav av genom

särskilt beslut regeringen intaget i förordning. förordningenI tasgenom av en
in bestämmelser för varje särskilt register reglerarnärmare de frågorsom som

i lagen sådant inte regleras i lagen,även registeransvarigt.ex.anges men som
myndighet.

hälsodataregisterEtt får innehålla endast de uppgifter behövs för desom
ändamål för vilka registret förs. Det ankommer regeringen förordningenpå iatt
för respektive register dess innehåll.närmare Den registeransvarigärange som
för hälsodataregister får sarnbearbetning hämta uppgifter till registretett genom

Ävenfrån andra personregister. här gäller begränsningen uppgifterna skallatt
inhämtas för det ändamål för vilket registret förs. fåPersonnummer bör använ-
das identifierare i hälsodataregister. Regeringen bör dock i samband medsom
inrättandet hälsodataregister särskilt behovet i registretövervägaett attav av
använda personnummer.
Vi föreslår också den bedriver verksamhet inom hälso- och sjukvårdenatt som

skall skyldig lämna uppgifter till hälsodataregister. Denna skyldighetattvara
skall bakgrund vikten uppgifterna i hälsodataregister ärmot att ettses av av
fullständiga, varför rapporteringen inte kan grundas frivilligt åtagandeett
från vårdgivarna.
Regeringen i förordningenskall för respektive hälsodataregister nämndessom

vilka fåruppgifter registret innehålla. Därvid måste övervägasovan ange noga
vilka uppgifter behöver registreras för registret skall kunna användas förattsom
sitt ändamål. denna föreslårMot bakgrund vi inte begränsning möjlig-någon av
heterna söka de uppgifter finns i hälsodataregister.påatt ettsom
Det endast den myndighet registeransvarig för hälsodataregisterär är ettsom

får ha direkt åtkomst till uppgifterna i registret. viktigt förDetta är attsom
förhindra spridningen integritetskänsliga uppgifter. Vidare får uppgifter i ettav
hälsodataregister lämnas medium för automatiskpå databehandling endastut om
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hälsodataregister får föras.för vilkaför ändamålanvändasde skall ett
tillgångforskningsprojekt kräverepidemiologiska undersökningar ochMånga

mycketlång tid. Det svårtin kontinuerligt under ärsamlatsuppgiftertill ensom
längre behövs för dessainsamlade uppgifter intetidpunktfastställa näratt en

detuppgifter enligt mening starkarevår änbevaraändamål. ärIntresset attav
tid. Vigallring skall ske efter visstala förkanintegritetsskyddsintresse attsom

generel-hänvisar till dengallringsföreskriftersärskildadärför ingaföreslår utan
arkivlagen 1990:782.finns ireglering som

vi lämpligtsäkerhetsfrågor detochBeträffande kontroll- attmestvaraanser
Datainspektionen.fortsättningsvis meddelasföreskrifter även av

Vårdregister

bedriver vård enligt hälso-denförslag förasenligtVårdregister får vårt somav
enligt lagen1985: 125,1982:763, enligt tandvårdslagensjukvårdslagenoch

1991:1129enligt lagen rätts-tvångsvård ellerpsykiatrisk1991:1128 omom
smittskyddslagensmittskydd enligti verksamhetvårdpsykiatrisk samt som avser

vård.privat bedrivensåväl offentligtföreslås gälla1472. Lagen1988: som
förekommer hospersonregisterinte alla slagreglerarVårdregisterlagen somav

föras ochvårdregister får iändamålsbestämmelsevårdgivarna. Lagens attanger
för sådanvården ellerför dokumentationpatienter, dvs.värdenför avav
i enskildatill bereda vårdoch syftarpatienteradministration rör attsomsom

föran-ekonomiadministrationföras för denvårdregisterfårfall. Dessutom som
flera dessafår föras för ellervårdregisterenskilda fall. Ettvård ileds ett avav

vadvidare ändamål utgörhar änPersonregisterändamål. angettsett som nusom
innebärRegleringendärför inte lagen.och omfattasvårdregisterintedäremot av

verksamhet.individinriktadeinom vårdensfår förasvårdregisteratt
statistik, förframställningföranvändasfår dessutomvårdregisterEtt av
verksamhets-administration påkvalitetssäkring ochutvärdering,uppföljning,

eller förordning.föreskrivs i laguppgiftslämnandeförområdet samt som
inteändamål däremotnämndasärskilt för utgörförsPersonregister nusom

i fortsättningenvi detpersonregister föreslår ävensådanavårdregister. För att
generellainspektionen utfärdartillstånd ellerDatainspektionensskall krävas att

sektorsföreskrifter.
utformasinnehållavårdregister får måstevadBestämmelsen motettom

patientjournal skallvadförfattningari andrabestämmelserbakgrund enomav
patientjournaldetaljregleringhänseende finns ingendettainnehålla. I utan en

patienten.och säker vårdför goduppgifter behövstillföras deskall avsom en
uppgifter behövsinnehålla devårdregister fårinnebärförslagVårt att ett som

förpatienter ellerför vårdenanvändas i ochskall kunnaregistretför avatt
fall. För dessavård i enskildaföranledsekonomiadministrationsådan avsom
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ändamål får uppgifteräven sambearbetning inhämtas till vårdregistergenom ett
från andra vårdregister, förutsatt sekretessreglerna medger uppgifternaatt att
får lämnas Uppgifter för uppdatering patientens folkbokföringsförhållan-ut. av
den får dessutom hämtas till vårdregister från andra personregisterett än vård-
register. Av säkerhetsskäl får det inte råda någon tvekan vilken enskildom
patient de registrerade uppgifterna Med hänsyn härtill böravser. personnummer
få användas identifierare i vårdregistren.ävensom
Den omständigheten vårdregister får användas för patientjournalföringatt ett

innebär vårdregister kan komma innehållaatt ett mängd mycketatt storen
känsliga uppgifter. De ändamål för vilka vårdregister får användas kräverett
inte det möjligt sökaär alla uppgifterpå finnsatt i registret.att Vi harsom
därför det motiverat med förbud söka vissaansett särskilt integritets-ett att
känsliga uppgifter. Som utgångspunkt för den föreslagna sökordsbegränsningen
har vi tagit bestämmelsen i § datalagen4 1973:289. Vårt förslag innebär att
det tillåtetär använda uppgift sjukdom och hälsotillståndatt uppgiftom samt om

berettsnågon psykiatrisk tvångsvård eller rättspsykiatriskatt vård sök-som
Övrigabegrepp i vårdregister. uppgifter de slagett i §4 data-av som anges

lagen bör däremot inte få användas sökbegrepp.som
Direkt åtkomst till uppgifter i vårdregister får endast den ha behöverett som

tillgång till uppgifter för kunna utföra sitt arbete. Vidare skall uppgifternaatt
behövas för något de ändamål för vilka vårdregister får användas ochettav
åtkomsten får inte andra uppgifter vad behövsän för arbetets utföran-avse som
de. För uppgifter skall få lämnas medium för automatiskatt databehandling
krävs uppgifterna skall användas för något de ändamål föratt vilka ettav
vårdregister får användas eller uppgifterna skall användas för forskning.att

frågaI bevarande och gallring föreslår vi inte någon särskild bestämmelseom
hänvisar till den reglering finns i arkivlagen, patientjournallagenutan ochsom

datalagen.
Även beträffande vårdregistren vi det lämpligt Datainspek-mest attanser vara

tionen meddelar föreskrifter i kontroll- och säkerhetsfrågor.

Patient- och personalkort
Vi har studeratäven introduktionen minneskort s.k. cards i formom smartav

patient- och personalkort ställer krav ändring, komplettering eller förtyd-av
ligande i gällande författningar. Användningen sådana kort har inteännu fåttav
någon omfattande utbredning inom hälso- och sjukvården. Användningenmer

minneskort förövervägs närvarande inomäven andra samhällsområden.av
Gällande lagstiftning medger inte minneskort innehas den enskildeatt ett som av
patienten patientjournalen.ersätter Vi det inte heller realistiskt attanser genom
lagändringar låta minneskorten denna funktion. övrigtI finns det enligt vår
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rättsligasärskildaområdesjukvårdensochför hälso-inte någrabedömning
reglerasbehöverminneskortanvändningenförenade medproblem nusomav

sådana kort.användningallmänvidföreliggerinteoch avensom

Kostnadseffekter

centralanuvarandepåhälsodataregister bygger atttill lagförslagVårt om
innebärvárdregistrenVadhälsodataregister.skall utgörapersonregister avser

skall få avgöravårdgivarerespektivetidigareliksom ärdetförslag somvårt att
till lagFörslagetbruk.iskall kommaomfattning ITvilkenoch i omnärom,
åtskilligaeftersomDatainspektionenförintäkterminskadeinnebärvårdregister

krävatillståndspliktiga inte kommer attslag ärdepersonregister nusomav
i arbetetavlastasDatainspektionenSamtidigt kommer attframtiden.tillstånd i

ibetraktasdärförförslag kan settstortVåratillståndsprövningen.med som
kostnadsneutrala.



Författningsförslag

Förslag till

hälsodataregisterLag om

Härigenom föreskrivs följande.

tillämpningsområdeLagens

l § lag gällerDenna personregister enligt §datalagen1 1973:289 förssom av
central förvaltningsmyndighet inom hälso- och sjukvården för de ändamålen

i 3 § denna lag hälsodataregister.som anges

fårNär hälsodataregister föras

2 § hälsodataregister fårEtt föras regeringen förordningnär hargenom en
beslutat inrätta registret.att

Registerändamål

3 § Ett hälsodataregister får inrättas och föras för följande ändamål:
framställning statistikav
uppföljning, utvärdering och kvalitetssäkring hälso- och sjukvårdav
forskning och epidemiologiska undersökningar.
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Registerinnehåll

behövs för deendast de uppgifterhälsodataregister får innehålla4 § Ett som
i 3ändamål angessom

Sambearbetning

enligt §§ får registeransvarig 1§ ändamål i 3 dende är5 För somsom anges
uppgifter till registret frånhälsodataregister hämta1973:289 fördatalagen ett

andra personregister.

Uppgiftsskyldighet

skall lämnahälso- och sjukvårdenbedriver verksamhet inom6 § Den som
iändamål 3hälsodataregister för deuppgifter till som anges

stycket.uppgiftsskyldigheten enligt förstaföreskrifterRegeringen meddelar om

sökbegrepp

hälsoda-§ får ingå iuppgifter enligtfår användas 4§ Som sökbegrepp7 ettsom
taregister.

hälsodataregisteriDirekt åtkomst till uppgifter

får endast den hahälsodataregister ärtill uppgifter i8 § Direkt åtkomst ett som
registeransvarig.

databehandlingautomatiskpå medium förUtlämnande

automatiskmedium förfår lämnashälsodataregister9 § Uppgifter i utett
för de ändamåluppgifterna skall användasdatabehandling endast angessomom

3i

gallringBevarande och

1990:782.arkivlagengallring finns ibevarande och10 § Bestämmelser om

Information

infor-skall lämnahälsodataregisterregisteransvarig för§11 Den är ettsom
fåttinte påregistreras, såvida denne sätttill denmation registret annatsomom

registret.informerasallmänheten skallsådan information. Aven om
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Övriga bestämmelser

12 § Enskild identitet får inte avslöjas i de redovisningarpersons sker medsom
uppgifter hälsodataregister.ettur

Ikraftträdande

Denna lag träder i kraft den 1 januari 1997. Ett motsvarande personregister
inrättats fore ikraftträdandet får hinder lagen förassom intillutan utgångenav

år 1998, registret inte hälsodataregisterersättsav inrättatom ett enligt dennaav
lag.

Förslag till
Lag vårdregisterom

Härigenom föreskrivs följande.

Lagens tillämpningsområde

§l Denna lag gäller personregister enligt 1 § datalagen 1973:289 törssom
inom vården för de ändamål i 3 § denna lag vårdregister.som anges
Med vård enligt denna lag vård enligt hälso- och sjukvårdslagenavses

1982:763, tandvårdslagen 1985:125, lagen 1991:1128 psykiatriskom
tvångsvård och lagen 1991:1129 rättspsykiatrisk vård smittskyddom samt
enligt smittskyddslagen 1988:1472.

fårVem föra vårdregistersom

2 § Den bedriver vård i 1 § får föra vårdregister.som som anges

Registerändamål

3 § Ett vårdregister får föras i och for vården patienter. Härmed attav avses
registret förs för dokumentation vården eller for sådan administrationav som

patienterrör och syftar till bereda vård i enskilda fall.attsom
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föranledsekonomiadministrationdenförförasfårvårdregister även somEtt
fall.enskildavård iav

användas§i 3vadfårvårdregister utöver4 § Ett angessom
kvalitetssäk-utvärdering,uppföljning,förstatistikframställningför samtav-

ochverksamhetsområdet,administration påochring
förordning.elleri lagföreskrivsuppgiftslämnandeför som-

Registerinnehåll

förordninglag ellerenligtuppgifterinnehålla defårvårdregister§ Ett5 som
förordningellerlagmed stödmeddelatsföreskrifter an-enligteller avsom
uppgifterandrainnehållafårRegistret ävenpatientjournal. somitecknas en

sådanförbehövsuppgifterpatientervårdenför samtochi somantecknas av
stycket.§ andrai 3administration avsessom

Sambearbetning

uppgifterdennevårdenför samtbehövspatientUppgifter6 § avsomenom
vårdenaktuelladenföranledsekonomiadministrationdenförbehövs avsomsom

förUppgifterregister.sådanaandrafrånvårdregister upp-tillfår hämtas ett
tillhämtasdessutomfolkbokföringsförhållanden får ettpatientensdatering av

vårdregister.personregister änandrafrånvårdregister

sökbegrepp

sök-användasfår inte1973:289datalagen§i 4 somUppgifter§7 avsessom
hälsotillståndochsjukdom samtuppgiftdock integällerDettabegrepp. om

1281991 1enligt lagentvångsingripandeförföremålvarit :någonuppgift attom
vård.rättspsykiatrisk1991:1129lagentvångsvård ellerpsykiatrisk omom

vårdregisteriuppgiftertillåtkomstDirekt

deförhaendast denfårvårdregisteriuppgiftertill somåtkomst§ Direkt ett8
kunnaföruppgiftertilltillgång att§§ behöver3 och 4iändamål angessom
behövsÅtkomsten vaduppgifter änandrafår inte somarbete.utföra sitt avse

utförande.för arbetets
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Utlämnande på medium för automatisk databehandling

9 § Uppgifter i vårdregister får lämnas på medium förett automatisk databe-ut
handling endast uppgifterna skall användas för de ändamål 3iom som anges
och §§ eller4 för forskning.

Bevarande och gallring

10 § Bestämmelser bevarande och gallring finns i arkivlagen 1990:782,om
patientjournallagen 1985:562 och datalagen 1973:289.

Information

§11 Den registeransvarigär enligt 1 § datalagen 1973:289 för vårdre-som ett
gister skall till den registreras lämpligtpå får informationatt sättse som om
registret.
Informationen skall innehålla upplysning om

registeransvarig,ärvem som
2. ändamålet med registret,

vilken uppgifter ingår i registret,typ av som
den4. uppgiftsskyldighet följer 6 § lagen 1996:000 hälsodata-som av om

register,
5. de sekretess- och säkerhetsbestämmelser gäller för registret,som

få registerutdragrätten enligt 10 § datalagen 1973:289,att
till rättelse oriktigarätten eller missvisande uppgifter,av

vad gäller i fråga sökbegrepp, direkt åtkomst och utlämnandesom om av
uppgifter medium förpå automatisk databehandling,

vad gäller i fråga bevarande och gallring uppgifter,som samtom av
10. registreringen frivilligär eller inte.om

Ikraftträdande

lag träder i kraft januari 1997.Denna den 1
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tillFörslag
vissa1995:606ändring i lagenLag omom

statistikofficiellpersonregister för

iövergängsbestämmelsernapunkten 3 i§ ochföreskrivs lHärigenom att
följandestatistik skall haofficiellpersonregister förvissa26061995lagen om

lydelse.

lydelseFöreslagenlydelseNuvarande

1§

1973:289 inrättas§ datalagenenligt 1personregisterlag gällerDenna som
den1992:889statistik enligt lagenofficiellframställaföroch förs omatt

uppgifterinnehållerochstatistikenofficiella som
1973:289,datalageni §4avses

enskildaupplysningvärderandeelleromdöme2. utgör personer,omannan
eller

medförmögenhetsförhållanden,ellerinkomst-enskilda personersavser
uppgifternäringsverksamhet ochenskildasuppgifter rörundantag somsomav

§9 kap. 1enligtsekretessomfattasintebeskattningsbeslutframgår avsomav
100.1980:sekretesslagen

med-regeringenföreskrifterenligtoch förasfår inrättasPersonregister som
delar.

personregis-gällerlag inteDenna
lag ellerregleras iter annansom

lag.med stöd annanav

undantagmedgefårRegeringenundantagmedgeRegeringen fär
bestäm-tillämpningen defrånbestäm-tillämpningen defrån nyaavav nya

decemberden 31melserna31 decemberden t.0.m.melserna t.0.m.
beträffandepersonregister1998beträffandepersonregister1998 somsom

föreskrifterna ifullgöraförförsSocialstyrelsen ellervidförs attsom



Fözfattninggörslag 21

Nuvarande lydelse Föreslagen lydelse

förs fullgöraför föreskrifterna i § 1992:8887 lagen uppgifts-att om
§ lagen 1992:8887 uppgifts- skyldi ghet jordbrukets och fisketspåom

skyldighet jordbruketspå fisketsoch område.
område.

Denna lag träder i kraft den dag regeringen bestämmer.

Förslag till

ändring iLag datalagen 1973:289om

Härigenom föreskrivs 2 § tredje stycket 2 och datalagen 1973:2894att a
skall upphöra gälla.att

lagDenna träder i kraft den 1 januari 1997.

Förslag till

Lag upphävande lagen 1991:425om av om

viss uppgiftsskyldighet inom hälso- och
sjukvården

Härigenom föreskrivs lagen 1991:425 viss uppgiftsskyldighet inomatt om
hälso- och sjukvården skall upphöra gälla den dag regeringen bestäm-att som
mer.
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tillFörslag
1957:632kungörelsenupphävandeLag avom

cancerregisterom

skallcancerregister1957:632kungörelsenföreskrivsHärigenom att om
bestämmer.regeringengälla den dagupphöra att som
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Hälsodatakommitténs1

uppdrag och arbete

1.1 Bakgrund

informationstekniken erbjuder möjligheter effektiviseramodernaDen attnumera
rationalisera verksamheter skilda slag. alla samhällsområdenoch På pågårav

alltmer intensifierad datorisering.utveckling mot enen
har tekniken med dataregistreringhälso- och sjukvårdens områdeInom av

i tidigt det har gällt byggapersonuppgifter tagits bruk ganska när att centra-upp
statistik for underlag för forsk-register för framställning och utgöraattav

Cancer-Exempel detta de hos Socialstyrelsen förda och Cancer-ning. på är
varit ökamiljöregistren. Genom dessa register har det möjligt kunskapenatt om

vad orsakar och kartlägga vilka arbets- och samhällsmiljöerattsom cancer som
kunna utvärdera effekter olika behandlings-innebär risker för hälsan. För att av

kvaliteten i hälso- och sjukvården har andra registermetoder och för bedömaatt
Socialstyrelsen.byggts Hit hör Sjukvårdsregistret hosupp.

direktaPersonregister har också kommit till användning i det vårdarbetet. För
enskilda patienter behövs systematisktdiagnostik och behandling ochettav

förbättra detta underlag har databaseradestrukturerat beslutsunderlag. För att
Även olika administrativa uppgifter tidsbokning,journaler utvecklats. för som

patienter och ekonomisk hantering har personregisterin- och utskrivning av
tillkommit användning.

Personuppgifter inom hälso- och sjukvården ofta känslig karaktär ochär av
därför integritetsskydd. gäller både de personregisterkräver Dettaett gott som

register används foranvänds i det direkta vårdarbetet och de centrala som
statistik forskning.och

till för intrång i den personliga integriteten kan bliBestämmelser skydd som
1973:289.följden dataregistrering personuppgifter finns i datalagenav en av

inrätta föra integritetskänsliga personregister krävs normalt tillståndochFör att
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Datainspektionen. I olika sammanhang har det diskuterats sådanom enav
tillräcklig förekommer uppgifter känsligreglering det särskiltnärär naturav

i registret.
l99091:6O offentlighet, integritet och uttaladesI propositionen ADB attom

landstingen, kommunerna Riksförsäk-vissa register hos Socialstyrelsen, och
särskilda registerlagar. regleringringsverket sikt borde regleras i En sådanpå

stärka skyddet för de registrerades integritetled i allmän strävan attettvar en
nödvändig registrering känsliga uppgifter i vissa myndig-i samband med en av

199091 viktenKonstitutionsutskottet betonade i betänkandet :KU l 1hetsregister.
författningsreglering till stånd i syfte stärka skyddet för dekom attatt re-av en

gistrerades integritet i samband med sådan registrering.
därefter antagit 1993:747 sjukförsäkrings-Riksdagen har dels lagen om

hos allmänna forsäkringskassorna, dels lag 1994: 1517register de omen
socialförsäkringsregister. Lagregleringen avsedd Datainspektionensär ersättaatt

innebär detaljerad reglering de förutsättningartillståndsgivning. Den av somen
be-uppgifter skall registreras ADB-medium. Vidare ingårkrävs för att

uppgifter,registeransvar, terminalåtkomst, utlämnandestämmelser av m.m.om
registrerades integritet.stärka skyddet för deni syfte att
intentioner det personregisterfullfölja statsmakternas gäller pånärFör att

dåvarande regeringen den 23och sjukvårdens område beslöt denhälso- septem-
fram förslagkommitté tillkallas för utreda och lägga1993 skulleber attatt en

personregister detta område.till forfattningsreglering påav

Utredningsuppdraget1.2

för kommitténsdir. 1993:11 bör utgångspunktenkommitténs direktivEnligt
nivåfinns central statligidentifiera vilket behovarbete att avsomvara

sist-statistik inom hälso- och sjukvården. Iför forskning ochpersonregister
data för utvärderingsärskilt uppmärksammas behovetavseende skallnämnda av

vården.av
personregistervad centralaundersöka och analysera påKommittén skall sätt

personli-för kränkning individerssjukvården kan innebära riskeri ochhälso- av
identifier-medkommittén vikten underlagintegritet. Vidare skall väga attavga

iför dataintrång eller intrång denriskenfinns för forskningbara data annatmot
integriteten.personliga

tillräckligt med individbundnaforskningstatistiska analyser ochför ärOm det
innehåll,föreslå omfattning,nivå kommittén kravlokal böruppgifter på

möjligheter till sådanuppgifterna för skapaoch lagringtillgänglighet attav
tiden.bearbetning över

bedömning skallsammanfattas görasbeskrivna uppgiften kan såDen att ennu
personregister.centralabehovet avav
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Kommittén skall därutöver lämna förslag till författningsreglering deav per-
sonregister med integritetskänsliga uppgifter förekommer inom hälso- ochsom
sjukvården såväl centralpå regional och lokal nivå. Kommittén skall i detsom
sammanhanget bedöma vilka slag register bör regleras och närmareav som
analysera vilka frågor bör regleras i lag, förordning eller myndighets-som
föreskrifter.
Förslag i dessa hänseenden bör särskilt inriktas regleringpå frågorav som

direkt hänger med den personliga integriteten. Hit hör frågor desamman om
ändamål för vilka register skall få föras och vilka personuppgifter får ingå,som

bearbetningarde personuppgifter får ske, utlämnande ellerav som annan an-
vändning personuppgifter, bevarande och gallring uppgifter, kontroll ochav av
säkerhet krav krypteringssystempå eller andra skyddsmekanismer.samt Kom-
mittén skall också analysera konsekvenserna den enskilde skulle få rättatt attav
anmäla han inte önskar delta i olika register. Vidare åliggeratt det kommittén

utreda hur uppgifter bör lämnas och registreras föratt verksamhet bedrivssom
i enskild regi.

tredjeEn uppgift för kommittén aktualiseras den utveckling pågår medav som
bärbara elektroniska minnen, s.k. cards. Kommittén skall undersöka delssmart

introduktionen sådana kort ställer krav på ändring, komplettering ellerom av
förtydligande existerande författningar, patientjournallagen, sekretess-t.ex.av
lagen och datalagen, dels det behövs särskild författningsreglering.om en
Under utredningsarbetets gång har regeringen till kommittén överlämnat
dels till regeringen ställd skrivelse den 19 april 1994 från sjukvårdsstyrelsenen

i Göteborg angående utlärrmande personidentifierade patientuppgifter till detav
Socialstyrelsen förda Sjukvårdsregistret,av

dels till förutvarande statsministern ställd skrivelse den 20 maj 1994 frånen
docenten Ulf Bergman, Karolinska institutet, Stockholm, angående registrering

läkemedelsanvändning.av

1.3 Utredningsarbetet

Kommitténs arbete inleddes efter årsskiftet 199394 med kartläggning deen av
personregister förekommer inom hälso- och sjukvården såväl centraltsom som
regionalt och lokalt. De olika registren analyserades till ändamål, innehåll,
funktion och tillgänglighet. Parallellt skedde genomgång de bestämmelser,en av
både nationella och internationella, gäller för registerföring med stödsom av
ADB. En särskild studie gjordes vad framförts i litteraturen iochav som
tidigare utredningar begreppen personlig integritet och otillbörligt intrångom
i integriteten.
För identifiera vilket behov finns på central statlig nivåatt som av person-

register för statistik och forskning inom hälso- och sjukvården kontakt medtogs
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forskarsam-förochför dessaFöreträdaremyndigheterna.registerförandede
Kommitténsi saken.uppfattningarredovisatkommitténinförhar egnahållet

erfarenheter.ochkunskapermedbidragitharochsakkunniga experter
direktai detutnyttjaskundedatoriseringuppfattning hurfåFör att omen

vidstudiebesök1994underkommitténgjorde ettvårdarbetet sensommaren
VidSundbyberg.ivårdcentralen KronanvidochlandstingSödermanlands läns

journalhantering ochdatoriseradmedsärskiltstuderadesvårdcentralen systemet
patienter.personalen och någrafrån bådedettasynpunkter påinhämtades

enskil-debelysamaterial kanframviktigt fåframståtthar ettDet att somsom
personregister.samlas iuppgifter demtillinställningpatienternasda att om

ochlandstingeniförtroendenänmdersamtligatilldärförvände sigKommittén
datoriseringen.anledningiklagomålerfarenheterderasdemfrågade avavom

socialmedicin vidförInstitutionenmedsamarbeteinledde ocksåKommittén ett
deltag-Medborgarnasforskningsprojektdär planeratuniversitet. lUppsala ett

personuppgifteranvändninglegitimitet iEffektivitet ochforskningande i av-
ifrågorvissameddeltamöjlighetkommitténstatistik fickoch attforskningi

18-74 år.i åldrarnabefolkningenurvalpostenkätundersökning till ett aven
debl.a.belysesenkäten1995. Iunder vårengenomfördesUndersökningen om

patientuppgifter påtilltillgångskall fåobehörigaförtillfrågade känner attoro
sjuk-tidigaredatauppgifter pådet finnsdetkännerde omdata, tryggt attom

registertill andraförspatientuppgifter överriktigtdetdedomar, attanserom
forskning,statistik ochföranvändasför m.m.att

bedömningarför sinautnyttjakunnatkommitténmaterialet harframtagnaDet
frågancentral nivåregisterforingfortsattfrågangällerdet somsåväl när om

sjukvården.hälso- ochpersonregister inomolikalagreglering typer avavom
lagstift-behovetbedömauppgiftensärskildaför denunderlag att avFör att

förolikakommitténinbjödcards experters.k.användandetkringning smartav
problemanalys.ochdemonstration

utredningarantalmedkontakthaftkommitténhar ettgångarbetetsUnder
Integritets-bl.a.gällerDetsynpunktsutbyte.ochsamrådförkommittéeroch

harkontaktfortlöpandePersonnummerutredningen. Merochskyddsutredningen
sjukvårdensochhälso-KommitténochSocialtjänstkommitténmedskett om

2000.HSUorganisationochfinansiering
1995maj30denbl.a.skrivelserantalfåttocksåKommittén har emot ett enta

dokumentationangåendeKommunförbundetSvenskafrånskrivelsedagtecknad
ÃDEL-reformen hemvården.kommunalaintegreradeanledningiden avav

socialtjänstsåvälfördokumentationfråganföreslogFörbundet att gemensamom
utredas.skullesjukvårdochhälso-som

Integritetsskyddsutredningensremissyttrande överavgivitKommittén har ett
delIntegritet,ochStatistik1994:65SOUbetänkande

centraladehandhardatorcentralerdebesöktsekretariat harKommitténs som
säkerhetsarrangemangallt deframförstuderat omgeroch sompersonregistren
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dessa. sekretariatet har också deltagit i konferenserantal speglat frågorett som
med anknytning till utredningsuppdrag.vårt Kommittén inbjuden till 1994var

riksstämmaårs för läkare och följde där debatt Sveriges Läkarförbundsen om
datapolitiska program.





29

2 Personregister inom hälso-

sjukvårdenoch

Vårt uppdrag är utreda och lägga fram förslag till författningsregleringatt av
personregister inom hälso- och sjukvården.
För genomförande detta arbete blir det nödvändigt först kartlägga vilkaattav

personregister eller personregister i dag finns området.på Medtyper av som
personregister vi då register, förteckning eller andra anteckningaravser som
förs med hjälp automatisk databehandling och innehåller personuppgiftav som

kan hänföras till den med uppgiften. Denna definition hämtadärsom som avses
1 § datalagen 1973:289.ur

Personregister inom hälso- och sjukvårdens område kan i delas in i fyrastort
kategorier:
1 Hos de centrala förvaltningsmyndigheterna förs rikstäckande personregister

avsedda för statistikär och forskning. De förs Socialstyrelsen, Läkeme-som av
delsverket och Smittskyddsinstitutet.
2 Inom den sjukvårdshuvudmännen bedrivna hälso- sjukvårdenoch försav
regionalpå och lokal nivå antal personregister. En betydande delett stort av

dessa tillkomna i och förär vården patienter. De avsedda förär dokumenta-av
tion vården eller för patientadministrativa eller ekonomiadministrativa funk-av
tioner. Motsvarande personregister finns också inom den privat bedrivna vår-
den.
3 regionalPå eller lokal nivå förs även antal register ofta rikstäckan-ett -

de syfte underlättaär kvalitetskontrollen inom hälso- och sjukvården.attvars-
De brukar benämnas nationella kvalitetskontrollregister.
4 Ett mycket antal personregister forskningsregisterutgörsstort av som

enskilda forskare eller institutioner inrättar och för inom för särskildaramen
forskningsprojekt.
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kategoriernafyradeochredovisning förföljande lämnasI det en avvaren
personregister.

centralahosPersonregister2.1

förvaltningsmyndigheter

Socialstyrelsen

hälso-verksamheterför rörförvaltningsmyndighetcentralSocialstyrelsen som
uppgift förintedet ärSmittskydd,tandvård ochoch sjukvård, annanenom

myndighet.statlig
områden bl.a.inom dessaskallSocialstyrelsen

därvid samverkaochverksamheternautvärderaochutvecklingen inomfölja
utsträckning,i behövligsamhällsorganmed andra

enskil-säkerhet denochkvalitetgällervadverksamheterna samtvaka över
des rättigheter,

följa, analyseraoch på sättepidemiologiskadet annatmed hjälp centretav
epidemiologiskabelysai landethälsoutvecklingenoch samtrapportera om

olika åtgärder,konsekvenser av
betydelse inomsärskildutvecklingsarbeteforsknings- ochfölja ansvars-av

stånd.tillarbete kommersådantföroch verkaområdet att

registerverk-ochstatistik-förhaftSocialstyrelsentid harUnder lång ansvaret
årsskiftetsedanverksamhet ärsjukvården. Dennaochinom hälso-samhet
novemberden 1EpC. Fr.o.m.Epidemiologiskt Centrumförlagd till199192
styrelseEpC harSocialstyrelsen.enhet inomEpC1993 egenär enegenen
FolkLandstingsförbundet,Socialstyrelsen,frånbestående representanterav

finansierasEpC övervidVerksamhetenforskarvärlden.hälsoinstitutet och
Iintressenterna.frånbidragmed vissabudgetSocialstyrelsens även sam-men

Socialstyrelsenuppgift förviktigdettillkomst ärEpC:sband med att enangavs
socialasjukdomar,utvecklingenoch analyseranivå följanationellpå avatt
prop.befolkningsgrupperolikaiutbredningriskfaktorersoch derasproblem

35.1990912150, bilaga 11:4, s.
klassifikations-registerverksamhet,huvudområden;femverksamt påEpC är

socialaochfolkhälsarapporteringterminologi,medicinskverksamhet och om
statistiksamordning.utvecklingsarbeteforsknings- och samtförhållanden,

nationellfortlöpandeverksamhetEpC:s ärförmålenövergripande attDe
hälsoför-utvecklingochutbredningochfölja, analyseranivå avrapportera om

Socialstyrelsen.förinstruktionmed1988:1236Förordning
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hållanden och sjukdomar, sociala problem, vårdutnyttjande, vårdresultat samt
riskfaktorer i olika befolkningsgrupper biståoch myndigheter, organisatio-att

och forskare på såväl nationell, regional lokal nivå med epidemiologiskner som
rådgivning. Centret skall förse allmänhet, forskare, riksdag, regering, myndig-
heter, landsting, kommuner och andra organisationer med kunskapsunderlag
inom områdena folkhälsosociala förhållanden, hälso- och sjukvård social-samt
tjänst. EpC skall belysa epidemiologiskaäven konsekvenser olika åtgärder,av
tillhandahålla faktaunderlag för forskning, utvärdering planering ochsamt
statistik för allmän samhällsinformation.
För verksamheten med registerhantering delmålz,redovisar EpC följande näm-

ligen att
föra och utveckla register med hög kvalitet och aktualitet,
samarbeta med andra institutioner för register epidemiologisksom av
betydelse för förbättra tillgången epidemiologiska data i sin helhet,att
bedriva kvalitetskontroll befintliga epidemiologiska register,av
identifiera brister i nuvarande epidemiologiska och sociala informations-

och vid behov föreslå hur informationssystemet skall utvecklas,system
med god service och hög tillgänglighet assistera med de registeruttag ur

ansvarig för forskare,är myndigheter, landsting, kommuner ochman
andra användare, samt
stödja landsting och kommuner i deras epidemiologiska arbete.

Resultat registerverksamheten publiceras i Socialstyrelsens serie Statistik,av
hälsa och sjukdomar och i rapportserie, EpC-rapporter. Under 1994åren egen
har med material hämtat från de centrala registren i EpC-rapporter presenterats
undersökningar rörande barndödlighet och fosterskador i svenska kommuner
EpC-rapport 1994: 1 och tonårsaborter EpC-rapport 1994:2. Därutöver bistår
registerverksamheten forskare och andra med särskilda uppgifteruttag av ur
registren. Under 1993 uppgick antalet specialbeställningar till drygt 240större
bl.a. 80 från Medicinska födelseregistret och från Cancerregistret,75 vartill
kom antal förfrågningar. Antalet förfrågningar utdrag enligt §10ett stort om
datalagen omkring l 500är år.per
En förutsättning bland andra för bedriva epidemiologiskt arbete till-äratt ett

gången till olika slag medicinska och andra uppgifter enskilda individer.av om
De register förs hos Socialstyrelsen innehåller vissa dessa nödvändigasom av
uppgifter. Sådana uppgifter känslig Registren omfattasär sekretessnatur.av av
enligt 9 kap. § sekretesslagen4 1980: 100. sekretessDenna i princip abso-är
lut. finnsDet dock möjlighet lämna uppgifter bl.a. för forskning ochatt ut
framställning statistik, det står klart utlämnandet kan skeatt utanav om men
eller skada för den uppgiften Om personanknutna uppgifter lämnas tillrör. ut

2 Utvecklingsplan för Epidemiologiskt 1994-06-01, Socialstyrelsen.centrum,
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enligt sekretesslagenförbehållmeddelas regelbundetforskareenskild attomen
uppgiftavslutat.projekt Lämnasförstöras aktuelltpersonuppgifterna skall ärnär

tillsekretessen medforskning följermyndigheter förtill andra mottagaren
ändåför intressetill skydd ärsekretessbestärmnelseintesåvida sammaen

§§ sekretesslagen.och 613 kap. 3uppgiften hostillämplig på mottagaren

aktivavid EpC fyraregisterverksamheti sinSocialstyrelsennärvarande harFör
födelseregistretMedicinskaCancer-miljöregistret,Cancerregistret,register:

Sjukvårdsregistret.missbildningsregistretmed samt

Cancerregistret

1957:632kungörelsen1958 med stödinrättadesCancerregistret år can-omav
Medicinalstyrelsen numeradåvarandehoscerregister. kungörelsenI attanges

därmedoch sådanafallregisterskall förasSocialstyrelsen över cancer avav
cancerregisterstyrelsen bestämmersjukdomarbesläktade som

ochtillskapa utbredningbeskrivaregistretSyftet med attatt cancernsvar
ökad betydelsefåtteftersomangeläget,frekvens. Detta ansågs somcancer

ingående ochdärförbehövdesstigande medelålder. Detviddödsorsak en
Även cancersjukdomararbetetförebyggandeför detfullständig statistik. mot

rutinmässigt insarnlaskulleuppgifter. Registretstatistiskabehovfanns av
redovisa resultateträkna dessasammanställa ochcancerfall,uppgifter samtom

kön,cancerdiagnos,standardargument, såsomvissauppdelningar eftermed
identifie-innehålla sådanavidareskullem.m. Registretyrkeålder, hemort,
eller påi sjukhusenspatientenföljaforskare kanmedicinskaringsdata att

medtillhandagå forskaretill uppgiftarkiv ha sorte-patologernas även attmen
självkostnadspristillersättningmaterialetlistning°, räkningring, motav

forskningsarbetet. Dessutomuppläggningenangåendemed rådävensom varav
cancermorbiditetöverblicktillförlitlig överallmänåstadkommasyftet att en

....områdengeografiskaochsamhällsgrupperinom olikacancermortalitetoch
Ändamålet 1977 Datainspektioneni beslut årregistret harmed angetts varaav

tumörsjukdommalignincidenterrörandeför statistikunderlagutgöra avatt
uppdelningar efter demo-detaljerademedlokalisation ochmed olika tumörtyp

studierepidemiologiskaförbasregistercentraltgrafiska data, utgöra ettatt
uppföljningförregistercentralttumörsjukdomar, t.ex.avseende utgöraatt av

förföreskrifter bl.a.vissameddelatharDatainspektionenpatientgrupper.
dödsorsaksregistret.andra register,sambearbetningar med t.ex.

kungörelse§ i 1957 års görasenligt 1Cancerregistret skulleAnmälan till av

3 rskr 11.ht p4, SU 111957:1 XIProp. p

13888-74.dnr4 november 1977,beslut den 9Datainspektionens
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läkare vilken vid klinisk undersökning å sjukvårdsinrättning eller vid under-
sökning å patologisk institution, patologisk lasarettsavdelning, rättsmedicinsk
institution eller rättsläkarstationer iakttager fall sjukdom Anmälningspliktenav
omfattade iakttagna sjukdomsfall veterligen inte tidigare anmälts tillsom re-
gistret under diagnos.samma
Numera föreligger obligatorisk heltäckande rapporteringsskyldigheten till

Cancerregistret5. Varje vårdansvarig läkare i såväl offentlig enskild tjänstsom
liksom den patolog och cytolog ställer diagnosen har anmälningsplikt.som en
Varje sjukdomsfall kommer således anmälas flera läkare.att Dennaav rapporte-
ringsrutin ökar tillförlitligheten och fullständigheten hos registret.
Förutom Cancerregistret hos Socialstyrelsen finns sedan 1984år regiona-sex
cancerregister regionala onkologiska för. Registrensom förscentra ansvarar

Ändamålenmed tillstånd Datainspektionen. för dessa regionala registerav är
för regionalatt cancerstatistik och underlagsvara utgöra för utarbetandeatt av

vårdprogram för tumörsjukdomar inräknat uppfoljnings- och kontrollrutiner för
dessa Regionala register används för framställningävenprogram. regionalav
statistik och för regionalt forsknings- och utredningsarbete.
Den löpande rapporteringen cancerfall sker inte till Cancerregistret hosav

Socialstyrelsen till de regionala registrenutan från kliniker, laboratorier, pato-
loger och andra. En gång året redovisar de regionala registren inkomnaom
anmälningar vidare till det centrala registret. Rapporteringen både till det
centrala registret och till regionala register sker blankettpå eller band,på diskett
eller liknande medium. Innan rapportering sker till Socialstyrelsens Cancerregis-

har uppgifterna kodats,ter kontrollerats och klassificerats hos det rapporterande
regionala onkologiska centret.
Socialstyrelsens Cancerregister innehåller uppgifter kön,om personnummer,

hemort, civilstånd, sjukhus, klinik, diagnos, tumörnummer, histopatologiska
data och journalnummer. Från dödsorsaksregistret hämtas uppgifter död iom

dödsdatum underliggande eller bidragandesamt dödsorsaker.cancer,
Det centrala Cancerregistret omfattar så samtliga fallgott som av cancer som

konstaterats i Sverige. Registret innehåller för närvarande uppgifter cirkaom
1,3 miljoner fall, vilket omkring 1,2 miljonermotsvarar både levandepersoner,
och avlidna. Ungefär 40 000 fall tillförs registret årligen. Registret ärnya
kumulativt. Någon gallring har hittills inte skett. Registren årsvis ochsparas
benämns efter respektive år, 1989 Cancerregister.årst.ex.
Ur Cancerregistret hämtas information cancersjukdomars förekomst, ut-om

bredning och utveckling. Den kända redovisningen från Cancerregistret ärmest
Cancer Incidence in Sweden kommer årligen sedan 1958. Andraårutsom
publikationer olikaär populärutgåvor redan tidigare framtagen statistik. lav

5 Jfr bl.a. Socialstyrelsens föreskrifter anmälan till Cancerregistret, SOSFSom
1984:32.
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hämtatmaterialpåbyggerstudierolikaresultat urredovisasfackpress somav
Folkhälsorapportenutgivnatredje årSocialstyrelsenden vartAvenregistret. av

Cancerregistret.uppgifter fråndelar påvissaibygger

Cancer-miüöregistret

Datain-beslutinrättades60CMRCancer-miljöregistret avgenomförstaDet
CMR70 ochCMRinrättats,registerytterligareharDärefter1977.spektionen

centralbyrånsStatistiskasamkörningtillkom60CMR6070. avgenom en
Cancerre-FoB ochbostadsräkningochfolk-1960 årsregisterSCB:s över

Cancerregist-samkörningresultatet70CMR ärmedan1961-79 avgistret enav
samkörningtillkom6070CMRFoB. av1970 årsoch genom en1971-84ret

utvidg-tilltillståndgivitdärefterharDatainspektionen60.och FoB70CMR
frånuppgifter70CMRomfattardagIregister.dessaiinnehålletningar av

1990.årCancerregistret t.o.m.
för CMRDatainspektionen,begränsatsgiltighetstid harregistersSamtliga av
utgången6070CMRoch för1994 t.o.m.årutgången70CMR60 och t.o.m. av

DatainspektionensenligtregistrenskallutgångtillståndstidensEfter1995.årav
nyligen,70 haroch CMR60CMRavidentiñeras. genombeslutursprungliga

långtids-föröverlämnatsformidentiñerbariDatainspektionen,tillstånd av
forsk-bl.a.tillgängliga förfinnasdärskallRegistrenRiksarkivet.tillförvaring

ning.
inomutredningochforskningforunderlagutgöraändamål är ettRegistrens att

cancersjukdomarförekomstenmellansambandSocialstyrelsen över avoch utom
boendemiljöfaktorerocharbets- menharFrämstmiljöfaktorer. avsettoch man

skallRegistretnäringsgrensfaktorer.ochyrkes-sysselsättnings-,olikaäven
förgrundtillliggaochbearbetningarstatistiskaföranvändasockså kunna

Socialstyrelsenochinombådeforskning utomförurvalsdragningar
respekti-förCancerregistretuppgiftersamtligainnehållerregistrenolika urDe
närings-sysselsättning,yrke,hemort,uppgifterfrån FoB:arnaochperiod omve

huvudsakim.m.7 omfattarRegistrensocioekonomiskarbetsplats, gruppgren,
individer.miljontalrundai1961-1990,periodenmellancancerfall enalla
i detinnehålletoch senasteuppbyggnadenredovisas1994:4EpC-rapport avl

publikationertidigare1960-1970. IperiodenavseendeCancer-miljöregistret

ochnovemberden 111957-77,dnr1997,novemberden 2° beslutDatainspektionens
2752-90.dnroktober 1990,den 263061-87,och1746-87dnr1987,december2

innehållerinteregister,Dessa person-bakgrundsregister.7 s.k.hör son1registrenTill
yrke,vadbefolkningenhelauppgifterinnehåller avserinformation,anknuten om

tillrelaterasriskmassorberäkningvidanvändsoch sombostadsortoch avnäringsgren
registren.iutfallet
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har de andra registren också beskrivits på motsvarande Andra publikationersätt.
bygger på uppgifter från registret Folkhälsorapporten.ärsom

Utlärnnande personanknutna uppgifter registren Socialstyrelsenprövasav ur av
efter samråd med SCB.

Medicinska födelseregistret med missbildningsregistret

Medicinska födelseregistret inrättades regeringen.1972år beslutgenom av
Genom beslutet medgavs Socialstyrelsen får infordra statistiskaatt uppgifter

förlossningar avsedda underlag för individrelaterad förloss-om m.m. som en
ningsstatistik. Avsikten med samla in denna statistik få förbätt-att attvar en
rad och differentierad redovisning perinatal information kan liggamer av som

underlag för värdefulla analyser den perinatala morbiditeten ochsom av senare
uppträdande störningar kan hänföras till och perinatala förhållanden.ante-som
Registreringen uppgifter ADB.fick ske med hjälpav av
Ändamålet med det Medicinska födelseregistret få möjlighet tillär analysatt

och information den neonatala morbiditeten i relation till olika bakgrunds-om
faktorer främst vad beträffar graviditets- och törlossningstörlopp. Vidare skall-
registret underlag förutgöra strukturering, planering och resursfördel ning inom
mödrahälsovården, förlossningsvården och barnhälsovården vad gäller dessa
vårdområdens organisation och uppläggning. Registret skall även utgöra ett
centralt basmaterial för vetenskaplig forskning avseende mortalitet och morbidi-

vid födsel och under nyföddhetsperiodentet med sikte retrospekti-på att genom
studier komplettera förebyggande åtgärder vilket bl.a. kan ske länk-va genom

ning till material barnen. Slutligen skall registret komple-utgörasenare ettom
till medicinskt dödsbevisregister vad dödföddament och tidigdöda.ett avser

Modern skall underrättas registrets ändamål och användning, vilka uppgif-om
skall bearbetas med ADB, varifrånter uppgifterna hämtas innebördsom samt

och omfattning sekretesskyddet.av
Redan den januari1 1965 hade det inrättats Missbildningsregister. Dettaett

register hade sin grund i neurosendynkatastrofen. Som missbildning räknasen
funktionella och strukturella förändringar upptäcks och inomrapporterassom

månader efter födseln. Grunden för registrering missbildningar ärsex ettav
cirkulär från dåvarande Medicinalstyrelsen angående rapportering nyföddaav

8 Beslut den 15 december 1972, 58, S 341572.nr

° beslutetAv framgår faderns och moderns vid överförande till ADB-att personnummer
register skall i krypterad form. tid efter inrättandet registret ifrågasattesKortanges av
värdet krypteringsmetodiken varför denna Riktigheten därav ifrågasattesövergavs.av

Datainspektionen ansåg Socialstyrelsen borde frågan med regeringenatt taav som upp
Se DI:s årsbok 198687 71 ff.s.



sjukvårdenochhälso-inomPersonregister36

visadeTalidomidkatastrofenbl.a.missbildningar. framgårcirkuläretAvmed
gravidi-underläkemedelintagandemedförbundnakanrisker,de avvarasom

miss-förändringar iupptäckatidigtansträngningarnaled iSom atttet. ett
upptäckttidigförförutsättningardärmed skapaochbildningsfrekvensen aven

1964under årmedicinalstyrelsenprövadefaktormissbildningsframkallandeen
hosmissbildningarregistreringcentralochrapporteringform avaven ny
mederhållaskaninformationenönskadevisat denharResultatetnyfödda. att

metoden.prövadeden
tillslogsMissbildningsregistret ettfödelseregistret ochMedicinska samman

upphördemissbildningsregistrettill1980. gick det såFormellt attregister år
missbild-registreringomfatta ävenutvidgades tillfödelseregistret att avoch
registret,ändrades såÃndamålsbestämmelsen registretför det attningar. nya
användasfickändamålenangivna äventidigarefödelseregistretfördeförutom

missbildningsfrekvenseniförändringaravseende påmedVarningssystemettsom
undersökningarepidemiologiskaförbasregistrercentraltochi riket ettsom

missbildningar.rörande
uppgiftermedregistretutvidgningSocialstyrelsen omansökanEn avenomav

konstate-fosterskadaoch därdiagnostikprenatalgenomgåttkvinnorgravida som
överklagade beslutetSocialstyrelsen1993.Datainspektionen åravslogsrats av

överklagan-regeringenlämnade199516beslut denIregeringen.till ett mars
registrerasskulleuppgifterdeskälanförde varochbifall attdet somutan som

krävderegistretutvidgningvarförintegritetskänsligsynnerligen natur avenav
bordearbeteHälsodatakommitténsRegeringen ansågöverväganden. attsärskilda

registret.utvidgningtillställninginnanawaktas togs aven
uppgifteromfattarmissbildningsregistretmedfödelseregistret omMedicinska

deochförlossningarnaförlossning,tilllettgraviditeter ny-omsamtliga som
omfattarochlandetinomförlossningarendastUppgifternafödda barnen. avser

ochförlossningarmiljonerungefär 2,1omfattarRegistret1973.fr.o.m.åren
kvinnor000 förlösta120cirkauppgifterårligentillförsnyfödda barn. Det om

missbildning.allvarligmed500cirka 1nyfödda barn,och varav
ADB-hjälpmedSocialstyrelsentilldirektlämnasregistretUppgifter till av

o 1964:96.MF

866-80.dnr1980,aprilden 14beslutDatainspektionens

utvidgningfråganabortFosterdiagnostik ochz tas av199495: 142 enomI prop.
missbildadeföddaregistreringenpropositionenI attmissbildningsregistret avangesupp.

fostermissbildadeochdödfödda barnregistreringmedkompletterasbehöverbarn aven
arbetetanförRegeringenspontanaborter. attvidupptäcksmissbildningarsamt somav

Hålsodatakommitténsberederregeringentillsfår anståregistersådantinrättamed ettatt
ñrslag.
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anpassade journalkopior sänds från samtliga forlossningskliniker i landet.som
För barn med missbildningar sker dessutom speciell rapportering meden mer
förfinad diagnostisk information. Styrelsen anlitar företagett externt som
överför de standardiserade uppgifterna i anmälningarna till datamedium för
införing i registret.
Registret innehåller uppgifter bl.a. moderns och barnetsom personnummer,

födelsetid, sjukhus, klinik, tidigare graviditeter, graviditetens längd, förloss-
ningssätt, diagnoser, operationer, smärtlindring, och viktkön och längd m.m.
hos barnet, missbildningsdiagnos och dödlighet. Någon gallring har hittills inte
företagits i registret.
Uppgifter registret redovisas i årsrapporter också i vetenskapligaur men

artiklar och i fackpress. Anmälda missbildningar redovisas i och kvartals-års-
visa publikationer. I den serien EpC-rapporter har nyligen redovisatsegna en

barndödlighet och fosterskador i Sveriges kommuner EpC-rapportrapport om
1994:1.

.Sjukvårdsregistret

Register patienter utskrivna frånöver sluten vård har förts sedan 1960-talet. För
tiden fram 1983år finns det slutenvårdsregister för somatisk ocht.o.m. ett ett
för psykiatrisk vård. bådaDessa register innehåller individupp gifter med person-

för perioderna 1978-83 respektive 1973-83. tiden framFör till till-nummer
komsten dagens Sjukvårdsregister fördes dessa båda register utanav person-
nummer.
Dagens Sjukvårdsregister tillkom förordningen 1993: 1058 sjuk-genom om

vårdsregister hos Socialstyrelsen för forskning statistik.och Socialstyrelsen får
enligt förordningen föra särskilt sjukvârdsregister. Uppgifterna i registret fårett
användas endast för forskning och framställning statistik.av
I förordningen regleras bl.a. registeransvar, terminalåtkomst informationoch

till registrerade och allmänhet.
Registret får innehålla uppgifter från det tidigare slutenvårdsregistret och

uppgifter tillförs registret enligt den uppgiftsskyldighet regleras isom som
förordningen 1993:1057 viss uppgiftsskyldighet inom hälso- och sjuk-om
vården.
Förordningen uppgiftsskyldighet grundas uppgiftsskyldighetpå denom som

i lagen 1991 :425 viss uppgiftsskyldighet inom hälso- och sjukvården.anges om
Denna lag trädde i kraft den januari 19911 och regeringen möjlighet attger
bestämma landsting och kommuner skall lämna uppgifter från hälso- ochatt
sjukvården till Socialstyrelsen och Läkemedelsverket för forskning fram-och
ställning statistik.av
Enligt förordningen uppgiftsskyldighet skall landsting och kommunerom

utanför landsting den 31 maj varje lämna uppgifter tillår Socialstyrelsensenast
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och defrån sluten vårdföregående har skrivitspatienter årde ut omsomom
tidigarevården, vårdentid vårdats i denpatienter under öppna omsammasom

skall lämnasEnligt förordningenslutna vården. ävenvanligen meddelades i den
forinskrivnapatienter viss dagvarje de äruppgifter årgång enom somen

retroaktivtUppgifter skall länmaspsykiatrisk sluten vård.geriatrisk eller
Socialstyrelsen fråntilldirekt rapportering1984. sker ingenfr.o.m. Detår

innan delandstingsvisuppgifter samlas ihopefterfrågadevårdenheter utan
föreskrifterhar meddelatSocialstyrelsenvidarelämnas till Socialstyrelsen. om

uppgifterbl.a.framgårskall fullgöras. Däravhur uppgiftsskyldigheten att
fastställda mallar.Socialstyrelseneftermagnetband eller kassettlämnas på av

folkbokförings-Vårdenhet,SjukvårdsregistretUppgifter i personnummer,avser
orsaker tillåtgärderutskrivning, diagnos,för in- ochdag och sätt samtort,

ellervården planeraduppgiftVidare lämnasskador och förgiftningar. om var
vårdersättningen.regleraravtalstypakut och den som

be-Aåtkomstskydd ochbl.a.meddelat föreskrifterDatainspektionen har om
Sjukvårdsregistret.förhörighetskontroll

vårdtillfállen sedan år30 miljoneromfattartotala registreringen nästanDen
varjevårdtillfállen tillkommer år.miljoner1964. Omkring 1,7

hälso- ochinompatienter vårdatsinformationregistret kan hämtasUr somom
varje årdiagnosuppgifterna framgår hur mångasjukvården. Av personer som

allvarliga sjukdomarvissaviss sjukdom.sjukvård för Förfår kvalificerad en
akuttill döden,eller ledersluten sjukvårdantingen alltid kräver t.ex.som

fallnytillkomnaockså antaletallvarliga trañkskador, kanhjärtinfarkt eller per
dödsorsaksstatistiken.medsambearbetningincidensen beräknasår genom

läkarbesökellervårddagarvårdutnyttjandet iVidare kan det totala termer av
Registretbefolkningskategorier.ochberäknas för olika sjukdomsgrupper ger

bearbet-Genomoperationsverksarnheten.information den kirurgiskaäven om
register hosmed andraregistret eller tillsammansningar olika årgångarav av
sjukdomarolikasamband mellaneller Dödsorsaksregistret kanSocialstyrelsen

Även framtida sjukdomsut-foroperationsteknikers betydelseanalyseras. olika
epidemiologisksåväl kliniskRegistret används förveckling utvärderas.kan som
planeringutvärdering ochbearbetningar förstatistiskaforskning och via av
och allmänårsböckerför statistiskaanvänds ocksåsjukvården. Dethälso- och

samhällsinformation.

sluten vård inombeträffande3 uppgiftsskyldighetföreskrifter VissSocialstyrelsens om
sjukvården, SOSFS 1994:8 M.hålso- och

augusti dnr 2637-94.1994,Datainspektionens beslut den 19
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andra registerVissa

del dessaandra register. Enfört och för alltjämthar tidigareSocialstyrelsen av
inom uppdrag, registerinte vårtregister omfattar t.ex.som rymspersongrupper

eller det blivande registrethälso- och sjukvårdenlegitimerad personal inomöver
mening eftersompersonregister i datalagensinteAndraorgandonatorer. äröver
Socialstyrelsenidentitesbeteckning. Inomellerde saknar armanpersonnummer

skadorregister, såsom registerarbete med skapaockså överpågår ettattett nya
dentala material.biverkningarregistervården ochi ett om av

1950-börjantagits fram sedanlegala aborter harstatistikDetaljerad över av
1975 fick registretabortlagstiftningen år överförändradetalet. och med denI
innehåller individupp-Registretnuvarande utformning.verkställda aborter sin

varför det intepersonuppgifter, utgöridentifierbaragifter inte person-men
ålder, hem-kvinnansUppgifter i registretmening.register i datalagens avser

ochtidigare graviditetoperationen,sjukvårdsområde förortslän, kommun,
abortmetod.längd ochvårdform, graviditetensaborter,

sedanaborter årsamtliga verkställda legalauppgifterRegistret innehåller om
Uppgiftsläm-från cirka 34 000 aborter år.tillförs uppgifter1975. Registret per

och kirurgkliniker.främst kvinnoklinikerärnare
for utvärderingkunskapsunderlagtillhandahållaSyftet med registret är att av

samhällsin-statistik för allmänför forskningabortforebyggande arbete och samt
och helårsrapporter.publiceras halv-formation. registretFrån

forforts steriliseringar. På sätt1950-taletStatistik har sedan över somsamma
isteriliseringarregistretutformningenändrades överregistret aborteröver av

individuppgifterinsamlas1976. Till registretlagstiftningmed årsamband ny
detta registervarför inte heller äridentiñerbara,dessa inteär ett person-men

mening.i datalagensregister
sjuk-och kön,individs åldervarje opereraduppgifterRegistret innehåller om

vårdform,information,hemortslän,operationen verkställts,vårdsområde där
Socialstyrelseneventuellt beslutoperationsmetod,orsakindikation, samt omav

samband med abort.sterilisering utförts i
steriliseringar sedan årverkställdasamtligauppgifterRegistret innehåller om
steriliseringar år.10 0008 000registret cirka1976. Till rapporteras per-

enskilda läkare.öppenvårdsenheterUppgiftslämnare sjukhus,är samt
för forskningkunskapsunderlagregistreringen tillhandahållaSyftet med är att

publiceras helårs-registretsamhällsinformation. Urstatistik för allmänsamt
rapporter.

frånjuli 1994 övergåttfr.o.m. den 1Dödsorsalcsregistret harförAnsvaret
därförochavlidna utgörRegistret omfattartill Socialstyrelsen.SCB personer
intygregistreringen deförGrunden ärpersonregister enligt datalagen.inte ett

1990: 144.begravningslagen lenligtutfärdas läkaredödsorsak avom som
civilstånd, hem-kön,uppgifter bl.a.innehållerRegistret personnummer,om

dödsor-bidragandeochunderliggandedödsdatum, dödsorsak,nationalitet,ort,
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saker, olyckans orsak och skadans vid våldsam död, förgrundyttre natur
dödsorsaksangivelsen och dödsplats. I sin nuvarande form har registret förts
sedan 1961. innehållerår Det uppgifter cirka 3 miljoner avlidna. Registretom
används för framställning löpande statistik dödsorsaker och analyseröverav
därav.
Socialstyrelen tidigarehar handhaft antal personregister i dag inteett som

längre aktiva registersåsom kvinnor gynekologisköver genomgåttär som
hälsoundersökning och register undersökta patienter i VissaVärmland.över
äldre register har gått i andra register medan andra register långtidsvärupp
arkiverade hos Riksarkivet. Vi behandlar inte dessa register ytterligare.

Läkemedelsverket

Av läkemedelslagen 1992:859 följer läkemedel skall god kvalitetatt ett vara av
Ändamålsenlighetoch ändamålsenligt. föreligger läkemedlet verksamt förärom

sitt ändamål och vid normal användning inte har skadeverkningar istårsom
missförhållande till den avsedda effekten.
Vid framtagning läkemedel sker kliniska prövningar för utrönaett nytt attav

läkemedlets förmåga förebygga, påvisa, lindra, kompensera eller botaatt
sjukdomar hos märmiskor. praktisk prövning under kontrollerade formerEn
genomförs vanligenpå 500 5 000 individer och förutsätter tillståndett av-
Läkemedelsverket.
Ett läkemedel får godkärmas for försäljning endast det föreskri-genomgåttom

prövning och fått fallgodkännande Läkemedelsverket eller i vissaett ettven av
godkärmande EU:s läkemedelsmyndighet.av
Sedan läkemedel godkänts sker Läkemedelsverketlöpande efterkontroll.ett en

skall fortlöpande kontrollera läkemedel och godkännandet fort-prövaett om
skall gälla. Efterkontrollen leder till cirka nyregistre-farande att tre procent av

läkemedel dras och cirka 10 erhåller begränsning i sittrade att procent en
förhållande tillanvändningsområde i det användningsområde medlet godkänts

efterkontroll ingår rapportering biverkningarled i dennaför. Som ett av av
läkemedel.

förvaltningsmyndighet för tillsyncentral kontroll ochLäkemedelsverket är
produkter i den utsträckning sådanaläkemedel, läkemedelsnära m.m. somav

myndighet. Verket skall förstatlig ocksåfrågor inte handhas svaraav annan
för den kontroll och tillsyn skall be-forskning området betydelsepå somav

drivas.
och Socialstyrelsen inomAnsvarsfördelningen mellan Läkemedelsverket

Socialstyrelsensinte helt klar brukar beskrivas såläkemedelsområdet är attmen

5 Läkemedelsverket § läkeme-med instruktion för 23Förordning 1990:434 samt
1992:859.delslagen
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inträder läkemedelnär kommit till användning i vården. Läkemedelsver-ansvar
kets omfattar i frågor produktsäkerhet, produktkvalitetstort ochansvar om
andra därmed sammanhängande frågor. Verkets uppgifter i förhållande till
hälso- och sjukvården kontrolleraär och ha tillsyn läkemedlensöver säkerhetatt
och kvalitet.

Läkemedelsbiverkningsregistreringen

Hos Läkemedelsverket förs registertvå biverkningaröver läkemedel.av
Före Läkemedelsverkets tillkomst den l juli 1990 fördes biverkningsregis-ett

Ändamålethos Socialstyrelsens läkemedelsavdelning.ter med detta register var
statistisk bearbetning fall läkemedelsbiverkningar för framställningav av av
underlag för bedömningarna i Läkemedelsbiverkningsnämnden deltagan-samt
de i WHO:s internationella för läkemedelsbiverkningar enligtrapportsystem
det tillstånd Datainspektionen meddelat för registret. diverseUtöver uppgif-som

läkemedel och biverkningar innehöllter registret bl.a. uppgifter födelse-om om
datum och kön för den för biverkningen. Tillstånd fanns förutsattssom att re-
gistrera detta har inte utnyttj Läkemedelsverket övertogpersonnummer, ats.men
registret beslut Datainspektionen.genom av
Rapporteringen biverkningar regleras i Socialstyrelsens cirkulär den 6av

november 1974 angående anmälan läkemedelsbiverkningar Medicinalväsen-av
dets författningssamling, 1974:97,MF intaget i Läkemedelsverketsnumera
författningssamling, LVFS 1990:8. Rapporteringsskyldigheten åvilar enligt
detta cirkulär enskilda läkare och tandläkare personligen.
Ett register har inrättats med stöd förordningen 1994:nytt 1521 biverk-av om

ningsregister angående läkemedel, trädde i kraft den januari1 1995. Desom
uppgifter registreras i detta biverkningsregister får användas endast försom
forskning och framställning statistik.av
Registret innehåller uppgifter de för läkemedels-utsattsom personer som

biverkningar och rapporterande eller behandlande hälso- sjukvårdsperso-ochom
nal. För den förstnämnda innehåller registret uppgiftergruppen om personnum-

eller födelsedatum och kön, biverkningenarna, förlopp, biverkningsnämn-mer
dens bedömning orsakssambandet, misstänkt läkemedel, form och dos,av
administrationssätt, behandlingstid och behandlingsindikation motsvarandesamt
uppgifter andra läkemedel den enskilde behandlats med. För personalenom som
innehåller registret uppgifter befattningsnamn, adress, klinik och län.om
Landsting och kommuner skall enligt förordningen 1993: 1057 vissom upp-

giftsskyldighet sjukvårdeninom hälso- och till Läkemedelsverketrapportera
dödsfall misstänks läkemedelsframkallade, andra misstänktaom som vara

° Se vid Sjukvårdsregistret.ovan



sjukvårdenochhâlso-inomPersonregister42

ökarbiverkningarsådanaochbiverkningaroväntadeellerallvarliga, somnya
drabbatsfrån densamtyckemedrapporteringfrivilligEni frekvens. avsom

Uppgiftertandläkare.läkare ochprivata rapporterasfrånkan skebiverkningen
mall.fastställdenligtblankettersärskildapå en

iÖvergångsbestämmelserenligtläkemedel fårangåendeBiverkningsregistret
biverkningsregistret.det äldreuppgifterinnehållaförordning1994 års ur

terminalåt-registeransvar,bl.a.bestämmelserinnehållerFörordningen om
information.ochkomst

inkommeranmälanföljande. Enbiverkningsanmälan ärvidGången somen
skapadärefter förbearbetas ettdiariet. Rapportencentrala attdetdiarieförs i

ellerläkemedelorsakatsinträffade hardetbedömningförunderlag avav omen
försjukvårdenfråninjoumalhandlingar attibland krävaskan tasinte. Det att

isamlashandlingarövrigaochAnmälningenställningstagande.möjliggöra ett
Läkemedelsbiverknings-ärendet ifärdigställt föredrasunderlagetakt. ärNären

handläggningenunderbiverkningsregistretin iUppgifterbeslut.förnämnden tas
iregistrerasbeslutnämndensmedavslutasRegistreringenanmälan. attav

Även registreras.biverkanintebedöms utgöraanmälningarderegistret. ensom
Biverknings-5003 år.cirkabiverkningsregister ärtillanmälningarAntalet per

Tand-sjukvården.offentligadendelen frånövervägandetillkommerrapporter
cirkavården härröroffentligadenInomcirkaläkarrapporter utgör procent.en

öppenvård.frånresterandesjukhus ochfrån70 procent
biverkningsrapporteringen. Två-års-statistikårligfram överregistretUr tas

uppgifterlämnasregistretsvenskadetlöpande. Frånpublicerasuppföljningar
medskerrapporteringenbiverkningsregistrering. DenglobalaWHO:still
kom-Uppsala,finns iregistret,globaladetuppgifter. Tillavidentifierade som

länder.40-talfrånin året000140 ettomkring rapporter ommer
registren.uppgifterförfrågningarantalvarje årverket kommerTill urett om
fall300cirkaläkemedelsföretagfall och50-60forskarefrämst somDet är

avidentifieradevanligtvisbegärLäkemedelsföretagenuppgifter.efterfrågar
mycket lågt.§ datalagen10 ärenligtförfrågningarAntaletuppgifter.

ibedriververketforskningför denunderlagBiverkningsregistret utgör som
inriktad påForskningen äridégenerator.Registret utgöraregi. enansesegen
användningiläkemedelbemärkelsekontroll i vidförmetoderutveckla avatt
läkemedelsutvärderingikompetensmedarbetarnasförstärkaföroch avatt

effektivitet.ochsäkerhetkvalitet,

Smittskyddsinstitutet

smittsammaskyddbestämmelser1472 finns mot1988:smittskyddslagenI om
1989:901smittskyddsförordningenhörTill lagenmänniskor.blandsjukdomar

tillämp-rådoch allmännaföreskriftermeddeladeSocialstyrelsen omsamt av
1989:18.SOSFSsmittskyddslagenningen av
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En smittsam sjukdom kan enligt smittskyddslagen hänföras antingen till grup-
samhällsfarliga sjukdomar eller till övriga smittsamma sjukdomar.pen gruppen

Samhällsfarliga sjukdomar delas i undergrupper övrigaoch smittsammatre
sjukdomar i två undergrupper. Vilka sjukdomar hänför sig till vilkensom grupp
framgår till lagen fogad bilaga.av en
Smittskyddslagen innehåller bestämmelser anmälningsskyldighet förom

behandlande läkare denne konstaterar sådannär smitta finns iupptagensom
bilagan till smittskyddslagen. Anmälningsskyldigheten skall fullgöras till smitt-
skyddsläkaren och till Smittskyddsinstitutet SMI och sker särskilda blanket-på
ter.
Enligt 21 § smittskyddslagen skall anmälan sarnhällsfarlig sjukdomen om en

omfatta uppgifter den smittades och adress, denom nanm, personnummer
sannolika smittkällan, de sannolika smittvägarna, de förhållningsregler som
läkaren har meddelat de behandlingsåtgärder och andra åtgärdersamt som
läkaren vidtagit för hindra smittspridning och slutligen andra uppgifteratt av
betydelse för smittskyddet. Om anmälan gäller venerisk sjukdom skallen
uppgifter den smittades och adress den sannolikasamtom namn, personnummer
smittkällan inte lämnas i anmälan. Identitetsuppgifter skall med den s.k.ersättas
rikskoden, bestående de förstatvå och de fyra siffrornasista i den smittadesav

och uppgift hemlän. Andra identitetsuppgifter får inte läm-personnummer om
Även uppgift den smittade tillhör riskgrupp skall Om dennas. om en anges.

smittade inte följer föreskrivna förhållningsregler får rapportering identitetav
ske till smittskyddsläkaren, inte till SMI.men
Andra smittsamma sjukdomar det gäller både de sjukdomar återfinnssom-

i bilagan övriga smittsamma sjukdomar och sjukdom eller kanärom annan som
misstänkas smittsam sjukdomen har fått anmärkningsvärd utbredningvara om en
inom område eller uppträder i elakartad form skall anmälas till smitt-ett en -
skyddsläkaren och SMI. I dessa fall skall anmälan enligt 22 § smittskyddslagen
innehålla de uppgifter behövs för kunna följa sjukdomens utbredning.attsom

identitet.Det i lagrummet anmälan inte skall innehålla den smittadesattanges
anmälningarDet förekommer frivilliga från mikrobiologiskaäven laboratori-

cirka 50 -till SMI smittsamma sjukdomar. rapporteringDenna skerster om-
samtidigt laboratoriet resultatetåterrapporterar sin till den läkaretestsom av

begärt analys Vanligtvis kommer från laboratorietett rapportensom en av prov.
till SMI ungefär samtidigt den behandlande läkaren formell anmälangörsom en

7 Det har i höst lämnats förslag till riksdagen dessaäven sjukdomar skallett att an-
mälas med identitetsuppgifter. Skälet främstär åtgärder för begränsa smittsprid-att att
ning har hindrats eller fördröjts i avsaknad uppgifter identitet.av om personers

8 Tidigare Omnämnda förslag till ändringar i Smittskyddslagen innehåller förslag om
denna rapportering skall bli skyldighet.att en
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möjlighetentill frivilliga bl.a.enligt smittskyddslagen. Skälet den ärrapporten
kompletterar ochrapporteringenerhålla tidiga varningar och utgörattatt en

anmälningsskyldigheten.kontroll den formellaav
Smittskyddsinstitutet uppgift natio-förvaltningsmyndighet medcentralär att

smitt-epidemiologiska läget beträffandedetoch internationellt bevakanellt
medverka till skyddetmänniskor, aktivtsjukdomar bland motattattsamma

tilllämna informationoch förstärkssjukdomar upprätthållssådana samt att
förslag till åtgärderInstitutet skall lämnaSocialstyrelsen och andra berörda. som

detill diagnostikenoch medverkahindra spridning sjukdomarkan att avav
Institutet skall bedrivatillförlitlig och snabb.sjukdomarna blirepidemiologiska

smittskyddsområdetmetodutveckling och utbildning inomforskning, samt som
diagnostikavgift utföratill förfogande förcentralt stå att motexpertorgan av

mikrobiologiska och infek-för kvalitetsstöd till landetsunik samtnatur svara
tionimmunologiska diagnostik.

Årsrapport sjukdomarSmittskyddsinstitutetsårsstatistik överSMI utger en -
löpande redovisningar i denoch dessutomsmittskyddslagenomfattas avsom -

epidemier infor-samband med utbrottepid-AKTUELLT. Itidningen avegna
redovisasAIDS-statistiksärskilt. ochexempelvis smittskyddsläkare HIV-meras

kvartalsvis.

och TuberkulosregistretEpidemiregistret

ochinstitutets tillkomstregister 1993 i samband medantal årSMI övertog ett
Laboratorium SBL. MångaBakteriologiskaStatensnedläggningen avav

SMIändamål och berörs därför intespecifika närmare.registren förs för mycket
Inriktningen skapasitt datasystem.byggt ärdehar under åren att ettutsenaste

här aktuellabl.a. de registerskall inrymma ärsärskilt SMI-net, mensomsom
från fältet.inrapporteringenäven

förs tillstånd frånSMI de medregister hosför samtliga ärGemensamt att
Datainspektionen.

utanför myndigheten. När såanvänds i få fallregister.hos SMIUppgifter från
särskiltregistren. inteuppgifter från Detavidentifierade ärvanligensker lämnas

enligt 10 §utdragmed begäranvänder sig till SMIenskildaofta ettomsom
övriga nordis-samarbetsprojekt medförekommerområdedatalagen. Inom något

avidentifierat material. Rapportermed hjälpprojekt skerländer. Sådanaka av
form till WHO.i avidentiñeradlämnas vidare

förbevakningen enhetenepidemiologiska påför denSMI liggerInom ansvaret
enligtanmälningspliktiga sjukdomarvaccinforskning. Allaepidemiologi och

frivilliga rapporteringenliksom denenheten,smittskyddslagen registreras på

9 Smittskyddsinstitutet.förmed instruktionFörordning 1993:110
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från mikrobiologiska laboratorier beträffande registreradedessa sjukdomar. Det
materialet bearbetas statistiskt akut långsiktigt föroch analyseras och att ge
underlag för förslag till Anmälningar enligt smittskyddslagen skallåtgärder.
fortlöpande sammanställas och för anmälningar skall medredogörelse dessaen
lämpliga mellanrum sändas till berörda myndigheter, läkare och veterinärer.ut
Inom den epidemiologiska enheten fors antal personregister användsett som

i smittskyddsarbetet, bl.a. Epidemiregistret och Tuberkulosregistret.
administrativt hjälpmedel i SMI:s verksamhet ochEpidemiregistret är ett

omfattar smittskyddslagen. möjliggöralla anmälningar enligt Detgörssom
uppgifter sjukdomsfall epidemiskstatistiska bearbetningar anmälda avav om

karaktär.
Registret innehåller eller i vissa fall den s.k. rikskoden. Vidarepersonnummer

innehåller registret uppgifter insjuknandedatum, smittbärare, diagnos,om namn,
nationalitet, epidemikodyrke, m.m.
Anmälningar till registret kommer från den läkare upptäcker sjukdomsom en

tidigarefinns uppräknad i bilagan till smittskyddslagen. kommer,Detsom som
från laboratorier undersökerin frivilliga anmälningar deävenangetts, som

tillmisstänkta sådana sjukdomar. Anmälningar till registret uppgårprover om
särskilda100 000 Anmälningarna sker med hjälpsammanlagt cirka året.om av

Därefter registrerasblanketter. diariefors och erhåller uniktDe ett nummer.
anmälningar lagts iuppgifterna från blanketterna i registret. Sedan dagsen

anmälningarregistret kontrollista fram vilken samtliga inkomnatas moten
Registreringsärendetmanuellt kontrolleras. Kontrollistan förstörs därefter. är

därefter avslutat.
Tuberkulosregistret förligga till för statistiska bearbetningarskall grund

analys smittläget, identifiering riskgrupper, utvärdering gällandeav av av
för hälsokontroll invandrare och olika yrkesgrupper och vaccina-program av

tidigare material kontrolltionsprogram, retroaktiv bearbetning års samt avav
Registret innehållertidigare haft tuberkulos återinsjuknat.personer som men

föruppgifter möjliggöra dubbelkontroll ochbl.a. for attpersonnummerom -
återinsjuknat och andrakontroll patienter tidigare registreratssom menav -

uppgifter for anmälan, datum för inledande under-administrativa datumsåsom
undersökning, yrke, nationalitet diagnos.sökning, klinik, anledning till samt

Anmälningsskyldighet föreligger enligt smittskyddslagen.
flyttar utomlands. Avregistre-Enskilda avregistreras vid dödsfall och denär

felaktig.ring efterhand visar sig diagnosen Uppgiftersker också det i att varom

m dnr och den januariDatainspektionens beslut den januari 1985, 2797-84 29 1986,17
dnr 1702-85.

2 dnr 2175-91.Datainspektionens beslut den 10 oktober 1991,
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i registret bl.a. för möjliggörapatienter registrerats tidigare kvarstår attom som
återinsjuknar.kontroll patienter somav

andraVissa register

för register bör i sammanhanget.SMI också vissa andra nämnassom
ändamål underlag förImmunitetsundersäkningar harRegistret för att gesom

infektionssjukdomar i Sverige och frågor kringbedöma immunitetsläget motatt
uppfölj-Registret skall möjliggöravaccinationer och vaccineringspolicies. även

undantagsvis individ-genomförda vaccinationer ochning och utvärdering av
undersökningar.specifika longitudinella

adress, vaccina-uppgifter bl.a.Registret innehåller personnummer, namn,om
tuberkulos-skiljer sig från epidemi- ochtionsstatus och analysresultat. Registret

enskilde.uppgifter direkt från denregistren därigenom hämtasatt
föranvändshämtas uppgifter in till UtbrottsregistretmotsvarandePå sätt som

sjukdomsutbrott där mikroor-identifiera smittämne vidsmittkälla ochspåraatt
framställa statistik.förganismer bedöms orsaken attsamtvara

sjukdomsutbrott.omfattar olikaRegistret antal delregisterbestår ett somav
fårvarje utbrott. Registreti registret vid10 000 registrerasHögst personer

fortlöpan-Uppgifter gallrasmedicinska uppgifter.innehålla personuppgifter och
identifierad och inaktiverad.och orsakende efter det smittkällanår ärett att

laboratorier diagnostikfrån olikauppdragSMI utför påexpertorgan avsom
medarbetetdiagnostik. Anledning kanunik s.k. särpräglad ettattnatur, vara

efterfrågade analyserantaletsmittänme ske i säkerhetslaboratorium,måste att
ellerhålla tillräcklig kunskapenskilt laboratorium inte kanringasåär attatt ett

introducerad hosdärförmetodiken eller under utprovning och ännuär ny
diagnostik och DiagnosregistretMikrobiologisklaboratorier. förandra Registret

provtagning.avseende sådanpatient- och provdataanvänds för administreraatt
densjukdomar enbartbeträffande vissaRegistren innehåller personnummer -

hanteringenadministrativaUppgifter i registret i övrigt dens.k. rikskoden. rör
ankomstdag,provtagningsdatum,laboratorienummer, kundnummer,såsom

Även registreras.totalbedömning uppgift könomm.m.

nivålokalregional ochPersonregister2.2

ochkapitel finns det inom den slutnadetta öppnaSom anfördes i inledningen av
antalbedrivnaden privatoffentligasjukvården såväl den ett stortsom --

idatorisering verksamhetendenpersonregister. följdenDetta är somavav
nivå.regional och lokalbådeunder de åren påaccelererande takt skett senare

produktion ochuppdelning hänföras tilldatorer kan iAnvändningen en grovav
till förvaltning.
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patientadministrationpatientjournalföring,Till produktionsområdet hör samt
hälsokontrol-dokumentation inom medicinsk service ochadministration och av

laboratorierdelområdenler. Med medicinsk service såsom röntgen, avavses
Till förvaltningsområdet hör övergripande verksam-olika blodcentralslag, m.m.

personaladministration materialad-ekonomiadministration, ochhetsplanering,
i praktiken inte helt klara.ministration. mellan de olika områdenaGränserna är

olikaolika indelningsmodeller har ibör påpekasDet också använtsatt samman-
hang.

ändamålen med de personregisterfå bild omfattningen ochFör att aven av
vi i brev tillnivå inom den offentliga vården harförs lokal och regionalpåsom
stad, Malmösjukvårdsförvaltningar samtliga landsting Göteborgssamtliga samt

få del deras förteckningarkommun Gotlands kommun begärtoch att ta av
inkommitförda personregister. Förteckningar harenligt § datalagen7 övera

landstingsfria kommu-från 21 landsting med landsting nedan deäven treavses
förteckningarfrån fem landsting. Flertaletnerna medan uteblivit avsersvar

landsting1994. Beträffande deförhållandena under ett somsommaren par av
kompletta. Förteckningarnabesvarat förfrågan förteckningarna inte är upprät-är

fall mycket uppgifter. Medoch innehåller i vissatade efter olika modeller
utformning,följer förteckningarnasreservation för de oklarheter synesavsom
personuppgifterregister innehållerinkomna förteckningar 3 200överuppta som

datoranvändningen pågårbakgrund den utbyggnadpatienter. Mot somavom av
förteckningarna intedatorförda patientjournaler ochinte minst vad attavser --

offentligadet inom deninte orealistisktkompletta detär att antaga attsynes vara
i fall 000 personregistervården för närvarande kan finnas 4vart emot somupp

patienter.innehåller uppgifter om
förvaltnings-flera landsting finnsförteckningarna framgår det inomAv att

patientadminist-patientadministrativaövergripande Dessutomsystem. synes
lägesbe-klinik inom varje landsting. Ifinnas vid minstrativa någonsystem en

1993 enkätgrundad vårenLandstingsförbundet frånskrivning år enav -
ADB-användningen konstaterasutbredningen1993 avseende bl.a. samman-av -

patientadministrativasjukhusen hadefattningsvis cirka 60 systemprocentatt av
sjukhusenomkring 10klinikerna medanalla eller allapå nästan procent av

mellan sluten ochSkillnaderna små öppensaknade sådana system. varauppgavs
vård.

förteckningar sådanapatientjournaler framgår landstingensVad attavavser
landsting. enstaka fallklinik inom flertalet lförs vid minstmed dator någon

journaler vid inten-inom sluten vård,framgår journaler förs med dator t.ex.att

n lägesbeskrivning.ADBIT-stöd svenska sjukhus 1993, Enpå
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Bedside-system.siwårdsövervakning och s.k. vissa fallI uttryckligenanges
registret vård. flertalet fall framgårI dock inte förteckningar-öppenatt avser av

registret förs för sluten eller vård. lägesrapport från 1994öppen I årna om en
Landstingsförbundet avseende datoriserad journalföring på svenska sjukhusav

konstateras sammanfattningsvis datoriserad journalföring fortfarandeatt var
ovanlig. Endast sjukhus kunde helt datoriserat i detta avseende.sägasett vara
Cirka femte sjukhus i17 vård och 22 i slutenöppenvart procent procent-
vård hade datoriserat journalerna delvis, dvs. enstaka kliniker eller i delarpå-

verksamheten. Regionsjukhusen låg klart före läns-- och länsdelssjukhusen.av
Av regionsjukhusen hade datoriserat journalerna delvis44 inom öppenprocent
vård och 67 inom sluten vård. Vad framtiden gjorde vid 70avsågprocent man

sjukhusen bedömningen datoriserad journalforing skulle kommaprocent attav
dominera det sjukhuset fem Vid 27 sjukhusenpå år.att procentegna om av

bedömde datoriserade journaler skulle komma vanliga ochatt attman vara
endast datoriserade intejournaler skulle komma hatre procent antog att att

betydelse sjukhusetnågon på det femstörre år.egna om
Vid vårdcentralerna datorjournaler föras inom flertalet landsting. för-Isynes

teckningarna dock enbart beteckningen patientjournalmånga gångeranges
Det framgår därför inte med säkerhet registren används för patientad-ävenom
ministration.
Spri i samarbetehar med Landstingsförbundet under 1995 undersöktår ut-

rapportvecklings- och marknadsläget beträffande datorjournalsystemen. I en
1994 fannsavseende denna undersökning det vid utgången åratt avuppges

484 inklusive denI datorjournalsystem installerade i den svenska sjukvården
1994.privat bedrivna vården, 600 installerats under Beräk-årsystemvarav

tordeningarna bygger uppgifter från leverantörerna och enligt deraspå prognos
påpekasytterligare cirka 700 komma säljas under 1995. Detår attsystem att

73 Bedside-system funktioner patientadministrationEtt har för bl.a. joumalföring och
stödfunktioner för ordinationer, kontroller. Bedside-systemetprovtagningar ochsamt

arbetar i s.k. clientservermiljö. clientnivå dels fastaArbetsstationema utgörsen av- -
arbetsplatser i form persondatorer, dels mobila arbetsplatser i form bärbaraav av
penndatorer. speciellMed penndatorema persondatoms tangentbord medersätts en

används för skriva, peka och in information. Arbetsplatsemaatt matapenna som
radiolänkansluts till via trådlöst nätverk. Detta kan baseras på överföring viaservern

ieller infrarött ljus. Utmärkande ñr alla vårdåtgärder kan registrerasärsystemet att
direkt utförda, ronden, vid sjuksângen, vid labora-anslutning till de blir underatt t.ex.
toriet eller specialavdelning.på någon

7 Datoriserad journalföring svenska sjukhus, 1994.på Lägesrapport

25 systemöversikt, SpriPatientjournaler med datorstöd, Spridning, marknadsläge och
tryck 270, 1995.
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osäker.är Det beräknades mellan 80 och 85prognosen primär-att procent av
vårdsenheterna hade tillgång till datoriserad journalföring vid utgången årav
1994. Motsvarande siffra vid årsskiftet 199192 beräknades till knappt 25

Vid sjukhusen antalet datorjournalsystemprocent. fortfarande lågt drygtvar -
100 vid utgången år 1994.av-
Såvitt framgår landstingens förteckningar finns för medicinskav system

service på kliniknivå inom samtliga landsting besvarat förfråganvår samtsom
i enstaka fall vidäven vårdcentraler. I Landstingsförbundets nämndaovan
lägesbeskrivning från 1993år alla regionsjukhusen och tredjedelartvåattuppges

länssjukhusen hade väl utbyggt ADB-stöd inom medicinskav ett service medan
länsdelssjukhusen uppvisade skillnader denna punkt.stora
Av förteckningarna framgår vidare ADB används för hjälpmedelshante-att

ringen inom minst hälften landstingen inom flera landsting för patient-samtav
administration inom husläkarsystem, tandvård, hos sjukgymnastersamtomsorg
och arbetsterapeuter. Dessutom förekommer det ambulansjoumaler förs medatt
hjälp dator och datorjournaler förs hos distriktssköterskor,att barnavårds-av
centraler, sjukgymnaster och arbetsterapeuter.
Vi har också hos landets samtliga kommuner begärt del derasatt ta av

förteckningar fördaöver personregister de slag omfattas vårt ut-av som av
redningsuppdrag. Ungefär fjärdedel kommunerna har besvarat vår för-en av
frågan, drygt hälften har de inte hade några personregisteruppgettvarav att av
dessa slag. Många kommuner har de hade manuellauppgett att system attmen
de avsåg övergå till datoranvändning. I denatt mån personregister förekom
gällde de i huvudsak administration äldre- och handikappomsorgen, företags-av
hälsovård journalföring och patientadministration i anledningsamt husläkar-av

ÄDELreformen. Reformen inom äldreomsorgen har också givit anledning- -
till inrättande personregister.av
Vad den privat bedrivna vården har det inte framkommit någotavser gettsom

anledning förmoda datorer används för andra ändamålatt vadoss än ärsom
fallet inom den offentligt bedrivna vården.

Ändamålen med de personregister förs inom landstingen och inne-som som
håller personuppgifter patienter kan till helt övervägande del hänföras tillom
minst följande huvudgrupperen av

Befolkningsregister för uppdatering adressuppgifterav m.m.,

Vård och behandling den enskilde patienten jämte uppföljning i behand-av
lingssyfte. Gruppen innefattar delområden såsom

patientadministrativa funktioner tidbokning, väntelistor, kallelser,som
besöksregistrering, in- och utskrivning, recepthantering m.m.,
journalföring för olika yrkeskategorier,
remisshantering,
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service,medicinskdokumentation inomochadministration
journaler,utlånadearkiverade ochsökningregister för av

sjukhus ochvidvårdasvilka patienterupplysningregister för ettsomom
med sjukhusetvårdkontaktertidigare m.m.,om

hjälpmedelshantering,
hälsokontroller,dokumentationadministration och av

enskildabehandlingochvårdanledningiEkonomiadministration avavsom
patienter

krav påpatientavgifter,betalningenskildeden såsomsigriktar mot av
för sjukresorersättningochhjälpmedeltillpatientavgifter, bidragobetalda

m.m.,
vårdgivaremellanvårdgivare ellerhosenhetermellanförhållandetberör en

fakturering,ochinterndebiteringsåsom

planeringstatistik förframtagningjämtebehandlingUppföljning av4. avav
behandlings-utvärderingkvalitetskontroll ochallmänhet,iverksamheten av

metoder m.m.,

forsknings-förfunktionerellerskadorsjukdomar,vissaRegistrering av
ändamål.

tydligavarkenregister ärdessamellanangivna gränsernaDe grupper avav oss
föreligger.personregisterfleraellerfråganavgörande föreller ettom

blod-registerpersonregister överärvanligrelativtsärskildEn grupp avmen
medicinskainnehållerregistrensåtillvidaspeciellär attgivare. Denna grupp

förvårdenutnyttjarintesituationenaktuellai denuppgifter sompersonerom
uppgifterinnehållerregistersärskildbehov. En avsina grupp avannanegna

hänfö-torde kunnainteregistrenvården däranställda inommedicinsk natur om
blandarbetsskadorregister överförekommerföretagshälsovård. Sålundatillras
verk-radiologiskpersonal inomstråldoserregister överpersonalen samt som

registerspeciella slagochenstakafinnsför. Härutöversamhet avmerautsatts
fallergrupperingarnadefinitionervidahurberoendeallt gesovanavsom --

registeråterfinnsförteckningarna ettgrupperingarna. l t.ex.inom eller utom
registerBeträffandesjukhushygien. annatändamål ett uppgesvarauppgesvars

ellerpatienterantalurvalstatistisktstudera ettändamålet ettatt avomvara
underlagtillräckligtkanmånadenivissa dagar ettunderpatientbesök somanses

huvudmännen.mellanutomlänsbesökprivataregleringekonomiskför av

kvalitetskontrollregisterNationella2.3

ochmellanDagmaröverenskommelserna statens.k.i de1990 harSedan år
nationelladriftochutvecklingförmedelsjukvårdshuvudmännen avavsatts
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register för kvalitetskontroll inom hälso- och sjukvården.
Kvalitetskontrollregistren är fristående register tillkommit viden grupp som

olika tidpunkter sedan slutet 1970-talet och med varierande syften. Am-av
bitionen utveckla och använda registrenatt nationella kvalitetsuppfölj-som
ningsinstrument har blivit tydligare med tiden. Flera registren harav numera
rikstäckning efter tidigare ha varit lokala elleratt regionala. Det övergripande
syftet med registren de skallär bidra till förbättra kunskaperatt olikaatt om

medicinska åtgärdertyper och ingrepp och därmed möjliggöra förbättradav en
kvalitet inom svensk hälso- och sjukvård. Inriktningen skiljer sig mellan regist-

Vissa register har till syfte beskriva eventuella skillnader iren. att användning
olika metoder, såväl geografisk spridning de vilkaav på metodernasymtomsom

används. Andra syften kan attvara
beskriva skillnader i behandlingsresultat mellan olika kliniker i relation till
patientkarakteristik,
utvärdera olika metoders effektivitet vid långtidsuppföljning och med hjälp

patientmaterial,ett stortav
utvidga uppföljning behandlingsinsatser till omfatta patientersävenattav
upplevelser hälsoförändringar och belysa insatser under hela vård-attav
perioden vilket inkluderar åtgärder vid flera vårdenheter och andraäven
sektorer samhället, ochav
upptäcka systematiska felbrister i implantat och i vissa fall kunna lokalisera
patienter med viss implantat eller i händelse dessatyp apparat attav av
behöver åtgärdas eller bytas ut.

De register inrättats under de haråren varit inriktade belysapåsenastesom att
skillnader i kvalitet, vårdutnyttjande eller medicinsk praxis.
Registren, förs med stöd tillstånd från Datainspektionen, administrerassom av

vid någon klinikinstitution inom sjukhus. Registeransvaret åvilar vanligenett
det aktuella landstinget. de flestaI fall verksamhetenär integreradnära med den
ansvariges vanliga uppgifter. Den ansvariga enheten utformar formulär för
rapporteringen, sköter inmatningen, sammanställningen data Informa-av m.m.
tion återförs i form periodiska resultatsammanställningar, årsrapporter,av t.ex.

i form klinikspecifikaäven data efter särskild förfrågan.men av
Av de register tilldelades medel år 1993 fördes vid5 länssjukhus och 13som

vid undervisningssjukhus.
För erhålla ekonomiskt bidrag från Dagmar-medlen skall registret ha tillatt

syfte bedriva nationell uppföljning registret behöver inte heltatt men vara
rikstäckande. Deltagandegraden dvs. andelen klinikersjukvårdsenheter ärsom
anslutna till respektive register olika hög. Verksamheten med registrenär

7 För närmare redovisning innehållet i respektive register hänvisas till Kvalitets-en av
och kontrollregister 1993, och Nationella kvalitetsregister inom hälso- och sjukvården
1994, båda från Landstingsförbundet och Socialstyrelsen.
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främstolika enheter,antalfråndeltagandefrivilligtpå stortbygger ettett
degrundas påUppgiftslämnandetsjukvården.och atthälso-inomkliniker,

användsmedicinska datatill derassamtyckesittpatienterna lämnarenskilda att
meningsfullt ochfinner detvårdgivarnadeltagandederegistren ochi upp-att

uppgiftslämnareAntaletintressen.återspeglaråterrapporteringenlever att egna
800 stycken.7501993 tilluppgick under år -

ivanligtvis för årregister skerdriften taget.för ettmedelTilldelning ettavav
registret.sig driftensjukvårdshuvudman åtartill denbetalasMedlen avut som
innehållaskallregistret bl.a.medel innebärtilldelningforPrinciperna attav
inompro-och resultat, haåtgärdermedicinskadiagnos,individbundna data om
Datain-fråntillståndhaprotokoll,väldefinieratefterförasfessionellt stöd, ett

verksamhet.privatomfattaochspektionen även
iinnehålletsyftenolika ärmedtillskapatshar attregistrenföljdEn attav

Även återfinnsVanligenolika.uppgifter äromfattningenvarierar.registren av
registerdata:följandedock

förindikationerdiagnos,ålder, kön,Patientdata: symptom,personnummer,
riskfaktorer,åtgärder, m.m.

Åtgärder: implantat.operationer, typ av
insatsen.resultatetnågot mäteruppgifter på sättEffektdata: avsom

komplikationer.beskriverVariabler som
livskvalitet.ochförhållandenmedicinskagällervadbådehälsan,Effekter

enheter.vid andravård; vårdKomplementär
eller istorheteri fysiskabeskrivnaresultatinsatserSammanställning av

vårdperioder.helaellerbehandlingarformonetära termer
skälkvalitetskontrollregister. Ettprotokoll förhar utarbetatSocialstyrelen ett

registrenmedfördäravbruketprotokoll är attframför attgemensamtettatt ta
uppgiftervilkaprotokolletjämföra. Ioch lättareanvändbarablir att angesmer

Protokolletrapportering.ochanalysforformernai registretbör ingå samtsom
patientinfor-integritet ochpersonregister,fortillståndfrågoräventar omupp

mation.
utvärde-förCentrumutfördutvärderingforföremålvaritRegistren har aven

Linköping. Samman-iUniversitetetvidCMTteknologimedicinskring av
organisationförslag tillUtvärdering ochfattningsvis i avrapportenanges

CMT Rap-sjukvårdenochhälso-kvalitetskontroll inomregister förnationella
betydelsefullhabedömsregistren41993,december1994:2, att enport s.

Isjukvårdssystemet.och rapportenframtida hälso-i detfylla angesfunktion att
professionen.medicinskafrån deninitierasRegistren börföljande.vidare bl.a.
tidsperspektivochomfattninginriktning,stånd börtillregister kommerInnan ett

ochfrågeställningdefinieradtydligtfrånbör utgåRegistrenfastställda. envara
definieradvälskall hakvalitetskontrollregisterVarjemålsättning.ha klar enen

för-intekanDetskall bevaras.frågorfrån deskall utgåtidshorisont somsom
ackumuleradedeneftersomevigtförskall existeraregisterallautsättas att
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kostnaden i takt medväxer register tillkommer. Vid framtida ansökning-att nya
bör frånutgå anslagen tidsbegränsas och bör i första omgångenattar man man

undvika längre perioder 4-6 Registerän år. vilka från början tänktaär att
fungera under mycket lång tid med inriktning bör finansieras och drivassamma
i särskild ordning och därmed organiseras i form, i likhet med t.ex.annan
Medicinska födelseregistret. Administrationen registren bör lokaltav vara
förankrad, vid olika sjukhus i landet. viktigtDet ägarskapetärt.ex. runt attom
blir tydligare hittills. Socialstyrelsenän bör kunna fungera formell ägaresom

kvalitetskontrollregistren och därmed den juridiskt ansvariga enhetenav vara
denäven lösningen har vissa nackdelar. förutsättningEn driftenär attom av

registret kan delegeras till enskilda sjukhus. alternativEtt sjukvårdshuvud-är att
männen står till registren.ägare Det därvid viktigt klargöraär att attsom
registren nationellär kunskapskälla. Finansieringen bör delad mellanen vara
Landstingsförbundet, Socialstyrelsen och den medicinska professionen. Varje
register bör ha styrelse.en egen
Landstingsförbundet Socialstyrelsenoch ihar skrivelse den 24en gemensam

juni 1993 till Socialdepartementet redovisat sin de nationella kvalitets-påsyn
kontrollregistren och förslaglämnat till författningsreglering. Socialstyrelsenett
har i skrivelse till regeringen den 31 augusti 1994 redovisat uppdragett an-
gående det fortsatta arbetet med dessa register. Styrelsen har lämnat vissa
förslag för det fortsatta arbetet och begärt särskilda medel härför. budgetpro-I
positionen 199495: 100 har regeringen uttalat frågan bör beredas ytterligare.att

2.4 Andra personregister inom hälso- och

sjukvården

Förutom de tidigare nämnda personregister finns det andraävengrupperna av
personregister inom hälso- och sjukvården. För olika slag forskningsuppgifterav
förs antal personregister landsting,både forskningsinstitutioner ochett stort av
enskilda forskare. delEn dessa register innehåller medicinska uppgifter.av
Andra innehåller socioekonomiska eller pedagogiska uppgifter.
Till de register innehåller medicinska uppgifter hänförs det Svenskasom

Tvillingregistret förs vid Karolinska SyftetInstitutet. med detta register ärsom
studera sambandet mellan faktorer miljöni och levnadsvanor sidan ochåatt ena

sjukdomar den andraå med möjlighet till kontroll för genetiskt inflytande samt
kvantifiera betydelsen genetiska faktorer för uppkomsten sjukdom.att av av

Registret innehåller uppgifter tvillingfodda i Sverige från slutet 1800-om av
talet fram 1990.år Registret innehåller personanknutna uppgifter och dett.o.m.
sambearbetas med andra register hos Socialstyrelsen.t.ex.

finnsDet personregisteräven för särskilda ändamål. Vid PKU-laboratoriet på
Huddinge sjukhus pågår arbetet med igångsättandet det s.k. PKU-registretav
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skall änmesomsättningssjukdomar. Regi-innehålla uppgifter barn medsom om
Ändamåletfördes tidigare Bakteriologiska Laboratorium. medvid Statensstret

registret skall administration provtagning avseende fyra medföddavara av
allvarliga sjukdomar framställning statistik.samt av
Tobiasregistret innehåller benmärgsgivare. Transplanta-uppgifter tänkbaraom

tion benmärg behandlingsmetod vid leukemi. Registret startadesär t.ex.av en
1992. landsting Stockholm Carevåren Det handhas Stockholms länsav genom

AB med allmänt transplantationsregisterstöd från Tobiasstiftelsen. Ett ärmera
under förberedande.
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3 rättsligaDen nuvarande
regleringen

3.1 Lagstiftning integritetsskyddom

Någon lagstiftning direkt sikte de personregister förekommertarsom som
inom hälso- och sjukvården finns i princip inte. uppgift arbetaDet vårär att
fram förslag till sådan författningsreglering. Det föreligger däremot raden en
bestämmelser i olika författningar gäller generellt för personregister obero-som
ende vilket samhällsområdepå registerna kommer till användning. Dessaav
bestämmelser har framför allt till syfte skydd för personligadenatt garantera ett
integriteten och förhindra otillbörligt intrång i denna kan ske. ochPå hälso-att
sjukvårdens finnsområde därutöver rad bestämmelser olikapå sätten som
bidrar till bygga integritetsskydd för enskilde individendenatt ettupp som
vänder sig till vården.
I detta kapitel skall redovisas del de viktigaste bestämmelserna haren av som

aktualitet för hälso- och sjukvårdens personregister.

Regeringsformen

Det grundläggande skyddet för enskildes iden personliga integritet återfinns
regeringsformen. kap. 2 §I 1 tredje stycket det allmärma skall värnaattanges
den enskildes privatliv familjeliv. 3 §och 2 kap. andra stycket vidareI anges

varje medborgare i utsträckningden i lag skyddadnärmare äratt motsom anges
hans personliga integritet kränks uppgifter honom registrerasatt attgenom om

med hjälp automatisk databehandling. integritetVad med personligav som avses
redovisas däremot inte, sig i regeringsformen eller författning.någonvare annan
Den reglering åsyftas 1973:289närmare i lagrummet återfinns i datalagensom

nedan.varom mera
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Tryckfrihetsförordningen

del all-tryckfrihetsförordningen finns bestämmelser2 rättenI kap. att ta avom
offentlighetsprincipen.handlingarmänna

kan läsas, avlyssnas ellerADB-upptagningar upptagning på sättannatsom-
tryckfrihets-till handlingar itekniska hjälpmedel räknasuppfattas endast med -

upptagning inteförordningens mening. En sådan på sättär samma som en pap-
upptagning harfysiskt föremål.pershandling till bestämt Begreppetknuten ett

uppgiften.informationsinnehållet till bärarentilli stället knutits ännärmare av
finnas till förränhandlingar inte kantill följd flertalet sägasfår bl.a.Detta att

föreliggadet skallefterfrågas, skapas och blir läsbara. Föri ögonblik dedet att
rutinmässigatillskapas medpotentiell handling krävs den kansådan s.k. atten

förfogar handlingen.myndighetåtgärder hos den översom
enligtmyndighet och denden förvaras hosupptagning allmänEn är enom

till myndigheten.upprättad hos eller inkommenreglersärskilda är att somanse
tillgänglig där fördenhos myndighetenUpptagningen förvarad äromanses

utnyttjar förmyndigheten självhjälpmedel,myndigheten med tekniskt som
ellerläsas, avlyssnas på sättform upptagningen kanöverföring i sådan annatatt

uppfattas.

Sekretesslagen

tystnadsplikt och handlings-100 bestämmelsersekretesslagen 1980:I omges
landstingskommunaladvs. hos statliga,verksamhet,i det allmännassekretess

uppgiftförbud röjainnebärmyndigheter. Sekretessenkommunalaoch attett
handling eller pålämnasmuntligen ellersig det sker annatutattgenomvare

myndigheterandrabåde enskilda ochgällerSekretessensätt. motmot men
myndighetinom närverksamhetsgrenarmellan olikai förhållandetockså samma

varandraförhållande tillsjälvständiga ide betraktaär att som
uppgiften kan läm-skaderekvisit, dvs.uppgifter gällervissa omväntFör ett

för denmedförutlämnandet inteklartdet stårendast att upp-ut menomnas
iskall skydda. Sekretess ärför de intressen sekretesseneller skadagiften rör

skaderekvisit, dvs. sekretessfall gäller rakthuvudregel. andrafall ldetta ett
för denuppgiften medförröjandedet kanföreligger endast attantas menavom

Offentlighetskydda. ärden skallför det intresseeller skadauppgiften rör
skaderekvisiti vissa fall ingetSlutligen gällerhuvudregel.i detta fallsåledes

brukargäller sekretess. Manröjandeföljdernainnebärvilket ettatt oavsett av
absolut.sekretessen ärsäga att

1-3 §§.i kap.regleras 7och sjukvårdenhälso-inom den allmännaSekretess

påmyndigheteroch mellan1 sekretess inoml9909l:11lbl.a.närmareSe omprop.
vårdområdet m.m.
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Huvudregeln sekretess råder för uppgifterär den enskildes hälsotillståndatt om
och andra personliga förhållanden, det inte står klart uppgiften kan röjasattom

den enskilde eller honomnågon närstående lider Sekretessen gällerutan att men.
i högst 70 Den kan i vissa fallår. gälla patienten själv.gentemot
Landstingskommunal eller kommunal myndighet bedriver verksamhetsom

inom hälso- och sjukvården eller medicinsk verksamhet får lämna uppgiftannan
till sådan myndighet för forskning eller framställning statistik eller förannan av
administration på verksamhetsområdet, det inte kan den enskildeantas attom
eller honomnågon närstående lider uppgiften röjs. fall tillämpasI dessamen om
således det raka skaderekvisitet vid sekretessprövningen.
Sekretess för uppgifter i personregister regleras i kap. 167 § och innebär att

sekretess gäller det kan utlämnande skulle medföra uppgiftenantas att attom
används för automatisk databehandling i strid med datalagen eller vid ADB-
behandling utomlands.
Enligt 9 kap. §4 handlar den s.k. statistiksekretessen gäller sekretesssom om

i sådan verksamhet hos myndighet framställning statistik utansom avser av
samband med något särskilt ärende. Sekretessen gäller för enskilds personliga
och ekonomiska förhållanden och för uppgift kan hänföras till den enskildesom
i högst 70 år såvitt personliga förhållanden och i övrigt i högst 20 år.avser
Sekretessen enligt huvudregeln absolut. finnsär Det fem undantag. undantags-I
fallen gäller skaderekvisit. Till undantagen hänförsomvänt bl.a. uppgifterett

behövs för forsknings- och statistikändamål och uppgift inte direktärsom som
hänförlig till den enskilde.

14 kap. § föreskrivsI 1 sekretessen bryts uppgiftsskyldighet följeratt om en
lag eller författning.av annan

Datalagen

Datalagen 1973:289 tillhar syfte skydda den enskilde sådant otill-att mot
börligt intrång i den personliga integriteten kan bli följden dataregistre-som av
ring.
Datainspektionen central förvaltningsmyndighet. Inspektionen tillär har

uppgift bl.a. utfärda licenser, frågor tillståndpröva och tillsynutövaatt om
enligt datalagen. Verksamheten finansieras med avgifter.
Datalagen gäller för offentligasåväl privata register dock inte fullt förutsom

enskild för personligt bruk inrättat register. Enligt praxis gällerett av person
inte heller lagen för register avlidna lagen definierasöver I vissapersoner.
grundläggande begrepp såsom personuppgift, personregister, registrerad och
registeransvarig.
En personuppgift upplysning enskildär oavsetten som avser person om upp-

giften går hänföra till någon bestämd eller inte. fall1 många äratt person en
sådan uppgift identitetsröjande i sig själv, dvs. den innehåller eller annatnamn
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tilluppgiften direkt kan hänförasvarmed rätt person.
andra anteckningarförteckning ellerpersonregister register,Med somavses

personuppgiftdatabehandling och innehållerförs automatiskmed hjälp somav
direktuppgiften, antingenhänföras till medkan den genomsom som avses

identitetsuppgift ocksåsärskildpersonuppgiften eller med hjälpsjälva somav
visshänföras tillupplysningen skall kunnaingår i registret. Kravet på att en

registret innehållertillräckligtinte ställt.dock högt Det ärär att enperson
skallför registretinvigda kan förståidentitetsuppgift enbart ettatt varasom

register därgällerpersonregister och omfattas datalagen. Detta t.ex. person-av
regis-deneller kod ärmed slag löpnummernågotersätts som somavnummer

helt borttagnaidentitetsbeteckningarna ärOm ärterbrukaren kan översätta.
avidenti-Så sker vidpersonregister.registret intedäremot t.ex.ettatt anse som
enskil-varmed denbakvägsidentifiering,fiering möjlighet till s.k. attutan avses

enskilde.denupplysningarfram med hjälp andrades identitet kan tas omav
beträffande vilken det förekommerregistrerad enskildMed personavses en

uppgifteromfattapersonregister kanpersonregister.personuppgift i Ett om
endast en person.

förfo-förs, hanpersonregisterverksamhetRegisteransvarig den förär omvars
möjlighetinnebär harregisterförfogaregistret. Att överöver attett mangar

och själv, ellertill läsbar formöverföra registretoch befogenhet att genom
påverkauppgifter och därigenommedi registret och förse detingåannan,

bearbetningosjälvständigt handharheltServicebyråer och andrainnehållet. som
innehållpåverka dessinte kananvänder registretregister och de mensomav

inte registeransvariga.däremotär
Datain-sig tillhar anmältföras denpersonregister får inrättas ochEtt somav

innehållerPersonregisteroch erhållit licens.spektionen somen
personuppgifter,särskilt känsliga

registrerade,värderingar denomdömen och om
registeransvarige, ochanknytning till densaknaruppgifter personer somom

sambearbetningpersonregisterandrahämtas frånpersonuppgifter som
och föras. Dess-för inrättasDatainspektionentillståndkräver normalt attav

registerfå förasynnerliga skäl förfallsärskilda och i vissakrävs att somutom
bl.a.uppgifter räknaskänsligapersonuppgifter. Tillkänsligaskall innehålla

eller sjukdom.hälsotillstånduppgifter någonsom
sarnbearbetningregister tillkomnatillståndspliktfrånUndantagna är omgenom

författning,med stödskerutlämnandet däravuppgifter ellerregistreringen avav
medgivande. Undantagna ärregistreradeseller denDatainspektionens beslut

också bl.a.
riksdag ellerbeslutasinrättanderegisterstatsmaktsregister, dvs. avvars

regering,
sjukdomuppgift någonsmedbehandlingsändamålregister för vård och om

ochinrättarsjukvårdenhälso- ochmyndighet inomeller hälsotillstånd som
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för, och
registermotsvarande privatpraktiserande läkare och tandläkare inrättarsom

och för, de erhållit uppgiften i sin yrkesverksamhet.om
deI båda sistnämnda fallen tillståndkrävs dock registret kommer attom

innehålla uppgift omdöme eller värderande upplysning denutgörsom annan om
registrerade. Datainspektionen skall under i lagen angivna förutsättningar
meddela tillstånd till inrättande och förande personregister saknasdetav om
anledning otillbörligt intrång i registrerads integritetpersonligaantaga att en
skall uppkomma. Vid bedömande otillbörligt intrång kan uppkomma skallom
särskilt beaktas och mängden de personuppgifter skall ingå iarten av som
registret, hur och från uppgifterna skall inhämtas den inställning tillsamtvem
registret föreligger föreliggaeller kan hos dem kan kommaantagas attsom som
registreras.
Enligt 10 § skall den registeransvarige begäran enskildpå av en ange om ve-

derbörande finns i registret eller och, han finns där, innehållet i regist-om
rerade uppgifter.

Registerförfattningar

Särskilda registerförfattningar har blivit allt vanliga.på år Ensenare mer
registerförfattning innebär specialreglering i förhållande till datalagen ien
syfte komplettera eller i vissa delar den. särskild författningEnersättaatt anses
under vissa förutsättningar bättre för utformningen integri-utgöra garanten av
tetsskyddet i särskilt känsliga register tillståndsgivning myndighetsnivå.påän
Ett sådant tillskapande särskilda registerlagar förutsattes vid datalagensav
tillkomst.
Registerförfattningar finns i dag inom flera omfattar bl.a. folk-områden och

bokföringsregister, skatteregister och tullregister. Nyligen har tillkommit regis-
terförfattningar officiellaför Socialförsäkringens, arbetsförmedlingens och den
statistikens fram förslagområden. Socialtjänstkommittén har i dagarna lagt ett
till reglering socialtjänstens personregister SOU 1995:86.av
Registerförfattningar innehåller vanligen bestämmelser registerteknik,om

registerändamål, registerinnehåll inbegripet bestämmelser inhämtandeom av
uppgifter, får tillgängli-reglering frågan vilka personuppgifter görasav somom

utlämnande uppgifter från registret bevarande och gallringsamtga, avav
register.

Hälso- och sjukvårdslagen

och sjukvårdslagenVerksamheten inom hälso- och sjukvården regleras i hälso-
1982:763. Lagen till sin karaktär rarnlag.är en

för medicinskt förebygga,Med hälso- och sjukvård i lagen åtgärder attavses
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skall bedrivasbehandla sjukdomar och skador. Hälso- och sjukvårdenutreda och
skall byggauppfyller kraven god vård. Verksamheten påden påså att en
behandlingensjälvbestämmande och integritet. Vården ochrespekt för patientens

genomföras i samråd med patienten.långt möjligt utformas ochskall så det är
de behandlings-upplysningar sitt hälsotillstånd ochPatienten skall omges om

förvård lika villkormetoder till buds. Målet god hälsa och påstår är ensom en
befolkningen.hela

Ledningenåvilar landsting och kommuner.för hälso- och sjukvårdenAnsvaret
i princip allteller flera nämnder. Vårdansvaretskall utövas somavserav er.

i hälso- och sjukvård.inryms begreppet

Tandvårdslagen

karaktä-sjukvårdslagen1985: 125 har i likhet med hälso- ochTandvårdslagen
tandvård, dvs. bådegäller i princip allmålinriktad ramlag. Denren av en

villkor för helatandvård likaoffentlig privat vård. Målet godoch är en
hälso- ochinnehåller bestämmelserbefolkningen. Lagen på sättsamma somsom

integritet.självbestämmande ochpatientens tillsjukvårdslagen betonar rätt

personal hälso- och sjukvårdenåligganden för inomLagen om

sjukvårdenåligganden för personal inom hälso- och1994:953I lagen om
vetenskapöverensstämmelse medpersonalen skall utföra sitt arbete iattanges

omsorgsfull vårdsakkunnig ochbeprövad erfarenhet. patient skalloch En ges
möjligt utformas ochkrav. Vården skall långtuppfyller dessa så genom-som

respekt.visas omtanke och Hani samråd med patienten. Patienten skallföras
behandlingsmetoderoch deupplysningar sitt hälsotillståndskall få somomom

inom densjukvårdspersonaleni hälso- ochfinns. Vidare stadgas lagen att
verksamhet har fåttröja vad i sinenskilda vården inte får obehörigen den veta

Som obehörigtandra personliga förhållanden.enskilds hälsotillstånd ellerenom
följer laguppgiftsskyldighetfullgörröjande dock inte någonatt som avanses

enskil-personal inom dentystnadsplikt i lagen åläggsförordning.eller Den som
skyldighetoffentliga vårdenför personal inom denvårdenda motsvaras av en

sekretesslagen.följaatt

Patientjournallagen

patientjournal, hur1985:562 finns bestämmelserpatientjournallagenI om
teknikneutral.får innehålla.skall föras och vad den Lagen ärdenna

innehålleranteckningaralla handlingar ochMed patientjournal somavses
personliga för-hälsotillstånd eller andrapatientensuppgifter den enskildeom

genomförts eller planeras.åtgärderhållanden och de som
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Kravet dokumentation frånpå patientsäkerheten i vidasteutgår bemärkelse.
Journalen till förär stöd den för patientens vård. Den ärettsom som ansvarar

informationskällaäven för patienten erhållen vård viktigt instru-samt etten om
i kvalitets-, säkerhets-, uppföljnings- och utvärderingsarbetet inom vården.ment

Vidare journalenhar betydelse för underlag i vissa legala sammanhang ochstor
för forskning.
Varje anteckning i journal skall innehålla uppgift fören om vem som svarar

anteckningen och dennes bekräftelse uppgiften riktig signering.ärattav
Rättelse skall ske sådantpå den felaktiga uppgiften kan återfinnas liksomsätt att
rättelsen.

finnsDet möjlighet få journal förstörd, helt eller delvis, efter beslutatten en
Socialstyrelsen. För detta krävs godtagbara skäl och det skall uppenbartav vara
uppgifterna i journalen inte behövs för bl.a. patientens framtida vård.att

Bestämmelser skyldig föra patientjournal finns i 9är attom vem som
Bestämmelsen innebär den har legitimation barnmorska, glasögon-att som som
optiker, kiropraktor, logoped, läkare, psykolog, psykoterapeut, sjukgymnast,
sjuksköterska, tandläkare och tandhygienist skyldig föra journal. Inom denär att
allmänna hälso- och sjukvården omfattar skyldigheten föra journal ävenatt
logopeder, psykologer psykoterapeuteroch inte legitimeradeär samtsom
arbetsterapeuter, kuratorer och sjukhusfysiker. den enskilda hälso- ochInom
sjukvården gäller beträffande logopeder, psykologer och jour-psykoterapeuter
nalföringsskyldigheten endast de biträder legitimerad yrkesutövare.när en
Skyldigheten omfattar inte arbetsterapeuter, sjukhusfysiker ikuratorer och
enskild tjänst.
Handhavandet journalen skall ske på betryggande både undersätt,ettav

pågående vård och sedan journalerna arkiverats. i §Detta uttrycks 7 på så sätt
varje journalhandling skall hanteras och förvaras, obehöriga fårså inteatt att

tillgång till den.

3 .2 dataskyddsdirektivEG:s

EG-kommissionen har det nödvändigt det råder hög ochansett att en gemensam
nivå på skyddet integritetskränkningar i samband med behandlingmot av per-
sonuppgifter för därmed säkerställa önskvärt fritt flöde informationatt ett av
mellan medlemsstaterna. intensivt därförEtt arbete har pågått med framatt ta

direktiv förskyddet enskilda vid behandling personuppgift och det friaett om av
flödet sådana uppgifter. första förslag kom i 1990. EfterEtt septemberav
behandling i bl.a. Europaparlamentet kommissionen revideratpresenterade ett
förslag i 1992.oktober förslag har efter omarbetning i Minister-Detta en av
rådets arbetsgrupper Europaparlamentet och slutligen antagitsprövats av av
Ministerrådet den 24 juli 1995. Direktivet skall genomfört i nationellvara
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lagstiftning den 24 juli 1998.senast
Bakgrunden till direktivet följande. Olika omständigheter, bl.a. tillkomstenär

personuppgifter fritt föras frånden inre marknaden, förutsätter kan överattav
medlemsland till Skillnader i integritetsskyddet mellan de olikaett ett annat.

länderna kan innebära hinder sådana fria flöden. därför kommaMan måstemot
fram till enhetlig nivå integritetsskyddet hos medlemsländerna.på Deten
eftersträvade integritetsskyddet bör ligga hög nivå. Grundtanken i direkti-på en

dataskyddskonventioni huvudsak densamma i Europarådets ochärvet som
OECD:s riktlinjer integritetsskydd.om
Genom direktivet uppställs reglering kan både minimi-sägasen som vara av

och maximikaraktär. Reglerna bas för medlemsländerna.utgör en gemensam
Samtidigt föreskrivs långtgående regler inte får hindra utbyteettatt avmer
uppgifter mellan dessa.

artikel syftet direktivet, nämligen medlemsstaterna, il 1 med över-attanges
fri-ensstämmelse med direktivet, skall skydda fysiska grundläggandepersoners

och rättigheter, särskilt till privatliv, i samband med behandlingrätten av per-
förhindra fria flödetsonuppgifter. Medlemsstaterna får inte begränsa eller det

hänvisning till den enskildes integritets-personuppgifter mellan medstaternaav
direktivet.skydd sådant det framgår av

personuppgifter och behandlingArtikel 2 innehåller definitioner, bl.a. avav
personuppgifter.

identifierad ellerpersonuppgift varje upplysningMed angåravses som en
direktMed förstås kan identifierasidentifierbar fysisk sådanperson. person som

identifikationsnummer ellerhänvisning tilleller indirekt, framför allt ettgenom
psykis-specifika för hans fysiska, fysiologiska,till eller flera faktorer ärsomen

eller sociala identitet.ka, ekonomiska, kulturella
åtgärd eller serie åtgärderpersonuppgifter varjeMed behandling avavsesav

automatisk eller inte,personuppgifter sig det skervidtas med vägsom vare
utlämnandeeller ändring,registrering, lagring, bearbetninginsamling,t.ex.
uppgifter,tillhandahållaspridning elleröversändande, sättannat attgenom

radering eller förstöring.sammanställning eller sambearbetning,
ocksåpersonuppgifter och såledesbehandlingDirektivet tillämpligt allpåär av

sökbaramanuella registerregister, dock endast sådana ärpå manuella som
behandlingsådanutifrån särskilda kriterier. Direktivet inte tillämpligt påär av

gällert.ex. denpersonuppgifter faller utanför gemenskapsrätten somsom
och inte hellerverksamhet straffrättens områdeallmän säkerhet eller påstatens

artikel 3.register för personligt brukpå
lagstiftning enligt artikelmedlemsländerna skall i sinprinciper ärDe tasom

6 personuppgifter skallatt
lagligt,a behandlas korrekt och

berättigade ändamål. Senarein för särskilt, uttryckligt angivna ochb samlas
Dockoförenligt med dessa ändamål.användning får inte ske på sätt ärett som
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skall behandling för historiska, statistiska eller vetenskapliga ändamål inte anses
oförenlig med ursprungliga ändamål lämpliga skyddsbestämmelser beslutas.om
c adekvata, relevanta och inte överflödiga i förhållande till de ändamålvara

för vilka de samlas och behandlas,
d riktiga och, nödvändigt, aktuella. Oriktiga ofullständigaellervara om

uppgifter skall utplånas eller rättas,
e inte förvaras på det möjligtsätt under längre tidgör än ärett attsom som

nödvändigt för de ändamål för vilka uppgifterna behandlas identifiera enskilda.
Lämpliga skyddsåtgärder skall vidtas för personuppgifter lagras för histo-som
risk, statistisk eller vetenskaplig användning under längre perioder.
Behandling personuppgifter tillåten enligt artikel i följandeär 7 fall,av sex

a den enskilde givit sitt otvetydiga samtycke, ellerom
behandlingen nödvändig förär
b fullgöra avtal i vilket den registrerade eller för denär påatt ett part att

enskildes begäran vidta åtgärder inför avtal,ett
c uppfylla rättslig förpliktelse åvilar den registeransvarige,att en som
d skydda intressen grundläggande betydelse för den enskilde,äratt som av
e utföra arbetsuppgift allmänt intresse eller led i myndighets-att etten av som

utövning den registeransvarige eller tredje till vilkenav av man personupp-
igifterna länmas ellerut,

f ändamål berättigade intressen registeransvarigerör hos den eller hossom
tredje till vilken uppgifterna lämnas då enskildesden intressenut, utomman

över.tar
Som huvudregel föreskrivs förbud behandling känsliga uppgiftermoten av

artikel 8.1. Till känsliga uppgifter räknas uppgifter eller etnisktom ras ur-
politisk uppfattning, religiös eller filosofisk övertygelse, fackligtrosprung,

tillhörighet, uppgifter hälsa eller sexualliv.om
Artikel 8.2 antal undantag från huvudregeln, bl.a. den enskildeettanger om

har givit sitt samtycke till behandlingen. Huvudregeln gäller inte heller när
behandlingen uppgifter nödvändig med hänsyn till förebyggande ochär hälso-av
sjukvård, medicinska diagnoser, vård eller behandling eller administration av
hälso- och sjukvård eller dessa uppgifter behandlasnär någon yrkes-ärav som
mässigt verksam inom området eller underkastad tystnadsplikt artikel 8.3.är
Om lämpliga skyddsåtgärder vidtas får nationell lagstiftning beslutasgenom
andra undantag från huvudregeln i artikel 8.1 det krävs hänsyn tillom om av
viktigt allmänt intresse.ett

Villkoren för använda skall artikel 8.7.att personnummer anges
Den enskilde uppgifter behandlas, har till information. När uppgifterrättvars

samlas in skall den enskilde informeras den registeransvariges identitet ochom
vad uppgifterna skall användas till ytterligare information bedömssamt som
nödvändig bl.a. uppgiftslämnandet obligatoriskt eller frivilligt,är konsek-om

han lämna uppgifter och till vilka uppgiftervägrar skall lämnasattvenserna om
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artikel 10.ut
enligt artikel 11 erhållafrån den enskilde skall hanuppgifter inteInsamlas

motsvarande information.
enligt artikel underföreligger dock inte 11,informationsskyldighetNågon
skyldigheten visar sigvidtas,lämpliga skyddsåtgärderförutsättning att om

registreringenansträngning elleroproportionerligtomöjlig eller innebär stor om
gäller särskilt be-föreskrivs i lag. Undantagetuttryckligeneller utlämnandet

vetenskapliga ändamål.statistiska, historiska ellerhandling för
till uppgifttill tillgångpersonuppgifter behandlas, harenskilde, rättDen vars

rimliga mellanrum ochomfattar bl.a. medartikel 12.enligt Denna rätt attter
personuppgiftertidsutdräkt få bekräftatkostnader ochstörreutan om egna

omfattarbehandlingen.ändamålet med Denoch informationbehandlas, om
uppgifter ellerofullständigaoriktiga ellererhålla rättelseockså rätten att av

behandlats i strid meduppgifter, deblockerande sådanaraderande eller omav
får känne-personuppgifter lämnatstredje till vilkendirektivet, ut,samt att man,

blockering.rättelse, utplånande ellerdom om
tillåtenpersonuppgifterbehandlingen ärenskilde skall åtminstoneDen när av

avgörande ochhelstoch f tillförsäkrasenligt artikel 7 rätt näratt, som avene
behandlingsigpersonliga situation,dennes motsättaberättigade skäl rör avsom

lagstift-i nationellmöjlighet kan undantasartikel a.uppgifter 14 Dennaegna
ning.

och tillsyn stipule-datatillsynsmyndighetens kontrollförsyfte få underlagI att
skallEnligt huvudregelnanmälningsförfarande.omfattandei artikel 18 ettras

Möjlighetpersonuppgifter anmälas.automatisk behandlingall helt eller delvis av
till finns.undantag

förhandskontrollera behandlingarsådanaskallDataskyddsmyndigheten som
20.artikeloch rättigheterregistrerades fri-särskilda risker för deinnebär

datatillsynsmyndig-behandlingar skall förasanmäldaregister allaEtt över av
21.artikeltill registretprincip ha tillgångAllmänheten skall iheten.

enligthans rättigheterdomstolsprövningtillVarje enskild skall ha rätt om
enligtinförasSkadeståndsregler måste22.blivit kränkta artikeldirektivet

införas.sanktionerstraffrättsligaskall23 och enligt artikel 24artikel även
Överföring huvudregelnenligttredje landartikel 25 tillpersonuppgifter ärav

undantagintegritetsskyddsnivå. Vissaacceptabeli fråga hartillåten landet enom
26.tillåts artikel

datatillsynsmyndigheterfleraellerskall inrättaVarje medlemsland somen
och bl.a.oberoendeskallpersonuppgifter. Dessaskyddetskall övervaka varaav
effekti-tillsyn. skallbehövs för Deinformationsamla in allha rätt att gessom

uppgifter ellerutplånandebeordramöjlighetsanktionsmöjligheter attt.ex. avva
vidprövninginitiera rättsligmöjlighetbehandling ochförbjuda viss attatt en

artikel 28.dataskyddsbestämmelser har överträttsde finnerdomstol attom
nyligenregeringenmedförtdataskyddsdirektiv harEG:sAntagandet attav
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utfärdat kommittédirektiv för parlamentariskt kommitté skallsammansatten som
analysera vilketpå EG:s direktivsätt skall införlivas i svensk lagstiftning
dir. 1995:91.

3.3 Europarådets dataskyddskonvention m. m.

Användningen informationsteknik inom alltfler samhällsområden och flödetav
personuppgifter mellan olika länder aktualiserade redan före tillkomstenav av

EG:s dataskyddsdirektiv internationella överenskommelser skydd för denom
personliga integriteten. delEn dessa är övergripande slag ochav av mer avser
användningen informationsteknik på generellt plan medan andraettav mer
överenskommelser teknikanvändningenrör inom särskilda sarnhällssektorer,
bl.a. hälso- och sjukvården. Sverige har anslutit sig till överenskommelser som
arbetats fram inom Europarådet, OECD och FN. Av intresse i förevarande
sammanhang främst överenskommelsernaär inom Europarådet, varför redo-
görelsen begränsas till dessa.

3.3.1 Europarådets dataskyddskonvention

Europarådets ministerkommitté 1980år konvention till skydd förantog en
enskilda vid automatisk databehandling personuppgifter. Konventionen träddeav
i kraft den 1 oktober 1985 och har tillträtts Sverige, varvid några smärreav
ändringar gjordes i datalagen och sekretesslagen. Till konventionen har fogats

förklarande sammanställd den inom Europarådetrapporten expertgruppav som
utarbetade konventionstexten.
Konventionens syfte säkerställaär respekten för grundläggande fri- ochatt

rättigheter, särskilt den enskildes till personligrätt integritet i samband med
automatisk databehandling personuppgifter. Utgångspunkten vissaär attav av
den enskildes rättigheter kan behöva skyddas i förhållande till den princip om
fritt flöde information, oberoende finns inskrivengränser, i inter-av av som
nationella överenskommelser mänskliga rättigheter.om
Tillämpningsområdet för konventionen enligt huvudregeln automatiseradeär

personregister och automatisk databehandling personuppgifter i allmän ochav
enskild verksamhet artikel 3. Varje konventionsstat kan dock vissagöra
allmänna inskränkningar eller utvidgningar i tillämpningsområdet för konventio-

Därutöver finns viss möjlighet undantag från enskilda bestämmel-till någranen.
artikel 9. Reservationer i övrigt får inte artikelbestämmelserna görasmotser

25. Däremot det ingenting hindrar registrerade tillerkännsär attsom personer
omfattande skydd det föreskrivs i konventionen artikel 11.änett mer som

detI inledande avsnittet vissa alldefinitioner. Med personuppgiftges avses
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enskildbestämbarbestämd ellertillhänföraskaninformationslags ensom
identifieras.kanenkeltpå sättbestämbarEn är ettpersonenompersonperson.

inteanvändasbehövermetodersofistikeradesärskiltOm varapersonenanses
bestämbar.

utföran-uppgifter,lagringinrymsdatabehandlingautomatiseradbegreppetI av
återvinningutplåning,ändring,uppgifterdessabehandlingvissde samtavav

utanfördäremotfalleruppgifterInsamlinguppgifterna.spridningeller avav
konventionen.

4-11artiklarnakapitletandrakonventionen ärcentrala delenDen somav
skallkapitelEnligt dettadataskydd.förprincipergrundläggandeinnehåller
visstgällerkonventionenländer där etti alla garanterasregistrerade personer

personuppgifter.databehandlingautomatiskmedsambandminimiskydd i av
begränsafrånavståkonventionsparternaförmöjligt attblir det attHärigenom

dataflödet gränserna.över
personuppgifterlagradedebeskaffenheteninnehåller krav påkapitletAndra av

bl.a.innebärkrav5. Dessaartikeldatabehandlingautomatiskundergårsom
ochlagligtochkorrekt sättbehandlas påochskall inhämtasuppgifter ett varaatt

skall lagrasUppgifterde lagras.för vilkaändamålettillmed hänsynrelevanta
användas på sättinteändamål ochlagligaoch ettsärskilt angivnaför vissa som

undergåfår inteuppgifterVissaändamål.med dessaoförenligt typerär av
ända-lagstiftningeninhemskainte dendatabehandling, ettautomatisk gerom

politiska åsikter,uppgiftergällerartikel 6. Detskyddmålsenligt ras,om
Lämpligabrott.sexuallivhälsa,övertygelse, samtreligiös ellertro annan
oavsiktligpersonuppgifterskyddavidtas för gentemotskallsäkerhetsåtgärder att
allaföreskrivs bl.a.Vidareartikel 7. attförstörelseeller otillåten somm.m.

ochregistretitill insynmöjlighetskall hapersonregisteriregistreradeär ett
rättade.uppgifterfelaktigafåmöjlighet att

uppgif-kraven påi frågakonventionenenligt görasfårundantagVissa om
istödhardeawikelser krävssådanaartikel 9. För attbeskaffenhetternas

församhälledemokratisktinödvändiga attdelagstiftning,nationell är ettatt
andraellerregistreradesskydda denförsäkerhet ellerskyddabl.a. attstatens

rättigheter.fri- ochpersoners
frågainskränkas ivissa fallfår irättelseinsyn ochtill per-Rätten omm.m.

detforskningsändamålvetenskapligaellerstatistikändamålsonregister för om
registreradesi deför intrångriskföreligger någonintedetuppenbartär att

lämpligainnehållaskalllagstiftningeninhemskaintegritet. Denpersonliga
10.artikelrättsmedelochsanktioner

förena kraventillsyftardataflödet gränserna,kapitlet, över attTredje rörsom
överföringHuvudregelndataskydd. ärinformationsflöde och attfritt avpå

tillåtetintefri. Detskall är attkonventionsstaterpersonuppgifter mellan vara
skyddasyfteimedgivandesärskilt atteller krav påsig förbudställa upp vare

huvudregeln. Detfrån tarundantag görsintegriteten. Tvåpersonligaden ena
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sikte på det fallet lagstiftningen i landet varifrån uppgifternaatt skall lämnas
innehåller särskilda bestämmelser för vissa kategorier personuppgifterav men
mottagarlandets lagstiftning inte likvärdigt skydd. Det andra gäller denettger
situationen det egentliga mottagarlandet står utanför konventionenatt över-men
föringen dit sker via konventionsstat. I sådant fall det möjligtär företten
avsändarlandet för undvika dess lagstiftning kringgås, exempelvisatt, att att
kräva särskilt tillstånd för överföringen.

fjärdeI kapitlet finns bestämmelser varje konventionsstat skallatt utseom en
eller flera myndigheter för samarbetet mellan och varjeävenparterna ange
myndighets behörighet artikel 13. De myndigheter i de olika länder-utsessom

skall tillhandahålla upplysningar lagstiftning och administrativt förfarandena om
på dataskyddsområdet Vidare behandlas frågor bistånd till registreradem.m. om

bosattaär utomlands artikel 14. Den myndighet ipersoner som utses ettsom
visst land skall hjälpa i utlandet med sina rättigheterutöva till insynattpersoner
och rättelse Sådant bistånd skall lämnas den begär hjälpm.m. oavsett om som

bosattär i konventionsstat eller i land utanförstår konven-etten arman som
tionen.

3.3.2 Europarådets rekommendationer dataskyddom

Europarådet har antagit flertal rekommendationer dataskydd inom olikaett om
områden. Dessa rekommendationer i och för sig inteär bindande för medlems-
länderna. Genom rekommendation reservation emellertidatt anta utanen anses
medlemslandet i princip ha åtagit sig följa den och försöka sinatt att anpassa
nationella lagstiftning till rekommendationens innehåll.
De rekommendationer Europarådet tagit fram på dataskyddsområdetsom

berör bl.a. socialförsäkringsregister, polisregister, direktreklamregister och
register används för anställningsändamål. Av särskilt intresse för vårtsom
vidkommande rekommendationenär medicinska databaser och rekommenda-om
tionen skydd för personuppgifter inom forskning och statistik.om
Rekommendationen medicinska databaser, No. 81R 1981.årantogsom

Sverige har någon särskild reservation anslutit sig till rekommendationen.utan
Den tillämplig databankerär på innehåller medicinska uppgifter skallsom som
användas för medicinsk behandling, hälsovård och medicinsk forskning.
Enligt rekommendationen skall allmänheten informeras inrättandet ochom av

innehållet i databank. Informationen skall sådant data-pånanmeten avse som
banken, huvudman förär banken, vad den har för ändamål,vem som somvem
har tillgång till uppgifterna i banken Varjeoch hur dessa uppgifter får bearbetas.
registrerad skall därjämte informeras databankens innehåll beträffandeom
honom. Det också iutsågs rekommendationen medicinsk personalendastatt
skall kunna del innehållet i banken, dock den registrerade kan lämnata attav
samtycke till får del materialet beträffande honom.att annan av



regleringenrättsliganuvarande68 Den

framarbetaSyftetomprövning. ärförföremålRekommendationen attär en
uppgifter medmedicinskabehandlingomfatta allskallrekommendation avsom

medicinskadiskuteras ärformuleringinformationsteknik. En attstöd somav
lagstift-inhemskai dendetendastbearbetasochsamlas inskall fåuppgifter om

skyddsregler.ändamålsenligaföreskrivsningen

forskninganvänds förpersonuppgifterskydd förRekommendationen somom
Sverige har1983.Europarådet år10, utan83statistik, Roch No. antogs av

Syftetrekommendation.dennatillanslutit sig ävenreservationsärskildnågon
skyddetbehovforskningenssåvältillgodoserekommendationen ärmed somatt

integritet.enskildesför den
användsuteslutandepersonuppgiftertillämplig påRekommendationen är som
inom denallmännadenstatistik, såväl inomochforskningvetenskapligfor som

ellerhjälp ADBförs meduppgifternaoberoendeochsektornenskilda avomav
manuellt.

projektvarjeiskallintegritetenpersonligaför den garanteras somRespekten
Är medutförasprojektenskallmöjligtdetpersonuppgifter. anonymaanvänder

skallanonymitetensäkraför uppmuntras.teknikerUtvecklinguppgifter. attav
föranvändasfår intestatistikforskning ocherhållits forPersonuppgifter som

besluts-föranvändasintefår desynnerhetdessa. Iändamål ännågot annat
inomliggerintesåvida deti fråga,påverkardirekt ramenfattande personensom

samtycke.uttryckligaberördamed deneller skerprojektetför personens
särskiltförinsamtycke samlatsenskildesden ettmedPersonuppgifter som

med någotsambandianvändassamtyckeenskildesdeninteprojekt får utan
frånskiljer sigväsentligtsyfte sättpåellertill sinprojekt ettnaturannat som

sådantinhämtaohanterligtskullefall det attdeprojektet. Iförstadet vara
antaldetgrundeller påtidsåtgångengrund stora personersamtycke på avav

underanvändas,fåpersonuppgifternainsamladeemellertid dekanberörssom
skyddsbestämmelserandramedöverensstämmelseiskerdetförutsättning att

inhemsk lag.uppställs isom
ipublicerasstatistik får inteforskning ochforanvändsPersonuppgifter som

skeroch detsamtyckesittberörda lämnatinte desåvidaform,identiñerbar
lag.inhemskiskyddsbestämmelsersärskildaenligt

personuppgiftermöjligt,detlångt ärsåskall detprojektvarjeI omanges,
i detochavslutatprojektet ärbevaraseller näravidentifierasförstöras,skall
varitintedetOmskall bevaras.uppgifternavillkorvilkaunderfallet somsenare
underbevarasfår dessauppgifterna,bevaraforsamtyckeinfordramöjligt attatt
i lag.fastställtsskyddsbestämmelserenligtlagringen görsvillkoretdet somatt

offentligaförspersonuppgifterförstörafattas myn-beslutInnan avsomattom
under-uppgiftersådanaanvändningenframtidamöjligadenskalldigheter, av

arkivmyndigheterna.medsamrådisökas
skyddtillrekommendationframEuroparådetinompågårArbete taatt en ny
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för statistik och forskning.personuppgifter samlas in och behandlas försom
rekommenda-Enligt till sådan rekommendation tanken denutkast ärett att nya

tionen rekommendationen.i allt väsentligt skall den nuvarandeersätta
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4 personlig integritet ochIT,

sjukvårdenhälso- och

Även från rikstäckande personregister tilluppdrag centralavårt spärmerom
medicinsk service finns frågorenstaka personregister för behandling och det

ochgäller användningen informationsteknik detDetärsom gemensamma. av
personligagäller den personliga integriteten och hur skyddet for denpåsynen

integriteten skall utformas.
områdeDe personregister förs inom hälso- och sjukvårdens kan somsom

redovisas kapitel 2 i fyra kategorier.i delas
1 centrala förvaltningsmyndigheter förs rikstäckande personregisterHos som

för statistik forskning. Hit hör Cancerregistret, Cancer-miljö-avsedda ochär
Sjukvårds-registret, Medicinska fodelseregistret med missbildningsregistret och

registret Läkemedelsbiverkningsregistret Läkemedels-hos Socialstyrelsen, hos
verket Epidemiregistret Tuberkulosregistret hos Smittskyddsinstitutet.ochsamt
2 sjukvården förs antalregional och lokal nivå inom hälso- ochPå stortett

personregister i och för vården. Omfattningen beräkna. Det saknassvårär att
bl.a. uppgifter från Uppskattningsvis landstingen och deden privata sektorn. är

000 personregisterlandstingsfria kommunerna registeransvariga för cirka 4tre
används ibland iinnehåller personuppgifter patienter. registerDessasom enom

vanligtrenodlad funktion patientjournalföring det ocksåsåsom är attt.ex. men
olika funktioner sammanforda i register.är ett

register.3 nationella kvalitetskontrollregistren tredje kategoriDe utgör en
RegistrenDe i dag 30 stycken fler under uppbyggnad.är ärär somca men

nivå fleraregel tidsbegränsade. inrättas och fors regional eller lokalDe på men
rikstäckande. gäller förhar användningsområden liknar demär De somsom

centrala myndighetsregister.
4 sista kategorin forskningsregister enskilda forskare ellerDen utgörs somav

institutioner inrättar för inom för särskilda forskningsprojekt.och ramen
Gemensamt for innehållersamtliga kategorier personregister deär attav

uppgifter ofta enskilda Enkänslig eller mycket känslig natur personer.av om
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framstått led iregister har angelägetreglering i lag sådana ettsom somav
personliga integriteten. Registerlagar har redanarbetet skyddet för denstärkaatt

enskildakänsliga uppgifter samlasinförts andra områden därpå om personer
socialförsäkringsregister och arbets-i personregister. Som exempel kan nämnas

har uppkommit i takt med denförmedlingsregister. Behovet registerlagarav
utvecklinginformationsteknikområdet. Denna hartekniska utvecklingen på

utnyttja teknikenväxande omfattning börjatmedfört hälso- och sjukvården iatt
uppföljning. Enplanering, utvärdering ochi vårdarbetet i arbete medsamt

utvecklingen intresse. Det-den pågående tekniska ärnärmare genomgång avav
det rättsliga området.gäller den utveckling skett påsamma som

informationstekniska utvecklingen4.1 Den

täcker in registerpersonregister,Datalagen bygger begreppetpå m.m.som
förshänförliga till bestämd ochpersonuppgifterinnehåller person somensom
tillADB. ADB otydligtautomatisk databehandling Begreppetmed hjälp ärav

datortek-modernföråldrat och tillämpasin innebörd och dessutom svårt att
informationsteknik kommitsammanhang har begreppet ITnik. olikaI att--
användningen datorer, tele-benämningsammanfattande påanvändas avsom en

tekniskatonvikten både denlägger påkommunikation Begreppet utrust-m.m.
förmetoder och tillvägagångssättinformationsbehandling ochningen för att

i bruk alltmerockså börjat komma ärbegrepputnyttja denna. Ett annat som
informationsteknik. Vitillämpningarolika slagsinformatik. Därmed avavses

används därför iADBbegreppet IT. Begreppetallmänt användahar valt att
återkommerdenförfattningssammanhang eftersom deti ärhuvudsak term som

i datalagen.
användsexplosionsartad. ITihar varit detUtvecklingen inom IT närmaste

samhällsutvecklingen.betydelse förfår alltallt fler områden ochinom större
datakommunikation har utvid-med hjälptill informationsutbyteMöjligheten av

under dehar ökat kraftigtenskilda datorerlagringskapaciteten förochgats
åren.senaste

medicin-överföringlagring, behandling ochtilltekniska möjligheterVilka av
sjukvården kommerinom hälso- ochpersonregisteruppgifter till olikaska som

säkerhet bedömamedmöjligt någonframtiden det inte störrefinnas i är attatt
sjuk-inom hälso- ochbelysa vad på gångdock äri Vi vill någotnuläget. som

fram.framtid och längrebåde inom närai fråga ITvården enom

1995till årUtvecklingen fram
informa-förändringarefter hand skettsjukvården harochhälso-Inom stora av

1950-talet.sedan slutethartionshanteringen. använtsDatorer
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Inledningsvis tekniken i bruk för hantera ganska näraliggande arbets-togs att
önskemåletuppgifter bokning patienter eller kallelserutiner.t.ex. att sorteraav

bort enklare manuella arbetsuppgifter och arbetsuppgifter föga stimu-som gav
lans till förhållanden initierakunde datorisering. Efter handutövaren var som

tekniken utvecklades kunde den i bruk för betydligt avanceradetassom mer
uppgifter. Under 1960- och 1970-talen förutvecklades IT planera, leda,att ge-
nomföra och följa produktionen. Olika byggdes Desystem mestupp upp.
betydelsefulla finansiellade planerings-ochär budgeterings-systemen, som

faktureringssystem, revisionssystem m.fl., inventariesystem olikasystem, av
slag, lokalplaneringssystem, materielbeställningssystem och för redovis-system
ning mark och fastigheter. Till detta kommer rad personalsystem, såsomav en
bemarmingssystem, arbetstidssystem och lönesystem.
En de patientadministrativa för planering, bokningär systemenannan grupp

Ävenoch uppföljning patienter, patientflöden, beläggning systemav m.m. som
beskriver resultatet vården har utvecklats. Hit hör del rikstäckandedeav en av
registren förs hos Socialstyrelsen.som
Under 1960-, 1970- och 1980-talen utvecklades ofta varje hälso- ochpåsystem

sjukvårdshuvudmans uppdrag. byggdes kringDe datorer, hanteradesupp som
centralt sjukvårdshuvudmannen. 1970-På och under första delen 1980-av av
talet introducerades datorlösningar innebar datorer placerades enskil-påattsom
da sjukhus, kliniknivå och olika laboratorier i förpå på stället centralt hos
sjukvårdshuvudmannen. datoriserade patientjournalen började införasDen un-
der denna period.
I och med introduktionen persondatorer denna utveckling förstärktshar ochav

spritt sig till allt fler sjukvårdsenheter. Under 1980- och speciellt 1990-taletpå
har sjukvårdshuvudmän byggt datakommunikationsnätverk för denmånga ut

regionen. primärvården har datoriseringen genomförtsI så nästanattegna
samtliga vårdgivare förvårdenheter, och laboratorier använder datorer till stöd
den administrativa i omfattning förverksamheten, också journalför-stormen
ing. Till datoriserade mätutrustningar, datakommunikation,detta kommer m.m.
Datoriseringen har kommit längst inom primärvården förväntas blimen genom-
förd under de inom sjukhusvården.åren ocksånärmaste
IT har helt manuell hantering möjliggjort de uppgifterpå sätt änett attannat

finns inom hälso- för nyttigoch sjukvården kan användas kunskapattsom ge
och förståelse för olika Därtill innebär införandetinom vården. ITavprocesser
möjlighet rationaliseringar. ofta framhålls hanteringentill exempelEtt rörsom

patientjournaler. Både i hanteringen och tidsmässiga vinstersäkerhetenav
brukar framhållas. för enskildesEn vanlig uppfattning säkerheten denär att
uppgifter ökar Införandet genomgåendemed IT. IT upplevs sättett attav som
bättre utnyttja de finns tillgå.attresurser som



sjukvårdenoch hälso- ochpersonlig integritet74 IT,

Framtidens IT

kostnadsbesparingar har kärme-lösningar innebärständigEn strävan mot som
utveckling kansjukvården under de åren. Dennatecknat hälso- och senaste

tid.förväntas bestå under lång
intensifierat utnyttjande ITmeddärför anledning räknaMan har att ett av

platstillgång tills.k. telemedicinen varmed påinom dent.ex. annanmenas
telekommunikation och IT.hjälpmedicinsk sakkunskap medlokaliserad av

dokumentera iakttagelseranvändandet förkommer gälla ITDetsamma attatt av
också för uppföljningindividuella patienter,planera vården föroch för att men

kvalitetssäkring genomförd vård.och av
informationsintensiv. kunskapernaJuMedicinsk verksamhet mycketär mer

tillgången tillviktigare blirsjukdomar, destomärmiskan och hennesökar om
åtgärder.vidta korrektaför relevant kunnainformation på sättatt ett

dator-likartade strukturer påkrävs,införa vårdresultatsystem utöverFör att
vårddokumentationssystem,eller datorstöddapatientjournalsystemstödda stan-

jämförandeochinformationsutbytenivå möjliggörtekniskdarder på somen
nivåeralla dessavårdkedjor. Standardiseringsarbete på ärstudier t.ex.av

skall kunnaVerksamhetsuppföljningstudier ochför jämförandenödvändigt att
för arbetet.avdelasalltför personella måstegenomföras att storautan resurser

utvecklingenmedtillsammansDatakommunikationstekniken och nätverken av
möjligtdetsmåningomkommer så görapatientjournalsystembl.a. attatt ge-

stödepidemiologisk forskningepidemiologiska studier ochnomföra utan av
hänvisnings-eller centralautnyttja regionalaregister. stället kancentrala I man
tillgänglig.finnsvårdresultatinformationpekarregister, visareller omvarsom
dock dröjainrättas. bedömspekarregister kan Detmedger i dagTekniken att
kommerlandsting och kommunerinnan samtligain 2000-taletantal år på attett

pekarregister införs måstemedteknik till fullo. Innanutnyttja denna ett system
sjukvårdssekretessen,ochangående hälso-särskilda övervägandenockså göras

omfattasslagberetts vård någotuppgifteneftersom redan att avavom man
överväganden från integritetssyn-kräver ocksåsådantsekretess. Ett system

punkt.
s.k. smartgällerbörteknikområdetutveckling nämnaspåEn somannan

10behandlas i kap. måste nämnasaktiva kort eller minneskort. Decards, men
karaktä-har olikaframtiden. Minneskortbetydelse idå kan fåhär deäven stor

det imöjligtändamål.olika Detdärför lämpade för ärristika och de attär
och lag-inbyggd datorbådeharfinnas kortframtiden kommer att ett ensom

sjuk-ochsäkerheten i hälso-ökakort skulle kunnaringsfunktioner. sådantEtt
olikamellaninformationsutbytetrationaliseraskulle också kunnavården. Det

vårdinrättningar m.m.

tillinom ITutvecklingen ärSammanfattningsvis konstaterakan nyttaattman
sjukvårdshuvudmännen. Denförhelhetför samhället äveninte bara utansom
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enskilde patientens förhållanden ipåverkas också positiv riktning IT-använd-av
ningen snabbare och säkrare tillgång uppgifter hans vårdkontak-pågenom om

behandling, medicinering, Samtidigtgenomgången det viktigtärter, attm.m.
framhålla säkerheten och den personliga integriteten blir hotadatt mer mer
information, potentiellt blir åtkomlig datakommunikation.med Ett sätt attsom

detta uppställa rättsliga regler kring användningenmöta är IT.att av

4.2 rättsliga utvecklingenDen

Den ökade användningen IT olika samhällsområden både den ökningpåav -
redan har skett och den kan förväntas i takt med den tekniska utveck-som som

Ärlingen aktualiserar rad frågor rättslig den lagstiftningnatur.en av som-
reglerar skyddet för den personliga integriteten tillräckligt kraftfull eller behöver
den kompletteras eller kanske skärpas. har generell betydelse för allFrågan
samhällsverksarnhet. har särskild betydelse för verksamheter där uppgifterDen

känslig eller mycket känslig enskilda förekommer i störrenaturav om personer
omfattning. förhållandet inom hälso- och sjukvården.Detta är

framstår givet lagstiftningen skydd förDet ganska den personligaattsom om
integriteten kontinuerligt i med den tekniska utvecklingen.måste taktöverses
De möjligheter modern i dag och inom inte avlägsen framtidIT så gersom en
i fråga insamling, bearbetning förmedling uppgifter, kommunikationochom av
mellan olika skiljerintressenter, sig från förhållandenaavsevärt närm.m.
nuvarande integritetsskyddslagstiftning kom till. Utvecklingen har också be-
tydelse för lagstiftning sjukvården.den reglerar hälso- ochsom

finns medvetenhet behovet förstärkning lagstiftningenDet storen om av en av
i angivna hänseenden. rad initiativ har tagits från statsmakternas sida.Ennu
Vissa har lett till lagstiftning bl.a. i form särskilda registerlagar. Andrany av
har inte kommit lika långt. skall redovisas något vad förHärännu av som
närvarande är på gång.
Integritetsskyddsbestämmelser återfinns, framgår kapitel i mångasom av

olika regleras främst datalagen frånlagar. Integritetsskydd inom IT-området av
1973. kontinuerligt varit föremål för och förslag tillår Denna lag har översyn

1993. sig vad dittillsdatalag lades fram Förslaget grundadevårenen ny som
fram inomhade blivit känt det dataskyddsdirektiv höll arbetaspå attsomom

regeringen iEU. Förslaget lades inte till grund för datalag eftersomnågon ny
dataskyddsdirektivetstället önskade invänta färdigbehandlingen av

1 Datalagsutredningens betänkande datalag.SOU 1993:10 En ny

2 dataskyddsområdet, ff.Prop. 199393:116 Normgivningsfrågor 6på s.m.m.,
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debatten datalagenshar under de i den allmännaMycket åren sagtssenaste om
IT-frågor modernt samhälle.lämplighet reglera i Lagenettatt anses vara

innehållsmässigt till sin lagtekniska utformning.föråldrad såväl som
dataskyddsdirektivet avsnitt 3.2 och regeringen harNyligen har antagitEU

analyseragivit kommitté i uppdrag dir. 1995:91 Ny datalag m.m. atten ny
lagstiftning ochEG:s dataskyddsdirektiv skall införlivas i svenskvilketpå sätt
för arbeteutgångspunkt dettalägga fram förslag till lag området. Enen ny

integritetsskydd i IT-samhällettillförsäkra den enskilde fullgottskall ettattvara
samhällsutveck-användningen teknik iför den skall hämmarutan att av nyman

personuppgifter för forsknings- ochförsvårar behandlingenlingen eller av
från kommande lag skallstatistikändamål. Kommittén skall utgå att varaen

tryckfrihetsförordningensKommittén skall ocksåteknikoberoende. anpassa
tekniken ochhandlingars offentlighet till denbestämmelser allmänna nyaom

därvid sådana begreppterminologin området. Kommittén skallpå över somse
heltpotentiella handlingarhandling, upptagning och övervägasamt om en ny

skall införas.begreppsapparat
Även ToppledarforumIT-kommissionen och inomarbete bedrivs inomdet som

sjukvårdensforfattningsregleringen hälso- ochbetydelse förkommer att
framtiden.område i

medkommission dir. 1995: 1regeringen tillsattIT-kommissionen är en av
möjligheter i samhälls-pådrivande och sprida kunskap IT:suppgift att omvara

i övergri-rådgivande till regeringenutvecklingen. IT-kommissionen skall vara
förslag till åt-frågor inom skall vidare lämnaoch strategiska IT. Denpande

företagande,med inriktning arbets-främjar användningen IT pågärder avsom
Kommissionen skall bidra tillkompetensutveckling.liv, utbildning och även att

användningtill stånd ökadbetydelse för fåde rättsliga frågor är att ensom av
företrädare för bl.a.Kommissionen bestårskyndsamt skall lösas.IT avav

IT-kommissionen nyligenkommuner. harnäringslivet, statliga myndigheter och
SOU 1995:68 IT-kommissionens arbetsprogramarbetsprogrampresenterat ett

enligtfrågor kommissionenområdet för rättsliga kommer1995-96. Inom
integritetsskydd och datasäker-frågor sekretess,belysa bl.a.attprogrammet om

het.
mellaninitierad samverkanToppledarforum Finansdepartementetär en av

kommunförbunden. Inriktningen på arbetetverkschefer och företrädare förvissa
fram-hjälpoffentliga verksamheterna medförnya och utveckla deär att av en

samspel IT-syften få till stånd bättreIT-användning. Viktiga är ettattsynt
företagdet lättare föroffentliga verksamheter ochområdet mellan olika göraatt

offentliga förvaltningen. Ettelektroniskt med denoch allmänhet umgåsatt av
Toppledarfo-inomförändringsarbetet. arbetsgruppprojekten det rättsliga Enrör

kartläggning, analys och vissahar i förstudieLEXIT presenterat enenrum - -
förändringsarbete inom den offentliga sektorn.förslag till

1994:42,dir.området. utredningandra utredningar Enockså påDet pågår
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förslag tillinformationsteknologin skall utarbetaöverväganden kringRättsliga
inrättandet s.k.samband medbehövas ireglering kanden rättsliga avsom

elektroniska dokumet inomanvändningförelektroniska anslagstavlor och av
Även Resulta-skall beröras.digitala signaturernäringsliv. s.k.förvaltning och

1995.under höstenarbete skallutredningens presenterastet av
grundlagen skall analyseramedier och1994:104, Nyakommitté dir.En

tillämpning påyttrandefrihetsgrundlagenstryckfrihetsförordningens och nya
information ochochförmedling yttrandenanvänds vidmedier annanavsom

inte harmediergrundlagsskydd för modernaundersöka frågan ett somom
mellaniakttagbaraden tidigare gränsenBakgrunden bl.asådant skydd. är att
blir alltteknisk upptagning,tidning ochmedier,olika former t.ex. en enav

dra.svårare att
förändringsarbete.fortgåendesjukvården ocksåoch pågårInom hälso- ett
givits frihetkommunallag1991efter tillkomsten årsLandstingen har storenav

frihet harorganisatoriska uppbyggnad. Dennavårdensbeslutasjälvaatt om
variationer mellanfått till följdomfattning vilketi betydandeockså utnyttjats

indelningennämnder ochverkställandevad gäller antaletlandstingen både av
tydligare för åri utvecklingen,tendensansvarsområden. Ennämndernas ett par

den vårdinnebärandeköp-säljsystem,tillgårsedan överän är attatt mannu,
nämnd eller frånellerlandstingfrånerfordras kan köpas ett annat annansom

friaenskilde patientenskan densådant samarbetevårdgivare. Genomprivaten
vårdval tillgodoses.

alltmerlandstingensvårdgivaremellan olikasamarbetetDet ökade samt
uppfölj-information förökar behovetorganisatoriska strukturkomplicerade av

integritet begränsasenskildeshänsyn till denplanering. Avning, kontroll och
patientjournalla-sekretesslagen,bestämmelser iblinformationsflödetdock .a.av

och sjukvården.inom hälso-för personalåliggandenoch lagen omgen
anknytning till vårdens1994:15 meddir.utredningsarbetepågåendeEtt

finansiering ochoch sjukvårdenshälso-Kommitténorganisation bedrivs omav
sjukvår-hälso- ochskall bl.a.Kommittén övervägaHSU 2000.organisation

styrningenstatligaför den2010 och formernafram tilldens resursbehov år
deerfarenheternaskall också belysasjukvården.inom och Denhälso- nyaav

tillämpassjukvårdenhälso- ochoch organisationformer för styrning avsomav
sjukvårdshuvudmännen.

personligaskyddar deni dagregelbestånddetGenomgången visar att som
isjukvården mångahälso- ochIT-användning inommedi sambandintegriteten
datalagmodernEnde åren.ändras underkomma närmasteavseenden kan att ny

Sekretesslagstiftningenutvecklingen kommertekniskaanpassad till den att antas.
elektroniska dokumentinförandettillkommer på sätt att av nyaanpassassamma

redanföljd denbådemoderniserasbehövaPatientjournallagen kan avsomm.m.
Även lagstiftningföljd teknik.och tilldatoriseringenpågående avannanav ny
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betydelse för verksamheten på hälso- och sjukvårdsornrådet kan komma att
beröras.
Vårt uppdrag omfattar endast avgränsad del integritetsskyddslagstift-en av

ningen. Våra överväganden och förslag måste grundas den lagstiftningpå om
integritetsskydd gäller i dag. knappast möjligt.Något innebärär Detannatsom

förutgångspunkt blir den gällande datalagstiftningen denävenatt en oss nu om
bedöms föråldrad. får vi byggaPå våra bedömningarsätt påsom samma nuva-

patientjournallagrande och övriga gällande föreskrifter journalföring, ävenom
också här kan förvänta sig förändringar.om man

4.3 personliga integritetenDen

Utvecklingen inom IT under de har haft följd uppgifterårensenaste attsom om
enskildas förhållanden registreras, kommuniceras, lagras och bearbetas i större
omfattning tidigare. medför ökad risk förän Detta intrång i den personligaen
integriteten. Vad personlig integritetdå med och otillbörligt intrång imenas
denna

m.m.34.3.1 beskrivning integritetEn av

Integritetsskyddet har gammal tradition. Skyddet för den fria mannens äraen
i historisk tid högt. Kränkande tal och förolämpningar riktadessattes motsom

den enskilde uppfattades dennes personliga integritet. 16 §på Isom angrepp
till1809 regeringsform säkerställdes individens frihetssfár i förhållandeårs

löd Konungen ingen fördärva fördärva tillBestämmelsen eller låtaägerstaten.
liv, och personlig frihet, efter laga dom.ära utan
Det tidiga skyddet för den personliga integriteten inriktades främst skyddetpå

fysiska sin haden integriteten, dvs. själv få bestämma kropp ochöverattav
den ifred. Diskussionen har sedan tagit sikte den psykiska integritetenmer

olika slaggäller inte behöva få personliga förhållandennärmast attsom av
avslöjade för obehöriga.

objektivtPersonlig integritet inte kanbegreppet någonär även gesom mer-
bestämbar innebörd allmänt det viktigthonnörsbegrepp. Det ärattett anses-

förhindra former däri.skydda den enskildes integritet och olika intrångatt att av
dimensioner.Begreppet personlig integritet begrepp med flera olikaär ett

Innebörden begreppet olika för olika människor i olika situationer. Det-ärav
gäller begreppet otillbörligt intrång.samma

3 till redovis-I bilaga 3 finns förteckning den litteratur legat grund ñröver somen
ningen.
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entydig förklaring till inte IntegritetenNågon begreppen möjlig hörär att ge.
enskildesmed många delar individens verklighet, såsom dennära samman av

möjlighet till personlighetsutveckling, möjlighet bestämma vilken bildöveratt
fåromvärlden honom eller henne och möjligheten leva ostörd krav ochattav av

Egentligen uppgifter enskildspåtryckningar från utomstående. kan alla om en
förhållanden beröra den personliga integriteten.
En ofta använd beskrivning integritetsskyddet innebär skall skyddaattav man

den bli ifred. Andra försök beskriva vadenskildes lämnadrätt att att som menas
personlig integritet fasta till till förtroligmed ensamhet,rätttar en samvaro

inom familjen, till anonymitet och distans till andra individer. Etträtt annaten
den personliga integriteten betonar den enskildes kontrollsätt på överatt se

kunskapen sig själv. enskilde skall kunna kontrollera spridningenDenom av
uppgifter eller ha själv bestämma vilka uppgifter sig självrätt atten om som
hanhon vill dela med sig till andra. kan otillbörligt intrångPå sätt ettsamma
i den personliga integriteten föreligga myndighet samlar uppgif-anses om en

tillenskild för visst ändamål sedan använder dem helt andrater ettom en men
ändamål.

enskilde skallEtt skydd otillbörligt intrång nödvändigt för denärmot att
och kontrollera sitt liv. del denna fri-viss frihet Enuppnå att styra eget aven

uppgifterhet den enskilde har möjlighet till inflytande honomär näratt om
själv från andra behandlaranvänds i olika sammanhang och kunna utgå att som
hans personuppgifter också tillvaratar hans intressen.

krav helt fredad sfär. personligaDen enskilde kan dock inte på Denresa en
integriteten inte i den meningen regler till skydd därförkan absolut attvara
skall tillämpas motstående intressen.gälla och undantagslöst eller Ettoavsett
visst får därför enskildaintrång I sammanhangmått måste mångaaccepteras.av

ifinna ifrån uppgifter sig själv eller tåla insyn sinasig i lämna sigatt attom
personliga förhållanden. stället får bygga skydd sådantl ett mot somman upp
bedöms otillbörligt Avvägningen mellan vad tillbörligtintrång. ärutgöra ett som
och otillbörligt det ofta meningar inte vid dennaråder delade Det gårom.

intresseavvägning dra skarp och detmerendels komplicerade någon gränsatt
gränsdragningen.sker dessutom fortgående förändringar påverkarsom

upplevsIngrepp i den personliga integriteten kan flera slag. Vadvara av som
inte upplevasintegritetskränkning i situation behöversom en av en person en

eller i situationsådan i situation avsom en en annan av samma person samma
därför generalisera.Det svårtär atten annan person.

personuppgifter ADB-register det vissaNär det gäller registrering i ärav
uppfattning riskomständigheter allmänt påverka den enskildeskan omsom mera

för uppgifter ställe ochintegritetsintrång. Stora mängder ochpå ett samma
omständigheter. sistnämnda fallförekomsten register sådana Imånga ärärav

det möjligheten till sambearbetning enskildaMånga accepterar attsom oroar.
infördet personregister kan känna olust möjlig-finns triviala uppgifter i men
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till infor-sammankoppling dessa uppgifter med andra upphovheten att gerav
särskild kan inställa sigmation dem blir känslig En närnatur. oroom som av

individens avvikelser frånuppgifter registreras belyser gängse normer.som
uppgifterna hemlighålls medi tilltron sviktar tillDetta gäller synnerhet attom

uppgifter kombination med svårig-Felaktiga misstolkade itillräcklig styrka. och
inställning till registre-också de enskildasfå rättelse till stånd påverkarheter att
alltför slentrianmässigtförmärkts tillring. negativ attityd har ocksåEn ett

användande av personnummer.
uppgifternaför kan delallmänhet sig i olika gradI ta avvem somoroar man

register till register.varierar naturligtvis fråni personregister. Inställningenett
omgivning-för denuppenbart särskild ofta finns närmasteDet är attatt en oro

villuppgifterskall få delfamilj, släkt, och vänner som manavgrannaren,
olikaför samhälletför sig själv. Vidare finns detbehålla att genomen oro

behövs iavsedd för och intedel information inte ärrepresentanter tar av som
in-möjlighet till kartläggningnödvändiga myndighetsutövningen. Enden av

tiddig-mönster förskräcker många. Idividen efter storebrorett en avser
personuppgifterregistreradeoch omvälvningar i omvärld kanpolitisk våroro
uppfattarmakthavare, sak mångakomma missbrukasatt ensomen somav nya

för.realitet och känner oro

inställning till hälso- ochAllmänhetens4.3.2

sjukvårdens datorisering, m.m.

fram hurfånågotvärdefullt för vårt arbete sätthar framståttDet attsom
ochoch sjukvårdeninom hälso-datoriseringenallmänheten den ökadepåser

vårdsammanhangiuppgifter avlämnadetillvilken inställning har ettattman
denoch forskning. Förstatistikframställningför utnyttjas vidvidarebefordras att

enkätundersökning dettaiskull har vi medverkatsakens tema ge-somen
Undersök-universitet.Uppsalasocialmedicin vidInstitutionen förnomförts av

betänkandet.2 tillutförligt i bilagaresultat redovisasuppläggning ochningens
medlandstingenförtroendenämnder hossamtligaockså kontaktatVi har en

anledningifrån enskildafått klagomålförfrågan nämnderna emotta avom
landstingens verksamhet.datorisering av

Enkätundersökningen

förstagenomfördes underenkätundersökningSocialmedicinska institutionens
deltagandeforskningsprojektet Medborgarnasför1995 inomhalvåret ramen

personuppgifter i forsk-legitimitet i anledningEffektivitet ochi forskning av-
studera allmänhetensundersökningenstatistik. Syftet medning och attvar

allmännyttigaförpersonuppgifterbidra medinställning till och erfarenhet attav
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ändamål forskning,såsom samhällsplanering och officiell statistik. Undersök-
ningen omfattade 482l i åldern 18-74 år drogs med obundetpersoner som
slumpmässigt urval och adressregister SPAR. Undersökning-statensur person-

genomfördes postenkät. Bortfallet uppgick till drygt 30 %.en som en
Frågeformuläret omfattade i sin helhet 42 frågor vi hade initierat några.varav

Av särskilt intresse redovisa i detta sammanhang frågor,två nämligen huräratt
allmänheten användningenpå datorer för registrering patientuppgifterser av av
i hälso- och sjukvården och hur användningenpå patientuppgifterman ser av
för andra ändamål vård och behandling.än

När det gällde den första frågan ställdes de intervjuade inför påståendentre
skulle besvaras med alternativen Stämmer helt och hållet, Stämmer ganskasom

bra, Stämmer ganska dåligt, Stämmer inte alls och Kan inte säga.
Inför påståendet Jag oroad obehöriga kan få tillgång till uppgifterär över att

finns mig idata hälso- och sjukvårdenpå instämde hälften till någonsom om
del och hälften dessa påståendet heltansåg stämde och hållet med derasattav
uppfattning.

påstående försökte fångaNästa upplevelsen obehag inför känsligaattav
uppgifter patientens tidigare sjukdomar finns tillgängliga på data. Påståendetom
löd: Det besvärande hälso- och sjukvården uppgifter minaär att sparar om
tidigare sjukdomar data. blev svarsbilden Flertalet intepå Här ansågen annan.

det besvärande och mycket % påståendet inteså 55 ansåg stämdeatt attvar som
alls med deras uppfattning datorer i hälso- och sjukvården.om
Det tredje påståendet fasta patientuppgifter data och löd:på påtog nyttan av

Det för min vårdbehandling finns uppgifter data minadet påär tryggt att om
Övertidigare sjukdomar. 50 % delade uppfattninghelt och hållet den som

redovisades i påståendet. Ytterligare drygt 30 % tyckte påståendet stämdeatt
ganska bra med deras uppfattning.
En detaljerad redovisning framgår figur i bilaga 2 tillImer svaren avav

betänkandet.
slutsatsEn kan dra enkäten i dessa avseenden allmän-ärtre attsom man av

heten i utsträckning beredd patientjournaler ochärstor att acceptera att annan
dokumentation inom vården sker med hjälp det viktigtdata denäratt attav men

informationen fördatalagrade skyddas obehörig åtkomst.

överföring patientuppgifter till regionaladet gällde den andra fråganNär av-
sjukvården visar enkäten sådanaoch centrala myndigheter inom hälso- och att-

överföringar stöd bland befolkningen.har ganskaett stort
föra patientupp-inför det riktigtDe intervjuade ställdes frågan överattom var
svarsalternativen Ja,väljagifter till antal angivna register och hade påattett

registerlandstingensKanske, Nej och inte register avsågsKan Desäga. som var
Sjukvårdsregistretför planering sjukvården, Cancerregistret ochhälso- ochav
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Epidemiregi-Läkemedelsverket,hosBiverkningsregistretSocialstyrelsen,hos
sjukhusetlvård-forskningsregister påläkaresSmittskyddsinstitutet,hosstret

universiteten.vidforskningsregister,andracentralen t.ex.samt
för devarieradesvarade JaandelenframkomundersökningenVid att som
65 %.43 ochmellanmyndighetercentralaregionala ochfördesregister avsom

användningstödet förpositiva ökartill deräknassvarsaltemativet KanskeOm
hadestödlägre20 %. Ettytterligareregister meddessapatientuppgifter förav
%.25utanför sjukhusetforskningsregistertillpatientuppgifteröverföring av

omkringdet äroch konstaterasiffrornavändasidan på attandrakan åMan
myndig-centralatillförspatientuppgifter överkaninte20 % attaccepterasom

Överföring dockCancerregistret utgörtill ettsjukvården.ochhälso-heter inom
överföring.sådan% inte kanendast 12därundantag acceptera en

bilaga 2.ifigur 4framgårredovisningEn närmare avsvarenav
Materi-dras.kan knappastdenna delenkätmaterialet isäker slutsatsNågon av

förhållandevisriktningar. Eni olikatolkningar storförtill stödalet kan tas
överföringtillattitydpositivhadocktillfrågade fårdeandel avanses enav

sådanasärskiltgällermyndighetsregister. Dettacentralatillpatientuppgifter
Biverk-ochCancerregistretidentifiera såsomlättändamål gårregister attvars

ningsregistret.

förtroendenämndertill landstingensKlagomål

omfatt-vilkenuppgifter iförtroendenänmder begärtlandstingensfrånVi har om
inomdatoriseringensamband medharklagomålframförtenskildaning som
i 22förtroendenämndernainkommit frånharsjukvården. Svarochhälso-
med-förtroendenämnder har18Frånhar intenänmderlandsting. Fyra svarat.

datori-anledningiklagomålärendehaft någotintedelats avsett avatt somman
angåendeförfrågningarfall fått allmännafåtalihadeseringen. Däremot ettman
förfråg-nämnd fåttviddatoriseringensamband medisekretessfrågor samt en

hanregisteri vilkafåförtillenskilde skulle gå vägahur den vetaattningar om
förekommer.

medsambandhadeärendesittredovisadeförtroendenämnderFyra somvar
patientklagomål frånmottagitförtroendenämnd hadedatoriseringen. En somen

klinikenvidtillhänvisningmedpatientjournalsinkopia attfåttinte manut av
intedå upplystshadePatientensitt datorsystem. attreviderahöll på manomatt

telefonkontaktsida haftnämndensfrånEfter detuppgifterna.kom att man
avslutades.ärendetfram ochuppgifterbegärdaklinikenmed togs

äldreavseendeärendehaftförtroendenämnd ettEn att enmanuppgavarman
tillAnledningenöverenskommelse. attenligtåterbesöktillkallatsintesomman

avliden.registreradhankallatsintehan att somvarvar
anledningiärendeförekommit atthadeförtroendenämndtredje ettVid aven

vårdcentral.viddatorhaverigrundförsvunnit påpatientjournalerdel ett enaven
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Slutligen hade vid fjärde förtroendenämnd förekommit ärende däretten en
patient haft synpunkter datoriseringen.på Denne patient trodde det lättatt var
för helst i läsa den information farmsväntrummet påsatt attvem som som som
dataskärmen i receptionen. Han önskade dessutom besked vilka uppgif-om

farms honom. Han fick information de rutiner gäller närter som om om som
personalen fram uppgifter enskilda patienter fickoch dessutomtar om en
papperskopia de uppgifter farmsöver honom. Härigenom kunde ärendetsom om
avslutas.
Genomgången visar de klagomål anförs hos landstingens förtroende-att som

nänmder i mycket liten omfattning gäller den datorisering genomförts inomsom
hälso- och sjukvården. Materialet inte stöd förnågot påståendet denattger nya
tekniken skulle framkalla ökad hos allmänheten angående skyddet för denen oro
personliga integriteten. absolutNågra säkra slutsatser den punkten dockpå går
inte dra. Därtill materialet alltför litet. Det visar dock tendensär påatt atten
de uppsöker vårdinstitutioner eller eljest sig tillvänder hälso- och sjukvår-som
den vårdsökande beredda också inom dettaär områdeatt acceptera attsom man
använder sig modern datorteknik. Vid det studiebesök kommittén avladeav som
på vårdcentral i augusti 1994 där datorisering befann sig i långt frarnskri-etten
det skede omvittnades den berörda personalen datoriseringen upplevdesattav
positiv. Den inte minst befrämja säkrare och effektivare vård ochansågs en
behandling eftersom uttömmande och korrekta upplysningar alltid kunde tas
fram beträffande patienternas tidigare sjukdomshistoria.

4.3.3 Avvägning integritetsskyddetav

I svensk har inte utvecklats någon egentlig personlighetsrätt. finnsrätt Det
därför inte legaldefmitionnågon begreppen personlig integritet och otill-av
börligt intrång i denna. finnsDäremot bestämmelser till skydd för den person-
liga integriteten i skilda lagar och förordningar inom olika rättsområden.
En sådan bestämmelsen i 2 kap. 3 § regeringsformen varje medborgareär att

skall iden utsträckning i lag skyddas hans personliganärmare mot attsom anges
integritet kränks uppgifter honom registreras med hjälpatt auto-genom om av

sekretesslagen återfinns de materiellamatisk databehandling. datalagen ochI
personliga integriteten regleras också ibestämmelserna i Skydd denämnet. av

sjukvårdenslagstiftning. hälso- ochstraffrättslig upphovsrättslig Inomoch
integritet i hälso- och sjukvårdslagenbestämmelser bådeområde återfinns om

integritet inte skadasenskildesoch i patientjoumallagen, varvid vikten denattav
vid verksamhetens utövande betonas.

delkomponenter. Förbegreppet lägga tvåI personlig integritet kan man
otillbörligtförsta sfär skyddasdet den enskilde bör tillförsäkras motatt en som

utomstående och förintrång uppfattasfrån myndigheter kanoch andra somsom
ochdet själv medandra den enskilde och möjlighetbör ha rätt attatt vara
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iutnyttjas och hur detfåruppgifter honomsammanhangi vilkabestämma om
enskilde tåla vissa ingrepp,dock denbåda fallen måstefall skall ske. Iså

det.viktigare intressen kräverochsida, andrasamhälletsframför allt från när
för brytadignitetintrång ha högreberättiga tillförkrav måsteDessa attatt en
intressesarnhällsnyttanssituationer därfrågaskyddet. måste tarDet vara om

besvärande eller be-långtgående, alltföralltförfår dock inteIngreppöver. vara
fallskall tjäna. I sådant ärintrångettill de syftenförhållandetungande i som

integriteten,den personligakränkningbedöma ettingreppet att avensom
enskildsuppgifterutnyttjaaktuelltVarje det blirgångotillåtet intrång. att om en
enskildesmellan denavvägningsåledes görasförhållanden måstepersonliga en

information. Dennaallmännas behovintegritet och detpersonligtillrätt av
fall.varje enskilt Attimåstesvår. Den görasgångeravvägning mångaär

inte möjligt.i lagexaktdra gräns ärgenerellt upp en
personregistrering inomvidintegritetenpersonligaför intrång i denDen oro

skilja sig såerfara torde inteenskilda kanområdesjukvårdensochhälso- som
känsligaIT-hanteringvidvanligtvis upplevsvadmycket från person-avensom

tilli förhållandeföreligger dockskillnadenandra områden. Denuppgifter på
uppgifterkänsligamängdfrågaregistrering det störreär varatt omom enannan

uppgif-enskildakänslighetsgrad hos deregistreras ochoch störreensomen
terna.

sammanfattasområdesjukvårdens närmastochintegritet inom hälso-Behov av
individuellamedmed respekt,bli bemöttönskemåli att personsom enom

behandlas med hänsynochför sina kravfå uttryckmedsärdrag rätt attatt ge
behandlad underochbli undersöktinnebärIntegriteten rätttill dem. atten
personalen. Pa-vårdandetystnadsplikt för denmedförhållanden ochdiskreta

i frågorinte minstoch beaktas,respekterasefterfrågas,åsikt skalltientens egen
behandlingsprogrammet.detrör egnasom

integritetsdiskussionen påspeciell föromständighet i månnågon ärEn som
personliga förhållandenuppgiftersjukvårdsområdetoch ärhälso- att somom

ochför vårdtill grundför liggasjukvårdenochtill hälso-frivilligt lämnas att
ändamål. Dettaanvändas för andraförvidarevissa fall lämnasbehandling i att
centralavidarebefordras tilluppgifterdärsituationersådanagäller person-t.ex.

Sjukvårdsregistret.ochCancerregistretregister typav
vidintegritetsskyddetfrågathar vibakgrundentecknadedenMot omossnu

stärkasskulle kunnahälso-och sjukvårdenpersonregisterhantering inom manom
otillbörligtintegritet ochpersonligdefinition begreppensig förbestämde aven

mycket svårtdetkonstatera ärhar dock kunnat attViintrång i denna. att
skäletbl.a. detbegreppenavgränsningar atttill exaktaframkomma avavmera

i olikatidpunkter ocholikavariera vidkanbegreppeninnebörden samman-av
begreppinnebörd dessafrån denövervägandendärför iVi utgår vårahang. som

länge har.sedan
rättsord-enskildedenintegritetpersonligmedinnebär viDet att avatt avser
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sfärningen tillförsäkras till privat inrymmerolika skallsätt rätt somen en
personliga för-bl.a. få vilka uppgifter sinai princip själv bestämmaatt om

inte fåför den enskilde skall dockhållanden han vill lämna Denna rättut.som
andra viktiga intres-okränkbar. Vissa intrång motiveradefullständigt avvara -

planering hälso- ochför bevakning hälsoläget,måste få göras, t.ex. avsen av-
verksamhetsjukvård, utvärdering sådan verksamhet, administration samtavav
för skallfinna vadforskning. blir då viktigt försöka någonDet gränsatt som
enskilde inte skallintrång i personliga integriteten dendenutgöra ett somanses

för skälbehöva finna sig Någon generell detta går närgräns samma somav
integritet inte ställa Däremotdet definition personliggäller begreppet att upp.av

bedöms motiveratdär det särskilda skälkan olika samhällsområden avman
göra gränsdragning. Omsfären försökamed visst intrång i den personligaett en

personligasamhälleligt intresse för vissafinner talar attt.ex. att ett tungtman
drapersonregister kanuppgifter känslig bör få användas i centralanatur manav

Genom materiella regler kanför sådan användning.gränser t.ex.angesupp en
i detaljför vilka sådant intrång kan ske. Vidare kanändamål angeman mer

uppgifterna skall användas,vilka personuppgifter får samlas in, hur av vemsom
spridas vidare,skall ske, hur uppgifterna fårså m.m.
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Författningsreglering av

personregisteranvändningen
sjukvårdeninom ochhälso-

lagstiftningsärskild5.1 Behov av

inompersonregisterförfattningsregleringfunnits krav påDet har länge aven
integritetl99091:60 offentlighet,propositionensjukvården. Ihälso- och om

och lands-Socialstyrelsenhos bl.a.personregistervissaoch uttaladesADB att
regleringsådanregisterlagar ochsärskildaregleras itingen sikt bordepå att en
integritetregistreradesför destärka skyddeti allmänled strävan attett envar

i vissapersonuppgifterkänsligaregistreringnödvändigi samband med myn-av
formmeddelades ibestämmelsermålsättning bordedighetsregister. En attvara

särskilt integri-registrerade ochantalmedi de fall registerlag ettett stortav
registeruppgifter isärskilt i de fallgälldeinnehåll inrättades. Dettatetskänsligt

användes för striktuppgifteromfattning. Omobetydligi ickespreds externt
behövdes där-registreratsprimärt hadedeändamål i de register däravgränsade

instämde199192:KU11Konstitutionsutskottetspecialreglering.ingenemot
dessa synpunkter.i

patien-integritetskänsliga uppgifterdokumentationenvården skerInom omav
dokumentationenomfattning skerbegränsadpatientjournaler.främst Iiter mer

intepatientadministrativa registeriuppgifterintegritetskänsliga även somav
registerpatientadministrativaochpatientjournalerpatientjournaler. Urutgör

administration påändamål såsomuppgifter foranvänds sedanochinhämtas
kvalitetssäkring såvälutvärdering ochuppföljning,verksamhetsområdet avsamt

patientjournalerUppgifter ibehandlingsmetoder.verksamheten i stort som
personregistertilluppgiftslämnandeändamålfor andra såsomanvänds även som

Även centralpåforskning och tillsyn.förvaltningsmyndigheter,centralaförs av
uppgifter enskildaintegritetskänsligadokumentationdärförnivå sker omaven

de uppgifterbegränsad mängddokumentation dockpatienter. Denna avenavser
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dokumenteras inom vården. Registeruppgifterna används vanligen försom
framställning statistik och underlag vid forskning både den registeran-av som av
svariga myndigheten och andra. Uppgifterna kan således spridas utanför denav
registeransvariges verksamhet.
De centrala förvaltningsmyndigheterna inom hälso- och sjukvårdens område

har sedan länge IT vid dokumentation hälsodata i rikstäckandeanvänt av person-
register. Flera de äldre registren har redan från början förts med slagnågotav

datorstöd. De tekniker tidigare har efter hand moder-använts ersattsav som av
tekniker. Nuvarande register antingencentrala s.k. statsmaktsregister,ärnare

dvs. personregister inrättas riksdag eller regering, eller registersom av som
grundas tillstånd Datainspektionen. registerpå För de s.k. statsmakts-ärav som
register har Datainspektionen i flera fall meddelat kompletterande föreskrifter
vad ändamålsbestämningar i andra avseenden. föreliggerDetävenavser men
således i dagsläget splittrad rättslig reglering dessa register.någoten av
På regional och lokal nivå IT-användningen snabb omfattandegår ochmot en

utbyggnad. kan förutsättas denna utbyggnad leder tillDet deatt att person-
register förs inom vården sikt tillsammans kommer innehålla uppgif-på attsom

i befolkningen.hela Den mycket omfattande personregistreringter stort settom
i dag sker inom vården kan således öka. gällerredan komma Dettaantas attsom

inte minst patientjournalföringen. härmedanvändningen IT vid I sambandav
sker integrering patientjournalföring och patientadministration i för dessaen av
ändamål personregister. Personregistreringen regional och lokalpågemensamma

omfattning i praktikennivå sådan karaktär det i betydande krävsär attav
tillstånd från Datainspektionen för inrätta och föra personregister. Regle-att

frånringen i 2 § tredje stycket datalagen 1973:289 undantag kravet påa om
tillstånd för vissa register inom hälso- och sjukvården inte alltid lättär att
tillämpa och ankommer i första hand den registeransvarige bedömadet på att

tillämplig. inte tillfredsställande oklarhetundantagsregeln Det någonär är attom
iråder denna del.

förutsätt-Vi tidigare får nödvändighar konstaterat ITatt numera anses vara en
uppgifter enskilda sker olikaning för rationell dokumentation påom somen av

enskil-därför inte rimligt låta dennivåer inom hälso- och sjukvården. Det är att
skall dokumenteras, skall få doku-få uppgifter honom,de avgöra om om som

förvaltningsmyndigheterna och sjukvårds-personregister. centralai Dementeras
tekniska hjälpmedelsjälva bäst kunna bedöma behovethuvudmännen torde av

för ianspråktagnaför dokumentation De har dessutom attett ansvarm.m.
teknikbör därför dessa fritt själva väljautnyttjas effektivt. Det stå attresurser

uppfylls.uppställda integritets- och säkerhetskravför verksamheten, förutsatt att
innehåller uppgifterregister inom hälso- och sjukvårdens områdeDe flesta om

mycket känslig Registreringen kanenskilda hälsa är natur. avsom avpersoners
besvärande, dvs.ibland uppfattas obehaglig ellerden enskilde ettsomsom

denintegriteten. omfattningenintrång i den personliga Arten även avmen
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enligtmedför vårhälso- sjukvårdenpersonregistrering sker inom ochsom
för regleringmindre lämpadmening personregistreringen principiellt ärsettatt

förhållandetockså detfrån Datainspektionen. detta talartillstånd För attgenom
inställning ochden enskildesregistrering få ske i personregisterbör attoavsett

enskildeändamål vården denuppgifterna får användas för andra änäven av
bedömasintegritetsskyddssynpunkter bör intepatienten. övergripandeDessa av

generellt statsmakterna.från fall till fall reglerasmyndighet utan aven
personli-för denutformningen skyddetförfattningsreglering innebärEn att av

och regering. Demyndighetsnivå till riksdagintegriteten lyfts frånga upp
Härigenomdärvid förbehållas riksdagen.integritetskänsliga frågorna börsärskilt

tyngd.i lagenbestämmelser för integritetsskyddetde extratas ensomges
riksdagen.behandlas IdelarFörändringar skyddet i dessa måste ånyo avav
kunnaregisterhållningenfall allmänna synpunkter påsådana kommer att ges en

allsidig belysning.
enskildapersonuppgifterregistreringenVi därför regleratt omavomanser

bådegällersjukvården skall i lag. Dettai personregister inom hälso- och ges
och sjukvår-förvaltningsmyndigheter hälso-centrala påde register förs hossom

enskildainriktade vårdinte i första hand pådens område och ändamål är avvars
enskildavårdgivare i och för vårdenförs hospatienter och de register avsom

patienter.

lagstiftning5.2 Metod för

genomföras i formdenförsta hand kanlagreglering kan ske olika IEn på sätt.
special-registerförfattning innebärregisterförfattning.särskild En enav en

metod harbestämmelser. Denna använtsi förhållande till datalagensreglering
3 förredovisats i kap.finns harsamhällsområden. Registerlagarandrapå som

skatteför-arbetsförmedlingen,socialförsäkringen,personregister förs inomsom
datalagarsärskildatillskapandem.fl. områden. Ett sådantvaltningen av

vid datalagens tillkomst.förutsattes också
registerförfatt-särskildamed hjälpintegritetsskyddetMetoden regleraatt av
projektgrupp,avgiven i årkritik.ningar dock inte Iär rapportutan av enen

behovetavsnitt 4.2 förordasToppledarforum seknuten tillLEXIT, att av
nuvarandeenligtregisterlagarochsärskilda registerlagar omprövas att nya

fördock tänkasinföras. Undantag kandetaljreglering inte börmodell med
sjukvården.delarSäkerhetspolisen ochmycket speciella verksamheter, avsom

föråldrad.blivit Densärskilda registerlagarmedLEXIT metodikenattmenar
till ändradeIT-användninganpassningutvecklingen motverkarhämmar och av
regleringenanförsVidareteknikutveckl ingen.verksamhetsförhållanden och att

tidskrävande.omständlig ochspecialförfattningarIT-användning ärgenomav
ifår finnasinformationdetalj vilkenSådana författningar reglerar ofta i som
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får användasvilka får tillgång till det och hur det Dettaregistret, ha m.m.som
systemändringar, grund ändringartill följd, påfår LEXIT, t.ex.att avmenar

motsvarandetekniska utvecklingen, föregåsi verksamheten eller den måste av
detaljnivå ställning tilländringar i registerlagen. Riksdagen får därmed på ta

myndigheternas driva sin verksamhet.sätt att
hälso- ochmöjligt författningsregleringenVi har det lösaärövervägt att avom

särskilda registerförfatt-medsjukvårdens personregister sätt änett annat
iföra integritetsskyddsbestämmelser redanmetod skulle inningar. En attvara

registreringeni vilken sker.gällande författningar reglerar den verksamhetsom
förvaltningsmyndig-personregister förs hos de centraladet gäller deNär som

kunna bestämmelserhälso- och sjukvårdens område skulleheterna taman
instruktion denmyndighets instruktion.registret i respektive En angerom

Vi dock funnitutföra och för. harverksamhet myndigheten skall ha ansvarsom
integritetsskyddet kräverinte lämplig. regleringsådan ordning Enäratt aven

uppgifter,inhämtandedetaljeringsgrad angående registerinnehåll,högre aven
myndighetsförsambearbetning, kan tillgodoses inomän ramen enm.m. som

instruktion.
skulleför vården patienterBeträffande personregister används i och avsom

alternativ. Vi haroch sjukvårdslagen kunnakomplettering hälso- ettvaraaven
inriktadi första hand pålösning. lagendetta bra Den ärinte ansett vara en

inte heller tandvårdomfattarlandsting och kommuner. Lagenvårdarbetet hos
särskilt ifår i fall reglerasPersonregister de områdena såoch smittskydd.

tandvårds- respektive smittskyddslagen.
registerreglering.lämplig förvi funnit patientjournallagenheller harInte en
dokumentationregister förförslag omfattar inte baraAnledningen vårtär att av

visspatientadministration och ekono-register förpatienter ocksåvården utanav
patientjournallagen.frågor inte regleras imiadministration, som

personregisterförfattningsregleringdärför förslutsats blirVår att avman en
modellen medetableradesjukvårdens område bör välja denhälso- ochinom

registerförfattningar.särskilda
förvaltningsmyndigheternapersonregister hos de centralaVi har övervägt om

skallbehandlingsarbetevård- ochlokalt bedriverdem regionalt ochoch hos som
regleringen isär.hållaförfattning eller böri ochregleras om mansammaen

ochregistren iför regleringomständighet kan talaEn sammaav enensom
registrenöverförs från påenskildamedicinska uppgifterförfattning är att om
registerinnehållet i detill grund förlokal nivå till och läggsregional och som

arbetsförmedlingensförvaltningsmyndigheterna. Inomhos de centralaförs
ipersonregistren dettapå sättverksamheter reglerasregionala och centrala en

verksamhetsom-helakanförfattning. anledning till dettaoch En attvarasamma
organisation.enhetligtmyndigheter inomhandhas statligarådet enav
registren tillsammanscentralaregionalalokala ochreglering deGenom en av

författ-uppgifter. Allmedicinskareglering flödetenhetligkan uppnås avaven
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mellan deinformationsutbytetisambandenställe ochningsreglering finns på ett
arbetsförmedlingsverksarnhetentillframgår tydligare. Iolika nivåerna motsats

landsting,olika aktörermängdsjukvårdenhälso- ochutövas staten,enav -
organisatoriskt förhållan-inbördesenskilda yrkesutövareochkommuner utan-

detmed regleringfördelarnamedföra tveksamhetde. kanDetta avenom
författningi och ärregleringflödet såär attstora sammaenengemensamma

föredra.att
hos despännviddenregleringsådan äromständighet talarEn motsom en

regional ochRegistrenföras för. påskall fåolika registrenändamål desom
ochpatientjournalföringföranvändashuvudsakligenlokal nivå kommer att
skallmyndigheterhos centralapersonregistrenolikapatientadministration. De

underlagochutvärdering vårdstatistik,framställninganvändas för somavav
från patientvårdan-vitt skilda deändamålregistrensför forskning. ärDe senare

registren.och regionalaför de lokalade ändamålen
avseendeni åtskilligaregistervarderabeaktabör ocksåMan att gruppen

sig till helt skildavänderregleringenbestämmelser ochsina särskildakräver att
användare.

vinnainte någotvi funnit detanförda har ärbakgrund det attMot attnuav
författning.ochpersonregister ireglering allamed sammaenavgemensamen

registrenfördaförvaltningsmyndighetercentraladärför de hosVi föreslår att
förreglerasregistrenlokalt fördaregionalt ochvårdarbetetoch de i och för var

sig.
funnit lämpligtVi detfrån vården. haruppgifterregistren tillförscentralaDe

skalldataregister i vilka dessadehälsodata ochuppgifterdessabenämnaatt
hdlsodataregister.registreras

förförs i ochpersonregisterbenämning desammanfattande påSom somen
várdregister.beteckningenvi valtpatienter harvården av
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Hälsodataregister6

Inledning6.1

fram-för forskning ochförs personregister användscentral statlig nivåPå som
identifiera vilket behovistatistik. uppdrag bestårställning Vårt att somav

statistik inomför forskning ochstatlig nivå personregisterfinns centralpå av
förbehovet datadärvid särskilt uppmärksammasjukvården ochhälso- och av

identifier-med vilken gradskallutvärdering vården. Vi övervägaäven avav
personregister ochi sådanaenskilda skall förekommabarhet uppgifter omsom

individbundnatillräckligt medstatistiska analyserför forskning ochdet ärom
författnings-förslag tillnivå. Slutligen skall vi lämnauppgifter lokalpå en

reglering.
förspersonregisteri kapitel omfattar deöverväganden dettaVåra som av

sjukvårdens områdeinom hälso- ochförvaltningsmyndigheterstatligacentrala
SmittskyddsinstitutetLäkemedelsverket ochnärvarande Socialstyrelsen,för-

i syftepatienter insamladeuppgifter enskildainnehålleroch attomsom-
statistik,framställningsamhälleliga ändamål, såsomtillgodose övergripande av
Vi harforskning.kvalitetssäkring vårdenutvärdering ochuppföljning, samtav

personregister hälsodata-sådanalämplig beteckning på ärtidigare funnit att en
register.

centralahälsodataregister hos6.2 Behov av

förvaltningsmyndigheter
uppfattashälsodataregister kanidentifiera behovUppdraget ettatt varaav

gälleröverväganden vadvi på våramycket vitt uppdrag. Innan går närmare
begränsningar vidärför redovisa någrabehovsidentifikationen vill ansersom

vidlåta uppdrag.måste vårt
nuvarande register. Detillskapandetbakomolika skäl har legatMånga av
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överväganden föregått registers tillblivelse har vanligen haft sin grundettsom
i vid den tidpunkten särskilt aktuellt hälsoproblem. Registret har inrättats förett

hjälpmedel i arbetet med råda bot sådana hälsoproblem ochpåattatt ettvara
innehållet i registret har bestämts detta arbete jfr avsnitt 2.1 vid inrättandetav

Cancerregistret.av
Uppdraget identifiera behov skulle kunna innebära det omvända, nämligenatt
söka förutse framtida hälsoproblem. i förväg vilka uppgifterAtt avgöraatt om

enskildas till förförhållanden kan behöva samlas in hälsodataregisterett attsom
belysa framtida hälsoproblem Osäker-sådant betydligt svårare arbete.ärett ett

därförheten innehållet i sådant register torde hög. Innehållet skulleettom vara
i konflikt integri-behöva bestämmas mycket vitt. Därmed kan det komma med

överväganden ansvarigatetsskyddet. detta slag åvilar främst myndigheterav
inom för vanliga verksamheten. Med hänsyn härtill detden vårär upp-ramen

enligt direktiven skall företa intefattning den identifiering behovatt av som
innebär vi redovisa förslag till hälsodataregisterskall ochövervägaatt nya som
i framtiden kan komma bli aktuella.att

identifiera behov kan också innebära försöka formulera uppgifterAtt att som
framtiden hjälp register. Osäkerheten i sådanaskulle kunna utföras i med av

ansvarigaförutsägelser också hög och uppgifter detta slag vilar påär även av
myndigheter forskning, i hög grad forskarsamhället.och, det gäller på Detnär

därför inte heller uppgift vid identifiering behovvårär att av av person-en
vilken utvärdering vårdenregister lämna förslag till vilken statistik eller somav

hälsodataregis-utföras med hjälp existerande ellerkan komma behövaatt av nya
framtida forskningsuppgifter.heller skall vi lämna förslag tillInteter.

identifieringen behovhar beakta vidomständighetEn att av avsomannan
statistik, uppföljning ochnivå för framställninghälsodataregister centralpå av

statliga förvalt-forskning de uppgifter centralautvärdering ärsamt somm.m.
utföra. Bestämmelserinom hälso- och sjukvården harningsmyndigheter att

användningende reglerarhärom återfinns vanligen i andra författningar än som
uppdragregisteransvariga myndighetens instruktion. VårtIT, i dent.ex.av

föreslå ändringar i de bestäm-beträffande hälsodataregister inrymmer inte att
enskilda myndigheters verksamhet.melser reglerarsom

ellerverksamhetsområdemyndighet till uppgift utvärderaHar att t.ex. etten
också behovstatistiska analyser har myndighetenfram underlag för ettatt ta av

skallifall myndighetenkunskapsunderlag för verksamheten. Detsamma gäller
verksamheterSakuppgifter behövs för sådanastödja eller bedriva forskning. som

utföras hjälp Upp-återfinnas i personregister och arbetet kan med IT.kan av
offentliga förvalt-hjälpmedel inom denfattningen nödvändigtIT ettom som

IT-kommis-från bådeframgår tidigare redovisade uttalandenningen är, som av
Uppdraget identifiera behovsionen och Toppledarforum, i dag allmän. att av

justdärför inte innebära vi inompersonregister central statlig nivå kanpå att
särskilt motivera använd-detta offentliga förvaltningen harområde den attav
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i för utföraningen bland andra redskap brukIT många är attett somav som
verksamheten.

rörande hälso-Med utgångspunkt i dessa ställningstaganden kan vårt uppdrag
sammanfattas prövning behovet nuvarande,dataregister i stort sett som en av av

föras centralt eller regio-rikstäckande hälsodataregister och registren skallom
nalt.

hälsodataregister6.2.1 rikstäckandeBehov av

orsakssambandenförebygga ohälsa och sjukdom behövs kunskapFör att om
medicinska andra förhållandenmellan och riskfaktorer. Uppgifter ochohälsa om

återfinnas i olikatill för fram dessa kunskaper kankan ligga grund att tasom
hälsodataregister och personregister.andra

hälsodataregister börfinns omständigheter talar förDet många att varasom
fram. Nuvaranderikstäckande för den nödvändiga kunskapen skall kunna tasatt

denrikstäckande. Vissa hälsoproblemcentrala personregister också ärär av
i princip rikstäckandede studeras mycketmåste på mate-arten ett stortatt --
sjukdomar, effekter biverk-rial. Vetskap olika samband sällsyntat.ex. avom -

tidsperioderningar vissa fall erhållas endast studier längrekan i övergenom-
undersökningarunderlag. Stora befolkningsbaseradeoch med tillräckligt stort

förekommakan kan fås kan ocksåkunskap inte på Detsätt.annatsomge en
vårdutnyttj ande. Omfl yttningenregionala variationer i sjukdomsförekomst eller

hälsodataregister. Vidi befolkningen ytterligare skäl för rikstäckandeär ett en
uppgiftsinsamlingen in-lokalregional registerhållning upphör i princip när
kräver uppgifter insamladedividen flyttar från område. Verksamheterett som

säkerhet sker i dendärvid såvida inte registrering medunder lång tid begränsas
regionen.nya

forskningspro-fram hjälp statistik och inom olikakan medKunskapen tas av
verksamheter.utvärdering pågåendejekt eller genom av

motiv för tillkomstenstatistik har varit viktigtFramställning ett nuvaran-avav
viktigare faktor förde Statistikframställning i dagregister. ännuär atten

i vilken de arbetarskall beskriva den verklighetmyndigheter kunna ävenmen
olika åtgärder myndigheterverkligheten påverkasför påvisa huratt somav

företar inom sitt verksamhetsområde.
landet.for bevakningar hälsoläget iStatistiken ligger också till grund av
ovanli-for olika slag övervakningHälsodataregister därför nödvändigaär avav

läkemedeleller biverkningareller lågfrekventa sjukdomar även avav menga
statistikunderlag for fullständigdet allmänna smittläget. Det krävs attett stort en

register kan leda tillutföras. Lokala eller regionalaövervakning skall kunna att
förskattade, varvid risken ökarblir korrekt identifierade ellerhälsorisker inte

inträffa.och dödsfall den orsaken kan kommaonödiga sjukdoms- attatt av
förfmad detaljeradför ochHälsodataregister kan användasäven att ge en
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sjukvårdensför hälso- ochstatistik riks- och regional nivå behövspå som
vid jäm-rikstäckande register kan användasplanering och tillsyn. Uppgifter i

åstadkommaproduktivitet i syfteförelser i fråga effektivitet och att enom
för kunna bedömadimensionering tillgängligaoptimal även attresurser, menav

sjukvården.resursutnyttjandet och kvaliteten hos
rikstäckandedet finnstidsperioder underlättasForskning längreöver om

enskildenödvändigt för både denviktigt ochhälsodataregister. Detta arbete är
denforskning bedrivs,samhället. ställasindividen och Krav måste på attatt

forskningenkvalitet.väsentliga frågor och den håller hög Attinriktas på att
syfta till besvara frågorväsentlig innebär den skall ärskall att att avsomvara

ianvändsSamtliga nuvarande registerför samhället och den enskilde.värde
förmyndigheterforskningsuppgifter både hos deolika utsträckning för som

använda uppgifter fråni övrigt. Genomsådana register och forskarvärlden attav
vadÖka kunskapenCancer-miljöregistret det varit möjligthar attt.ex. somom
innebärsamhällsmiljöervilka arbets- ochorsakar och kartläggaatt somcancer

sarnhällsve-medicinska ochanvänds också inomrisker för hälsan. Registerdata
olika sjukdomargäller förklara hurtenskapliga studier olika slag detnär attav

materi-i register insamladeoch utvecklas. Detoch sociala problem uppkommer
avseendetiden för individer med påmöjlighet till koppling ialet vidare t.ex.ger

identifieras, vilketockså bättrerisker Riskgrupper kansjukdomsåterfall, etc.
internationelltutvecklas. Sverigetill förebyggande insatserkan leda att anses

registrenforskning. centralaregisterepidemiologisk Deledande i fråga om
epidemiologinguldgruva. Deenligt forskningsföreträdare,utgör, engeren
uppfinna hjulet påslipperforskningen, harstabil och någonbas gör sagt,att

varje gång.nytt
blir alltarbetsuppgifteroch kvalitetssäkringUtvärdering, uppföljning är som

inteekonomiskai tid då deför myndigheter och andraviktigare resursernaen
ochmetodanvändningföljaangeläget kunnatill.alltid räcker Det är även att
ochvårdgivaredecentraliseras ochsjukvårdenresursfördelning när typernya av

utvärderaockså förbehövsblir aktuella. Kunskaperorganisationsformer att
ochi hälso-kvalitetenoch för bedömaolika behandlingsmetodereffekter attav

vad skerfullständig bildSjukvårdsregistretsjukvården. t.ex. av somanses ge en
ochinsamlatsuppgifterregistret innehållereftersomi den slutna vården som

under år.någorlunda enhetligt mångaregistrerats sättpå ett
sinförfrågorframtiden aktualiserasfrån det ikan ocksåMan utgå att som

miljöpåver-arbetet, andrahälsorisker iregisterdata,lösning beroendeär t.ex.av
medmöjligti förvägtidigare anfört, intevikansproblem, Det är, attm.m. som
blikanfrågeställningarvilka sådansäkerhetgradnågon större somangeav
tilltillgånghasammanhangfördel i dessaaktuella det torde attvara enmen

rikstäckande hälsodata.
i landet,utbredningfölja sjukdomarsuppgiftenslutsatsVår attär att upp-att

förekomstersjukdomar ellersmittsammaepidemiertäcka begynnande nyaavav
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missbildningar eller sällsynta sjukdomar, studera orsaker till olika sjukdomaratt
och följa och studera hälsotillståndet hos olika befolkningsgrupper utifrånatt
kön, ålder, social bakgrund, regionala skillnader kommer framöver attm.m.
kräva rikstäckande hälsodataregister i minst omfattning i dag.samma som

6.2.2 Behov centrala hälsodataregisterav

Vi har med det anförda kommit fram till rikstäckande hälsodataregisterattnu
behövs i fortsättningen.även Frågan uppkommer då dessa register börom
liksom föras centralt förvaltningsmyndighet eller registren skullenu av en om
kunna spaltas och föras regionalt. Tillsammans skulle de fortfarandeupp vara
rikstäckande.
För med regionala register har anförts möjliggörIT snabbett system att en

och säker sammankoppling olika register och kravet rikstäckningpå där-attav
för tekniskt skulle kunna uppfyllas. En regionalisering skulle, har det ocksåsett
anförts, kunna innebära fördel integritetsskäl. En användning ITen av av som
innebär den enskildes uppgifter inte lämnas vidare för lagring olika nivåeratt
inom hälso- och sjukvården kunde bidra till upplevelse ökat integritets-en av
skydd. Som vi redovisat i avsnittet den personliga integriteten vidare-ärom
lämnande personliga och känsliga uppgifter något kan upplevasav som som en
fara för integriteten.
En regionalisering innebär också varje register skulle innehålla uppgifteratt

mindre antal registrerade har framhållits justDet då det ärett attom personer.
den mängden uppgifter i centrala register uppfattas farastora som som en ur
integritetssynpunkt. Det har också framskymtat det skulle fördelatt vara en ur
kostnadssynpunkt med regionala register eftersom skulle slippa från ettman

med vidarebefordran registrerade uppgifter till centralt register.moment ettav
Det i och för sig riktigt utvecklats dithänär IT sammankopplingatt att en av

olika register möjlig hjälpmed pekarregister.är Rent tekniskt föreliggert.ex. av
således inget hindrar rikstäckning med det registrerade materialet samlatsom en
i olika register. efterfrågadeEtt med uppgifter enbart regionallokalpåsystem
nivå förutsätter dock samtliga inblandade uppgiftslämnare och äratt mottagare
datoriserade det fysiska förbindelsenätet democh emellan utbyggt. Datori-äratt
seringen regionala sjukvården förden och lokala hälso- och sker närvarandeav
snabbt. primärvården har datoriseringen kommit långt och påbörjasInom nu

datoriseringen full-datoriseringen sjukhusvården. Fortfarande inteäven ärav
fallet.förutse kan Enständigt genomförd och det i dag svårt sånärär att vara

registerföringenregionaliseringomedelbar generell till äroch övergång aven
därför såvitt praktiskt genomförbar.kan bedöma inte

regionalise-ytterligare sammankoppling fleraEn aspekt beakta äratt att aven
rade registreraderegister medför tillgång till lika omfattande materialett om

integritetssynpunktcentralt fört register. vinst kanNågonettpersoner som ur
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iför otillbörligt intrångföreligga. Skyddetdärför i det läget knappast sägas
i centralt.regionalt registeri äninte hellerregistret kan sägas större ettettvara
säkerhetsar-registret förses medkansigKanske förhåller det Dettvärtom. stora

mindreför demotsvarandeeffektivare änär arrangemangrangemang som
register-intrång tillför otillbörligtintressetregistren. kan också såDet attvara
liknande.personkännedom ellergrundmindre registeridata är större ett av

medintegritetssynpunktvinnaskulle någotdärförVi har svårt att att urmanse
nivå.till regionalutspridning registrenaven

i hanteringen fårvarjeinnebärregisterhållninglokalregionalEn momentatt
utformning data-bearbetning ochkontroll,insamling,dubbleras. gällerDet av
Vidarelämnandetkan fördyras.verksamhetenföljd däravskyddet. En är att av

sammankopplingkostnad.viss Endrar ocksåuppgifter till centrala register en
i visstorde föranledarikstäckningåstadkommaregister förregionala att enav

nuvarandesönderbrytningDärtill kommermotsvarande kostnader.mån att aven
samtliga regis-registerregionala påuppbyggandetregister ochcentrala nyaav

därförKostnadsskäl kankostnader.betydandeinitialt draskulleterområden
hälsodataregis-regionaliseringförfog anförasmening inte medenligt vår aven

ter.
hellerregionalisering har vi inteskulle tala förskälandraNågra ensom

erfaren-register talar däremotcentralabibehållandefinna.kunnat För attett av
sammanhangigoda. har inte någotenbart Detcentraliseringen ärheterna av

just grundmed nackdelar påvarit förenadregisterföringen attpekats på att av
möjlig-skapar dettaförvaltningsmyndighet. Tvärtomcentralutförtsden av en

Till-registeruppgifterna.kvalitet hoshögupprätthålla kravenförheter att
främjas.med registrenoch syftenagängligheten ökar

ihälsodataregisteranförda ävenanledning detmedslutsatsVår är attnuav
nivå.centralföras påfortsättningen bör

pekar-alternativet medochemellertid snabbt framåtTeknikutvecklingen går
pekarregisteranvändbarhetenfrågasitt intresse. Ionekligenregister har avom

sida sekel-tillämpning på dennapraktiskkomma imetod intebedöms sådanen
med hjälphälsodatahanteringväcka tanken påVi vill dockskiftet. avaven

kunnamöjligenprojekt tordesådantförsöksprojekt. Ettpekarregister ettsom
förstaskerCancerregistret. Härrapporteringen tillförgenomföras rappor-en

årligenbearbetning,efter vissuppgifterna,varefterregionala registertering till
MöjlighetenSocialstyrelsen.centrala registret hostill det attinrapporteras av

kanSocialstyrelsenhospekarregisterrapporteringen medden årligaersätta ett
fortsättningprojekt kansådant utgöraundersöka. Ettvärdekanske att envara av

Spri.bedrivsnärvarandeförprojektarbetedetpå avsom
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identifiering enskilda6.3 Behov entydig avav

hälsodataregisteri

grad tydlighetavsnitt med vilkenVåra överväganden i detta somavavser
enskilda individer skall i hälsodataregister.anges

hänförligahälsodataregisteruppgifter enskilda iEn hög nivå innebär äratt om
uppgiftermed personanknutnatill direkt identifierbar enskild individ hjälp aven

ellersåsom namn.personnummer
personregis-datalagens definitionnivå den följerDenna motsvarar avsom av
uppgiften.till medpersonuppgift kan hänföras dennämligenter, som avsessom

hänföras till viss bestämdpersonuppgift skall kunnaKraven på att en personen
praxis det tillräckligtinte ställda. Enligt Datainspektionenshögt ärär att upp-

giften enbart invigda.kan förstås av
teknisktdirektidentifiering det möjligtförhindraFör är att ettatt genomen

Vanligtvisuppgift med pseudonym.förfarande personanknutenersätta enen
krypteringskapas pseudonymen personnumret.avgenom en

elleranvändanivå identifierbarhet uppnåsEn låg att anonymagenomav
Uppgifteruppgifter. Vi dessa begreppavidentifierade äratt omsynonyma.anser

identifieringdirektuppgifter möjliggörallaenskilda är avensomanonyma om
personregisterföreligger inte längredenna nivåden enskilde avlägsnats. På ett

i mening.datalagens

uppgifter6.3.1 Anonyma

individerenskildasynpunkten hälsodatahar framförtsFrån tid till att omannan
i den formeni centrala registerinte fall skall registrerasi sällsyntaän attannat

integritetsskyddet ökaAnledningende direkt kan härledas till någon. är att anses
Anonymitetform. uppnåspersonuppgifter sker iregistrering anonymom av

enskildeidentifikation dendirektuppgifter kan möjliggöraatt avengenom som
hälsodataregister iuppgifter förs iOmregisterinnehållet.bort fråntas anonym

påverkas, delsregistrenhur användbarhetenfrågor delsform uppkommer avom
integritetsskyddet.ökari realitetenförändringhur denna

officiell ochframställninganvändas förskallHälsodataregister annanav
effekteravseende påmedutvärdering vårdenstatistik, för t.ex. nyaavav

betydelseuppgifterSådanaforskning. ärförbehandlingsmetoder storsamt av
allmännadetförbättringtillbidramöjlighetsjukvårdensför ochhälso- att av

användnings-sitttillhänsynmedhälsodataregister måsteiInnehållethälsoläget.
registerföringen.särskilda kravställerhög kvalitet. Dettaområde vara av

tillförasskallhälsodatakontrolleramöjligtsåledesDet måste att somomvara
iförtstidigareuppgifter redanenskildhälsodataregisterett varsavser en

ocksåmåstedubbelregistrering. Detuteslutaregistret, dvs. kunna varaatt
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syfteenskild uppgift itill förtillbakamöjligt kunna gå attursprungetatt en
vidare be-den. Detriktighet eller för komplettera ärdesskontrollera att av

urskiljavårdutnyttjande, kunnaomfattningenför bedömatydelse, attt.ex. att av
flera tillfällen eller fleravidvårdtillfallenantalett personerpersonavser enom

vårdtillfällegäller utgörstillfälle för och Detsammavid ettett avomvar en.
vårdtillfälle. måsteanledning tidigare Det ävenåterbesök inybesök eller varaav

registreringstillfállen i ochfleraindivider medmöjligt följa ettatt samma
register.

möjliggör inte dessauppgifter i hälsodataregisterregistreringEn anonymaav
eftersom vetskap saknasdatakvalitetennödvändiga kontrolleroch andra omav

använd-följd blirEn däravindivid registerpostenskildvilken attavser.ensom
kan påverkas.barheten

Även utföras medstatistiken i princip kanprojekt inommånga anonymaom
personanknyt-inom forskningen,projekt, gäller näruppgifter finns detsamma
enskildas för-uppgifterinhämtandenödvändig. Ibland skerning är ett omav

detta slagbearbetningarpersonregister. Genomflera olikahållanden från av
uppgiftersammanställakunnaviktig kunskap. Förgångerskapas många attny

i olika registren kanefterfrågade uppgifter deregister fordrasfrån olika att
registreringgenomförainteindividnivå. Detta gårkopplas på att omsamman

statistikverksam-resultatetsakuppgifter. En ärmedsker att avannananonyma
form.ivanligtvisheten presenteras anonym

mini-underlätta ochbetydelse förregister harBearbetning olika även attav
uppgifterhälsodataregister. Vissauppgiftslärnnande tillomfattningen avmera

befintliga registerfrån redaninhämtasförhållanden kanenskildas t.ex.om
vidinte möjligtkänslig Dettamindre ärliknande uppgifteradress och natur.av

uppgifter.registrering anonymaaven
uppgifterregistreringbegränsasSteriliseringsregistretAbortregistret ochI av

därför interegisterkön och ålder. Dessa utgörenskilda till enbart person-om
enskil-direkt identifieringAnledningen tillenligt datalagen.register att aven

enskildes integritet. Enför dentill skyddetfrämst hänsynenda inte ärgörs
personiden-avsaknadenbåda register harnackdel med dessa uppgetts att avvara

uppgifterinnehållerandra registersambearbetning medomöjliggörtifiering som
deliknande hosförhållanden ellersocioekonomiskabelysavikt för t.ex.attav

registrerade.
Även användningfördesläkemedelsbiverkningsregistretdet äldre utan av

till-Datainspektionensfanns enligtmöjlighet därtilltrots attpersonnummer
begränsadedärigenomdenLäkemedelsverket harbl.a.ståndsbeslut. Från
nackdel.forskningutnyttja registret förmöjligheten storangettsatt ensom

anonymiseringförhållandenovanståendebakgrundVi bedömer attmot enav
regist-användbarhetenskulle minskaavsevärdhälsodataregistren i mån avav

kunna godtasskulle möjligenanvändbarhetenförändringsådanEn omavren.
integriteten.personligadefinitivt skydd denmedföranonymiseringen ett av
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En registrering byggd uppgifter medför självfallet vinst förpå denanonyma en
enskildes integritetsskydd. uppgifter den enskildes förhållandenDe om som
förekommer i registret kan inte direkt hänföras till Härigenom förhindrasdenne.
den slumpmässiga tillgången till personuppgifter eljest kan uppkomma närsom
någon händelsevis kommer i kontakt med register och däri igenkännerett
någons nanm.
Vid avvägningen integritetsskydd bör beaktamellan användbarhet och attman

uppgifter uppgifterdvs. de enskildas förhållanden återståranonyma om som
sedan för sigeller adress tagits bort, allt lagrastrotspersonnummer, varnamn
i särskilda viss möjlighetindividnivå. Därigenom föreliggerpåposter atten
återskapa identiteten bakvägsidentifiering. sådanthos hälsodata s.k. Ettgenom
återskapande beroende bl.a. omfattningen och anonymiseradeär artenav av
uppgifter i register biverkningar uppgifterregistret. I sällsynta kanöverett t.ex.

hemkommun ioch behandlande läkare i vissa situationer det närmasteom ge
lika identifierbara upplysningar uppgift uppgif-och adress. Andrasom om nanm

kan möjliggöra identifiering församlingålder, kön, årsinkomst,ärter som en
etc.
Ett minska risken för detta slag identifiering begränsasätt äratt attav om-

fattningen uppgifter i register. begränsning kan dock inte drivasEn sådanettav
alltför förlorad.långt registrets användbarhet gårutan att

vinst för enskildes integritetDen anonymisering kan medföra densom en
enligt uppfattning inte de försämrade möjligheter metodväger vår över samma

för sig kvalitet hälsodataregister ochmed vad gäller hålla hög på attatt en
utnyttja Därtill anonymi-registerinnehållet för olika ändamål. kommer att, trots

i för personligaregistret, under vissa förutsättningar det höga skydd dentet
integriteten anonymisering vanligtvis inte alltid kanutgöra upp-som en anses
rätthållas. Risken för bakvägsidentifikation beaktas denmåste även utgör ettom
tillkommande vid identifiering och därför kan kosta både tid ochmoment
pengar.
Vi kan till förespråka hälsodataregister generellt skallmed hänsyn detta inte att

föras med uppgifter.anonyma

6.3.2 uppgifterPersonanknutna

uppgifter uppgifter. uppgiftPersonanknutna till Enär motsatsen anonyma om
enskildas förhållanden personanknuten den direkt kan hänföras tillär enom
särskild individ.
Att personanknutna uppgifter i hälsodataregister ökar användbarheten framstår

klart. olika hälsodataregister skall få föras kanDe ändamål för vilkasom
tillgodoses uppgifter fårbättre Vid användning personanknutnapå sätt.ett av

möjligheter kvaliteten komplettera uppgifter i regis-kontrollera ochatt attman
urskilja och följa enskilda individer och möjlighet till sambearbet-äventer, att
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ning med andra personregister.
personanknytning uppgifter hälsodataregister kan i och för sig innebäraEn iav

möjligheterna till intrång i den personliga integriteten kan komma öka.att att
framgåEn författningsreglering hälsodataregister drar, kommer attsomav

längre fram, för vilka uppgifter enskildas förhållanden fårgränserupp om som
förekomma i register och för vilka ändamål uppgifterna får bearbetas. Detta
bidrar till risken för intrång minskar. slutliga utformningen register-Denatt av
innehållet skall enligt föresatser ske i varje enskilt fall. Därtillvåra noggrant
kommer uppgifter i hälsodataregister skyddas stark sekretessatt en somav

vilka uppgiftermyndigheter med lång erfarenhet i sammanhangprövas av av ur
nuvarande register kan lämnas ut.
Sammanfattningsvis vi hälsodataregister skall föras medatt personan-menar

knutna uppgifter.
personanknytning samling uppgifterEn uppkommer denattgenom av om

enskildas förhållanden ingår i registret knyts till särskilt igenkännings-ettsom
identifierare.tecken en-

identifierare skall för lämplig uppfylla vissa bestämda krav. DenEn att vara
infor-entydig, känd, redundant, varaktig och huvudsakligenskall kort,vara

mationslös. identifieraren entydig innebär varje har endastAtt är att person en
kändidentifierare och varje identifierare utpekar endast Att den ärperson.en

betyder den skall känna igen identifierare sitt utseende. Kortagåatt att som av
minskaridentifierare föredra eftersom de kräver mindre ochär att utrymme

felmöjligheter vid inmatning i register.ett
identifierare den innehållerbör redundant. DärmedEn attmenas envara

Överskottsinformation möjliggör kontroll andra uppgifter i identifieraren,som av
kontrollsiffran it.ex. personnumret.

identifieraren skall följa under helavaraktighet innebärKravet på att personen
upplysningarinformationslös innebär andralivstiden och kravet på att attvara

regi-förmedlas jfr information framgick gamlainte skall den sortenssom av
från denstreringsskyltar med länsbokstäver motorfordon med informationenpå

nya.
identifierare. Andrapersonregister används vanligenI personnumret som

födelsetid, och fastighetsnummer ellermöjliga identifierare kön, adressär namn,
Även medlemsnummer kankombinationer dessa. sifferkombinationer, t.ex.av

användas.
och för varjemed det enhetligFördelen är äratt personpersonnummer en
till hjälp förvaraktig identitetsbeteckning kansärskiljande och attstorsom vara
billigt och säkertundvika personförväxlingar. vidarePersonnummer är ett

anspråkkort iinstrument för identifiering enskilda. Personnumret är tarav -
intekontrollera. innehållerlite minnesutrymme och det lätt Numretär att-

enskilde. framgåromfattande information den Detheller någon t.ex.ommer
direktåtkomst till intevid på sätt namnetpersonnumret vemsamma som aven
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uppgiften kan avse.
bristenfrämst denidentifierare liderAnvändandet att enavnamn somav

telefonkatalogensiBirgitta AnderssonAntaletentydigt.enskilds inte ärnamn
Även kombineras medb spalt.lStockholmsdel nästan namnetupptar om

hosentydighetgradinteuppgifter uppnås personnumret.andra somavsamma
intesådana risker kanuteslutas ochförväxlingar kan inteRisken for accepteras

sjukvårdens område.ochhälso-på
främstdet hossifferkombinationertill andra ärförhållandeI personnumret

integritetskänslig.upplevaskanålderutläsamöjligheten att somsompersonens
eliminerasidentifieraren kanöverskottsinformation fråndennaRisken fåatt ut

Användningensifferkombination.ersättspersonnumret aven annanavom
identifierarenkravetdocksifferkombination bör vägasytterligare attmoten

Därvid harihåg.och lätt kommaanvändarenkänd förskall att personnum-vara
klara fördelar.ret

begagnasidentifierare det kanärmedEn nackdel attpersonnumret av ensom
Tilltron tillidentitet.med falskvill framträda personnumretsomannan person

inteadresskontrollerhåll så närmaremångaär på motstor att m.m.namn,
förekommitfalli enstakaharMissbrukalltid företas. personnummerav annans

betänkande SOUPersonnummerutredningensjfrsjukvårdeninom hälso- och
ff. Såvitt269effektivitet,integritet och1994:63, Personnummer s.-

förtstill inteupphovdettafelaktigheterdock deharkunnat gettutröna som
viktigtsjukvården det rättochhälso- ärhälsodataregistren. Inomvidare till att

Oriktigamisstagfall kan svåra göras.åtgärder. Ierhåller rätt annatperson
rättelse tillockså svårtkanskador. Detmedförauppgifter kan attstora vara
Socialsty-till andra.frånlämnatsfelaktiga uppgifternadestånd när ut

1992:2SOSFSidentitetskontrollrådutfärdat allmännarelsen har m.m.om
motsvarandeellersjukvårdsinrättningarhälso- ochvid allabl.a. attsom anger

Sådanapatienter.identitetskontrollförrutinerfastställda säkrafinnasbör av
Personnummerutred-också påpekasbörgenomförts överlag. Detrutiner har att

identi-utnyttjandestraffbeläggaförslagningen har lämnat attett av annansom
bereds fördetochremissinstansernamottagits positivtharFörslagettet. av

anförda vitill detregeringskansliet. Med hänsyninom attnärvarande ansernu
förbigås iden kanlitensåärmissbrukrisken för attpersonnummerannansav

detta sammanhang.
identifierare ianvändasprincip fåriVi förordar att sompersonnummer

hälsodataregister.
påtill kravetregelbundenhetmed vissåterkommerdebatten attallmännaDen

användningenolika minskasätt personnummer.av
registre-innebördenbestämmelseinfördes i datalagenjanuari 1992 attI aven

tillmed hänsynmotiveratdet klartfår skebara när ärring personnummerav
beaktansvärtidentifiering ellersäkerändamål, viktenregistrets annatavav en

registeransvari-denbestämmelsenmed ärstycket. Avsikten7 § andraskäl att
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behovet registrerabeträffande varje enskilt register skall överväga attavge
integritetssynpunkt, varvid onödigoch detta behov utifrånprövapersonnummer

integritetsintrång. skallanvändning skall betraktas Detettav personnummer som
Enligtföreligga objektivt befogat intresse registreraett att personnumret.

bevisbördan föruttalande i förarbetena har den registeransvarige att person-
iskall finnas i personregister Datainspektionen skall haltenoch prövanummer

för användning intressetde skäl åberopas. Som skäl attett angavs avsom
förutseddatillgodose framtida forskningsbehov.

hälsodataregister. sambandbestämmelse kommer gälla för IDenna även att
hälsodataregister bör därför särskilda övervägandenmed inrättande görasettav

i registret användabehovet att personnummer.om av

uppgifter enskilda6.3.3 Pseudonyma om

inledningsvis i detta kapitel det möjligt förhindra direkt-Som nämndes är att en
personanknutna uppgifter medidentifiering den registrerade ersättaattgenomav

varvid uppgifterna för-Så kan tekniskt ske krypteringpseudonym. genomen
självfalletoigenkännliga. sådan åtgärd innebärvandlas de blir Enså ettatt

personliga integritet.skydd intrång i den registreradesförstärkt mot
känsligaeller samtliga eller särskiltKryptering kan enbart identifierarenavse

integritetssynpunkt det i huvudsakenskilde i registret.uppgifter den Ur ärom
försvårasidentifieraren. Därigenomdiskutera krypteringintresse att en avav

register i efterhand kanförhindras informationen iviss deloch till ettatten
uppkommerytterligare förstärkt skyddtill identifierad Etthänföras person.en

sådan åtgärd kan bli bådeinformation i registret krypteras. Enallsjälvfallet om
identi-kryptering enbartkostnadskrävande. Vi har funnitochomständlig att av
integri-för den enskildestillräckligt för förstärka skyddetfieraren kan attvara

följande krypteringinriktas därför i detDiskussionentet. personnummer.av
algo-särskild beräkningsmetodtillgår med hjälpKryptering så att enenav -

beteckning beståendetill helt neutralomvandlasritm personnumret enaven-
ocheller bokstäver.kombination siffror, skrivteckenpersonanknutenicke av

återföra det krypteradevid kryptering möjligtVanligtvis detär personnumretatt
krypterings-särskildmed hjälpurspungliga form dekrypteratill sin av en--

envägskryptering.inte möjligt. Man talar dåandra fall dettanyckel. I är om
framförtstill envägskrypteringmöjlighetenolika sammanhang harI ettsom
hälsodataregister.enskildes integritet iför denför öka skyddetalternativ att
möjligt tillföratekniken detkrypteringspeciella med sådan görärDet attatten
däremot interegistreradbeträffande redanuppgifter utanperson menennya
krypteradearbete återskapa deti tid, elleravsevärda insatser att person-pengar
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numret
Hälsodataregister förs for olika ändamål fleramånga och har olika användare.

För envägskryptering skall kunna bör hälsodataregisteratt accepteras ett som
envägskrypterats lika användbart för sina ändamål och utnyttjare ettvara som
hälsodataregister inte envägskrypterats.som
Vi kan därvid konstatera envägskryptering inte omöjliggör den viktigaatt

kontrollen kvaliteten registerinnehålletpå eftersom den enskilde registreradeav
alltid kan identifieras sitt krypterade Detta möjliggörgenom personnummer.
också påpekades kompletterande uppgifter tillföraskan krypte-att ettsom ovan

register.rat
Likaså sambearbetning med andra registerär krypterade enligtärsom samma

algoritm möjlig. olikaI register har därvid medpersonnumret ersatts samma
Ävenenvägskrypterade identifierare. sambearbetning med register ärsom

okrypterade möjlig. Det okrypterade registretär vid krypteringger samma
identifierare det krypterade det registrets algoritmnär används.som senare
Däremot sambearbetning registerär krypterats med hjälp olikaav som av
algoritmer inte möjlig. Samma har i detta fall upphov tillgettpersonnummer
olika identifierare. inte jämföra ochDet går de krypterade identifierar-att se om

ursprungligen och eftersom det omöjligtär ärett attna samma personnummer
återskapa det ursprungliga vid envägskryptering.personnumret en

framställningFör statistik for uppföljning, utvärdering och kvalitets-samtav
säkring hälso- och sjukvården torde det regel intressestörreutanav som vara

kunna identifiera enskilda vårdtagare. krypteringEn bordeatt av personnumren
därför inte påverka hälsodataregistrets användbarhet för sådana ändamål.

forskningsuppgifterMånga torde också kunna tillgodoses med hälsodatare-
gister envägskrypterade. föreliggerHär dock i utsträckningär stor ettsom
behov identifiering individen, inte till identitet i alla fall ochsåav av om som en

Detta krav uppfylls för den forskning frånutgår uppgiftersamma person. som
enskilda individer hämtade från enda register eller då sambearbetningettom

skall ske med uppgifter från andra envägskrypterade register ellerpå sättsamma
från okrypterade register. Det uppfylls däremot inte då sambearbetning skall ske
med register krypterats enligt algoritm.som en annan
Sambearbetningar olika register har betydelse for utnyttjandet denstorav av

informationsmängd finns i hälsodataregistren. Det gäller både samkörningsom
mellan sådana register och samkörning mellan hälsodataregister ochett ett annat
personregister. komplikationerDe kryptering registren medför i dettasom av
sammanhang påtagliga. De skulle kunna undanröjas alla register kryptera-är om
des med algoritm, slags riksalgoritm. ordningEn sådan i och församma en som

Detta kan ske den algoritm används verkar enbart hållet. Detåtattgenom som ena
såledesgår tillföra uppgifter till register eftersom algoritmen varje gång den utförsatt

neutrala beteckning när och används.ettger samma samma personnummer
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syftetDit hör inte minsttekniskt möjlig har andra nackdelar.sig skulle attvara
krypteringssystemjust mångfaldenkrypteringenmed Det ärut.tunnas somav

registeruppgifterna.intrång iskyddet för obehörigtgagnar
skallvillkor envägskrypterade registerföregående uppställdai detVårt att vara

kanicke-envägskrypterade registeranvändbara för sina ändamållika som
tillgo-möjligheterna till sambearbetning integrund de begränsadesåledes på av

integritetsskydd krypte-får det ökadedoses. förhållandeDetta vägas mot som
fråninte bortse detmedföra. det sammanhanget kanringen skulle kunna I man

kryptering kan invagga den. handharframförda påståendetibland ettatt som
desäkerhet. Med tanke påvisst överdriven känslaregister i sätt aven

de bestämmelserhälsodataregister får inrättas och föras ochändamål för vilka
för integrite-finnas till skyddförslag till lagreglering kommermed vårt attsom

intekommit till den slutsatsen dethar vihos de registrerade attten personerna
dåhälsodataregister. Vi beaktarföreskrifter krypteringmotiverat medär avom

i registren.omgärdar uppgifternasekretesskyddockså det starka som
krypteringens betydelse förberörasammanhang också någotbör i dettaMan

föreligga enligt data-personregister skalltillämpningen datalagen. För att ettav
individsärskild enskildkopplas tilluppgifter i register kanlagen krävs att ett en

Saknas möjlighetkodbeteckning.ellert.ex. annanpersonnummer, namngenom
registret inteenskildaihop uppgifter med ärdetta kopplapå sättatt personer

mening.personregister i datalagenslängre ett
möjlighetendet gällermycket höga kravDatainspektionen ställer när att re-

registret skalluppgifter individnivå utgöragistrera på ettutan att person-anses
registeran-möjligt för dentillräcklig detkryptering inte ärregister. En är om
identitetenåterskapatillgänglig krypteringsnyckelhjälpsvarige medatt av en

för-krypteringsnyckelngällerregistrerade Detta ävenhos de ompersonerna.
till bakvägs-Möjligheten s.k.registeransvarige.dennågon änannanvaras av
betraktasregisterockså medföraidentifiering kan i vissa fall ettatt ett som

Enligtidentitet.saknar uppgiftersjälva registretpersonregister etttrots att om
rättsfallregisteroch föradomstolarna få inrättaförslag skallnyligen framlagt

skallindivider. Registrethänförliga tillidentitetsuppgifterhelt saknarsom
möjligtblir detHärigenomuppgifter målnummer.innehålladäremot attom

bakvägsidentifiering. Iuppgifterna s.k.personidentitet hosåterskapa ettgenom
Datainspektionen1991 anfördei novemberfinansdepartementetyttrande till att

dekrypte-föreskrift förbudförenas medenvägskryptering motomensomen
registret inteinnebära utgöridentitetsuppgifter kundering ettatt person-av

enligt datalagen.register
envägskrypte-användningenSammanfattningsvis således osäkertdetär avom

personregister.inte skallmedför register utgöraring alltid ettatt ett
Även envägskrypteringanvändninggenerellvi inte föreslår menaravenom

föri ställetsådan metod börfinns situationer övervägasvi det när t.ex.att en
förmotivetvanligenintegritetenskildes äranonymisering. Skyddet för denen
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gäller för bådei personregister, Detuppgifter enskildaanonymiseraatt om
dessa registerMöjligheten användaSteriliseringsregistret.ochAbortregistret att

anonymisering-tillbegränsad med hänsynharför forskning uppgettst.ex. vara
specifikauppgifterenvägskrypteringmöjliggörSom vi attangett omovan enen.

register kansambearbetning med andrafram ochenskilda individer kan atttas
forskning och andraregistrens användbarhet förstånd. ökarkomma till Detta

ändamål.
försöksverksam-område bedrivernågotVi också tänka påkan att enoss man

erfarenheter sådantför vinnaenvägskrypterade registermedhet ettatt av
system.

register bör6.4 De som

författningsregleras

hälsodataregister börbestämmelsertillkommit framVi i avsnitt 5.2har att om
författningsregleringförlämplig modellsärskild registerlag. Enin itas enen

frågorbehandlaregisterlagi sådanenligt meningvårär att gemensammaen
enligt grundlagen måstefrågorkanhälsodataregister. Det röraför samtliga som
Även frågoruppgiftsskyldighet till registren.regleras i lag, såsom tarsom

registerändamål,personliga integriteten, såsomför denskyddetdirekt sikte på
möjlighetenpersonregister,från andrauppgifterregisterinnehåll, inhämtande av

gallring bör lagreg-ochregistret med hjälp ITuppgifter itillåtkomstatt avge
leras.

inrättas. Etthälsodataregisterdäremot inte någotregisterlag skallGenom en
regering-stället inrättasuppfattning iskall enligthälsodataregister vårenskilt av
hälsodata-inrättandetInitiativet förlagen drarinom de ettavupp.ramar somen

Tillåtlighetenmyndigheter.ansvarigafrånnaturligtvis kommakanregister av
regeringen.beslutdäremot krävahälsodataregister skall ettett av

respektiveförförordningsärskildformenskallRegeringens beslut enavges
särskiltför varjein bestämmelser närmareförordningenregister. I tas som

inte reglerassådanti lagen ävende frågorregister reglerar sommenangessom
13 §8 kap.registeransvarig myndighet. Avskalllagen, t.ex. varasomav vem

föreskrifterförordning beslutafår iregeringenföljerregeringsformen att om
skallgrundlageninte enligtsådantföreskrifterochverkställighet lag somomav

i registerla-därför intepåpekande behövssärskiltriksdagen. Någotmeddelas av
för hälsodata-föreskriftermeddelainom dessregeringen ägeratt ramargen om

tillgo-registerförordningarochregisterlagkombinationregister. Med denna av
personliga integritetendenskydd förtillfredsställande kravetsättdoses på ett



108 Hälsodataregister

liksom kraven flexibilitetpå i regleringen de särskilda registren.av
De hälsodataregister i dag förs hos centrala förvaltningsmyndighetersom

framgår kapitel Vi har inte funnit det uppgiftvår utreda huruvidaav attvara
samtliga dessa register alltjämt skall bestå. Behovet respektive register fårav
i stället regeringenprövas ställning skall till frågannär registerför-tasav om en
ordning skall utfärdas eller ej. Den Göteborgs sjukvårdsförvaltning i skrivel-av

den 19 april 1994 till regeringen framförda tanken Sjukvårdsregistret börattse
får alltsåomprövas i det sammanhanget. Vi utgår emellertid i våratas upp

fortsatta från nuvarande register i kommer finnasatt stort settresonemang att
kvar. följandeI det lämnar vi därför vissa synpunkter hurpå medett system
registerförordningar skulle kunna läggas upp.

hälsodataregisterDe i dag förs hos Socialstyrelsen Cancerregistret,som -
Cancer-miljöregistret, Medicinska födelseregistret med missbildningsregistret
och Sjukvårdsregistret bör med tanke de speciella och olikartade uppgifter-

ingår i dessa, främst traditionella skäl och med hänsyn till regist-som men av
allmänt övergripande användningsområden, regleras i förord-settrens mer egna

ningar.
Läkemedelsverket för i dag biverkningsregister,tvâ med stöd tillståndett av

från Datainspektionen och med stöd den nyligen utfärdade förordningenett av
läkemedelsbiverkningsregister. Uppgifter enskilda i det äldre regist-om om av
får enligt övergångsbestämmelse i regleringen det registretren en av nyare

föras till detöver Registrering läkemedelsbiverkningar kan medantassenare. av
tiden komma ske i enda register bör regleras i förordning för sig.att ett som en
Vid Smittskyddsinstitutet Epidemiregistretutgör det centrala personregistret.
registretI in de uppgifter enskilda och smittsamma sjukdomartas om som

institutet får anmälningar Beträffande sjukdomen tuberkulos förs histo-om. av
riska skäl särskilt register, Tuberkulosregistret. Registret innehåller i huvud-ett
sak uppgifter Epidemiregistret. Dessa båda register kan lämpligensamma som
regleras i och förordning.en samma
Övriga personregister förs vid Smittskyddsinstitutet kommer olika skälsom av

inte falla in under förslagvårt till hälsodataregisterlag. Vissa registren haratt av
alltför ändamål för fallaavgränsat under lagen. Andra registerett såsomatt

registret Immunitetsundersökningaröver och Utbrottsregistret grundas på
insamling uppgifter direkt från den enskilde. Med tanke på hälsodataregis-attav

kommer tillföras uppgifter enskildas förhållanden grundade påter att om en
uppgiftsskyldighet och inte direktinsamlingpå bör dessa båda register inte
omfattas den föreslagna författningsregleringen.av

SmittskyddsinstitutetVid förs också register används vid administrationsom
patient- och provdata i anledning den s.k. särpräglade diagnostikav av som

Smittskyddsintitutet utför andra. Smittskyddsinstitutet i denna funktionär att
betrakta medicinsk serviceenhet nyttjas i det individinriktade vård-som en som
och behandlingsarbetet. Användningsområdet därför sådant registretär att
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därförjämföra med vårdregister och registret kommernärmast är attatt ett
kapitel.omfattas den särskilda lagen därom se nästaav

förs lokal nivå personregisterhälso- och sjukvården regional ochInom som
det fall regionalalokalaanvänds vid rapportering till hälsodataregister. För

till hälsodataregister,register, förutom nyttjas för rapporteringen ävenatt
blir den författnings-används vid vård och behandling enskilda patienterav

Beträffandereglering föreslår vårdregister tillämplig registret. devi påav
personregister inte patientanknutet ändamål ändåhar sådantett an-mensom

kunnavid rapportering till hälsodataregister har vi de skullevänds övervägt om
författningsregleringen hälsodataregister. Ett exempel sådanainrymmas i påav

onkologiskacancerregister handhas regionalaregister de regionalaär som av
huvudsakligen för användasVi har funnit dessa register inrättatscentra. attatt

uppföljnings-vid för tumörsjukdomar inbegripetutarbetandet vårdprogramav
tillför-bl.a.och kontrollrutiner för dessa. Syftet med vårdprogrammen är att

region likvärdig vård oberoendesäkra samtliga cancerpatienter inom aven
beskrivningställning vårdprogram generellbostadsort, social Ett utgör enm.m.

för slag tumörsjukdom, iden behandlingsgång skall gälla visstett avav som
lämpliga undersökningarform bl.a. överenskomna remitteringsvägar, samtav

situatio-sjukvårdsinrättningar i olika patientersansvarsfördelning mellan olika
nerz. omvårdnadsaspekter.Vårdprogramrnen skall innefattaäven

har och till derastill de ändamål dessa registerMed hänsyn sammantaget
inrymmas ivi funnit de inte lämpligen bör vårtregionala förankring har att

förslag till författningsreglering hälsodataregistren.av

6.5 innehållLagens

tillblir speciallag i förhållandehälsodataregister föreslårDen lag enom som
i hälsodatalagenförhållanden inte reglerasdatalagen. följd häravEn är att som

datalagen.i stället kommer reglerasatt av
författningsförslaget blirförs med stödpersonregister inrättas ochDe avsom

därför inte underkastade detenligt § datalagen ochs.k. statsmaktsregister 2 a
Även§gäller enligt 2 datalagen.för personregistertillståndstvång annarssom

meddelaDatainspektionen med stöd datalagenför s.k. statsmaktsregister kan av
såvida inte frågapersonliga integriteten,föreskrifter till skydd för den samma

får till följd18 §§ datalagen. Dettai författning 6 ochredan reglerats annan a
hälsodataregisterlagen eller därtilluttömmande ivissa frågor bör reglerasatt

i följande.frågor återkommer dethörande förordningar. Till dessa
registeransvaret.regleras i registerlagenfråga däremot inte behöver ärEn som

2 Socialstyrelsen,Allmänna råd från SoS 1991:6.
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Ansvarig personregister § datalagen den för verksamhetför enligt 1ärett vars
förs, förfogar registret. förfoga registerpersonregister han Attöver över ettom

överföra tillinnebär har möjlighet och befogenhet registret läsbaratt attman
förse uppgifterform själv eller kunna in i det och det medgåsamt genom annan

och därigenom påverka innehållet i registret.
följerRegisteransvaret rättslig karaktär. Med dettaär ett ansvar av ansvar en

rad skyldigheter i syfte förhindra enskild för kränkningarutsättsatt att en av
integriteten. Sådana skyldigheter övervaka endast uppgifterär t.ex. att att som

i överenstämmelse med ändamålet registreras, hålla aktuell förteck-står att en
ning sina personregister begäran lämna s.k. §10-utdragoch på dessaöver ur
register till enskilda begär det vidta rättelser oriktiga eller miss-samt attsom av
visande uppgifter.
Hälsodataregistren skall handhas vissa bestämda statliga myndigheter.av

myndigheter registeransvariga förelig-Några svårigheter urskilja dessaatt som
inte. Med hänsyn härtill har vi funnit de bestämmelser i datalagenattger som

registeransvaret tillräckliga. Regeringen bör i respektive förordningreglerar är
registeransvariga myndigheten.i klarhetens intresse denange

Registerändamål6.5.1

framställningVårt Uppgifter i hälsodataregister får användas förförslag:
kvalitetssäkringstatistik för uppföljning, utvärdering ochoch avav

forskning och epide-sjukvård. Uppgifter får nyttjas förhälso- och även
hälsoda-registeransvarige utför. Ettmiologiska undersökningar densom
ändamål.för eller flera dessataregister får inrättas och föras ett av
inom deändamålenvid inrättandetRegeringen bestämmer närmare om

lagen drargränser som upp.

ändamålsbestämmel-vårt hälsodataregisterSkälen för förslag: I lag ären om
förden allmännacentral betydelse, eftersom bestämmelsen ramenangersen av

registeransvarige använda regist-innehåll och vilket den kanregistrens sätt
regeringenställer för vadreglering ändamålen i lagenEn gränseruppren. av

vilkaenskilda registrens ändamål ochkan besluta i fråga omfattningen deom av
uppfattningfår till register. Enligtuppgifter samlas dessa vår är av-som

förasvilka hälsodataregister får inrättas ochgränsningen de ändamål för ettav
personliga integriteten.avgörande vikt för skyddet denavav

statistik, föroch föras för framställningHälsodataregister skall inrättas av
för forskning.uppföljning, utvärdering och kvalitetssäkring vård samtav
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vid inrättandet särskilt hälsodataregister tillRegeringen skall ställningett taav
register skall omfatta eller flera dessa ändamål.ettettom av

Statistik

statistik allmänt intresseStatistik kan indelas i sådan och sådanärsom av
statistik internt den fram statistiken.används hos Dentarsom som senare
statistiken brukar betecknas driftsstatistik, operativ statistik eller s.k. övrig
statistik. statistik används främst för uppföljning, utvärdering och plane-Sådan
ring den verksamheten.egnaav

statistiken syfte information allmänt intresseDen allmärma har attsom ge av
ifråga samhällsutveckling samhällsforhållanden. § lagen 1992:889och I 1om

räknas den statistik förden officiella statistiken till sådan statistikattangesom
forskning, information och internationell rapporteringsamhällsplanering, allmän

regeringen framställer. förordningenstatlig myndighet under Avsom en
1992:1668 officiella statistiken framgår bl.a. till den officielladen attom

statistikstatistiken för området Hälso- och sjukvård räknas hälsa och sjuk-om
hälso- och sjukvård Socialstyrelsendomar, dödsorsaker och ärsamt attom om

ansvarig myndighet för område den officiella statistiken. ansvarigadetta Denav
redovisningsnivå-myndigheten skall precisera statistiken i variabler,termer av

frekvens i samråd med övriga användare.er, m.m.
Framställning statistik har varit viktig anledning till mångaatt av nuva-av en

register tillkommit. Statistikframställning i dag betydelsefullrande är än mer
beskriva verklighet i vilken de arbetarför myndigheterna skall kunna denatt

verkligheten påverkas olika åtgärder myndighetenoch för visa huratt somav
Statistik till grund för be-företar inom sitt verksamhetsområde. läggs även

olika Som ändamålsbestämmelse för hälsodataregistervakningar slag.av en
registret får för framställning statistik. Däribör därför användasatt avanges

inbegrips officiell och statistik.både annan
med hjälpStatistikframställning sker i dag till övervägande delen IT. Förav

personregister förhar riksdagen antagit lag vissasådan registerhållning en om
officiell statistik SFS 1995:606. skall tillämpas personregisterLagen som

statistikansvarigframställning officiell statistikinrättas och förs för någonav av
Regeringen skall i förordning besluta ändamål för och innehålletmyndighet. om

regeringen fåri varje sådant register övergångsbestämmelsernaI attangesm.m.
1998 beträffandemedge undantag från tillämpningen lagen t.o.m. person-av

register Socialstyrelsen.hos
används för framställning officiell statistik,För de hälsodataregister som av

gränsdragningen till vissaCancerregistret, bör frågan lagent.ex. om om per-
Cancerregistret användssonregister för officiell statistik uppmärksammas.

inteliksom hälsodataregister vanligen för flera olika ändamålandra som avser
personregister för officiellenbart framställning statistik. vissaLagenav om
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statistik tillämplig på personregister förs enbart för framställningär som av
statistik. Den därför inte tillämplig hälsodataregister inrättas förpå deär om

ytterligare statistikframställning.något ändamål än
Om regeringen däremot inrättar hälsodataregister skall nyttjas endastett som

för framställning statistik kan tvekan uppkomma hälsodataregisterlagenav om
eller statistikregisterlagen skall tillämpas blir därvidregistret. Avgörande
omfattningen de uppgifter får tillföras registret. enbart uppgifterIngårav som

behövs för framställning officiell statistik i registret den särskildaärsom av
Ävenstatistikregisterlagen tillämplig prop 199495:200 24-25. hälsodata-s.

registerlagen tillämplig dubbelregleringpå sådant register. En sådan skallär ett
undvikas. klargörande hänseende bör förhållandet hälsodataregister såledesI att
kan användas för framställning officiell statistik medenbart eller tillsammansav
andra därförändamål regleras. Vi den särskilda lagen vissaattanser om person-
register för officiell statistik bör förses med bestämmelse stadgar undan-en som

för personregister regleras i eller med stöd lag.lagtag som annan av arman

Uppföljning, utvärdering, kvalitetssäkring

Uppföljning fortlöpande och regelbundet och beskriva behov,mätaattavser
verksamheter angivet i behovstäckning,och resursåtgång termer t.ex.av pro-
duktivitet översiktlig bildoch nyckeltal. Uppföljning syftar till att ge en av

signal för avvikelser börverksamhetens utveckling och fungeraatt somsom en
Utvärdering och värdering kvalitet, effektivitet ochbeaktas. analysavser av

för denna.resultat hos verksamhet i förhållande till de mål bestämtssomen
Kvalitetssäkring utvärderingsprocess i vilken fortlöpande ochär syste-en man

ii den verksamhetenmatiskt beskriver, och värderar kvalitetenmäter egna
fast.relation till de mål lagtssom

Medicinska födelse-föreskrifter för Cancerregistret ochAv gällande både
Cancerregistretuppföljning.registret framgår dessa register används föratt

Medicinskaregister uppföljning patientgrupper.skall centralt förutgöra ett av
resursfördel-planering ochfödelseregistret får användas bl.a. för strukturering,

ning inom mödravården, förlossningsvården och barnhälsovården.
och2 § hälso- sjukvårdslagen 1982:763 målet för hälso-I och attanges

för befolkningen.sjukvården god hälsa och vård lika villkor helapåär en en
god kvali-Med god hälso-och sjukvård enligt 2a § vården bl.a. ärattmenas av

hälso-övergripande för kvalitetssäkringSocialstyrelsen har dettet. ansvaret av
övervaka vårdensoch sjukvården sin instruktionsenliga skyldighet attgenom

Styrelsenuppföljning och information.kvalitet lagtolkning, aktivt.ex. genom
SOSFS 1993:9 i hälso-utfärdat särskilda föreskrifter kvalitetssäkringhar om

sjukvårdenoch tandvården.samt
Ändamålet sjukvårdenfölja och kvalitetssäkra hälso- ochutvärdera äratt upp,

nivå i verklighetangelägen uppgift blir allt viktigare centralpå somenen som
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kräver skärpt hushållning med tillgängliga ekonomiska och personella resurser.
Med hänsyn till det övergripande centrala förvaltningsmyndigheteransvar som
har på respektive verksamhetsområden för effektivt utnyttjande samladeett av

det enligt bedömningvår väl motiverat hälsodataregister kanär attresurser
inrättas och föras för vid uppföljning,användas utvärdering och kvalitets-att
säkring hälso- och sjukvård central nivå.påav

Forskning m.m.

Nuvarande register används i mycket hög grad underlag för olika forsk-som
ningsuppgifter. dagligtI tal betecknas registren ofta forskningsregister.som
Registren används i detta syfte såväl den myndighet för registretav som som

andra.av
En myndighets verksamhet reglerad i förordningarlagar, och myndighets-är

förskrifter, främst myndighetens instruktion. Härigenom myndighetsanges en
ansvarsområde från andra myndigheters. ändamålDetavgränsat ettsom person-
register inrättas och förs för skall inrymmas i detta bestämt verksam-på sättett
hetsområde. Datalagen kräver inte Datainspektionendock regis-prövaratt om
terändamålet i överenstämmelse med den verksamhet den registeran-står som
svarige bedriver. Datalagens bestämmelser innebär däremot den föratt ettsom

skyldig till inga andra uppgifter registreras sådanapersonregister änär att attse
i överenstämmelse med ändamålet och registret inte användsstår att avsom

andemening innebär sålundadenne i strid med ändamålet. Datalagens att en
med ändamål inommyndighet endast kan tillåtas föra personregister som ryms

för myndighetens verksamhetsområde.ramen
Läkemedelsverket enligt instruktion särskilt för forskning inomskall sin svara

sitt bedrivas.ansvarsområde betydelse för den kontroll och tillsyn skallsomav
Smittskyddsinstitutet skall bedriva forskning inom smittskyddsområdet. Social-
styrelsen har enligt instruktionen blott följa forsknings- och utvecklingsarbeteatt

för arbetesärskild betydelse inom sitt ansvarsområde och verka sådantattav
förstnämnda myndigheternas ochkommer till stånd. Skillnaden mellan de båda

Socialstyrelsens forskningsområdet således de båda förstnämn-på är attansvar
faktiskt utföra forskningsuppgifterda har instruktionsenlig skyldighet atten

vilket inteSocialstyrelsen har.
följa,Socialstyrelsen enligt sin instruktion vadskall utöver sagts ana-som nu

epidemiologis-hälsoutvecklingen i landet belysalysera och samtrapportera om
EpidemiologiskadetInför tillkomstenka konsekvenser olika åtgärder. avav

uppgift för Socialstyrelsen påviktigbl.a. det attattcentret enangavs var
problemsocialautvecklingen sjukdomar,nationell följa analyseranivå och av

ibefolkningsregister.och deras riskfaktorer i olika
och debefolkningenhälsoförhållanden iEpidemiologi vetenskapenär om

funktionsned-olika ohälsafaktorer påverkar eller bidrar till typer somavsom
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förbetydelsecentralEpidemiologin haroch död.sättning, sjuklighet atten
befolkningen ochsjukdomar hoslång radriskfaktorer förpåvisa att geen
förebyggande insatser.olikagenomförda försök medsystematiskttillunderlag

ochorsaker till sjukdomarepidemiologin finnaförmålet ärDet attyttersta
drivsbehandling. gångeroch Mångaförebyggandeför derasbättre vägar

där förändringarlångsiktiga projekt överundersökningarepidemiologiska som
därtill studeras.och orsakerdödlighettiden sjuklighet,av

uppgifteranvändsSocialstyrelsenverksamheten hosepidemiologiskaVid den
framförstatistik ochför framställningregistren bådenuvarandede att taavur

frågeställning-aktuellaoch redogörelsersärskilda överandra slag rapporterav
undersökningarför epidemiologiskahälsodataregisterAnvändning somavar.

ändamålsbestämmelsentäckasbeskrivningar fårstatistiskaresulterar i anses av
statistik.framställning avom

redovis-formerresulterar i andraundersökningarEpidemiologiska avsom
ändamålsbestäm-täckas denfall kunnastatistik bör i månganingar än avren

stöd förforskning. Somanvänds förhälsodataregistertillåtermelse attsom
ändringartilli förarbetenavissa uttalandenhänvisas tilluppfattning kandenna
ll. För198485: 133,prop.statistiksekretessenbeträffandei sekretesslagen s.
drasvårighetentillmed hänsyntillämpningsproblem ochundvikande att enav

ändamålsbestämmelsenforskning börmedskallför vadexakt gräns avsessom
föroch förasfår inrättashälsodataregisterutformas såhälsodataregisterför att

undersökningar.epidemiologiskaochforskning

Registerinnehâll6.5.2

uppgiftersådanafår endast innehållaVårt hälsodataregisterförslag: Ett
hälsoda-användaregisteransvarige skall kunnaför denbehövs ettattsom

och förs.för det inrättasför ändamål vilkettaregister de

register har påinnehållet ivårt regleringförslag: EnförSkälen ett sammaav
denskyddetförbetydelseregisterändamålbestämmelsesätt stor avomsom en

finnsuppgifterdeförstärksskydd närBehovetintegriteten.personliga somav
känsligsärskiltregisteri är natur.ett av

uppgifterfråntillståndsgivning utgårbestämmelserDatalagens att omom
särskildadet krävskänslighälsotillstånd såärsjukdom eller natur attnågons av

stycket.§ andraregistrering 4för tillåtaskäl att
förekom-detkonstaterakansjukvården iochhälso-Ser på attstort manman

Uppgifter någonkänslighetsgrad.olika attkanhälsodata omvara avsommer
särskiltfall inteflestai de allratordeför benbrottsökt vård anses som enett
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känslig uppgift. Annorlunda förhåller det sig med uppgifter t.ex.om genom-
gången psykatrisk vård eller behandling veneriska sjukdomar eller HIVav
AIDS.
Det förekommer också genetiska data speciella såtillvida de berörär attsom

inte enbart den enskilde patienten själv också hans släktingar och komman-utan
de släktled. Uppgifter sådant slag får besitta grad känslig-störreav anses en av
het andra medicinska uppgifter. Behandlingen genetiska data i patientjour-än av
naler föremål för överväganden inom regeringskansliet.är I awaktan vadpå
detta arbete för resultat har inte funnit skäl någongöra närmareattger
avgränsning dennaav grupp.
Registren innehåller också andra uppgifter med varierande känslighet. Person-

flestaanvänds i de allra register och knappast fristående uppgiftärnummer som
särskilt känslig. Det kan dock användas ingångs- eller kopplingsnyckel vidsom
samkörning med andra register vilket uppgiften kan uppfattasgör att som
känslig. Känsligheten hos återspeglas i datalagens bestämmelsepersonnummer

restriktiv användning därav 7 §.om en
Medborgarskap uppgift känsligallmänt den iär en som anses vara om avser

fall medborgarskap det svenska eller nordiska. Detsamma gälleränvart annat
uppgift nationalitet. Uppgifter i dessa hänseenden återfinns inte i någonom

omfattning i hälsodataregister.större
Omfattning registretskänsliga uppgifter i hälsodataregister beroendeärav av

ställ-ändamål och knappast förutsäga. Vi emellertid frångår utgåratt samma
ningstagande uppgifter särskilt känsligai datalagen alla medicinska ärattsom
och skall hanteras därefter.

hälsodataregister omfattande känsligEtt kommer således innehållaatt en
information enskildas medicinska och andra förhållanden. Uppgifter kom-om

hämtas från vårdregister patient-och dokumentation enskildaattmer annan av
uppgifter. För fullgott skydd för den personliga integriteten böruppnåatt ett
innehållet i hälsodataregister för vilket hälso-till de ändamålavgränsasett ett

från integritetssynpunktdataregister får inrättas och föras. Härigenom uppnås en
sammankoppling innehåll.lämplig ändamål ochav

medicinska och förhållanden får tillförasUppgifter enskilds andra ettenom
nödvändig förförutsättningen uppgiftenhälsodataregister endast under den äratt

hälsodataregister fårvilka registret får föras. Itillgodose de ändamål föratt
krav allmäntuppgifter inte uppfyller dettadärför inte förekomma sommensom

tillgängliga.habedöms brasett attvara
registren.uppgifter iomfattningenregister varierarhos nuvarandeRedan av

informationolika slagtill 16Sjukvårdsregistret kan innehålla om enavupp
missbildnings-födelseregistret medmedan Medicinskaenskilds förhållanden
förekommeruppgifterDeregistret kan innehålla till 100 sådana poster. somupp

följadei nuvarande register kan delas in i grupper;
civilståndkön,uppgifter enskilde,den etc,t.ex. personnummer,som avser
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avdelning,klinik,sjukhus,patientadministrativt slag,uppgifter t.ex.av-
intagningsätt, etc.,

operationerbehandling,diagnoser,uppgifter,medicinska samtt.ex. m.m.-
amning.rökning ochslag,uppgifteri vissa fall även annat t.ex.av-

fårhälsodataregister be-ingå iuppgifter skallovanståendeVilka ettsomav
generellt bestämmaskall föras. Attregistretändamål för vilkautifrån dedömas
omöjligtregister göra.behövliga för olika är närmastuppgiftervilka är attsom

regi-förbudgenerelltinförasdet bör någotproblemetgäller attDetsamma om
hälsoda-i respektiveregeringenfår ankomma påvissa hälsodata. Det attstrera

Därvid börregistret.föras in ifårvadtaregisterförordning bestämma som
Viduppgift i registret.särskildvarjebehovetregeringen överväganoggrant av

registeruppgifter kan kommasamtligabör beaktasöverväganden attdessa att
sökbegrepp.användas som

sambearbetning6.5.3

registeruppgifter från andratillförasfårHälsodataregisterVårt förslag:
för.och förashälsodataregister får inrättasändamålför deendast som

hälsodataregistertillfälligaskapain förhämtasUppgifter får även att
anonymiseras.kvalitetskontrolleftersom

hälsodataregisteruppgifter tillinhämtandetOmvårt förslag:förSkälen ettav
brukarvanligenvadinhämtandetpersonregister, utgörfrånsker ett annat som

Vi begreppen ärsamkörning.sambearbetning ellerbenämnas att synony-anser
ma.

bearbet-maskinellpersonregistermellansambearbetning tvåMed enmenas
register hosuppgifter imedtillsammansi registeruppgifterning annatettettav
198182: 189registeransvarig prop.registeransvarige eller hosden annan

Även tillpersonregisteruppgifter frånöverföring ettdirekt53. ettavannans.
Överföring manuelltfrån heltsambearbetning.räknas systernett somannat som

sambearbetning.interäknas däremotpersonregisterinte är ett som
personregister.från andrahuvudsakihälsodataregister hämtastillUppgifter

hälso-nivå inomoch lokalregionallT påanvändningenökandeMed den av
uppgiftsin-ordning fördennaområden kommerandraoch inomoch sjukvården

hälsodataregis-bådegällerdominerande. Detta närbli allthämtande ettatt mer
inrättade register.redankompletteringaroch vidskapaster av

registeruppgifter i olikanyttjamöjligheternasambearbetning ökasGenom att
Hälsodataregistrenkunskap.förvärvaellerkunskapensyfte vidgai att ny

ohälsasjukdomar ochuppgiftergrundläggandeinnehållakommer annanatt om
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begränsade till registretsvissa bakgrundsdata administrativ karaktärsamt av
registren skall kunna fylla sinapatientgrupp eller verksamhetsområde. För att

kompletteras med andraändamål behöver registerinnehållet gångermånga
överföring från register innehålleruppgifter. kan ske andraDetta somgenom

formerexponeringsuppgifter andra uppgifter möjliggör olikaeller avsom
boendeförhållan-uppföljning, information livsstil, rökning, alkohol,t.ex. om
sambearbetningarmiljöfaktorer, biverkningar, Genomden, arbete, yrke, etc.

möjligheten finna orsaker ochhälsodataregister med andra register ökar attav
förklara ohälsoproblem. Sambearbetning olika hälsodatare-uppkomster till av
gister motsvarande ökade kunskaper.på sätt ger

uppgiftertill följd de känsligaSambearbetning hälsodataregister kan avav
Även sambe-riskfyllt från integritetssynpunkt.återfinns i registrensom vara

liknande risker.personregister kan förenad medarbetning med andra vara
anledning till denpersonregister vanligMöjligheten sambearbeta äratt oroen

personregister.medborgare kan känna de registreras i Dennanär orosom
i bl.a.registeruppgifter finnsdet skydd utlänmandeuppstår trots mot somav

sekretesslagen.
möjligheterna nyttja insam-sambearbetning till de vidgadebör med hänsyn att

personregisteruppgifter från andralade hälsodata inte förbjudas. Inhämtande av
integritet negativt påverkasbör dock begränsas den enskildes kannär av en

möjligtsituationer kan bli fallet intesådan bearbetning. vilka enskilda såI är att
i i ställetmed hänsyn härtill viktigt lagengenerellt uttala sig Det är attom.

Ändamålsbestärrmingeninom vilka sambearbetning får ske. utgörange ramar
vid användningenden for integritetsskyddetgrundläggande bestämmelsen av

i hälsodata-avgränsning innehållethälsodataregister. Liksom i fråga ettom av
från andra personregisterregister tillåtligheten hämta uppgifterbör attav -

personregisterandradet kan hälsodataregister, vårdregister eller heltandravara
register-uppgifter skall användas för någotberoende inhämtadeatt avvara av-

inomi princip medges den skerändamålen. Sambearbetning bör därför när
vilka registerbestämningen medför dessa ändamål. Den närmareramen av

med utfär-får regeringen i sambandsambearbetning får företas övervägas av
sambearbetningar meddandet registerförordning. Aktuella register förav en

Riksskatteverket,fors hos SCB,andra hälsodataregister registerän är t.ex. som
Riksförsäkringsverket och Arbetarskyddstyrelsen.

fåGenom hälsodataregister tillskapas. Försambearbetning kan attett nytt
utfärdadregisterförordningregistret inrättasanvändas krävs att avgenom en

regeringen.
möjlighetuppfattning finnasI fall bör det dock enligt vår attett sam-genom

regeringen iför den skullbearbetning skapa personregisternytt utan attett
tillfälligavarje nämligen det gällerenskilt fall skall fatta beslut härom, när

nuvarandehälsodataregister. sambearbetning hittills skettVid den som av
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från början varitregister förekommer avsikten med det registret redanatt nya
iregistret efter kontroll kvaliteten, fortsättningsvis skall användasatt ano-av

registret personregister. Sådanaforrn. Därigenom upphör att ettnym vara
användning statistikändamål.anonymiserade register har främst för

ansökningsförfarandeDatainspektionen utfärdat föreskrifter förenklathar om
1989:2. förenk-beträffande statistikändamål DIFS Detvissa personregister för

förlade förfarandet får SCB bl.a. för tillfälliga personregistertillämpas av
Ändamåletavidentifierade register.framställning statistiska tabeller eller förav

och rättningmed sådant register skall underlag för kontrollutgöraett attvara
uppgifter skallresultatet sambearbetning. Personanknutna utgå urav av en

sambearbetningenregistret möjligt månader efter detoch attsnarast senast tre
sambearbetningen skallgenomfördes. Minst de register medverkar iett av som

SCB registeransvarig för.vara
form tillfälligaVi det bör finnas för tillåta dennaattatt utrymme avmenar

registret skallhälsodataregister det redan vid registrets tillkomst klartärnär att
resultatet samkör-upphöra personregister sedan kontroll och rättelse av avsom

uppgifter inteningen kontroll behövs personanknutnahar skett. För sådan men
användas för. Enligt vadför det ändamål registret därefter skall somsom

hos deform sambearbetning vanligt förekommandeupplysts dennaäross av
bör i fortsättningen kunnacentrala myndigheterna. Hälsodataregistren även

föreskrifteri Datainspektionensanvändas för sådana ändamål. Vi denattanser
genomföraangivna tidsfristen lämpligt avvägd frist förmånader är atttre en

hälsodataregistervillkoren för särskiltkontroll och rättelse. De närmare att ett
regeringen vid utfärdandetskall få sambearbetas detta börpå sätt avanges av

registretregisterförordningen. föreskrift det tillfälligaGenom sådan är atten
innehåller personanknutnastatsmaktsregister under den tid detettanse som

uppgifter.

6.5.4 Uppgiftsskyldighet

sjuk-hälso- ochverksamhet inomVårt ansvariga förförslag: Samtliga
uppgifter till hälsodataregister. Denskallvårdens område rapportera

respektiveframgåuppgiftsskyldigheten skallutformningennärmare avav
registerförordning.

följersekretesslagenvårt § andra meningenSkälen för förslag: Av 14 kap. 1
uppgifts-uppgifter lämnas till myndighet,sekretess inte hindraratt att omen

tystnadspliktengällerskyldigheten följer lag eller förordning. Detsammaav
hälso- och sjukvården. Iför personal inomenligt 8 § lagen åliggandenom
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fullgörinteobehörigt röjande någonbestämmelsen attatt ett ansesanges som
förordning.följer lag elleruppgiftsskyldighet som av

uppgiftslämnande tillenligt sekretesslagentillåtlighetenFrågan centra-avom
lagendiskussion. Genomföremål förföljdregister under årla avvar en

Läkemedelsverketochuppgiftsskyldighet till Socialstyrelsenviss1991 :425 om
därefter utfärdat tvåRegeringen harstöd för utlärnnandet.rättsligtettgavs

Sjukvårdsregistret hosuppgiftsskyldighet tillförordningartidsbegränsade om
Läkemedelsverket. Upp-Läkemedelbiverkningsregistret hosSocialstyrelsen och

frivilligt vad gäller yrkesutövarebiverkningsregistretgiftslämnandet till är
och sjukvården.utanför offentliga hälso-den

privat respek-uppgifter den enskilde läkarenTill Cancerregistret lämnas av -
till-1957 reglerarkungörelse frånmed stöd dentive offentliganställd somav-

missbildningsregistretfödelseregistret medMedicinskaregistret.komsten av
Grundenkvinnokliniker.sjukvårdshuvudmärmensuppgifter fråninhämtar sina
Medici-från dåvaranderegeringsbeslut och cirkulärför rapporteringen är ettett

Tuberkulosregistret hosochUppgiftslämnande till Epidemiregistretnalstyrelsen.
förbestämmelser och gällerföljer smittskyddslagensSmittskyddsinstitutet av

offentliganställda läkare.både privata och
för sinaeffektivtanvändashälsodataregister skall kunna på sättFör ettatt ett

individer berörsuppgifter deregistret innehållerändamål krävs att avsomom
sekre-behövlig för denuppgiftsskyldighetregistret. bestämmelse ärEn attom
skall fåutlämnande hälsodataenskiltske inför varjetessprövning måste avsom

hälsodataregistertillförsuppgifter utgörsunderlåtas. börDet ettnoteras att som
vårdgivare regionaltill påvårdtagare tidigare lämnatuppgifter enskildaav som

vård-i fullgörasdock liksom dagUppgiftslänmandet måsteoch lokal nivå. av
ochkorrekthänsyn till kravethälsodata kan medgivare. Rapporteringen av

från vårdgivare.frivilligt åtagandeinte grundasfullständig information ett
följd arbets-rapportering till högför underlåteninte obetydlig riskEn t.ex. av

skyldighet förföreliggasåledesdärvid måstebelastning kan uppstå. Det en
belysas medförhållanden skalluppgifter devårdutövare att rapportera somom

hälsodataregister.hjälp ettav
skalluppgifterfram deutnyttjas förkan redan i dagIT-systemen att ta som
sjuk-vården detoffentligahälsodataregister. För den ärvidare tillrapporteras

lämpligtdärföroch detansvarig för IT-systemet ärvårdshuvudmarmen ärsom
enskilda yrkesutövarna.inte deåligger denne ochuppgiftsskyldighetenatt

§8 kap. 5myndighet. Avdärmed kommunalUppgiftsskyldigheten åvilar en
förgäller-till skillnad vadåligganderegeringsformen följer detta motatt som

tillräcklig skallförordningbestämmelse istatliga för vilka ärmyndigheter en -
iregleras lag.

uppgiftsskyldig.enskilde yrkesutövarenvården bör denFör den privata vara
förhållandet mellanföreskrifterregeringsformen8 kap. 3 §I att omanges

meddelasenskilda skallförgäller åliggandenenskilda och det allmänna som
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lag. fullgöraAtt uppgiftsskyldighet till hälsodataregister tordeettgenom en
omfattas denna bestämmelser och kräver därför lagstöd.av
Bestämmelser uppgiftsskyldighet till hälsodataregistren bör med hänsyn tillom

ovanstående regleras i lag och lämpligen i den lag reglerar hälsodata-tas som
registren. Därvid bör uppgiftsskyldigheten åvilar. Den närmareanges vem
utformningen uppgiftsskyldigheten kan in i repektive registerförordning.tasav

bemyndigandeEtt därtill därför till regeringen.ges
En generell bestämmelse uppgiftsskyldighet till hälsodataregister innebärom
bestämmelser därom återfinns i andra lagar i princip kan upphävas.att som

6.5.5 sökbegrepp

Vårt förslag: Samtliga registeruppgifter i hälsodataregister fårett an-
vändas sökbegrepp. bör framgå lagen.Dettasom av

vårtBakgrund till förslag: Information personregister framett tasur genom
i registret ingående uppgifter eller sjukdomsdiagnosatt t.ex. personnummer-

används sökbegrepp vid bearbetningen registret. myndighetEn iärsom av-
princip skyldig använda alla registeruppgifter sökbegrepp för framatt att tasom
den information begär få del utlämnande uppgifternågon Ettattsom av. av
skall dock alltid föregås sekretessprövning.av en
Användning registeruppgifter sökbegrepp kan ibland få oönskadeav som

konskevenser. Så kan till exempel från början harmlösa uppgifter just genom
framståsammanställningen integritetskränkande.som

sökbegreppFörekomsten kan därför i öka risken förmånga någon månav
integritetsintrång. personregister följer 3 §För 2 kap. andra stycket tryck-av
frihetsförordningen myndighet i förordningbestämmelser lag,att en genom-
eller sig rättsligt förhindradsärskilt beslut grundar lag kanpå attsom vara-
använda vissa registeruppgifter sökbegrepp. sådanKonsekvensensom av en

frambegränsning varken myndigheten själv eller enskild kan infor-är att taen
Härigenom samtidigtmation den uppnås ökat integritetsskyddvägen. ett men

begränsning registrets användbarhet.en av
registerförfattningar förekommer användningen registeruppgifterI att somav

sökbegrepp begränsas. Vanligen omfattar sådan begränsning uppgifter somen
särskilt känsliga medborgarskap, nationalitet, kriminalitet ocht.ex.anses som

social-tvångsvård. exempel sådan begränsning finns i 17 § lagenEtt en om
försäkringsregister, uppgift enskild bl.a intag-där det att avseranges om som
ning kriminalvårdsanstalt inte får sökbegrepp.på användas som
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vårtSkälen för förslag: föregåsEtt inrättande hälsodataregister skallett avav
prövning ändamålet med registret och vilka uppgifter skallnoggrannen av som

ingå i registret. Uppgifterna skall behövliga för den registeransvarigeattvara
skall kunna utföra arbetsuppgifter vartill registret får Omde användas. en
uppgift inte nödvändig för inte före-registers ändamål skall den hellerär ett

i registret.komma Regeringen skall i respektive förordning vilka register-ange
uppgifter får ingå i förhälsodataregister. Detta skulle kunna talaett attsom en

Åbegränsning inte befogad. sidan kommersökbegrepp särskilt andraärav upp-
gifterna i registren ofta känslig eller mycket känslig Det kanatt natur.vara av
gälla uppgifter.de medicinska uppgifterna andra Dennaävenrent om-men
ständighet skulle för allt inför inskränkningar ikunna tala att trotsman an-
vändningen registeruppgifter därigenom ökar skyddetsökbegrepp ochav som
för den personliga integriteten. Riksdagen har i samband med behandlingen av

får itullregisterlagen uttalat frågan vilka sökbegrepp användasatt om som
personregister betydelse för personliga integriteten och detdenär ärstor attav
viktigt känsliga från integritetssynpunkt endastsådana sökbegrepp äratt som

omfattninganvänds i begränsad
dock anföras följande skäl. Hälsodata-Mot begränsning sökbegrepp kanen av

register får inrättas för har högt samhällsintresse,sådana ändamål ettsom
framställning officiell statistik, forskning och epidemiologiska under-såsom av

sökningar. i registeransvariga myndigheten inteDet ligger sakens dennatur att
i förväg kan bestämma vilka registeruppgifter obehövliga sökordär somsom
för utföra arbetsuppgift inom för dessa ändamål. Genom regle-att en ramen
ringen innehållet i registret också form reglering möjligasker en av avav
sökbegrepp. Ytterligare begränsningar användningen tillåtna registerupp-avav
gifter inskränker registrens användbarhet.sökbegreppsom
Om sökordsbegränsning införs bör den i fall inriktas de känsligaså på mesten

uppgifterna främst medicinska. dessa hälsodatai registren, de Många utgörav
särskiltandra sidan för inrättats. framstår inteå grunden registret Detatt som
registerkänsliga uppgifter ingår ikonsekvent i stunden tillåta ettatt attena

ändamålsbestämmningen i stund förbjudaeftersom det följer och nästa an-av
förvändaren bruka uppgifterna för ändamålet. kan gälla andraDetsammaatt

känsliga uppgifter medborgarskap och nationalitet.såsom
kapitelförslag införs framgår följandeI vårt till vårdsregisterlag som av

sökbegrepp.begränsningar i användningen vissa registeruppgifter Detsomav
personuppgifterna.nämnda känsligagäller huvudparten de i § datalagen4av

omfattning iåterfinns inte i nämnvärdUppgifter motsvarande slag någonav
uppgiftenhälsodataregister. den fallet beror det på påI mån så är ett annatatt

nödvändig registrera förför vårdregister har och befunnitssätt än övervägts att

3 l98990:SkUl9, rskr198990:40 tullregisterlag, 198990:KU5y, bet.Prop. yttr.om
198990: 188.
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ändamålet med registret.att gagna
Med hänsyn till det anförda finns det enligt mening inte anledningvår någon
begränsa användningen uppgifter i hälsodataregister sökbegrepp.att av som

Någon särskild bestämmelse användningen sökbegrepp skulle därmedom av
inte behövas i hälsodataregisterlagen. DatainspektionenEnligt datalagen har
emellertid möjlighet förbjuda föreskrifteranvändningen sökbegrepp,att av om
därom saknas i den författning reglerar registret. klarhetens intresse börIsom
därför in bestämmelse samtligai hälsodataregisterlagen innebördtas atten av
registeruppgifter får användas sökbegrepp. har också betydelseDet avsom
principiella skäl sökordsanvändningen regleras i lagen.att

åtkomst6.5.6 Direkt till hälsodataregisteruppgifter i

Vårt förslag: direkt till uppgifter hälsodataregister fårEn åtkomst i ett
endast tillkomma den registeransvarige.

vårt får lämnasBakgrund till förslag: uppgift huvudFrågan över tagetom en
från 9hälsodataregister enligt bestämmelser i kap. 16 § och kap.7prövasut ett
§ sekretesslagen. vissa fall kan kap. § lag bli aktuell. När4 I 7 1även samma

hinderförutsättningar för lämna uppgiften uppfyllda föreligger ingetäratt ut
för den registeransvarige vilken form med vilkensjälv bestämma i elleratt
teknik begränsasupptagningen skall tillgänglig. kan dockDennagöras rätt

författning.föreskrifter utfärdade Datainspektionen eller intagna igenom av
terminalåt-I registerförfattningar det brukligt in bestämmelserär att ta om

komst utlämnande uppgifter ADB-medium, bl.a. §§ lagenoch på 15-17av se
1994: regleras1517 socialförsäkringsregister. bestämmelser detta slagIom av
den form i vilken eller teknik vilken till uppgifter iden med åtkomst person-
register kan ges.

hjälpTerminalåtkomst innebär möjlighet del upptagning medatt taen av en
bildskärm ADB-mediummedan utlämnande uppgift på attettav avserav

diskett,upptagningen tillgänglig med hjälp olika slag IT, band,görs t.ex.av av
CD-skiva, dock inte bildskärm.m.m.,

tekniskaSkillnaden former tillhandahållande bådemellan dessa båda av avser
mening denfrågor sekretessfrågor. Vid terminalåtkomst i teknisk haroch som

kan hanregistret. sökningensöker upplysningar i princip tillgång till hela I
i registretinteragera åtkomsten till uppgiftermed registret. Därmed attmenas

kanregistret. Erhållnaomedelbar och dialog kan föras medär att svaren
Upp-föranleda frågor till registret och besvaras.vilka direkt kan ställasnya

eller dator, dvs.giftsinhämtandet sker vanligen med hjälp terminal ut-enav
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medsärskildatelefoni kan användas. Detbildskärm,rustning med ävenmenen
vadföreliggersynpunkt således dettekniskterminalåtkomst är att manuren

kanuppgifterna. åtkomstefterfrågade Dennadirekt åtkomst till dekan kalla en
i form påi uppgifter läsbarnaturligtvis resultera tas utatt papper.

registeransvarigeADB-medium överför denuppgifterVid utlänmande påav
lagringsme-registret tillinformationen från självaden efterfrågade ett annat

CD-skiva eller liknandeband,diskett,dium. kanDetta ett somenvara en
särskilda med dessauppgifterna. Det sätttill den begärlämnas över attsom

registretdirekt kontakt medinte iuppgifter stårtillhandahålla är mottagarenatt
ytterligarevidtaupptagningen, någonför kunna delbehöver,utan att ta av

i detuppgifternautrustning framhjälpnämligen medåtgärd, taatt av egen
föreligger påeller liknande. Detskärm, skrivareöversända lagringsmediet på

registeruppgifterna.indirekt åtkomst tillendastså sätt en
formernaskillnad mellan de bådaocksåsekretessynpunkt föreliggerFrån en
förutsät-upptagningåtkomst tilluppgifter. direkttillhandahållande En enavav

medför dettapraktikenuppgifter i registret kan lämnas Ialla attut.ter att
böri registret. Detuppgifter insekretessprövningen får redan närgöras tas

princip kanden iregistret klartuppgift i ståsålunda vid införandet attav en
ielleromfattas sekretessuppgiften inteförutsätterlärrmas Detta vartattut. av

uppgiftenpresumtion för ärinnebärskaderekvisitfall endast det attsom enav
skade-det omvändaomfattasregister uppgifteroffentlig. Innehåller ett avsom

inteslag kanUppgifter sådantför sekretess.presumtionrekvisitet gäller aven
uppgiftsskyldighetinteform såvidai direktföremål för åtkomst somenvara

ADB-medium efterde lämnas påföreligger. kanbryter sekretessen Däremot ut
särskilt fall.sekretessprövning i varjeverkställd

uppgifterliksomhälsodataregister kommervårt Uppgifter iSkälen för förslag:
vidomfattning underlaganvändas i mycketi nuvarande register storatt som

registeransvari-andra denundersökningar hosepidemiologiska änforskning och
olika tekniker.med hjälpregister lämnasuppgifterBegärda dagens ut avurge.

fortsättningen.imöjligtbör ävenDetta vara
sinatilldirekt åtkomstskall haansvariga myndighetenför registretAtt den

tillgångenmotiveras. Hursärskiltskäl intebehöver naturligaregister avegna
sekre-vilkenberoende bl.a.registeransvariga myndigheten ärinom den avges

detstatistiksekretessen ärGäller denför uppgifterna. strängaregällertess som
statistikverksam-myndighetenverksamheter inom änandrainte möjligt att ge

heten direkt åtkomst.
medicinskauppgifterhälsodataregisterinnehållerSom vi tidigare angett om
och sjuk-hälso-utveckling påforskning ochbetydelse förförhållanden storav

härtill i såmed hänsynhälsodataregister börUppgifter ivårdens område. stor
användasintegritetsskyddetmed beaktandedet möjligtutsträckning är avsom

myndigheterförskulle kunna talasådana ändamål. Dettaför främja att somatt
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själva för hälsodataregister skulle kunna tillerkärmas direkt åtkomst till andra
myndigheters hälsodataregister.

tillhandahållandeEtt uppgifter hälsodataregister medelst direkt åtkomstav ur
innebär sidanå andra känsliga uppgifter från hälsodataregister kommeratt att
spridas till krets användare. Uppgifternasstörre känsliga talarnatur emoten av

sådan spridning. En komplikation hälsodataregister blir,är enligtatten annan
reglerna offentlighet och sekretess, allmän handling inte baraattom anse som
hos den registeransvarige också hos den myndighet får direkt åtkomst.utan som
Detta förhållande skulle kunna urholka skyddet för den enskildes integritet och
öka risken för intrång. Den sekretessprövning skall föregå utlänmandetsom av
uppgifter i hälsodataregister kommer också flerske hos myndigheter denänatt
registeransvarige. Detta kan medföra risk för olika praxis i fråga utläm-om
nande registeruppgifter, eftersom varje myndighet har självstän-attav samma
digt företa sådan prövning.
Med beaktande det anförda vi direkt åtkomst bör förbehållasattav nu anser

den myndighet registeransvarig för hälsodataregistret.ärsom
Om inte andra hälsodataregisteransvariga myndigheter skall ha till direkträtt

åtkomst finns mindre anledningän andra det gäller både myndigheteratt ge -
och enskilda direkt åtkomst till hälsodataregister.-

6.5.7 Utlämnande uppgifter på ADB-mediumav

Vårt förslag: Ett utlämnande med hjälp fårADB ske uppgifternaav om
skall användas för sådana ändamål för vilka hälsodataregister får inrättas
och föras.

vårtSkäl för förslag: Liksom vid direkt åtkomst det inte fråga härär attom
reglera fårupptagning lämnas eller inte. Den regleringen sker iutom en
tryckfrihetsförordningen och sekretesslagstiftningen. Här behandlas endast
formen för utlänmande.
Som framgått föregående avsnitt kan upptagning lämnas på ADB-utav en

medium. Den moderna datatekniken redan olika alterna-månganämntsger som
tiv. Tillgång till uppgifter kan med hjälp diskett, band, CD-skiva,t.ex.ges av
kabel, radiolänk, infrarött ljus, Den tekniska utvecklingenröst, gärm.m.
snabbt och det knappast möjligt eller motiverat sökaär närmareatt ge en
definition vad med ADB-medium.av avsessom
Även vid tillhandahållande uppgifter i hälsodataregister ADB-mediumpåav

blir de uppgifter myndighet får tillgång till allmännaattsom en arman anse som
handlingar hos Skillnaden direkt åtkomst omfatt-ärmottagaren. gentemot att
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meningenintebetydligt mindre. Detningen uppgifter lämnas ärärutsomav
hälsodatare-innehållet iskall efterfråga helamyndighet hos ettatt en annanen

uppgifter den själv behöver.degister endastutan
ändamål,olikavärde förhälsodataregister mångaUppgifter i är stortav

Även därföraktualiserarADB-mediumutlämnandekommersiella. påt.0.m.
möjlig-begränsningar. Teknikenintegritetsskäl behövsfrågor det någraavom

informationsmängder.snabbt överförandei sig mycketgör storaett av
få tillgångkanvilkadärvid i klartextEn möjlighet är mottagareatt somange

avgränsning, medfunnit sådanhjälp Vi har docktill uppgifter med IT. att enav
inteha,hälsodataregister kommer ärolika nyttjaretanke depå många attsom

föranle-skulle också kunnabortfall nyttjaremodell. Tillskott ochlämplig aven
i registerförfattningar.pågående ändringsarbeteda ständigtett

utlämnandevidanvändningen ITmetod begränsalämpligareEn är att avav
för vilkaändamålhälsodata för sådanabehöveruppgifter till de mottagare som

med ställ-samstämmighetHärigenomfår inrättas och föras. uppnåsregister en
uppgifter till hälso-inhämtandeinnehåll i ochningstagandena beträffande ettav

dataregister.
gäller föri vissa fall den sekretessöverförsMed stöd sekretsslagen somav

behövafall förbehållandra kanhälsodataregistret till Iuppgifterna i mottagaren.
i daguppgifter. Så sker redanerhållnamöjligheter nyttjaigöras attmottagarens

register.uppgifter i sinatillenskilda forskare tillgångSocialstyrelsennär ger
skyddet förstärkai syftei fortsättningentillämpaspraxis bör ävenDenna att

integritet.enskildesden

gallringoch6.5.8 Bevarande

enligtskall skehälsodataregisteruppgifter iGallringVårt förslag: ettav
regler.arkivlagens

allmännaoch gallringbevarandevårt förslag: ReglertillBakgrund avom
Huvudprincipen1990:782.finns i arkivlagenmyndigheterhandlingar hos

§ fårEnligt 10bevaras.handlingar skallallmännaenligt arkivlagen är att
detdelarkivetDärvid skall beaktas ärhandlingar gallras.allmänna att aven

kvarvarandeskall ske sådantgallring på sättochnationella kulturarvet attatt
tillgodoseuppfyller kraven kunnaarkivmaterial att

handlingar,del allmännarätten att ta av
information,förvaltningens behovrättskipningens och samtav

forskningens behov.
gallringbestämmelseravvikandeförordning får finnasellerI lag omannan
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arkivlagens bestämmelseröver 10 § tredje stycket.tarsom
12 §I datalagen finns allmän bestämmelse gallring personuppgifteren om av

i ADB-register. Bestämmelsen innebär uppgiften inte behövs för ända-att om
målet med registret den skall utgå registret. Uppgiften får dock inte för-ur

den enligtstöras lag, författning eller myndighets beslut meddelatom annan
med stöd författning därefter skall bevaras.ävenav en
Bestämmelsen i 12 § datalagen inget sådant undantag frånutgör arkivlagens

bestämmelser gallring arkivlagens bestämmelseröver enligttarom som en
uttrycklig föreskift i 10 § tredje stycket arkivlagen.
För statliga myndigheter möjligheten gallra begränsad. arkivförord-är Iatt

ningen 1991:446 gallring endast får ske enligt Riksarkivets föreskrif-attanges
eller beslut, det inte finns särskilda gallringsföreskrifter i lag ellerter om som

har meddelats med stöd 6 eller 18 § datalagen.av a
Enligt 6 § datalagen skall Datainspektionen i samband med tillstånd lämnasatt

för personregister, iden mån det behövs för skydd den personliga integri-ett av
meddela föreskrift bl.a. bevarande och gallring. Sådana föreskrifterteten, om

kan inspektionen meddela för statsmaktsregister innehållandeäven känsliga
personuppgifter för det fall riksdag eller regering inte har meddelat föreskrifter
i hänseende 6 § datalagen. Datainspektionen kan med stödävensamma a av
18 § datalagen meddela föreskrift bevarande och gallring för redan i brukom

register.tagna
Saknas det således författningsföreskrifter gallring för statsmaktsregisterom

och registret sådantär i 2 § första stycket andra meningen datala-som avses a
s.k. statsmaktsregister innehållande känsliga uppgifter kommer inspek-gen - -

tionens föreskrifter gälla före arkivlagens bestämmelser, såvida inte i denatt
särskilda registerlagen gälla.vad skallnärmare anges som

vårtSkäl för förslag: En författningsreglering möjligheten gallra deattav
uppgifter finns i hälsodataregister viktig både den enskildes ochärsom ur
samhällets synpunkt. förEn allt omfattande gallring i hälsodataregister kan fä
till följd det inte kommer finnas epidemiolo-tillräckligt material föratt att t.ex.
giska undersökningar utvärderingareller olika slag. alltför begränsadEnav
gallring kan medföra känsliga uppgifter onödigtvis Föreskrifteratt sparas. om
bevarande gallring därföroch betydelse vid utformningen skyddetär storav av
för den enskildes integritet.
Arkivlagen och datalagen bygger olika principer bevarandepå det gällernär

och gallring uppgifter i myndigheters personregister. Enligt arkivlagen skallav
uppgifter bevaras i omfattningså möjligt utifrån vissa fastslagnastor som
principer och gallring undantag från principer.dessa Av datalagenettvara
följer det förhållandet. Känsliga fåuppgifter skall förekomma imotsatta person-
register endast för begränsad tid. Därefter skall de gallras bort.en
I registerförfattningar reglerar personregister integritetskänsligamedsom
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personuppgifter skall gallrasföreskriva närbrukligtuppgifter detär att att
uppgiften skalländamål. Vanligeninte längre behövs för sittuppgiften attanges

socialförsäkringsregister-19 §viss angiven tid,gallras efter närmare t.ex.seen
till arkiv-i förhållandearbetsförmedlingsregisterlagen. Denna,lagen och 21 §

prop.till arkivlagenprincip har i förarbetenahuvudregel, omvändalagens
integritetsaspekterna detill pårimlig med hänsyn198990:72, 50 ansettss.

registerlagarnas område.särskilda
Hälsodata-intressen varandra.hälsodataregister ställs olikaVid gallring i mot

uppgifter hänförliga tillmycket känsligainnehåller och iblandregister många
för gallringomständighet talar påenskilda individer. Detta är sammasomen

Respekten ocharbetsförmedlingsregisterna.socialförsäkrings- ochisätt som
motivför sin integritetskyddregistrerades behov ärhänsynen till de somav

väger tungt.
Utvärdering behand-riktning.kan tala iAndra omständigheter motsatt av nya

till materialkräver ofta tillgångepidemiologisk verksamhetlingsmetoder och
ikontinuitetenomständighet beaktatid. viktig ärinsamlat under lång En att

forskningsprojektochepidemiologiska undersökningarregisterföringen. Många
tillbaka i tiden.uppgifter ligger långttillgång tillförutsätter haratt somman

exempelvis i frågaomfattningförändringar mindreMöjligheten upptäckaatt av
för-svårigheter påförenat medmissbildningar innebär det är attstoraattom

uppgifter i hälsodatare-längei vilken omfattning och hurhand bedömanärmare
uppgifterna förlorat sittinnan det kangister behöva bevaraskan attanses

Även forskninguppgifter föranvändamöjligheteninformationsvärde. att annan
inte längreuppgifternafastställa tidpunktmedför det närsvårtär attatt en

utvecklingenkunna följaintresseregistret. ocksåbehövs i Det är attstortav
tidsperioder. förutsät-längre Dettasjukvårdens område underinom hälso- och

uppgifter bevaras.ter att
principer börför arkivlagens väga överredovisade omständigheter talarNu att

bestämmelsei datalagen. Någontill uttryckde principer kommer somsom
införas.frister bör intevissa angivnauppgifter gallras inominnebär skallatt

hälsodataregister får i ställetuppgifter igallringbevarande ochFrågor avom
6 18 §§ datalageninnehållet i ochhänsyn tillenligt arkivlagen. Medlösas a

hälsodataregisterlagen.bör idetta anges
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6.5.9 Information

Vårt förslag: Den registeransvarig enligtär datalagen för hälso-ettsom
dataregister skall upplysa den enskilde omfattas registret ochsom av
allmänheten förekomsten registret. Informationen skall omfattaom av
bl.a. ändamålet med registret och dess innehåll uppgifter sekre-samt om

och säkerhetsbestämmelser. Det får ankomma regeringen ipåtess- att
den förordning utfärdas vid inrättandet hälsodataregisterettsom av

informationensnärmare omfattning och vilketpå den skallsättetange
ske.

Skälen vårtför förslag: Skyldigheten upplysa allmänheten förekomstenatt om
register och dess innehåll viktig del i det integritetsskyddärettav en som
författningsregleringen byggs kring register.dessa Upplysningargenom upp

lämnas allmänheten i fallmånga utgångspunkt förär den enskilde skallattsom
ha möjlighet kontroll registerhanteringen,utöva begäraatt t.ex. atten av genom

s.k. § 10-utdrag. Genom upplysningsskyldigheten skapas också förtroen-ett ett
de hos allmänheten för registreringen i hälsodataregister sker till-påatt ett ett
börligt sätt.
Upplysningar register skall lämnas till den enskilde omfattasettom som av

registret och till allmänheten. Det inte generellt vilka fallgår iatt ange en
registeransvarig myndighet skall skyldig informera enskilda registrera-attvara
de. Ett exempel sådanpå upplysningsskyldighet individnivå de upplys-är
ningar den nyblivna modern erhåller i samband med barnafödande detsom om
Medicinska födelseregistret. Regeringen får i samband med inrättandet ettav
hälsodataregister just i det speciella fallet information bör riktasöverväga om
till enskilda registrerade eller informationen kan ske generellt. Den register-om
ansvarige skall dock alltid skyldig därutöver informera allmänhetenattvara om
registret.
information till enskilda behöver inte lämnas den för hälsodataregistretav

ansvarige den enskilde redan vid kontakten med vården erhållit sådan in-om
formation jfr avsnitt 7.2.8.
Även frågan omfattningen informationen bör överlämnas till regeringenom av
besluta Ledning kan därvid från vad tillämpas för nuvarandeatt tasom. som

register.
Upplysningar bör denna bakgrund i fall omfattamot vart

registeranvarigärvem som
ändamålet med registret
vilka uppgifter ingår i registretsom
varifrån4. uppgifter hämtas in
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5. hur länge registret kommer förasatt
uppgifter6. till rättelse oriktiga eller missvisanderätten av
och säkerhetsskyddinnebörden och omfattningen det sekretess-7. somav

gäller för registret
utlämnandegäller i fråga direkt åtkomst och påvad sökbegrepp,som om

medium för automatisk databehandling
registret enligt 10 § datalagenden registrerades till utdragrätt samtur

10. gallring registret.vad gäller bevarande ochsom om av
regeringen reglera ivilket informationen skall överlämnasPå sätt attges

anslag ellervarje särskild registerförordning. Upplysningar kan lämnas genom
Även kan brukasliknande vårdcentraler eller sjukhus. i dagpressenpå annonser

Möjlighetenför innebörden register.upplysa allmänheten attett nyttatt avom
Upplysningar börbort i detta sammanhang.nyttja modern IT får inte glömmas

viss regelbundenhet.långa livslängd medmed beaktande registrens upprepasav

ochpersonregister inom hälso-6.6 Andra

sjukvården
de försdetpersonregister hittills behandlats har samtligaDe gemensamt attsom

Som framgårde rikstäckande.vid central förvaltningsmyndighet och äratten
personregister inom häl-antalavsnitten 2.3 och 2.4 finns det ytterligare ettav

forskning.kvalitetskontroll och för Det röroch sjukvården används förso- som
sambandoch inte har direktsig register förs regionalt eller lokalt somom som

behandla fråganenskilda patienter. detta avsnitt skallmed vården I omav
personregister bör författningsregleras.dessaäven

kvalitetskontrollregister6.6.1 Nationella

ifristående registerkvalitetskontrollregistrennationella ärDe somen grupp
undervisningssjukhus.länssjukhus ellerförs vidrikstäckande ochregel är som

till förbättraskall bidraregistren desyftet medövergripande ärDet attatt
därmedingrepp ochåtgärder ochmedicinskaolikakunskapen typer avom

Inriktningensjukvård.svensk hälso- ochkvalitet inomförbättradmöjliggöra en
kvali-Värdetavsnitt 2.3.imellan registren på närmarevarierar sätt avanges
kaninformationi de skaparframför alltliggertetskontrollregistren att som

omhändertagandevidsjukvårdsarbetetochvanliga hälso-tillgodogöras inom det
kvalitetskontrollregistrenharviktig funktionpatienter.behandling Enoch av

forpatientunderlag,studier kräverockså det gäller t.ex.när ett stortsom
normala.från detavvikelserandrakomplikationer ellerstudier uppkomnaav

vidbetydelseocksåInformation erhållas registren kankan vara avursom



Hälsodataregister130

vårdstmkturen.översyn av
form särskild kategorii sin nuvarandeKvalitetskontrollregistren är aven

uppgifterRegistren innehållerpersonregister inom hälso- och sjukvården. om
vårdre-integritetskänslighet i hälsodata- ochhälsodataenskildas somav samma

ligger hälsodataregisterför sådana ändamålgister. Uppgifterna används som
författ-kvalitetskontrollregister börtala förförhållanden kanDessanära. att

vårdregister.hälsodata- ochningsregleras liknandepå sätt som
Datainspektio-och förs i dag med tillståndKvalitetskontrollregister inrättas av

inget fall centralvanligtvis landsting. IRegisteransv utövas ettaret enavnen.
till den föreslagna lagenregisteransvarig. Med hänsynförvaltningsmyndighet att
personregister förstillämpning enbarthälsodataregister skall påäga som avom

nuvarandekvalitetskontrollregistren medförvaltningsmyndigheter kancentrala
i den lagen.registeransvar inte inrymmas

Centrum förkvalitetskontrollregistren gjortsutredningVid den som avav
i CMT Rapportteknologi och resulteratutvärdering medicinsk rapportenav

framtida register-alternativ beträffande det2.3 har1994:2 se avsnitt ettsom
åvila Socialsty-registeransvaret bordeför register föreslagitsdessa attansvaret

möjlighetgenomförs, innebär detOm förändringen öppnasrelsen. den att en
hälsodatare-den föreslagna lagenskall kunna omfattasför registrenatt omav

medregistretförutsättning ändamålet med överensstämmergister. En är att
framställninglagförslaget, nämligenredovisas i 3 §demnågot avav som

kvalitetssäkring eller forskning ochochuppföljning, utvärderingstatistik,
regel just sådanaNuvarande register harepidemiologiska undersökningar. som

ändamål.
hälsodataregis-från dekvalitetskontrollregistrenomständighet skiljerEn som

förstnämndaförvaltningsmyndigheterna decentrala ärförs hos de attter som
tid. kanrelativt begränsad Detanvändas underfall avseddai vissa är att aven

särskildamed stödregleringanledningen möjligen ifrågasättasden avom en
register däremotordning. Skullesärskilt lämpligregeringsförordningar är etten

tid regleringfunktion under längreför i ärfrån början inrättasredan att envara
modell.regeringsförordning tänkbarhälsodataregister ochlagen engenom om

kval itets-nationellaoch utnyttjandegäller inrättandeUtvecklingen detnär av
30-tal register ochi dagfinns redankontrollregister mycket snabbt. Detgår ett

omständighetocksåutvecklingsådanytterligare register på gång. En ärär en
registerförordningar. Tillstöd särskildareglering medtalar emot avensom

för överväganden.framtid föremålregistrensdetta kommer äratt
kvalitetskontroll-fråganläge kunna lämnamening bör vi i dettaEnligt vår om

anförda.registren med det nu
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6.6.2 Forskningsregister

Inledning

sjukvårdshuvudmanpersonregister för vilkaantal de någon ärEtt stort av
ömsesidigt be-forskning. Vården och forskningenregisteransvarig äravser
och sjukvårdensForskningen behöver ha tillgång till hälso-roende varandra.av

vårdarbetetuppgifter idessutom behov dokumenterasoch har somresurser av
utnyttjasjukvårdshuvudmännen har intresse i vårdarbetetmedan ett attav

forskningens landvinningar.
univer-forskarutbildning åvilarför forskning ochHuvudansvaret staten genom

Även för forskning och forskarut-sitet högskolor. haroch staten ansvaretom
verksamhetämnesområden, kräver sådanbildning inom medicinskt kliniska

därförförekommertillgång till och sjukvårdens Dethälso- en sam-resurser.
ivilken regleras delssjukvårdshuvudmännen,verkan mellan och ettstaten

läkarutbildning,berörda sjukvårdshuvudmänavtal mellan ochcentralt staten om
universitet och sjukvårds-samarbetsavtal mellanforskning dels i lokalam.m.,

huvudmän.
landstingfår och1991:900 kommuner§ kommunallagenEnligt 2 kap. 1

anknytningintresse harangelägenheter allmäntsjälva sådanahandta somavom
intemedlemmar ochområde eller derastill eller landstingetskommunens som

landsting eller någonkommun,skall handhas enbart annatstaten,av annan
ochi hälso-sjukvården reglerasför hälso- ochLandstingetsannan. ansvar

sjukvårds-förutsätteroch sjukvårdslagen1982:763. Hälso-sjukvårdslagen att
inteinnehåller någonutveckla vårdenskall planera ochhuvudmärmen men
forskning.sigde skall eller fåruttryckligen ägnabestämmelse attangersom

inte fårfår ochsjukvårdshuvudmännendet oklart vadSituationen sådan ärär att
gora.

lagliga möjlighetersjukvårdshuvudmännenssigOavsett det förhåller medhur
sådantforskningsverksarnhet,sig ekonomiskt i ettatt synes engage-engagera

praktiken.isådant förekommer ocksåochsig naturligt för dessaha tettmang
studier hurmetoder ochkliniskaforskning, utvärderingKliniskt tillämpad avav
behandlings-patienter påverkaromhändertagandetorganiseraolika sätt att av

sjukvårdshuvud-och anslag frånmedelbåde statligafinansieras medresultatet
hälso-intressemotiveras derasdeltagandesistnämndas attDemännen. avav

arbetsfor-ochbehandlingsmetoderbättreochutvecklas,och sjukvården att nya
omfatt-Denutvärderingoch görs.uppföljningkontinuerligochinförs attmer

forskningfinansieringentillbidragitsjukvårdshuvudmännenning i vilken av
iingåttnormalt harsådanagrundoklaroch utveckling är att resurserav

sjukvårdsverksamheten.egentligasärskiljas från denoch inte kunnatramanslag
finan-sjukvårdensochKommittén hälso-bakgrund harangivenMot omovan

förLandstingensdelbetänkandetHSU 2000 iorganisationsiering och ansvar
iföreslagit det1994:132SOUutvecklingsarbetekliniskt forsknings- och att
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preciserar lands-införas bestämmelsesjukvårdslagen skallhälso- och somen
Landstingensforsknings- och utvecklingsarbete.för kliniskttingens ansvar

planeringvid finansiering,förslaget innefatta medverkaskall enligt attansvar
inom vården,forsknings- och utvecklingsarbetegenomförande klinisktoch av

samverka med andraomfattning behövs börvarvid landstingen i den som
universitet och högskolor.med berördalandsting samt

vid forskningnivå nyttjas redan i dag denpersonregistren centralFlera påav
inom sitt verksamhetsområ-förvaltningsmyndigheterna bedrivercentraladesom

denföras för möjliggöraskall inrättas ochOckså hälsodataregisterde. att
uppgifterdeOm myndigheten däremotregisteransvariges forskning. tar ut som

och för dessafrån hälsodataregisterforskningsprojekt överbehövs för ettett
tillstånd hosi vanlig ordning sökamyndighetenregister, måstetill ett annat

ochenskilda forskaregällerDatainspektionen för registret. Detsamma när
uppgifter frånmyndigheten fårutanför den ansvarigaforskningsinstitutioner ut

personregister.uppgifterna ihälsodataregister och för över ett annatett

Forskningsarbetet

forskningsregisterolikaden floranställning till hurkunnaFör storataatt av
epidemiolo-beskrivavärde hurfortsättningen kan detregleras ibör attvara av

kommitténsi landet. Med hjälpforskningsarbete bedrivs härgiskt experterav
tagits fram.följande redogörelsehar

datainsamling ochhuvudfaser; planering,forskningsprojekt idela inbrukarMan tre
idé hurnågon fårPlaneringsfasen börjar medsavrapportering.anal att en om
idé hurfårkunna ellervisst område skulleandet inom attut,ett omman ensesam
användbaraIdéer dock sällanvetenskapligt problem. ärkunna lösaskulle ettman

forskningsbara. härkallar Denmåste vadrakt görasav, utan processenman
del-problemet iidén ellerförsöker benaproblemanalys. Manbrukar kallas u p

entydigt sätt.påhantera besvaraför sig enklareproblem, är ettatt ocsom var
i litteraturensig inbestår huvudsakligen sätterplaneringenDenna del attav manav

skulle kunna brytaoch på hurpå vad redan ärpå området, reda gjorttar mansom
for-medplaneringsfasen avslutasdelidén till delproblem. Denna att manavner

besvara.projektet förväntasdvs. de frågorhypoteshypoteser,mulerar sin sina som
befolkningsgruvilken patient- ellerdetaljplaneringenDärefter vidtar p somav

lämpligastudiedesign är denoch vilkenmålgrupputgör mesttyp or pro-somav
väljermålgruppen. ställetundersöka hela Ialdrigkanjektet. Man nästan man

sådanturval bör görasstickprov målgruppen. Dettaalltid ettnästan ettatt ta ur
för hela målgrurepresentativtdet blirsätt att pen.

hypote-bestämsskall Detställning till hurdåharMan stort etatt ta avvara.urva
sigfall kan klaravissaskall göras. Iprecisionen i de mätningaroch mansomsen

i andra fallmedan dethypotesen,för kunna besvaraganska små urvalmed att
hurförutsättningar, beräknautifrån givnai förväg,Man kanbetydligt större.krävs

besvararimlig chansi urvalet för habehöver ha medmånga attatt enpersoner man
på någorlunda säkert sätt.frågeställningen ett

vadmåstepå urvaletsig för storlekenslutgiltigt bestämmer vetaInnan manman
sådantmätdata på sättvaletförsöker göraskall Man attmätas. ettatt manavsom

kostnadernaoptimerarprecision möjligt, delstillförlitlighet ochfår så högdels som
offentligaitillgängligafinns insamlade datadet redanför datainsamlingen. Om



133Hälsodataregister

mätatillräckligt hö kvalitet och täcker vadregister håller attavsersom maniansom
registeruppgiftematill dessa.få tillgång Omnaturligtvis det bästaär om man

in data, vilkettrubbiga får samla ärför knapphändiga eller förär egnaman
behöver det dagssig för vilka data ärhar bestämtdyrare. Näravsevärt manman

urvalsstorlek.slutgiltigt bestämmaatt
forskningsprojekti etisk kommitté. Allafå projektet bedömtNästa ärsteg att

ochanslags ivarekommitté. blir allt vanligareskall bedömas sådan Det attav en
pub iceringför finansiering ellerprojektet etiskt bedömttidskrifter kräver äratt av

universitet i landet. Bedöm-kommittéer till allafinns etiska knutnaresultaten. Det
kommittéså, beslut imellan kommittéemaningsförfarandet samordnatär att ett en
för denkommittéerna finnsgäller andra kommittéerna. Ii alla de representanter
försöks-för forskning medoch djurskyddetmedicinska professionen, allmänheten

djur.
ingår i urvalet,de,i bedömningen är hurEn de viktigaste punkterna somav

finnsde möjlighetersitt deltagande i projektet ochinformeras eventuella somom
Finnstillstånd.kommittén haravstå. projektet ller de kravOm ettatt gesupp

projektetprojektgruppen varefterortydliganden frånoklarheter begär kommittén
acceptabeltetisktprojektet intetill förnyad bedömning Omtas ansessenare.upp

avslag.ges
flestadeinnebärbearbetning med hjälp datorer. Detdag allI görs nästan attav

Datainspektionen innantillstånd frånhälsodataområdet behöver haprojekt inom ett
kan börja samla data.man

i förva-in och säkerhetenvarifrån data samlasi bedömningenViktiga punkter är
inte speciellt kontrover-i urvalet ärinsamlade direkt frånringen. Data personerna

databearbetning itillstånd tillha sittkansiella, eftersom dessa gettansespersoner
nämligenmåstei projektet. Deltagarnasina uppgifter direktoch med de lämnatatt

datorbaserad be-datalagring ochinformerasinnan uppgifternade lämnar attom
arbetning uppgifterna kommer ske.attav

i livet.ärdligt känsligaredataregister betUppgifter hämtade är personenomur
infor-berördade ärskall krävsFör tillstånd attatt personer somregeges som

har de rättske och dessutomregistret kommerdataöverföring från attattmeras om
överföring-forskningsregisterelimineras från detuppgifterbegära derasatt att som

från utdragåterhållande faktorlikt starktlett till. informations ärDenna urenen
genomföra. Detormationsplikten kostaroffentliga register, eftersom attpengar

för projektet.får värdet informationenvägas mot av
databeroende på vilkenpå olikafas samlas data in. sker sättI nästa Det typ av

frågefor-in viadär data samlasfältverksamhetdet gäller. Ofta har delsman en
via registerinsamladefogas dataundersökning. Till dessa data kanmulär ocheller

försäk-Sjukvårdsregistret,elleruppgifter från Cancerregistreti någon form, t.ex.
ringskassa liknande.eller

innehåller enbart dataantingenforskningsdatabas,På så skapassätt somen
direktbåde data hämtadeoftast fallet,offentliga register eller, ärhämtade från som

påmåste förvarasEnligt datalagen dataoch registerdata.från i urvaletpersonerna
vanligastTidigare detförhindrar otillbörlig intrång.sådant sätt attattett varman

stordatorer. Detbearbetning i derasuniversitetsdatacentralema fördata lagrades på
data-det vanligaste ävenautomatisk accesskontroll. I dag ärmedförde storaatten

generellt något sämremedförinstitutionemas sgnådatorer. Detmängder lagras i
praktisktsidan informationenform risk för stöld. andra ärsäkerhet i A tagetav

bearbetbar.statistisktsifferkoder föromvandlad tillalltid kodad, dvs. att vara
iregel enbartfinnsKodnycklama förvaras aldrig i datorerna utan pappers-som

huvud.forskarenstillgängliga ifinns änform, i den mån de huvudöver annattaget
driverforskare,enbart detillgång databasen ärDe förväntas ha till somsom

institutionsledningen,institutionen,projektet. inom och ävenAndra utompersoner
obehöriga.generellt varaanses

primära bearbet-Denofta utdragenBearbetningen databasen är process.enav
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ningen, syftar till besvara de frågeställningar ledde till projektetatt attsom som
igång,drogs regel till år genomföra. Därefter blir basen oftatar ett attsom upp par

vilande. Stora databaser kompletteras dock ofta med data för att testanya nya
hypoteser i longitudinellt perspektiv. kostnadseffektivtDetta är sättett ett att utnytt-
existerande data. De hypotesema oftast förlängningar ursprungliga.är denya av

Det är ovanligt med hypoteser inom helt andra områden de primära.ännya
Sverige finns iI da ganska antal longitudinella forskningsprojekt inomett stort

olika områden. Praktiskt inga dessa planerades longitudinella projekttaget av som
då de startades, eftersom detta mycket ekonomiskt och ansvarsmässigtär ett stort
åtagande. har i stället byggtsDe på efter hand. Många dessa projekt harav genere-

kunskap hade varit svår eller omöjlig få fram.rat attsom annars

Våra överväganden

forskningsregisterDe behandlas i detta avsnitt sådana register försärsom som
någon central förvaltningsmyndighet. därför inteän De utgörav annan en

hälsodataregister detta begrepp definierasså i den föreslagna lagensom om
hälsodataregister. Enligt meningvår kan de inte heller föras in under lagens
tillämpningsområde rubbar strukturen i lagen.utan att man
Forskningsregister kan inte heller falla under den lag vårdregisterom som

föreslås i kapitel, eftersom den lagen begränsas till personregisternästa som
inrättas i och för vården enskilda patienter. register ändamålEtt endaav vars

forskning kan därför inte omfattasär den lagen.av
då forskningsregisterDet återstår bör bli föremål för särskildprövaatt om en

författningsreglering.
En betydande skillnad mellan inrättas förs förpersonregister och forsk-som

ningsändamål och hälsodataregister respektive vårdregister spridningenavser
identifierbara uppgifter från personregistret till andra register. uppgif-Det ärav
från hälsodataregister och vårdregister lämnas vidare till forsknings-ter som

register, medan uppgifter därifrån vanligtvis inte förs vidare i identifierbart
skick.
Vad personregister för forskningsändamål krävs för närvarande Datain-avser

spektionens tillstånd för inrättande och förande, varvid vanligtvis föreskrivs att
registrering inte får ske den enskildes samtycke. Avgörande för den enskil-utan

ställningstagande till inte uppgif-des i denna del torde hans tilltro andraattvara
registreras honom i överensstämmelse med ändamålet medståränter om som

den registrering till vilken han samtyckt och uppgifterna inte används påatt
i enlighet med hans medgivande. reglering dessaEnsätt änannat tryggarsom

önskemål finns redan i 3 och §§ datalagen 1973:289.7
§ nämligen inrätta och föraI 7 datalagen åläggs den registeransvarige att

personregister otillbörligt intrång i den registrerades personliga integritetså att
inte uppkommer. Därvid skall särskilt iakttas bl.a. registret förs föratt ett
bestämt ändamål, inte uppgifter registreras iandra stårän överens-att som
stämmelse med registrets i övrigt uppgifter inte samlas in, lämnasändamål, att

eller används i överensstämmelse med registrets ändamål eller vadänut annat
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med den registrera-enligheteller iförfattningellerenligt laggäller annansom
sprid-ändring ellerotillåtenskyddasuppgifternamedgivande ochdes motatt

personregisterföraochinrättatillståndstadgas§ lag3 ettning. I attattsamma
registreradsiotillbörligt intrånganledningdet saknasskall attatt antagages om

otillbörligt in-bedömandetVidskall uppkomma.integritetpersonliga omav
uppgifter ellerinte andrabl.a.särskilt beaktasskallkan uppkommatrång att

medändamåletöverensstämmelse medistårregistrerasandra än sompersoner
registret.

såvitt vi kunnat utrönadatalagenoch ärregleringen i 3 7Erfarenheterna av
dentillståndspraxis krävaDatainspektionenskombination med attigoda. Detta
gällaordning kannuvarandetalar forregistreringentillsamtyckeenskildes att

fortsättningen.iäven
prövningindividuellförlämpadedessutomslagdessaRegister avsynesav

medändamåletutifråndataidentiñerbarabehovregisterinnehåll och m.m.av
forregister behövsinteDatainspektionenVisserligen prövarregistret. ettom

bl.a.särskilt beaktasprövningen skallvidforskningsändamål, attuppgivet men
överensstämmelse medistårsådanaregistrerasuppgifter äninte andra som

ändamål.registrets
i dettamening inte skäldet enligt våranförda finnstill det attMed hänsyn nu

registerdeförfattningsregleringgenerellföreslå någonsammanhang somav
forskningsändamål.förinrättas
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Vårdregister7

vårdregisterregisterlag för7.1 En

hälso- och sjukvårdentidigare i avsnitt 2.2 finns det inomSom redovisats ett
för vården patienter. Dessapersonregister används i ochantalstort avsom

föri datalagen ochi dag via de generella bestämmelserna ärregister regleras
EnligtDatainspektionens tillstånd.utsträckning beroendesitt inrättande i stor av

lokal ochförslag till vilka slag personregister pådirektiv skall vi länmavåra av
särskild författning.sjukvården bör regleras ihälso- ochregional nivå inom som

i detta kapitel.fråga behandlasDenna

Bakgrund7.1.1

intressenter.från olikasjukvården riktas starka kravMot hälso- och
hälso- ochianspråktasallmänt intresse definnsDet attett avresurser somav

skall förenas medkostnadseffektivitetoptimalt varvidsjukvården utnyttjas
exempelvis administration ochförMinskade kostnadersäkerhet i vårdarbetet.

arkivhållning illförlitlig utvärde-egentliga vårdarbetet. Tökar för detutrymmet
effektiviteten ii övrigt ökarverksamhetenring behandlingsmetoder och avav

kölistor iväntetider i såvälPatienterna korta väntrum.vårdarbetet. kräver som
denbeskedplacerad i kölista önskar gångerblir mångaDen unge-omensom

funge-välönskemål ställer således krav påPatienternasfärliga väntetiden. en
kravmed patienternas påskall förenasverksamhetsplanering. Dessa kravrande

behandling.säker och effektiv
hälsotill-enskilda patientersuppgifterordnadVården måste så att omvara

151 tillväxt till cirkajoumalarkivens totalauppskattadesUnder slutet 1980-taletav
hyllkilometer år.per
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stånd, tidigare vårdtillfállen intresse, pågående medicinering, överkänslighetav
enkelt kan fram vid besök vårdinrättning. Det behövs därförtasm.m. en

information sådana uppgifter kan återfinnas. Akutsjukvården måsteom var
snabbt, effektivt och säkert kunna sig patienter inkommer medvets-ta an som

därför intelösa och själva kan lämna sådana uppgifter. kan dåDetsom vara
livsavgörande sjukvårdspersonalen dröjsmål inhämta sådana uppgif-kanatt utan

äldre journaler. Vidare har enskilda intresse fåsnabbtter t.ex. ett attgenom av
information anhörig finns vid efternågon de saknar sjukhus,ett t.ex.om som

trafikolycka. kunna dessa krav och effektivitet ochFör uppnåmötaatten
säkerhet i allmän planering, administration och vårdarbete, har hälso- och
sjukvården mycket informationsbehov.ett stort

harFör kunna tillgodose detta behov hälso- och sjukvården i accelererandeatt
tagit hjälp datatekniken. i alla förPå områden hartempo stort sett attav man

effektivitetenöka och säkerheten i vården introducerat olika slag datasystem.av
Antalet personregister har ökat väsentligt. avsnitt 2.2 har vi redo-på så Isätt
visat omfattningen dessa register de ändamål för vilka de i huvudsakochav
har inrättats.

information förekommer i registren känslig ellerDen till delär storsom av
mycket känslig karaktär, varför patienten har starkt intresseäven ett attav
informationen inte sprids i onödan. använd kan hjälpmedel iRätt IT ettvara

effekti-ansträngningarna försöka tillgodose såväl olika intressenters krav påatt
vitet och säkerhet i vårdarbete och administration patientens intressesom av
integritet.:

direktiv tidigare i redovi-har sin bakgrund övervägandenVåra nämntssom som
Härii 199091:60 offentlighet, integritet och ADB. uttalas bl.a.sas prop. om

i särskil-vissa register hos landstingen och kommunerna sikt bör regleraspåatt
skall meddelasda registerlagar och målsättning bör bestämmelseratt atten vara

i form i fall register med antal registrerade och särskiltlag de ettett stortav
uppgifterna ikänsligt innehåll inrättas. gäller särskilt i de fall registretDetta

sprids i icke obetydlig omfattning.externt
199091:KU11 bl.a. det allmäntKonstitutionsutskottet uttalade äratt sett av

till stånd i syfte stärkabetydelse författningsreglering kommer attstor att en
nödvändig registreringskyddet för de registrerades integritet i samband med av

ingående övervägandenkänsliga uppgifter i myndighetsregister och det krävsatt

2 uppgifterpatientjournaler kunde enligtsärskilt datoriserad hanteringVad avavser
mellan 15 och jouma-Joumalutredningen redovisat i SOU 1984:73 20 procent avsom

återfinnas inom sådan tidde centrala joumalarkiv intelema vid sjukhusen medstörre
fem joumalemainformationen användbar. Omkringegentligen procentatt avvar

Huddinge sjukhusutredning förhållandena vidåterfanns inte inom månad. En aven
heltidstjänster för joumalsökning.visade det krävdes cirka 30att
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regleras ibörkommunerlandsting ochregister hos bl.a.vilkai fråga somom
särskilda registerlagar.

personregisterförhållandetbeaktats detsärskilt hapropositionenI attsynes
behand-för vård- ellersjukvårdenhälso- ochmyndigheter inomförs avsom

1973:289 undantagnastycket 2 datalagen ärenligt 2 § tredjelingsändamål a
undantagDatainspektionen. Dettatillstånd frånfrån kravet på synes numera

i prakti-registermängd dessaeftersommindre intressedock stor avenvara av
undan-intepatientjournalerdatorfördaSå omfattastillstånd.ken kräver t.ex. av

antalsmäs-värderingar.och Eninnehålla omdömenkommade kan atttaget om
registeransvarigtlandstingvilkapersonregister for något ärdesigt stor grupp av

hareftersom de inteinte undantagetregister omfattasforskning. Dessa avavser
föreligga enbarttillståndspliktkanbehandlingsändamål. Vidarevård- eller av

personregistersambearbetning medanledningenden ett annatatt genomman
stycket data-2 § andra 4aktuella adresspatientensharkontrollerar att man

lagen.
departementschefen bedömningengjordeprivata sektornsärskilt denVad avser

registerlagar. Dettauttalat behovförelågtiden inte någotdet vid denatt av
tillsynsverksamhet påochsin tillstånds-Datainspektionen iberodde bl.a. på att

samhällsintressenintegritetsintresseninte behöverprivata sidan vägaden mot
offentliga register.gällerdetnödvändigtofta blir närutsträckningi den som

hänsynregister begränsasfrån privatauppgifterspridningenkan utanVidare av
påpekadesSlutligenoffentlighet.handlingarsallmännagrundlagsreglernatill om

huvudsakli-registreringprivateftersombetydandefrivillighet ärinslagetatt av
registerförfatt-behovetavtalsförhållanden. Frågangrundar sig på avomgen -

iKonstitutionsutskottet dessinteberördesprivata sektorninom denningar av
betänkande.

läkare ochförhållandetdetsammanhangsistnämnda äri attVärt att notera
skallpersonregistertillstånd förhinder kravet påtandläkare somutan av-

får inrättadatalagentredje stycket 42 §uppgifter enligtkänsligainnehålla a-
sjukdomuppgifter någonsinnehåller sådanapersonregisterföraoch omsom

dettayrkesverksamhet. Avsinerfarit ide hari övrigthälsotillståndeller som
privatpraktise-vilkaförpatientregisteromfattastillståndspliktundantag från

åvilarregisteransvaretregisteransvariga. Omoch tandläkarerande läkare är en
denhälftencirkaHärvid kan påpekastillstånd.krävs dockjuridisk att avperson

Praktikertjänst DettaAB.ombesörjstandvården i landetsjuk- ochprivata av
yrkeskategori-m.fl.och tandläkarnaläkarnapraktikansvarigadebolag ägs av

Prakti-anställda imedarbetareoch deraspraktikansvarigaSamtidigt deärer.
tandläkareochanvänds läkarepersonregisterFör dekertjänst AB. avsom
omfattasHärigenomregisteransvarigt.bolagetABi Praktikertjänstanställda är
privatadeninompersonregisteranvändningendelmycketsåledes stor aven

skalldatalagen. Det även§tillståndsplikt i 2frånundantagetvården inte aav
intevärderingarochomdömeninnehållakanregisterpåpekashär om-att som
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fattas undantaget. Således krävs, registeransvarig,är ävenoavsettav vem som
inom den privat bedrivna vården Datainspektionens tillstånd för datorfördat.ex.
patientjournaler kan innehålla omdömen eller andra värderande upplysning-som

patienter.ar om
Ytterligare faktor intresse i detta sammanhang de möjligheterären av som

sedan den 1 januari 1995 föreligger för Datainspektionen meddela generellaatt
föreskrifter inom bestämda verksamheter, s.k. bransch- eller sektorsföreskrifter.
För personregister ofta förekommer inom viss verksamhet för visstettsom en
ändamål får nämligen Datainspektionen enligt 14 §dataförordningen 1982:480

,
meddela sådana föreskrifternärmare behövs för säkerställa otill-att attsom
börligt intrång i registrerads personliga integritet inte uppkommer. Fören
personregister inrättas förs ioch enlighet med sådana föreskrifter behövssom
inte Datainspektionens tillstånd. Datainspektionens normgivningskompetens skall
enligt propositionen 1993942217, reformeradEn datalag, inte ses som en
ersättning för registerförfattningar komplement till dessa. Datain-utan ettsom
spektionens utfärda generella föreskrifterrätt möjlighetär beakta föratt atten
det fall vi finner något eller slagnågra personregister, bakgrundatt motav av
tidigare uttalanden kriterierna för reglering skall ske i registerlag, inteattom
bör regleras i lag. bör iDet detta sammanhang påpekas det förhållandetatt att
personregister i försdag med stöd tillstånd kan komma reglerasattsom av

generella föreskrifter inte får innebära försämring integritetsskyd-genom en av
det. I sistnämnda proposition uttalas 18 liksomdet i tillståndsärendenatt
skall säkerställas det inte otillbörligt intrång iuppstår den personliga integri-att

vid förandet personregister.teten av

7.1.2 Vilka slag personregister börav
forfattningsregleras

Vårt förslag: Personregister inrättas och förs för patientjournal-som
föring enligt patientjournallagen 1985:562 bör författningsregleras.
Detsamma gäller personregister inrättas och förs för doku-som annan
mentation i och för vården patienter. Vidare bör personregisterav som
inrättas och förs för patientadministration och sådan ekonomiadminist-
ration föranleds enskildavård i fall författningsregleras.som av
Beträffande personregister inrättas och förs för administra-som annan

tion verksamhetsområdetpå patientadministration och ekonomiadmi-än
nistration föranleds vård i enskilda fall föreslår vi inte någonsom av
författningsreglering. Inrättandet och förandet personregister för dessaav
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Datainspektioneni fortsättningen reglerasbörändamål även genomav
personregistergällerföreskrifter. Detsammagenerellatillstånd eller som

statistik,framställningregional nivå förförs lokal ochinrättas och på av
forskning.kvalitetssäkringutvärdering ochuppföljning, samt

handlägg-myndighetsverksamhetTraditionellvårt förslag:Skälen för avser
respektiveförförfattningarhandläggningSådanning ärenden. styrs avav
frågadras ikanslutsatser gångervilka precisa mångasakområde ommeraav

Verksamhetenhandläggningen.registreras föruppgifter behövervilka som
Sjukvårds-myndighetsverksamhet.från traditionellaavviker dennainom vården

ärendehante-omfattningi begränsadverksamhet endasthuvudmännens avser
förutmärkande IT-oprecisa ochverksamhetsbeskrivningarnaring. legala ärDe

ochunderlättaeffektivisera,används förvården ITanvändningen inom är attatt
ocksådetta. Det böradministrationenvårdarbetet ochpraktiskaförbättra det av

gällerfrihet detindividuellvårdgivarna haft närframhållas attstor angeatt
Personregister finnsverksamheten.förpersonregister denbehovet egnaav

ändamålöverlappandeiblandnäraliggande ochvarandraför mängddärför aven
ändamål.flera olikaförförs deoch många gånger gemensamt

varjeförfattningsreglerarealistisktvi det intepåpekatSom vi tidigare attanser
iändamål. Vi harkombination sådanaregisterändamål ellerförekommande av

generelldel skapai dennautgångspunkt för arbetehaft vårtstället att ensom
delarförsökt täckadär viIT-användningen i vårdarbetetreglering storaav

register.befintligaav

Patientj oumaler

finns iinnehållapatientjournal skallvadbestämmelserGrundläggande enom
och allmännaföreskrifterSocialstyrelsens1985:562 och ipatientjournallagen

antecknas relevantaskall bl.a.patientjournallagen1993:20. Iråd SOSFS
sjukdomar,tidigareärftliga bakgrund,ochsocialauppgifter patientensom

vårdplanering, under-bedömning,preliminäroch vårdbehov,aktuell sjukdom
ytterligareuppgiftbedömningslutlig diagnos ochåtgärder,sökningar, samt om

bakgrund vadordinationer Motochuppföljning,behov avm.m.prognosav
andraomdömen ellerinnehåll tordepatientjournalensrörandeföreskrivssom

gångerundvikas. Mångainte kunnapatientenupplysningarvärderande om
föremål förvaritgrund brott ellerstraffpatienten avtjänat påantecknas avom

sida.samhälletsfråntvångsingripandeannat
ifinnspatientjournali ävenskall antecknasvadBestämmelser ensomom

16§ smitt-enligtSå skallpatientjournallagen.författningarandra än t.ex.
medläkarebehandlandeförhållningsregler1988: 1472 deskyddslagen som en
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stöd lagen meddelar den undersökte antecknas i dennes patientjournal.av
Förhållningsreglerna får enligt lagrummet den undersöktes kontakter medavse
läkaren, hygien, isolering i hemmet, arbete och skolgång livsföring isamt
övrigt. Vidare i 2 § förordningen 1991:1472 psykiatrisk tvångsvårdges om
och rättspsykiatrisk vård uppräkning mängd uppgifter skallstoren av en som
antecknas i patientjournalen vad följer patientjournallagenutöver ochsom av
föreskrifter meddelade med stöd den lagen. Som exempel vad journalenpåav
enligt detta författningsrum skall innehålla kan vårdintyget eller kopianämnas

detta, uppgift tidpunkten för patientens ankomst till ukvårdsinrättning-av om
uppgift frågabeslut i psykiatrisk tvångsvård eller rättspsykiatrisken, om om

vård, uppgift patienten överklagat beslut och beslut då överkla-rättensom om
gande skett, behandlingsplanen, uppgift tillstånd vistas utanför sjuk-attom
vårdsinrättningens område och särskilda villkor i samband därmed återkal-samt
lelse sådant tillstånd och uppgift tvångsvårdens eller den rättspsykiatriskaav om
vårdens upphörande.

patientjournalen återfinnsI således alltifrån bagatellartade uppgifter till upp-
gifter mycket känslig där den enskildes uppfattning vilka uppgifternaturav om

ömtåliga kan variera kraftigt frånär till enskildeDenantassom person person.
kan inte påverka innehållet i dokumentationen på sätt än avståannat attgenom

Ävenfrån lämna vissa upplysningar. han teoretiskt har denna möjlighet,att om
det knappast något han tänker han samtalar medär på läkare ellernär en annan

företrädare för sjukvårdspersonalen i samband med han söker hjälp för sinaatt
sjukdomsbesvär. Det väl den enskilde i denna situationär så mångaattsnarare

angelägengånger är lämna alla de upplysningar kan tänkasattom som vara av
intresse. Relationen mellan patienten och läkaren till sin sådan denär natur att

bygga förtroendemåste på och sjukvårdspersonalens tystnadsplikt välkändär
Ävenbland allmänheten. patienten skulle tveksam till uppgifterattom vara om

honom registreras i personregister finner eftersomhan sig i det han knappast
kan tacka nej till den vård erbjuds.som
Patientjournalen den uppgiftssamling innehåller denutgör största mäng-som

den integritetskänsliga uppgifter patienten. Vi har i kapitel anfört vi5 attom
registreringen personuppgifter patienter i personregister skallattanser av om

regleras särskilt i lag. skäl vi redovisat uppfattningDe där stöd för vårsom
talar för datoriserad patientjournalföring skall lagregleras.att

anteckningarAndra patientjournalerän

Med patientjournal enligt 2 § patientjournallagen 1985:562 de anteck-avses
ningar och de handlingar eller inkommer i sambandgörs upprättassom som
med vården och innehåller uppgifter patientens hälsotillstånd ellersom om
andra personliga förhållanden och vårdåtgärder journalhandlingar. Hurom
förhåller sig då det detta definierade begreppet patientjournal till denpå sätt
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vårdensker inomdokumentation som
meddokumentation i sambandserviceenheter förekommerVid medicinska

och under-uppgifterantecknasvarvid bl.a.analyser provets artomproverav
framgår inte alltiddokumenterasde uppgiftersökningens resultat. Alla avsom

alltidLikaså lämnas intebeställt analysen.till den hardet lämnas somsvar som
vidareröntgenundersökningsamband meduppgifter dokumenteras ialla ensom

länmas inte någraundersökningen. gånger röntgen-beställt Mångatill den som
medicinskadokumentation sker vidutlåtande.bilder enbart Denettutan som

i stället de analyssvarpatientjournaler. Detinte ärserviceenheter utgöraanses
undersökning-respektiveanalysentillställs den beställtutlåtandenoch somsom

skall fogasdenne bedömerjournalhandlingar, förutsattblir attatt svarensomen
till patientjournalen.

samband medfrågan harinledningsvis formuleradeaspekt denEn annan av
skyldigabefattningshavarevilkapatientjournallagen ärregleringen i 9 § somav

sjukvårdsper-inte all hälso- ochskyldighet åvilarföra patientjournal. Sådanatt
dokumenterasemellertid vårdåtgärder ävensonal. förekommerDet att av

journalföringsskyldigheten. Undersköter-inte omfattasyrkeskategorier avsom
elleri patientjournalerantingen direktanteckningarskötare förskor och t.ex.

ibland förvaraspatientjournalen,ibland biläggsformulärsärskildapå som
dokumentationenambulansjournaler därsärskildaförekommerVidareseparat.

i 9 §bestämmelsernasigkan frågaambulanssjukvårdare. Man ävengörs omav
patientjournalbegreppet.definitionenintresse förpatientjournallagen är avav

minimibestämmel-§patientj0urnallagen enbart9 ärmöjlig tolkningEn är att en
patientjournalskyldighet förapersonligvilka har att mensom ense som anger

utförs någonpatientjournal denvårddokumentationall utgör oavsettatt avom
inteinte.journalföringsskyldighet eller Någotlagstadgadhar svar gessom en

uttalas prop.förarbetenlagenspatientjournallagen. Iuttryckligen i
medicinska ledningsansvaretföljande intresse. Det189, 26 bl.a.198485: avs.

underställdförinnebärsjukvårdeninom hälso- och attett yttersta perso-ansvar
dejournalföringen. Idäriblandvården,åligganden i ävennal fullgör sina

intepersonalefter delegation ärutförsdär patientvårdensituationer somav
medicinska lednings-har detdenjournal ankommer detskyldig föraatt som

åtgärder skallske. Vilkajournalföringen skallhurbestämmaatt somansvaret
frågafår bedöma dennaledningsansvarigevariera och denkandokumenteras

god och säkerbetydelse förmedicinskautgångspunkt i uppgifternasmed en
vård.

del1992 lämnar i dennasjukvården,i hälso- ochNorström-Sverne Sekretess
patientjour-skyldiga förainte196. För demföljande kommentar är attsom

likvälskyldighetkan sådanpatientjournallagenbestämmelserna inal enligt
patientjour-intedessa fall gällerföreskrivit detta. Iarbetsgivarenföreligga, om
föreskriftertillämpliga. Sådanaföreskrifterarbetsgivarensstället blirnallagen. I

såvittochden skall bevarasskall föras, hur längejoumalenkan gälla hur -
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gäller enskild hälso- och sjukvård patienten fåskall del den.taom av-
Det får oklart vilken betydelse journalföringsskyldigheten har föranses vara

frågan dokumentation formellt patientjournal enligt patientjournal-utgörsettom
Ävenlagen. sådan dokumentation sker vid medicinska serviceenheter ochsom

dokumentation sker personal inte åläggs journalforingsskyldig-som av som en
het i patientjournallagen kan innehålla integritetskänsliga uppgifter. doku-De
menterade uppgifterna kan liksom uppgifter patientjournaler fori användas även
andra ändamål. Datoriserad dokumentation detta slag bör oberoende dessav av
formella omfattas lagrcglering datoriserad patientjournal-status av samma som
föring.

Patientadministration

Det ligger i sakens åtskilliga åtgärder har samband med patient-natur att som
administration dokumenteras i patientjournalen. Hit hör uppgiftert.ex. om
besök inom den vården och intagning, överflyttning och utskrivningöppna om
inom den slutna vården, remiss- och recepthantering Patientadministrationm.m.
och patientjournalföring dock inga begrepp. välär Det såärsynonyma snarare

patientjournaltöringen patientadministrativt Regleringenutgöratt ett moment.
vilka sakuppgifter alltid skall ingå i journalen mycket knapphändig.ärav som

Utgångspunkten i stället journalen skall innehålla de uppgifter behövsär att som
för god och säker patienten. Omfattningen patient-vård och deartenen av av
administrativa uppgifter dokumenteras i journalen torde därför variera frånsom
fall till fall, inte minst enskilde vårdgivarens tolkning vilkapå grund denav av
uppgifter relevanta for vården. Vidare förekommer patientadministrationärsom

inte har samband med patientjournalföringen. Hit torde höra kölistor ochsom
patientens vid varje tillfälle placering i listan intill dess kallelse sker.aktuella
Likaså kan journalersammanställningar for sökning arkiverade och utlånadeav
hänföras till journalföringen.patientadministrativ verksamhet höra tillutan att
Detsamma medgäller sammanställningar patientens tidigare kontakteröver
vårdgivaren. En sammanställning torde journal-sak sådanär utgöraattannan
handling den förs till patientjournal.om en

iI praktiken förekommer fråga Såvariationer i datoriseringen. kan t.ex.om
vissa fall patientadministrationen datoriserad patientjournalföringenmedanvara

manuell eller ochär delvis datoriserad. I andra fall patientadministrationär
Ävenpatientjournalföring integrerade i och personregister. sådanaett samma

patientadministrativa personregister fristående i förhållande till journal-ärsom
föringen innehålla uppgifter. uppgifternakan integritetskänsliga registreradeDe
används liksom journaluppgifter for andra ändamål vården denäven än av
enskilde patienten. inne-Med hänsyn härtill och till nämnda utveckling,ovan
bärande patientadministration och patientjournalföring integreras i registeratt
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för funktioner, patientadministrationdessa bör datoriserad om-gemensamma
fattas författningsreglering patientjournalföring.datoriseradav samma som

vårdfallEkonomiadministration i anledning enskildaav

förvaltningBeträffande administrativa ekonomiskden verksamhet som avser
ekonomiad-kan såvitt intresse områden urskiljas.två Detär avsernu av ena

andraministrativ vårdfall. Detverksamhet följer i anledning enskildasom av
betalningadministrationövergripande ekonomisk natur, t.ex. avavser mera av

finansie-ochlöner och leverantörsfakturor, investeringskalkyler, budgetering
ring bör påpekas gränsdragning inteDet vi med denna ut-att geavserm.m.

för varandra. Vårtryck uppfattningen dessa båda områden isolerade frånäratt
ekonomi-avsikt i stället härigenom försöka skilja mellan patientrelateradär att

administration respektive administration ekonomisksådan natur avsersomav
slag.helhet verksamhetsplanering övergripandeverksamheten ochsom av mera

anledningföljer iVi inledningsvis beröra den ekonomiadministrationskall som
viekonomiadministration kommerenskilda vårdfall. Den andra atttypen avav

verksamhetsområdet nedan.beröra under rubriken Administration på
enskildaföljer i anledningekonomiadministrativa verksamhetDen avsom

ochvårdgivarenförhållandet mellanvårdfall har sidor. Den sidan berörtvå ena
inkassoochpatientavgifter, krav påpatienten. här fråga betalningDet är om av
sidanandrakundreskontrafunktioner Denobetalda patientavgifter, m.m.av

mellanförhållandetvårdgivare ochberör förhållandet mellan enheter hos en
interndebite-delolika vårdgivare. Ekonomiadministrationen i denna t.ex.avser

ring och fakturering.
med deförknippadintimtpatientrelaterade ekonomiadministrationenDen är

omfattningvissfaktiska vårdfall och uppgifter patienter får iden avser om
mycketdessutomi samband härmed. Som tidigare detanvändas ärnämnts

ekonomiadministration,personregister har patientrelateradvanligt befintligaatt
patientjournalföring ochkassafunktioner, deländamål vid sidanettt.ex. som av

deviredovisade bakgrundenpatientadministration. den ävenMot attansernu
fallenskildaföranledd vård iekonomiadministrationpersonregister har avsom

patientadministrationpatientjournalföring ellerdeländamål vid sidanett avsom
datoriseradlagregleringdärvid omfattasbör lagregleras och somsammaav

journalföring.
relationenenbartpersonregisterekonomiadministrativaVad avsersomavser
anledningivårdgivarerelationen mellanelleroch patientermellan vårdgivare

patientjournalföringharpersonregister intei enskilda fall dvs.vård somav -
patientrelateraddeländamål vid sidanpatientadministrationeller ett avsom
kundreskontraanvändsenbartekonomiadministration, registert.ex. somsom

ipersonregistreringenregleramotiveratkan det diskuteras det är attom-
behövaintei dessa fall gångerregisterlag. Registreringen torde många avse
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därförpersonuppgifterkänsliga ochmedicinska eller andra särskilt synes vara
Datainspektionen. Emellertid vinnerfrångenerella föreskrifterväl lämpad för

omfattarregisterlagentydlighet och konsekvens ävenlagregleringen i om
sikteenbart påekonomiadministrativa personregisterrenodlatsådana tarsom

gränsdragningsproblem detHärigenom undviker närvård i enskilda fall. man
patientrelate-patientadministration elleruppgiftbedömagäller att avserom en

ekonomiadministration.rad

påadministrationstatistikramställningF samtav
verksamhetsområdet

varje landsting erbjuda1982:763 skalloch sjukvårdslagenEnligt 3 § hälso- en
ilandstingetbosatta inomsjukvård dem ävengod hälso- och är samtsom

kommu-befolkningen. Bestämmelserhälsa hos helaför godövrigt verka omen
lag.område finns i 18-21sjukvårdensinom hälso- och sammaansvarnernas

funge-ställer kravsjukvårdshuvudmännensåledes åvilarDet enansvar som
kunna full-sjukvårdshuvudmännen skallverksamhetsplanering. Förrande att

verksamhetsplaneringen,övergripandeuppgifter inom densinagöra t.ex.
struktur-och planeringfördelning anslagantalet vårdplatser,planering avavav

tillvårdkonsumtionen, krävs tillgångförändringar ianledningförändringar i av
vårdarbetet.praktiskaförhållandena i detverksamhetsstatistik och kunskap om

ochintegrerad del vårdennödvändig ochdessa slagAdministration är avenav
ändamål.användas för dessai viss omfattningpatienter får ocksåuppgifter om
administ-uppgifter förbehovsjukvårdshuvudmärmensavsikt tillgodoseI att av

1980:100sekretesslagen§ femte styckethar det i 7 kap. 1rativa ändamål
hälsotillstånd ochenskildasuppgifterinnebärbestämmelseinförts att omsomen

skallskaderekvisitet deomfattas det rakapersonliga förhållandenandra omav
bedrivermyndigheteller kommunallandstingskommunalfrånlämnas somen

ochmyndighettill sådansjukvårdens områdeinom hälso- ochverksamhet annan
administrationför påframställning statistik ellerbl.a.användas fördär av

verksamhetsområdet.
rationelldelsintegritetsskydd för patienterna,starktdelsKraven på ett en

förUtgångspunktenintressekonflikt.medförförvaltning verksamheten enav
integritetsskyddet inom vården ärhuvudregeln vadvårdarbetet och attavser

möjligaminsta mån.spridas i absolutpatienter skalluppgiftermedicinska om
princip. Vid de kon-grundläggandedennarespekterasSåvitt vi kunnat utröna

sjukvårdshuvud-för olikaföreträdarehaft medutredningsarbetetvi undertakter
hämmandeupplevsintegritetsskyddetdock kunnat konstateraharmän att som
organisa-förekommandevården. Enoch effektiviserautvecklai arbetet med att

vård-därresultatenheteri olikavården organiserastorisk modell är t.ex.att
ivårdcentralernavård varvidberedsför allmänhetenskallcentraler attsvara

krävs.specialisttjänsterdesjukhuskliniker köperenskilt fall frånvarje t.ex. som
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regionala enskilde har vändaVidare förekommer samarbetsavtal där den rätt att
region och där hanssig till vilken sjukvårdsinrättning han önskar inom en

femteskall bekosta bestämmelsen i kap. l §hemortslandsting vården. Trots 7
vilkensekretesslagen det i praktiken råda osäkerhet istycket om-synes om

patienter får användas for administrativa ändamål.fattning uppgifter Dennaom
i fråga vad skallosäkerhet blir inte mindre den oklarhet rådersom om somav

särskild Verksamhetsgren i sekretesslagens mening.utgöraanses en
övergripan-med sjukvårdshuvudmännensEtt särskilt problem hänger samman

kontroll i de fall lands-de för hälso- och sjukvården och behovet avansvar
erhåller hos privata vårdgivare.tingen skall vård den enskildebekosta som

ochskall landstinget planera sin hälso-§ och sjukvårdslagenEnligt 7 hälso-
sådan vård. Planeringensjukvård utgångspunkt i befolkningens behovmed av

andraerbjuds privata ochden hälso- och sjukvårdskall även avsomavse
i delfullgöra sina åligganden dennavårdgivare. landstingen skall kunnaFör att

§läkarvårdsersättning och i 25 lagen1993:1651stadgas i 26§ lagen om
vård-privatpraktiserandeersättning för sjukgymnastik1993:1652 att enom

till denallmänna skall medverkaersättning från detgivare begär att egnasom
skyldighetVårdgivarna åläggsutvärderas.följas ochverksamheten kan enupp

redovisning med uppgif-och landstinget lämnaårligen till Socialstyrelsenatt en
behandlingsåtgärder.respektivepatientbesök och vård-antaletter om

inom hälso- ochför personal1994:953 åliggandenEnligt 8 § lagen om
hälso- ochtillhörttillhör eller harsjukvården äliggandelagen får den som
obehörigenintesjukvårdeninom den enskilda hälso- ochsjukvårdspersonalen

andrahälsotillstånd ellerenskildsröja eller hon har fåttvad han veta om en
fullgörinteSom obehörigt röjande någonpersonliga förhållanden. attanses

eller förordning.uppgiftsskyldighet följer lagavsom
privatpraktise-beredsoffentlig finansiering vårdBestämmelser avav somom

läkarvårdsersättning och i lagenfinns i lagen ersätt-rande vårdgivare omom
innebär läkarei 19 § respektive lagsjukgymnastik. Regleringenning för att en

sin tillersättning i princip skall styrkasådan rätteller sjukgymnast begärsom
1993:1663finns i förordningenVerkställighetsföreskrifterersättning. om

ersättning for sjukgym-1993: 1664förordningenläkarvårdsersättning och i om
tillharvårdgivareverkställighetsföreskrifterna rättärEnligtnastik. somen

respektivevårdall sådani frågaskyldigdessa lagarersättning enligt att om
patientensuppgiftarbetstid ochredovisaräkningbehandling visa samt om

verkställighetsföreskrifternalagar ellernyssnämndaVarkenbosättningsort.
vadvårdgivarnaprivataför deuppgiftsskyldighetbestämmelserinnehåller om

följeruppgiftsskyldighetSådanidentitet.patientersenskildauppgifter omavser
integritetsskyddsbe-nuvarandehindrarförfattning. Såledesinte heller annanav

ändamåladministrativaförlandstingentillvårdgivareprivatastämmelser att
identitet framgår.enskilda patientersuppgifter vilkalämnar av
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förslag meddirektiv utformats utarbetahur vårabakgrund våraMot attav -
hanteringenpåverkarexisterande författningarbeaktande av personupp-somav

uppgift föreslå de ändringardetområdet har vi inte vårgifter på attsett som-
integritetenskydd för den personligalagstiftning tillsekretesslagen ochi annan

behov bättretillgodose sjukvårdshuvudmännenseventuellt behövs för att avsom
med vårdorganisationenskontrollmöjligheter i sambanduppföljnings- och att

utvecklas.struktur
praktiskauppgifter från dettillgång tillSjukvårdshuvudmärmens behov av

organisatorisk modellbakgrund vilkenvariera, blça.vårdarbetet mot avsynes
framkomligVi har inte det väglokala förhållanden.valt och sett som enman

personregisteranvändningen för administ-författningsreglerauttömmandeatt
framställning verksam-till uppgifter förBehovet tillgångändamål.rativa avav

verksamhetsområdet torde gångeradministration mångaochhetsstatistik
patientjournaler ochuppgifter ibearbetningtillgodoseskunna pa-avgenom

personregistermöjligheterna användaregister. Vadtientadministrativa attavser
patientadministration eller sådanpatientjournalföring,förs förinrättas ochsom

framställningenskilda fall förföranleds vård iekonomiadministration avsom
till avsnittverksamhetsområdet hänvisasadministration påstatistik och förav

vårdregister.registerändamål förrörande7.2.1
författningsregleringvi inteanförda föreslår någonhänvisning till detMed av

statistikframställningförs särskilt förochpersonregister inrättasde avsom
registrering tordeverksamhetsområdet. Sådanadministration påeller avse mera

vilkaenskilda falletbedömning i detändamål däravgränsadestrikt aven
Beträffandekan lämplig.behöver registreras många gångeruppgifter varasom
Sannolikttillståndsprövning.meddet lämpligtslagregister dessa anserav
metod förlämpligDatainspektionenföreskrifter frångenerellakan även vara en

personregister.administrativaslagreglera vissaatt av

kvalitetssäkringutvärdering ochUppföljning,

sjukvårdeninom hälso- ochförsde personregisterantalEtt avserstort somav
kvalitetssäkring.ochutvärderinguppföljning,

sinabeskrivaregelbundet ochfortlöpande och mätauppföljningMed attavses
behovstäck-angivet iverksamheter och resursåtgångenbehov, t.ex.termer av
översiktligtillUppföljningen tjänarnyckeltal.produktivitet ochning, att ge en

för avvikelsertjäna signalutveckling ochverksamhetensbild att somsomav
beaktas.bör

ocheffektivitetvärdering kvalitet,ochanalysMed utvärdering avavses
för denna.till de mål bestämtsverksamhet i förhållanderesultat somav en

Sverige allaStandardiseringskommissionen ikvalitet enligtMed sam-avses
till-förmågatjänst dessprodukt elleregenskaper hos attmantagna som geren

såvälkvalitetssäkringMedunderförstådda behov.uttalade ellerfredsställa avses
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vid behov förbättraolika åtgärder förkvalitetenoch värderamäta attatt som
kvaliteten.

1982:763 stadgas hälso-sjukvårdslagen2 § första stycket hälso- ochI atta
god vård,den uppfyller kraven påoch sjukvården skall bedrivas så att en

patien-kvalitet och tillgodosevården skall godvarmed bl.a. att avavses vara
§ lag skallbehandlingen. Enligt 3trygghet i vården ochbehovtens sammaav

bosatta inomoch sjukvård demlandsting erbjuda god hälso- ärvarje somen
SOSFS 1993:9föreskrifterSocialstyrelsen meddelatlandstinget. Vidare har

densystematisk analyschefsöverläkarnas för görsrörande att egnaavenansvar
verksamheterförhar såledesverksamheten. Sjukvårdshuvudmärmen ett ansvar

angivna slag.av nu
Även uppgif-tillgång tillkvalitetssäkring kräveruppföljning, utvärdering och

Personregister inrättasvårdarbetet.från individinriktadehärrör detter somsom
dockkvalitetssäkringuppföljning, utvärdering ochförs särskilt föroch avser

patientjournalenregistreringen iändamål vad gör.strikt avgränsade änmera
regelmässigt intedessutomför dessa ändamål tordeUppgifter registrerassom

vilkaskick och bedömningeni identifierbartkomma spridas från registrenatt av
fall till fall.variera frånuppgifter behöver registreras kan dessutom antassom
inrättas ochpersonregistervi det lämpligt deSammantaget attmest somanser

Datainspektionen.fortsättningen reglerasförs för dessa ändamål iäven av
föroch förspersonregister inrättasmöjligheterna användaVad att somavser

utvärderingför uppföljning,patientadministrationpatientjournalföring eller även
registerändamål förrörandetill avsnitt 7.2.1kvalitetssäkring hänvisasoch

vårdregister.

Forskning

sjukvårdshuvudmanvilka ärpersonregister för någonantal deEtt stort av
redovisat varför vii avsnitt 6.6.2forskning. Vi harregisteransvarig anseravser

författningsregleras särskilt.forskningsregistren inte böratt
6.6.2 sjukvårdshuvudmännensredovisning i avsnittSom framgår ärvårav

redogjortVi där ocksåalldeles klar. harroll inom forskningsverksamheten inte
genomföras.forskningsprojekt fårinnanför den äger ettrumprocess som

integritet.för den enskildestillvarata skyddetväl ägnadDenna är attprocess
registeransvarige dendenvårdregisterlag innebärförslag tillVårt oavsettatt

för de ändamålvårdregisterinställning skall användaregistrerades ett som
gälla deninte bör ärprincip vi däremoti lagen. Denna somomanges anser

för forskning. Viregistretvårdregister önskar användaregisteransvarig för ett
någonvad gällerbehandla dessa fall näringa skäl på sätt änannatatt somser

forskningsprojekt. Motförföra särskilt personregisterönskar inrätta och ettett
fåvårdregister skallvi inteden redovisade bakgrunden föreslår ettatt an-nu
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vändas för forskning. En sak de uppgifter finns i vårdregis-är att ettarman som
får användas för forskning sedan de tillförts forskningsregister.ter ett

7.1.3 Offentligt vårdbedriven

Vårt forslag: Regleringen skall omfatta personregister användssom
inom vård enligt hälso- och sjukvårdslagen 1982:763, vård enligt lagen
1991:1128 psykiatrisk tvångsvård, vård enligt lagen 1991:1129om

rättspsykiatrisk vård, tandvård enligt tandvårdslagen 1985 125 samtom :
smittskydd enligt smittskyddslagen 1988:1472.

Skälen vårtför forslag: Avgränsningen personregister inomde vårdenav som
bör författningsregleras kräver vad vi hittills redovisat precise-utöver även en
ring vad enligt registerlagen skall med vård.av som avses
Utifrån språkliga grunder det ganska lätt vissa specifikaärrent att ange om

verksamheter och åtgärder kan hänföras till vård vårdändamål.eller har ett
Frågan dock det möjligt definiera dessa begrepp klaraär såär grän-att attom

kan En anknyta till regler i redan gällandenågonutväg är attser anges. annan
lagstiftning.

Vårdbegreppet

Begrepp hälso- och sjukvård och vård- och behandlingsändamål tidiga-harsom
i lagstiftningen. Lagstiftaren har emellertid inte varit konsekventanvänts närre

det gäller definiera dessa begrepp.att
Med hälso- och sjukvård enligt hälso- och sjukvårdslagen 1982:763 avses

åtgärder för medicinskt förebygga, utreda och behandla sjukdomar ochatt
skador Sjuktransporter och omhändertagande avlidna. Begreppetsamt av om-
fattar således såväl sjukdomsförebyggande åtgärder egentlig sjukvård. Detsom

vidare fråga både miljö- och individinriktade åtgärder. Till individin-är om
riktade förebyggande åtgärder räknas bl.a. all verksamhet till syftehar attsom

hälsoproblem skilda slag allmänna riktade hälsokon-uppspåra såsom ochav
troller, vaccinationer, hälsoupplysning mödra- och barnhälsovård. Tillsamt
hälso- och sjukvården räknas också abort, sterilisering, insemination och trans-
plantation. Visserligen finns speciallagar för nyssnämnda områden. Dessa
speciallagar reglerar dock enbart förutsättningarna för respektive ingreppatt
skall få utföras. reglerar inte övriga förhållandenDe däremot de hängersom

med verksamheterna specifika för dem. Till hälso- ochutan attsamman vara
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studerandehälsovårdSkolhälsovård ochföretagshälsovård,vidaresjukvården hör
ochhälso-utanför denväsentligt falleralltverksamheter idessaäven om

landstingen harvilkensjukvård för att svara.
psyki-1991:1128§ lagenstadgas i 1psykiatrisk vårdsärskiltVad omavser

all psyki-gällersjukvårdslagenochföreskrifterna i hälso-tvångsvårdatrisk att
tvångsvård i lagenföreskrifterkompletterandeochatrisk vård omgesatt om

vård.rättspsykiatrisk I1991:1129och i lagentvångsvårdpsykiatrisk om
236 bl.a.s.199091:58 uttalasprop.till lagrummet attspecialmotiveringen

sjukvårdslagens be-hälso- ochförhållande tillitvångsvårdföreskrifterna om
ochavseendeni vilkaundantagsreglerskallstämmelser angersomses som

vård-sjukvårdslagensochhälso-tillämpningenförutsättningarvilkaunder av
tvångsvård inte fårunderstryks reglernainskränkas. Det tasfårprinciper att om

grund-sjukvårdslagensochfrån hälso-vård bortsevid sådanförtill intäkt att
vården.krav påläggande regler om

1988:1472.smittskyddslagenbestämmelser ismittskydd finnsBeträffande
smittsammatill skyddverksamhetenligt §smittskydd l attMed motavses

prop.till lagrummetspecialmotiveringenmänniskor. Iblandspridssjukdomar
skyddaprimära intressesmittskyddets är108 bl.a.uttalas att198889:5 att

sjukvårdsla-ochhälso-och detsjukdomarsmittsammasamhället att genommot
drabbatssjukvård hanhälso- och närbehovenskildesdensörjt förär avavgen

sjukdom.smittsamen
tand-särskilt ireglerasområdesjukvårdensochtill hälso-Tandvård hör men

1985:125.vårdslagen
tredje2 §behandlingsändamál. Ivárd- eller1973:289 talasdatalagenI aom

förtillståndDatainspektionensfrån kravet påundantagetstycket 2 regleras
behandlingsända-ellerför vård-sjukvårdenochhälso-inommyndigheter som

sjukdomuppgifter någonsinnehållerpersonregisterförochmål inrättar omsom
definie-behandlingsändamålellervård-övrigt. Begreppethälsotillstånd ieller

aprilden 14i beslutregeringenHärvid kaninte i lagen. ettattnoterasras
psyki-vidförasskullepersonregisteruttalat87-2767,1988, dnr att ett ensom

mottagningaromfatta patienter påöppenvårdsmottagning och samtatrisk vars
planeringbearbetning förför statistiskunderlagändamål utgöra avattvar

haderesultatbehandlingarsolikakontrollresursplanering ochverksamheten, av
behandlingsända-vård- ellerutgjordesdeltill mindreenbartsyfteett avsom

tillståndspliktigt.därförPersonregistret ansågsmål. vara
förasskallpatientjournalbl.a.1985:562 stadgas§patientjournallagenI 1 att
enligtvårdmedochsjukvårdenochinom hälso-patientervid värd att avsesav
vårddefinition begreppetbehandling. Någonundersökning ochlagen även av

sjukvårdsla-ochomfatta hälso-tordeVårdbegreppetinte i lagen.docklämnas
Definitioneninnefattas.tandvårdtilläggetmed ävendefinition gesattgens

patientjournallagenhänvisarVidarei förarbetena.uttalandenindirekt genom
tilljournalföraskyldigayrkeskategorier ärvilkaregleringen attvid somav
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innehav legitimation enligt lagen 1984:542 behörighet yrkeutövaav attom
inom hälso- och sjukvården Omnänmandet undersökning och behand-m.m. av
ling i l § patientjournallagen har gjorts i syfte undvika oklarhet innebäratt men
ingen saklig skillnad i förhållande till hälso- sjukvårdslagensoch várdbegrepp.

sekretesslagenI 1980: 100 återfinns ytterligare variation Vårdbegrep-en av
Enligt 7 kap. §l gäller sekretess inom hdlso- och sjukvården ochpet. annan

medicinsk verksamhet. Begreppet hälso- och sjukvård enligt detta lagrum inne-
fattar även tandvård. Som exempel medicinskpå verksamhet iarman anges
paragrafen verksamhet rättsmedicinsk och rättspsykiatrisk under-som avser
sökning, insemination, fastställande könstillhörighet, abort, sterilisering,av
kastrering och åtgärder smittsamma sjukdomar. Till sådan verksamhetmot
räknas dessutom bl.a. transplantation verksamheten vid Smittskyddsinstitu-samt
tet.

När det gäller bestämma registerlagens tillämpningsområde har vi övervägtatt
anknyta detta till bestämmelserna förande patientjournal. Bestämmel-att om av

patientjournalens innehåll finns främst i patientjournallagen iävenser om men
vissa andra författningar, smittskyddslagen. Fördelen med bestämmat.ex. att
tillämpningsområdet detta skullepå all patientjournalföringsätt skulleattvara
komma omfattas lagregleringen inom vilken verksamhet vård-påatt oavsettav
området journalföringen sker. Emellertid skulle denna metod enligt meningvår

innebära nackdelar. Som tidigareäven det vanligt patientjournal-nämnts är att
föring och patientadministration integreras i personregister förgemensamma

Ävendessa ändamål. åtskilliga patientadministrativa åtgärder skall doku-om
i patientjournalen dessa begrepp inte det fallär Förmenteras synonyma. man

Önskar dessa personregister skall omfattas lagregleringen kopplingäratt av en
till bestämmelserna patientjournaler inte tillräcklig för bestämma lagensattom
tillämpningsområde. Dessutom förekommer det anteckningar görsatt av perso-
nalkategorier inte omfattas skyldigheten enligt patientjournallagen attsom av
föra patientjournal. Det oklart sådana anteckningar i formell meningär om

patientjournal. Vid angivna förhållandenutgör det uppkomma risken nu synes
för oklarheter i fråga registerlagens tillämpningsområde väljer attom om man
anknyta detta till patientjoumalbegreppet.
Regleringen vinner i tydlighet tillämpningsområdelagens bestämsom genom
hänvisning till de lagar reglerar vårdarbetet inom de verksamhetsom-en som

råden skall omfattas registerlagen. Tillämpningsområdet bör enligt vårsom av
mening bestämmas patientjournalföring,på all dvs. denså sätt att oavsett om
grundas patientjournallagenpå eller författning, bör omfattas regis-annan av
terlagen. Vårdbegreppet enligt bör därfördenna lag vård enligt hälso- ochavse
sjukvårdslagen, psykiatrisk tvångsvård, rättspsykiatrisk vård, tandvård samt
smittskydd enligt smittskyddslagen.
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vårdbedriven7.1.4 Privat

Även bedrivenprivatVårt personregisteranvändningen inomförslag:
vård skall omfattas registerlagen.av

förhållan-redovisats berörvårt synpunkter hittillsSkälen för förslag: De som
Emellertid uppkom-sjukvården.offentligt bedrivna hälso- ochdena inom den

sjukvården finnshälso- ochinom den privat bedrivnafrågan det ävenommer
avsnitt 7.1.1iregisterförfattning. Såsom tidigare berörtsreglering ibehov av

utveckling199091:60 uttalat denhar departementschefen i att somprop.
inom denregisterlagaruttalat behovditintills inte visat på någotägt avrum
betänkan-i dessKonstitutionsutskottetprivata berördes intesektorn. Frågan av

de 199091:KUl1.
före-personregisterinte författningsreglera deSkäl kan anföras för att som

skälsådant ärhälso- och sjukvården. Ettinom privat bedrivnakommer den att
hand-allmännaomfattas grundlagsreglernaprivata register intedessa av om

andrauppgifter tilltorde spridningenlingars offentlighet. Vidare personerav
patienten ibehandlingenengagerade i vården ochdirektsådanaän är avsom
Sådan vårdbedriven vård.mindre inom privatflertalet fall kunna antas vara
vården därtill offentligt bedrivnaenheter i denbedrivs ofta i små motsats

ekonomiadmi-centrala förvaltningar för bl.a.dessutom lämnas tilluppgifter
dessutomkanuppföljning verksamheten. Detplanering ochnistration samt av

uppgifterinnehållerprivata vården generelltregister inom denattantas om
jämförvården,offentligafallet inom denfärre patienter vadbetydligt ärän som

landsting.med klinik ellerprivatpraktiserande läkare ettt.ex. enen ensam
offentligtochbehandla privatandra sidan talaromständighet åEn mot attsom
integri-intressepatientenssjukvård olikabedriven hälso- och sätt är att av

eller privatoffentligerhållerhantetsskydd torde detsamma oavsett omvara
offentligainom denpatientdokumentationenskall betydelsenvård. Vidare attav

skade-omvändaöverdrivas. Sekretesslagensallmänna handlingar intevården är
till medin-patientenssjukvårdslagens krav rättrekvisit jämte hälso- och på

inre sekretesspatientjournallagens kravintegritet på strängflytande och samt
offent-deninommycket starktintegritetsskyddet ävenmedför nämligen äratt
sektornprivatautvecklingen inom denbeaktaliga vården. bör ocksåMan att

vårdgivareantal äveni dag finns detvårdgivare. Redangår större ett storamot
ifaktorviktigfortfarande små. Enflertalet privata vårdenheter är samman-om

offentligtsåvälutnyttjarenskilde patienten gångerhanget den mångaär att som
fram-ocksåsjukdom. Det börvid behandling förprivat bedriven vård samma

detfinansierasutsträckningvården ihållas privat bedrivnaden storatt av
allmänna.
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Främst bakgrund den enskildes intresse integritetsskyddmot oavsettav av om
han bereds offentlig eller privat vård, framstår det omotiverat inte ävenattsom
den privat bedrivna vården skall omfattas författningsreglering. Härtillav en
skall också läggas önskemålet Datainspektionenavlasta i dess arbete medattom
tillståndsprövning i syfte föröka tillsynsverksamhet.att utrymmet
Sammantaget talar skäl för författningsregleringövervägande låtaatt en

omfatta privat bedriven vård.även

7.1.5 Gränsdragningen kvacksalverilagenmot

Avsikten inte författningsregleringen skall omfatta personregisterär att som
används inom verksamhet i lagen 1960:409 förbud falli vissasom avses om

verksamhet sjukvårdenspå hälso- och område kvacksalverilagen.mot
förarbetena till 1982:763Av hälso- och sjukvårdslagen framgår begreppetatt

hälso- och sjukvård enligt lagen begränsat till omfatta sådana vårdbehovär att
bedöms kräva insatser medicinskt utbildad personal eller sådan personalsom av

samarbetei med personal.annan
och sjukvårdspersonal definieras i § lagen 1994:953Begreppet hälso- l om

åligganden för personal inom hälso- och sjukvården åliggandelagen. Med
sådan personal såvitt intresseär störstavses avnu

den legitimation för yrke inom hälso- ochhar sjukvården,som-
personal verksam vid sjukhus och andra vårdinrättningar medverkarsom-
i vård, behandling eller undersökning patienter, ochav
den fall behandling eller undersökning biträderi vid vård,annat ensom-
legitimerad yrkesutövare.

Hälso- enligt 12 § åliggandelagen i sin yrkesut-och sjukvårdspersonalen står
övning Socialstyrelsen. Kvacksalverilagen innehåller bestäm-under tillsyn av

Socialstyrelsensmelser vad gäller för inte står underom som personer som
tillsyn hälsotillstånd eller behandlarersättning undersökermotmen annanssom

före-för sjukdom eller därmed jämförligt tillstånd vidta ellerattannan genom
skriva förebyggande, botande eller lindrande syfte.åtgärd i
Även skolmedi-samhället fastställd utbildning eller medmedpersoner av en

inte sjuk-cinsk inriktning vilka i enskild verksamhet betraktas hälso- ochsom
definieras i omfattas i denvårdspersonal detta begrepp åliggandelagen,som

verksamheten kvacksalverilagens bestämmelser. Här kan nämnast.ex.av
yrkeslegitimation, dietister, vissenskilt och optikerverksamma utanterapeuter

fotvårdsspecialister och undersköterskor. Personertandvårdspersonal, som
vårdverksamhettillhör dessa yrkeskategorier och bedriver enskild utan attsom

får inte stödlegitimerad yrkesutövare medi denna verksamhet biträda aven
vårdregisterlagen personregister.föra
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innehåll7.2 Lagens

Registerändamâl7.2.1

patienter. Här-i för vårdenVårdregister får föras ochVårt förslag: av
vården ellerdokumentationanvändas förregistret skallmed att avavses

beredaoch syftar tilladministration patienterför sådan rör attsomsom
ekonomiadmi-föras för denVårdregister fårenskilda fall.vård i även

förRegistret får förasenskilda fall.föranleds vård inistration avsom
flera dessa ändamål.ellerett av

statistik,framställninganvändas förfårvårdregister dessutomEtt av
administrationför påkvalitetssäkring,utvärdering ochuppföljning,för

ellerföreskrivs i laguppgiftslämnandeverksamhetsområdet församt som
ändamålnämndaoch förs förPersonregister inrättasförordning. nusom

vårdregister.intedäremotutgör

personregistermed ärändamåletvårt Bestämningenförslag:Skälen för ettav
allmännadenHärigenomfrån integritetssynpunkt.betydelsecentral gesav

användas iendastfår nämligenanvändning. Registretför registretsramen
ändamålsbestämmelsenmed sitt ändamål. Vidareöverensstämmelse ramenger

registeransvarigeför denskyldighetenfår registreras,uppgifterför vilka som
till,uppgifter får gåbearbetningenoch hurregistreringenövervaka m.m.att av

direktblir till delregisterändamåletställningstaganden i frågaVåra stor enom
slagangående vilka7.1.2redovisat i avsnittbedömningar viföljd de avav

författningsregleras.börvipersonregister ansersom
i den in-personregisteranvändningendetSammanfattningsvis ärattanser
ochförfattningsreglerasbörinom vårdenverksamhetendividinriktade attsom

patientensenskildedokumentation denförIT-användningenfrämstförst och av
omfatta allvårdregisterlagen böri lag. innebärregleras Dettavård bör att

doku-fall och dettavårddokumentation i enskildaregistrering oavsett omav
patientjournallagenenligtpatientjournalformelltmentationen utgörsett en

inte.1985:562 eller
patientadministration börförpersonregister försdessutomVi att somanser

patientadmini-begreppetdefinitionvedertagenallmäntlagregleras. Någon av
identifierbarklart gränsinte någoninte. finns dessutomfinns Detstration

patientjournalföring.och vadpatientadministration ärvadmellan är somsom
registerändamålbakgrunden börredovisade att ettdenMot ett angessomnu

registretvarmedpatienter,i och för vårdenfår förasvårdregister attavsesav
administrationför sådanvården ellerdokumentationanvänds för som avserav
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patienter och syftar till bereda i fall.vård enskildaattsom
Av avsnitt 7.1.2 framgår vi personregister förs föräven att attanser som

ekonomiadministration föranleds vård i enskilda fall bör författnings-som av
regleras och omfattas reglering datoriserad patientjournalföringav samma som
och patientadministration.
Ett vårdregister bör således föras för eller flera dessa ändamål. Per-ett av

sonregister har registerändamål helt eller delvis faller utanförettsom som
lagens ändamålsbestämmelse och således inte omfattas lagen får reglerassom av

Datainspektionen generella föreskrifter eller tillståndsbeslut.av genom
patientrelateradeUtöver den administration föranleder vård-som avses ovan

verksamheten administrationäven och övergripande Sådanslag.annatav mera
administration kräver ibland tillgång till individuella uppgifter härrör frånsom
den individinriktade vårdverksamheten, ibland tillgång till statistik härrörsom
därifrån. Sjukvårdshuvudmännen har för uppföljning, utvärde-även ett ansvar

Ävenring kvalitetssäkring.och sistnämnda verksamheter kräver tillgång till
uppgifter från den individinriktade vårdverksamheten. bakgrundMot härav bör
enligt meningvår vårdregister användas för angivna ändamål. Person-ett nu
register inrättas och förs för ändamål dessa slag däremot inteutgörsom av
vårdregister och vi föreslår heller inte lagreglering beträffande sådananågon
personregister. För personregister inrättas förs föroch sådant ändamålsom
gäller i stället bestämmelserna i datalagen 1973:289.
Vårdgivarna skyldiga uppgifterär många gånger lämna dessaatt trots att

omfattas sekretess.av
Enligt 14 kap. 1 § sekretesslagen 1980:100 hindrar sekretess inte att upp-

gifter till regeringenlämnas eller riksdagen. Vidare hindrar sekretess hel-inte
ler uppgift lämnas till myndighet, uppgiftsskyldighet följer lagatt annan om av

förordning. Enligt 2eller § hindrar sekretess inte heller uppgift tilllämnasatt
myndighet, uppgiften behövs där för tillsyn eller revision hos denöverom
myndighet där uppgiften förekommer.
Vad bedrivenprivat stadgas i 8 § 1994:953vård lagen åliggandenavser om

för personal inom hälso- sjukvården inte röjan-och det obehörigtatt anses som
de uppgifter någon fullgör uppgiftsskyldighet följer lag ellerattav som av
förordning.
Bestämmelser uppgiftsskyldighet finns 1991:425i bl.a. lagen vissom om

uppgiftsskyldighet inom hälso- och sjukvården. dettaI sammanhang kan även
vi i förslag till lag hälsodataregister föreslår bestämmel-vårtnämnas att om en

uppgiftsskyldighet för den bedriver verksamhet inom hälso- ochse om som
sjukvården.
Tillsynsverksamheten sjukvårdens indelaspå hälso- och område kan i individ-

tillsyn verksamhetstillsyn.och
Individtillsynen, tillsynendvs. det vilket den enskilde yrkesut-påöver sätt

utför sina åligganden, Socialstyrelsen.övaren Bestämmelserutövas av om
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hälso- ochpersonal inomföråliggandenfinns bl.a. i lagendenna tillsyn om
bl.a.sjukvårdspersonalen åläggs därhälso- ochtillhörsjukvården. Den ensom

handlingar, ochlämnaSocialstyrelsens begäranskyldighet annatatt prover
upplys-styrelsen detill Socialstyrelsenverksamhetenmaterial rör samt gesom

SocialstyrelsenVidare rättfor sin tillsyn.styrelsen behöverningar attgessom
utför inspek-Denverksamhet.sjukvårdspersonalenshälso- ochinspektera som

bedrivs ochverksamheten rätttill lokaler därfå tillträdetionen har atträtt att
verksam-material rörochomhänderta handlingar,tillfälligt annat somprover

heten.
sjukvårdslagenhälso- och§stadgas i 27verksamhetstillsynenVad avser

och kommunernaslandstingenshar tillsynen1982:763 Socialstyrelsen överatt
Socialstyrelsenhar rättutövandet denna tillsynsjukvård. Vidoch atthälso- av
förekommersjukvårdsverksamhetHälso- ochinspektioner.företa ensomsom

Social-myndighet änunder tillsynverksamhet dockstårdel annanavannanav
sjukvårdsverksamhetenochtillsynen hälso-kan överstyrelsen. Här nämnas att

inomKriminalvårdsstyrelsenskolans område,Skolverket inomutövas avav
försvaret.Generalläkaren inomkriminalvården och av

verk-bestämmelserfinnsenskilda vårdhem1970:88I stadgan omm.m.om
boendeför särskilthemsjukvård ochenskild sluten översamhetstillsyn över

verksamhetstillsyn överregleringenskilda. Någondrivs en-avavm.m. som
finns inte.sjukvårdsverksamhetskild öppen

den ärvårdregisterlagenanförda itill det börMed hänsyn att somangesnu
uppgiftslämnandeföranvända dettavårdregister fårförregisteransvarig ett som

förordning.ellerföreskrivs i lag
Socialstyrel-framförtssynpunktendenharutredningsarbetetUnder även att
med tillsyni sambandmöjlighettillsynsmyndigheter böroch andra attsen

personregistertillsynsändamål bearbetaförtillståndDatainspektionensutan --
föreslår dock inteVitillsynenvårdgivarehos denförekommer avser.somsom

innebörd.författningsreglering med dennanågon
registeransvarig förden ärhinderfinnas något etttorde inteDet attmot som

registeransvarigesanvända deninspektionföretardenvårdregister låter ensom
dockHärvid förutsättsi registret.sökningarsjälv attutrustning för göraatt

bearbetningarinnehåll ochregistretsförändramöjlighetdenne inte har attatt
förgällerföreskrifterför deinomske sätt äninte kan annat somramen

omhändertagetbearbetatillsynsmyndighet intefårregistret. ettDäremot en
tillsynsmyndig-tillstånd förDatainspektionensdessa fall krävsvårdregister. I

innehållpersonregisteroch föraregisteransvarig inrättaheten såsom ett varsatt
börtillsynsmyndigheterregistret. FråganOmhändertagnakopia detär omaven

omhändertagettillstånd bearbetaDatainspektionens etträtt per-att utanges
personregister utgörföratillsynsändamål fåförellersonregister ett ensom

sjukvårdensför hälso- ochspecifikinteregistretomhändertagna ärkopia detav
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område. Vill införa sådan ordning bör den iövervägas annatman en samman-
hang.

7.2.2 Registerinnehåll

Vårt förslag: vårdregister får uppgifterEtt innehålla de enligt lagsom
eller förordning eller enligt föreskrifter meddelats med stöd lagsom av
eller förordning antecknas i patientjournal. fårDet dessutom innehållaen
andra uppgifter antecknas i och för vården patienter uppgif-samtsom av

behövs för ekonomiadministration föranleds vård iter som som av en-
skilda fall.

Skälen vårtför förslag: Det från integritetssynpunkt väsentligtär att ett per-
sonregister inte innehåller andra personuppgifter den registrerade vadänom

nödvändigt för registret för förskall kunna användas de ändamålär attsom
vilka det inrättats Genomoch förs. bestämmelse registerinnehålleten om ges

för vilka uppgifter får personuppgifterregistreras. Andra vadänramarna som
omfattas registreras.denna bestämmelse får inte samlas eller Ensom av

reglering registerinnehållet betydelse för skyddet denhar därför storav av
personliga integriteten.
Enligt dokumentation förmening skall vårdregister föras för vården,vår få av

sådan administration till bereda vård ipatienter och syftarrör attsomsom
enskilda fall föranleds vård iför den ekonomiadministrationsamt avsom
enskilda fall.
Patientjournalen patientdokumentationen iden centralautgör mest samman-

hanget. såtillvidaTermen patientjournal dock inget exakt begrepputgör att man
frångenerellt kan dess konkreta innehåll. Ordet journal härstammarange

latinets diurnalis 1600-talet.daglig och kom in i det svenska språket Frånpå
ursprungligen ha varit bunden liggare där läkaren förde löpande dag-att en

boksanteckningar medicinska tillhar den journalen ändrat karaktär att numera
personakt innehåller rad olika handlingar härrör frånutgöra en som en som

olika personalkategorier och enheter.
Med patientjournal enligt patientjournallagen 1985:562 de anteckning-avses

och de handlingar eller inkommer i samband medgörs upprättasar som som
vården och uppgifterinnehåller patientens hälsotillstånd eller andrasom om
personliga förhållanden och vårdåtgärder. Varje sådan handling utgörom
journalhandling. innehåller anteckning-Journalen således många gånger löpande

behandlande läkare och de sjuksköterskor handhar omvårdnadenar av som av
patienten, remissutlåtanden, konsultutlåtanden, redogörelser analysresultat,över
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såvälbetraktasjournalhandlingarEKG-remsor Somlaboratorielistor, m.m.
ochkurvorljudupptagningar,fotografier,med skrivenhandlingar text som

ADB-upptagningarlaboratorier ochanalysresultat frånröntgenbilder,diagram,
vården,i samband medvanligtvisharFlertalet handlingar upprättats menm.m.

vårdinrättningen,vidfrån andra enheterinkommajournalhandlingar kan även
ochinom hälso-Avsaknadenmyndigheter.vårdinrättningar och frånfrån andra

skrivelser harexpedieradeochdiarier inkomnasärskildasjukvården överav
övrigamedtillsammansi journalenförvarashandlingarmedfört sådanaatt

många gångersituation måsteenskilde. Patientensdenhandlingar avsersom
medicin-striktenbart innehållerjournalen inteperspektiv, varförvidgati ettses

förbetydelsesociala aspekterbeskrivningaruppgifter ocksåska t.ex.utan avav
vården.

vaddetaljregleringingennaturliga skälinnehållerPatientjournallagen avav
patientjournal-minimiregler vadi ställetjournalföras. Lagenskall omgersom
till journalenförsuppgifterdeMängden ochskall innehålla. arten somaven

vilkenfaktorerrad såsomfall ochfrån fall tillvarierar därför typstyrs av en
vidiakttagelser görsfynd ochvård för, vilkasökerbesvär patienten somav

enskilde läkarensin och denbehandlingundersökningen, vilken sätts upp-som
såledeskaninnehållPatientjournalensrelevantvadfattning är m.m.somom

oändliga.variationsmöjligheternafall till fall ochbetydligt frånvariera synes
konsekvenser. Detallvarliga ärmycketkan fåpatienterförväxlingEn av

sådantsäkerställs sättidentitet påpatientensviktmycket attdärför attstorav
uppgift Detta ärpatientvilkentvekaninte föreligger någondet avavser.enom

förvård ochsäkergod ochberedasskall kunnaför patientenbetydelse att en
registreringbakgrund måstedennarättssäkerhet. Motkraven på person-av

vårdregistren.tillåtas inummer
patientjournalensbestämmelsehållnapatientjournallagens allmäntUtöver om

skallvadförfattningari andrabestämmelserinnehåll finns det även somom
psykiat-1991:1472förordningeni 2 §patientjournal,iantecknas t.ex. omen

smittskyddslagen16 §vård och irättspsykiatriskochrisk tvångsvård
föreskrifter iutfärdat ämnet.Socialstyrelsen1472. Vidare har1988:

preciseradetaljeratmöjligtdet intebakgrundenredovisade ärdenMot attnu
registerinnehållbestämmelseVårdregisterlagensinnehåll.patientjournalens om

medi enlighetkan skepatientjournalföringensådantutformas på sättmåste att
patientjournal.iantecknasskallvadreglerarbestämmelserde ensomsom

förordningelleruppgifter enligt lagske deskall därförRegistrering somav
skallförordningellermed stöd lagföreskrifter meddelatsenligteller avsom

patientjournal.iantecknas en
för allanvändasskall fåvårdregistervianförtvi tidigareSom ettattanser

dokumentationenpatienter, dvs.för äveni och vårdendokumentation omav
Även dokumentationbeträffande sådanpatientjournal.inteformellt utgörsett

patientjournalföringenmedsammanfallerintepatientadministrationsamt som
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kan det inte förutses exakt vilka uppgifter behöver registreras. precise-Ensom
ring registerinnehållet under dessa förutsättningar riskerar begränsa IT-attav
användningen på nämnvärd vinst i integritets-någonsättavsett utan att ge
hänseende. sådanEn begränsning IT-användningen skulle i stället kunnaav vara
till nackdel för säkerheten effektiviteten i tilloch vårdarbetet och härigenom
nackdel för både patienten och vårdgivaren. Registerinnehållet därför ibör
denna del regleras vårdregister får innehålla de uppgifterpå så sätt att ett som
antecknas i och för vården patienter. Härigenom anknyts bestämmelsenav om
registerinnehåll till ändamålsbestämmelsen för personregistret.
Sjukvårdshuvudmärmen har givits mycket frihet organisera vårdenstor atten
detpå utifrån förhållandenbl.a. ekonomiska och lokala upplevssätt som som
ändamålsenligt. Organisatoriska förändringar i syftetillåts ochmest uppmuntras

ökad effektivitet.uppnå Organisatoriska lösningar i sin hurpåverkaratt tur
myndigheterna väljer sina ekonomiadministrativahantera och organiseraatt
funktioner. Den ekonomiadministrativa hanteringen påverkas också åtgärderav
i patientens intresse vårdgarantioch formerna för vårdens finansiering, t.ex.
och högkostnadsskydd. ekonomiadministration föranleds vård iDen som av
enskilda fall nödvändig och intimt förknippad de faktiska vårdfall denär med

avser.
Även i fråga ekonomiadministration detta slag bedömer vi preci-attom av en

sering registerinnehållet kan få hämmande inverkan effektivitetenpå utanav en
direkt integritetnågon i integritetshänseende. Skyddet för patientensvinstatt ge

kan i denna del tillgodoses allmänt hållen bestämmelseäven somgenom en
anknyter till registerändamålet.

7.2.3 sambearbetning

Vårt förslag: för vården denneUppgifter patient behövsom en som av
uppgifter föranledsbehövs för den ekonomiadministrationsamt som som

andraden aktuella vården skall inhämtas till vårdregister frånettav
registersådana sambearbetning. får uppgifterDessutom pa-omgenom

tientens folkbokföringsförhållanden tillsambearbetning hämtasgenom
vårdregister andra personregister vårdregister.från änett
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vårt maskinell ellerSkälen för förslag: Sambearbetning kan beskrivas som en
visst ändamålelektronisk bearbetning personuppgifter hänförs till ettav som

regis-tillsammans ändamål hos denmed personuppgifter hänförs till annatsom
överföringteransvarige eller registeransvarig eller direkt av upp-annan annan

gifter från personregister tillett ett annat.
till verk-Bearbetning uppgifter från olika personregister kan bidra göraattav

innebäraeffektiv. Sambearbetningsamheten säker och Samtidigt kan sådan
enskil-minska denrisker från integritetssynpunkt. Så kan sarnbearbetningt.ex.

sig självdes möjligheter överblicka hur uppgifter han lämnatatt om an-som
uppgifter riktigavänds. kan härigenom få kontrollera alla ärHan svårare att att

används i andraoch aktuella. Sambearbetning kan också innebära uppgifteratt
risk förfinnassammanhang de egentligen avsedda för, och det kanän är att

såledeskanuppgifterna blir missvisande i sitt sammanhang. Härigenomnya
inte relevanta.risken öka för den enskilde blir bedömd efter kriterier äratt som

generelluppgifter börFör möjliggöra rationellt inhämtandeatt ett enav
sambearbetningmöjlighet till sambearbetning i i sådana fall därlämnas lagen en
analysreslutatpatienten vårdgivaren. Härigenom kantill för ellerär nytta t.ex.

journal och ärfrån laboratorier, remissvar och uppgifter finns i somarmansom
vårdregister fråntillrelevanta för det aktuella vårdtillfállet inhämtas ettett

uppgifter för densambearbetning. samband härmed börI ävenannat genom
aktuelladeni anledningekonomiadministration eventuellt uppkommer avsom

inhämtas sambearbetning.vården få genom
för vård-frihetintesambearbetning föreslås innebär någonDen ensom nu

i ställetDetuppgifter patienten. ärgivare okontrollerat öka mängdenatt om
under allaviss teknik få inhämta de uppgifterenbart fråga medatt somom

sambearbetningtillMöjligheternaförhållanden skall tillställas vårdgivaren.
föregåsinnebär nämligen inte utlämnandet uppgifter får ske utan attatt avav

medsambanduppgifter lämnassedvanlig prövning vilka kan I ut-ut.somav
sekretesslageniintegritet bestämmelsernalämnandet skyddas patientens av

offentligt bedriven vårduppgifter förekommer inom1980: 100 vad avser som
åligganden förtystnadsplikt i 1994:953bestämmelserna lagenoch omomav

inomförekommeruppgiftersjukvården vadinom hälso- ochpersonal avser som
beaktasskallintegritetsskyddsbestämmelserbedriven vård. Andraprivat som

sjukvårdslagenoch1985:562 och 2 § hälso-§ patientjournallagen7är a
1982:763.

vårdgivaren harintressevårdgivarenspatientensligger i såvälDet attsom
ochstatligadetvanligtpatienten.adressuppgifter Det äraktuella att person-om

adressuppgifterför uppdateringSPAR användsadressregistret m.m.av
adressregistretochstatliga198124 detförordningenEnligt 7 § person-om

tryckfrihetsförord-grundasinte påutlämnande uppgiftersker sådant somav
ellerdatabehandlingautomatiskförutskrift, mediumningen i form av
fåruppgifterEftersomtill SPAR.terminaler eller datoreranslutning avgenom
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2 § andrafrån ADB-medium, får uppgifterna med stödlämnas SPAR på av
fråndatalagen sambearbetning särskilt tillståndstycket 4 inhämtas utangenom

Datainspektionen.
landstingen för be-Såvitt vi kunnat förekommer emellertidutröna att egna

sambearbetningfolkningsregister vilka uppdateras med SPAR. Dessagenom
andra personregister,register för uppdatering adressuppgifter ianvänds av

fördäribland inom vården. inte säkert det dessa be-personregister Det är att
medgivande till uppgifter utlämnas på ADB-folkningsregister finns något att

uppgifter i be-medium. Det i stället bearbeta detkan så rättenatt att egnavara
registerfolkningsregistret regleras i tillstånden för demed övriga register kan

ingen bestämmelsetill vilka uppgifterna skall inhämtas. krävs motsvarandeDå
befolkningsregistret.för

ikraftträdandelagförslag innebär personregister fore lagensVårt deatt som
omfattas vårdregis-tillstånd från Datainspektionen ochinrättats som avgenom

ikraft-ändamålsbestämmelse, lagensterlagens tillämpningsområde och genom
undvika situatio-trädande skall vårdregister. För den tänkbarautgöra attanses

sambearbetning vårdregistertillstånd skall komma krävas foratt ettatt avnen
för, föreslår vi sådanmed sådant befolkningsregister landstinget attett som
i lagen vårdregister.sambearbetning bestämmelseskall tillåtas omgenom en

7.2.4 sökbegrepp

uppgifterVårt får inte användas sådanaFörslag: Som sökbegrepp som
ochfrånsett uppgifter sjukdomi § datalagen 1973:2894 omavses

tvångsin-varit föremål förpatientenhälsotillstånd uppgiftsamt attom
eller lagen1991:1128 psykiatrisk tvångsvårdgripande enligt lagen om

1991:1129 vård.rättspsykiatriskom

vissa uppgifter sökbegreppför vårt Genom sökningar påSkälen förslag: --
in-urval och sammanställningarfinns i personregister kan olikaett avsom
kanregisteruppgifter sökbegreppformation Användningen olikagöras. somav

flera försammanställningaroönskade oförutsedda följder. Redanoch av varge
Änintegritetskränkande.uppgifter kan framståsig till harmlösa mersomsynes

innehållersammanställningen den dessutomintegritetskränkande framstår om
för denobehagligSammanställningen kan upplevaskänsliga uppgifter. som
lagstift-Riksdagen har i tidigareenskilde omfattas sekretess.denäven avom

188 detl98990:SkU19, rskr. ärningsärende 198990:KU5y,uttalat att
användsintegritetssynpunkt endastfrånviktigt sökbegrepp känsligaäratt som

bör regle-användningen sådant sökbegrepputsträckningi begränsad och att av
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i lag.ras
bakgrundMot de krav ställs patientjournals innehåll kommerpåav som en

vårdregistren enligt förslagvårt innehålla mängd uppgifter äratt storen som
mycket känsliga från integritetssynpunkt. Detta gäller lång rad medicinskaen
uppgifter ömtålig Det gäller också andra uppgifter finns i journa-natur.av som
len grund inte enbartpå medicinska faktorer betydelse föräratt rentav av
vården den enskilde patienten. Därför antecknas uppgiftermånga gångerav om
patientens sociala situation, avtjänade straff och tvångsingripandenom om av
olika slag. Vidare antecknas omdömen värderingar.många gånger och
Varje uppgift antecknas i patientjournal skall enligt § patientjour-4som en

nallagen 1985:562 utformas patientens integritetså respekteras. Dettaatt
innebär känsliga uppgifter patienten meddelat i förtroende inteatt som ogenom-
tänkt skall föras in i journalen. den uppgifterna för tolk-I mån relevantaär
ningen sjukdomsbilden skall de dock skrivas in. kan undantagsvis före-Detav
komma patientjournalen innehåller uppgifter vid första påseende kanatt som
tyckas intresse för patientens uppgiftervård. Så kan detutan t.ex. antas attvara

patientens religiösa eller politiska uppfattning inte kan förekomma itroom
journalen. inte uppgifterDet dock helt säkert sådana inte antecknas. Enär att
anteckning patient inte får blodtransfusioner eller han skall haatt attom en ges

kostviss kan tänkas avslöja vilken religiös övertygelse han har. Ettt.ex. annat
tänkbart exempel flykting behandlas för sjukdomsbesvär har sinär att somen
grund i han för politisk förföljelse i sitt hemland och detattatt utsatts av an-

uppfattning.teckningar i journalen dra slutsatser hans politiskagår att om
Användningen sökbegrepp i personregister myndighet har be-hosettav en

itydelse för vilka sammanställningar uppgifter myndigheten skall göraav
anledning Datorlagrad infor-begäran få allmänna handlingar.att utav en om
mation skall begäran lämnas informationen inte sekretessbelagd.på ärut, om

tekniska möjlig-Myndigheten använda sig alla tillåtna sökbegrepp ochmåste av
för uppgifter dessheter till buds myndigheten begärstår någonnärsom ur

skallADB-register. skyldighet begränsas enbart uppgifterna kunnaDenna attav
fram med rutinbetonade åtgärder. myndigheten inte själv behöverAtttas en

begärd sammanställning saknar betydelse i detta sammanhang.
tillgängliga för räkningmyndighets befogenhet upptagningarEn göraatt egen

grundar sigförordning särskilt beslutkan dock begränsas lag, ellergenom som
sekretess ellerlag. gäller oberoende uppgifterna omfattaspå Detta avav om

sökbe-användningbegränsning ske föreskrifterinte. Sådan kan avgenom om
3 § tryck-begränsning innebär enligt 2 kap.personregister. sådani Engrepp

handling.allmänupptagningen i fråga intefrihetsförordningen äratt
lagstiftarenmängd uppgifter§ datalagenI 4 ansett vara avsomanges en

personregister hariuppgifterRegistreringen dessasärskilt känslig natur. av
frågahärrestriktioner.särskilda Det ärdärför i paragrafen kringgärdats med

avtjänatharför brott ellermisstänks eller har dömtsuppgifter någonattom om
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varit föremål förstraff eller undergått påföljd för brott eller har tvångs-annan
ingripande enligt lagen 1990:52 med särskilda bestämmelser vårdom av unga,

1991:11281988:870 vård missbrukare i vissa fall, lagenlagen omom av
1991:1129 rättspsykiatrisk vård, lagenpsykiatrisk tvångsvård, lagen om

utlän-vissa psykiskt utvecklingsstörda eller1967:940 angående omsorger om
sjukdom, hälsotill-ningslagen 1989:529. Vidare uppgifter någonsomavses

ekonomisk hjälp vård inom social-stånd eller sexualliv, fått ellernågonattom
enligt utlänningslagentjänsten, varit föremål för åtgärdnågon samtattom

övertygelse iuppgifter politiska uppfattning, religiösa ellernågons troom ras,
övrigt.

reglering utgångspunkt för bedöm-faller sig naturligt dennaDet att ta som
vårdregister inte skall få användasningen vilka uppgifter i ett somsomav

sökmöjlig-sökbegrepp. Avgörande för denna bedömning bör behovetvara av
användas för sitt ändamål.heter för registret skall kunnaatt

journalföring just möjlighetenvärdefull tillgång datoriseradEn hos är att
sjukdom hälsotillstånd snabbt ochsökning beskriver ochpå begreppgenom som

vårdtillfál-från patientens tidigareeffektivt finna relevanta journalanteckningar
sökning dessadokumenterats journalen. Fördelarna med tillåta pålen i attsom

begränsningintressetfrån integritetssynpunkt känsliga begrepp såär stora att av
sökrnöjligheterna få vika.börav

uttalat i och för vårdendäremot inte finnas behovDet något att avavsynes
slagsökningar övriga uppgifter deden enskilde patienten kunna pågöra av som

föremål för psykiatrisk§ datalagen. Uppgifter patienten variti 4 attomanges
gällerdock särskilt intresse dettvångsvård eller rättspsykiatrisk vård är närav

ändamål i och för patientensanvändningen vårdregister för andra änettav
vård.

rättspsyki-psykiatrisk tvångsvård ochEnligt 2 § förordningen 1991 1472 om:
försför särskild förteckningatrisk vård skall chefsöverläkaren överattsvara en

fårvårdregister intepatienter sådan vård. Omde i lagarna ettsom avses om
såledesdessa slag,för sökningar uppgifter tvångsvård måsteanvändas om av
hjälpantingen manuellt eller medförteckningen föras vid sidan vårdregistret,av

skall fåregistervarvid tillstånd krävs för sådantIT Datainspektionens attav
inrättas och föras.

uppgifterfå användavidare erfarit det finns behovVi har ett attatt omav
medi arbetetpsykiatrisk rättspsykiatrisk vård sökbegrepptvångsvård och som

då frågaoch kvalitetssäkring. Det kan görauppföljning, utvärdering attomvara
utskrivnafärdigbehandlade ochaspekt vårdenstudie rör någonsom av aven

sådanstudie där önskar belysapatienter beretts tvångsvård eller man enensom
frivilligt medvårdatsjämförelse patienteraspekt bakgrundmot av somenav

patienter vårdats med tvång.som
vi inte förbudbakgrunden föreslår någotden redovisadeMot mot attnu

berettseller uppgifter någonuppgifter sjukdom och hälsotillstånd attomom
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isökbegrepprättspsykiatrisk vård användsellerpsykiatrisk tvångsvård som
Övriga bör dockdatalageni §uppgifter de slag 4vårdregistren. angesav som

sökbegrepp.inte få användas som
börmedborgarskapnationalitet ochuppgiftVi har även övervägt om om

användaskunnauppgifter skulle nämligensökbegrepp. Sådanaförbjudas som
andraochsyfte flyktingarför i otillbörligt spårasökbegrepp att personersom
utlänningarbeträffandeemellertid detvisst land. harfrån Det uppgetts attett -

behovfinnaskanhemlandet många gångertill följd eftersatt vård i avav -
därförmedborgarskapochnationalitetoch uppgifterriktade vårdinsatser att om

med beaktandeochhänsyn härtillsökbegrepp. Medbehöver få användas som
vårdeninompersonuppgifter åtnjuterintegritetsskydddet mycket starka somav
lagenrespektive1980:100bestämmelserna i sekretesslagentill följd av

visjukvården, harinom hälso- ochför personal1994:953 åliggandenom
medborgarskapnationalitet ochförbudför inte föreslå något mot attstannat att

sökbegrepp.används som

vårdregisteriåtkomst uppgiftertill7.2.5 Direkt

får endastVårt vårdregisterforslag: Direkt åtkomst till uppgifter i ett
utföra sitttill uppgifterna för kunnaden ha behöver tillgång attsom

förde ändamålarbete. Vidare uppgifterna behövas förskall något av
Åtkomsten andra uppgif-får intevilka vårdregister får användas.ett avse

utföras.arbetsuppgifterna skall kunnavad behövs föränter attsom

personregister kanregisteransvarig förvårt förslag: DenSkälen för är ettsom
skekanDettaregistret olikauppgifter i på sätt.tillhandahålla attgenomannan

registeransvarigedenellertill uppgifterdirekt åtkomstnågon attgenomges
6.5.6avsnittiVi harADB-medium elleruppgiftertillhandahåller på papper.
utläm-ochåtkomstdirektredovisning hur begreppen6.5.7 lämnatoch en av

varandra.förhåller sig tillADB-mediumuppgifternande påav
pådet sättuppgiftertillhandahållandereglering i registerlagEn avseravav

fåruppgifterna lämnasinte frågantillhandahållas ochuppgifterna fårvilket om
förstpersonregister måsteuppgifter fråntillhandahållaDen ettattut. som avser

prövning visarvid dennaOm detuppgifterna får lämnasställning till ut.ta om
registeransvarige medaktuellt för denfår blir detsig uppgifter lämnas attut,att

och utläm-direkt åtkomstregisterlagens bestämmelserbeaktande omomav
tillhanda-skalluppgifternavilketställning tillnande ADB-medium sättpå ta

hållas.
personligaandraellerhälsotillstånduppgifter enskildasvilkaFrågan omom
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förhållanden vårdgivare får lämna får bakgrundprövas be-ut motsom en av
stämmelserna i bl.a. 7 kap. §1 sekretesslagen 1980:100 vad offentligtavser
bedriven vård och i 8-11 lagen 1994:953 åligganden för personal inomom
hälso- och sjukvården vad privat bedriven vård. Vad särskilt denavser avser
offentligt bedrivna vården skall det dessutom observeras sekretess ävenatt
gäller mellan olika verksamhetsgrenar inom myndighet dessa är atten om
betrakta självständiga i förhållande till varandra.som
Dessa grundläggande integritetsskyddsbestämmelser kompletteras be-av en

stämmelse i 7 § patientjournallagen 1985:562 vad brukar kallas inreom som
selaetess. Enligt denna bestämmelse skall varje journalhandling hanteras och
förvaras obehörigaså, inte får tillgång till den. Bestämmelsen syftaratt till att
skydda patienten obehörig insyn i hans privatliv. Detta uttrycks i förarbete-mot

prop. 1984852189, 43 till patientjournallagen på vidså detsättna atts.
vården patient på klinik endast begränsad delär personalent.ex.av en en en av

i sitt arbete behöver tillgång till patientens journal och respekten försom att
patientens integritet kräver ingen utanför denna krets får tillgång till journa-att
len.
En integritetsskyddsbestämmelse finns i 2 § hälso- och sjukvårdsla-annan a

1982:763. Där bl.a. hälso- och sjukvårdensägs skall bedrivas sågen att att
den bygger på respekt för patientens självbestämmande och integritet. Detta

bl.a. innebära journalhandlingar inte patientens önskemål fårattanses mot
lämnas mellan kliniker inom och verksamhetsgren J Ozs ämbetsbe-en samma
rättelse 1986-87, 198 ff.s.
En inledande fråga bör ha direktär åtkomst till uppgifter i ettvem som

vårdregister. Denna fråga bör bakgrund den ökade frihet för sjuk-motses av
vårdshuvudmärmen själva besluta sin organisation infördesatt om som genom
1991 års kommunallag. Denna reform har medfört variationer förekommeratt
mellan landstingen både gällervad antalet nämnder indelningenoch nämn-av
dernas ansvarsområden. Indelningen ibland geografisk och ibland funktionell.är
Under år har det blivit vanligt med s.k. köp-säljsystem, innebärandesenare att

eller flera enheter har för de enskilda bereds den vård deansvaret atten garan-
i hälso- och sjukvårdslagen. Enheter detta slag köper den vårdteras av som

erfordras. Säljare då andra enheterär för det egentliga vårdarbe-som ansvarar
Köp-säljsystem förekommer mellan olika landsting och mellan landsting ochtet.

privata vårdgivare mellan nämnder inomäven landsting, enhetermellanettmen
inom sjukhus och mellan vårdcentraler och sjukhus. administrativaDenett t.ex.
verksamheten bedrivs också olika organisatoriska nivåer, vid klinikert.ex.

utgör resultatenheter, vid sjukhusens patientkontor och vid centralasom egna
administrativa enheter för flera nämnder.
Enligt huvudregeln i 7 kap. § första1 stycket sekretesslagen gäller sekretess

för uppgift enskilds hälsotillstånd eller andra personliga förhållanden,om om
det inte klartstår uppgiften kan röjas den enskilde eller någonatt utan att
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lands-får dockstyckeparagrafens femteEnligtlidernärståendehonom enmen.
inomverksamhetbedrivermyndighetkommunalellertingskommunal som

forskningförmyndighettill sådanuppgiftsjukvården lämnaochhälso- annan
verksamhetsområdet,administrationför påstatistik ellerframställningeller av
närstående liderhonomenskilde ellerden någondet inte kan menantas attom

röjs.uppgiftenom
skalluppgifternaberoende påskillnad i sekretessenråder såledesDet omen

administra-förbehandlingsändamål ellervård- ellerexempelvisföranvändas
presumtionenbehandlingför vård eller äranvändasskalltion. Om uppgifterna
uppgifternaOmtillmyndighetfrånfår lämnasuppgifter inte ut arman.att enen
presumtio-verksamhetsområdet äradministrationför påanvändasskalldäremot

får lämnasdvs. deden ut.attmotsatta,nen
utformats medsekretesslagen harfemte stycket1 §i 7 kap.Bestämmelsen

enhet vidadministrativexempelvisförmöjligtdet börbeaktande att envaraav
finns iuppgiftervissaåtkomst tilldirektnärrmd hacentral person-att somen

föranvändasskalluppgifternaförutsattnärrmderlokalafors hosregister attsom
lämpligtintebakgrund detdennaändamål. Mot ärangivna attbestämmelseni

uppgif-tillåtkomsttill direktmöjligheternavårdregistren begränsabeträffande
uppgiftertilldirekt åtkomstregisteransvarige får hadenendastpå så sätt attter

registret.i
vårdregisteruppgifter itillåtkomstdirektunderstrykasskall dock ettDet att

iregistret dessinte fårregisteransvarigedentillkommer än avseannansom
direkt åtkomstmyndighetregisteransvarighelhet. En att en annanavser gesom

reglersekretesslagensbeaktandemeduppgifter i registret måstetill nogaav
skallåtkomstenuppgiftervilkaöverväga avse.

tilldirekta åtkomstenangeläget denmycketdetintegritetssynpunkt är attFrån
tillmed hänsynbehövsvadvidareintevårdregister änuppgifterna i ärett som
§i 7bestämmelsentillMed hänsynregistret förs.vilkenforverksamhetden

till direkt åtkomstmöjligheternabörinre sekretesss.k.patientjournallagen om
får denenbartsådanpå så sättregistret begränsasuppgifter itill att somges

åtkomst-ochutföra sitt arbeteför kunnatill uppgifternatillgång attbehöver att
arbe-till förha tillgångbehövervad denneuppgifterfår andra äninte avseen

skalluppgifternagällabegränsning börytterligareutförande. Som att an-tets en
användas.fårvårdregisterändamål för vilkadeförvändas något ettav

Även vilken lagpatientjournallagenföljer redaninre sekretessenden avom -
meningenligt vårdetvårdregisterlagen ärtillämpningenvidskall beaktas av -

bestämmelselagi sistnämndahäromerinranmotiverat göra omengenomatt en
vårdregister.uppgifterna itilldirekt åtkomst ett
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7.2.6 Utlämnande påuppgifter ADB-mediumav

Vårt förslag: Utlämnande uppgifter från vårdregister får ske påettav
medium för automatisk databehandling uppgifterna skall användas förom
de ändamål för vilka vårdregister får föras. Detsamma gäller uppgif-om

skall föranvändas framställningterna statistik, administration påav
verksamhetsområdet, uppföljning, utvärdering eller kvalitetssäkring eller

uppgifter skall lämnas grund uppgiftsskyldighet följer lagom attav av
eller förordning. Slutligen bör uppgifter få lämnas på ADB-medium om
de skall användas för forskning.

Skälen för vårt förslag: En reglering utlämnande uppgifter ADB-av av
medium liksom regleringen direkt åtkomst till uppgifterna i ettavser av person-
register det vilketsätt på uppgifterna får lämnas och inte frågan uppgifternaom

huvudöver får lämnastaget ut.
För personregister för vilka någon myndighet registeransvarig finnsär en

bestämmelse personregistersekretess i 7 kap. 16 § sekretesslagen. Bestäm-om
melsen innebär uppgifter från personregister inte får lämnas detatt ett ut, om
kan utlämnandet skulle medföra uppgifterna används i stridantas medatt att
datalagen 1973:289. En bestämmelse med motsvarande innehåll finns i 11 §
datalagen. sistnämnda bestämmelse gäller registeransvariga inte är attsom anse

myndigheter. Förbudet lämna uppgifter från personregister gälleratt utsom
hur uppgifterna lämnas. Det har dock betydelse i frågastörst utläm-oavsett om

nande ADB-medium.på innebärRegeln i princip utlämnande på ADB-att
medium kräver har tillstånd Datainspektionen eller författ-att mottagaren av
ningsstöd för föra personregister skall innehålla de uppgifteratt ett som som
skall lämnas Om uppfyller dessa krav, får den registeransvarigeut. mottagaren
själv bestämma i vilken form utlämnande skall ske. Rätten utläm-avgöraatt om
nande skall ske ADB-medium kan dock inskränkas föreskrifter i laggenom
eller författning. Sådana föreskrifter finns i bl.a. 11 § lagen 1990: 1536annan

folkbokföringsregister ioch 17 § lagen 1994:1517 socialförsäkrings-om om
register.
Med hänsyn till integritetsskyddsintresset bör det beträffande vårdregist-även

finnas föreskrifter begränsar möjligheterna lämna uppgifter påatt utren som
ADB-medium.
Vi har i avsnitt 7.2.3 föreslagit uppgifter patient behövs föratt om en som

vården denne föroch den ekonomiadministration föranleds denav som av
aktuella vården skall få inhämtas till vårdregister från andra sådana register.ett

innebärDetta uppgifter får lämnas från vårdregister till sådantatt ett ett annat
register.
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ADB-medium deUppgifter från vårdregister bör vidare få lämnas påett om
for tillföras vård-skall användas i och vården patient ettutan att annatav en

får betraktasregister. Härigenom kan recepthantering vilken ettt.ex. som-
tilluppgifter lämnaspatientadministrativt ske sådantpå sättmoment att-

apotekspersonal vid hante-apotek ADB-medium. bör här påpekas allpå Det att
för personalläkemedel tystnadsplikt enligt lagen åliggandenring harav om

inom hälso-och sjukvården.
offentligt be-sekretessen enligt kap. § sekretesslagen gäller inom den7 1
vårdregisteruppgifterna finns idrivna hälso- och sjukvården ettoavsett om
statistik, ad-personregister inrättas förs för framställningeller i ochsom av
kvalitetssäk-ministration verksamhetsområdet, uppföljning, utvärdering ellerpå

tystnads-ring. motsvarande gäller inom den privat bedrivna vårdenPå sätt
finns. Omi vilket personregister uppgifternaplikten vårdgivarensoavsett av
föruppgifter finns i vårdregister för användas någotskall lämnasett ut attsom

ändamål uppgifterna få ADB-medium.dessa bör lämnas påav
särskild verksamhetuppgifter vilka lämnas till myndighet bedriverFör en som

§enligt 9 kap. sekre-framställning statistik gäller sekretess 4avsom avser
angivnasärskilttesslagen. Enligt dessa regler sekretessen absolut med någraär

skaderekvisi-sekretessprövning skall ske utifrån det omvändaundantag, varvid
forskningsändamål. Omuppgifter behövs forsådant undantagEtttet. avser som

uppgifterhållermyndighet sin forskningsverksamhet från myndigheti annanen
§§ sekretesslagensekretessbelagd gäller enligt 13 kap. 3 och 6där,ärsom

tillsåvida inte sekretesssekretessen också hos den mottagande myndigheten,
tillOm utlämnande skerskydd för intresse gäller hos mottagaren. ensamma

ii förbehållforskare, det enligt kap. 9 § sekretesslagenenskild kan 14 anges
Härigenom kanuppgifterna får användas.vilken utsträckning och vadpå sätt

tilluppgifter. hänsyn dessavidarelämnar Medbl.a. förhindras att mottagaren
uppgif-dåADB-mediumsekretess bör uppgifter få lämnas påregler ävenutom

förstatistik ellerför forskning eller framställningskall användasterna av
administration verksamhetsområdet.på

7.2.7 och gallringBevarande

bevarande ochfrågaVårt bestämmelser iförslag: Något behov omav
förelig-författningaravviker från regleringen härav i andragallring som

inte.ger
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vårtSkälen för förslag: kunna föras offent-Vårdregister kommer bådeatt av
liga och privata vårdgivare. Ett vårdregister skall enligt förslag kunnavårt avse
journalföring, patientadministration i den mening i lagen och ekono-som avses
miadministration föranleds vård i enskilda fall. kan ellerDet ettsom av avse
flera dessa ändamål. Många vårdregister kommer därför innehålla bådeattav
patientjournaluppgifter och administrativa uppgifter.
Regler bevarande och gallring finns i flera olika författningar, varvidom

delvis olika regler gäller för offentlig och privat vård.
offentligaVad den vården finns de grundläggande bestämmelsernaavser om

gallringbevarande och i arkivlagen 1990:782. Vi har i avsnitt 6.5.8 redovisat
i arkivlagen.innehållet framgår arkivlagen inte gäller det finnsDärav att om

avvikande bestämmelser författning, förgallring i dock med undantagom annan
bestämmelserna i 12 privat§ datalagen gallring personuppgifter. Inomom av
bedriven vård gäller inte arkivlagen.

12 § första stycket datalagen stadgas personuppgift kan hänföras tillI att som
den med uppgiften skall personregistret då uppgiften inteutgåsom avses ur

behövs med hänsyn registret, uppgiftenlängre till ändamålet med inte ävenom
därefter skall bevaras författninggrund bestämmelse i lag ellerpå av annan
eller myndighets beslut har med stöd författning.meddelats Detsammasom av
gäller då den registeransvarige upphör föra personregistret.att

8 § patientjournallagen vilken bestämmelse gäller för såväl offentligtI som-
privat bedriven vård föreskrivs journalhandling skall bevaras minst treatt en-

efter det den sista uppgiften fördes in i handlingen. Genom denna grund-år att
regel minimitiden för bevarande. finns regler bevarandeHärutöveranges om

journalhandlingar Enligt 12 § patientjournallagen skallunder längre tid.av
journaler inompatientjournaler omhändertas enligt ll § lagsom samma -

enskild hälso- och sjukvård beträffande vilka det sannolika skäl kanpå antas att
de inte kommer handhas enligt föreskrifterna i patientjournallagen elleratt

meddelats enskildföreskrifter med stöd lagen journaler inomsamtsom av
hälso- sjukvård för hanteringen journalerna ansökeroch denom som svarar av

det och det finns påtagligt journalerna hand för-behovett att tasom av om -
avskilda arkivmyndigheten landsting eller, i fråga kommunhos i detvaras om

finns. Omhänder-inte tillhör landsting, kommun där journalernanågot densom
tio från det kom in tilljournalhandlingar skall bevaras minst år detagna att
försäkringsfrågor kan kommaarkivmyndigheten. I fall ochnär attansvars-

bevarandetid1986:203 förlängdaktualiseras, skall enligt förordningen om
handlingarjournalhandlingar sjukvården sådanaför vissa inom hälso- och

be-i minst tio tandvårdsjournaler kanbevaras år. gällerDetsamma varasom av
för-skall enligt särskildatydelse för rättsodontologisk identifiering. Vidare

femton-fattningar journalhandlingar födda den femte,rörande patienter ärsom
intei minst tio detde eller tjugofemte i varje månad också bevaras år, ärom

uppenbart de saknar för forskningsändamål.betydelseatt
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bedriven utfärdatVad särskilt offentligt vård Riksarkivet allmännaharavser
arkiwård gallring patientregisterråd och patientjournaler, hosom av m.m.

landsting och kommuner RA-FS 1992:3. rådenI de allmänna attanges pa-
tientjournaler förda läkare regelmässigtläkare eller journaler därärsom av
gjort anteckningar för forskningensbör bevaras för framtiden tillgodoseatt
behov källmaterial. Om totalbevarande journalerna inte möjligt, börärettav av

tidigastdessa bevaras under patientens livstid och gallras fem efter patientensår
Östergötlands,död. Patientjournaler upprättade inom Gotlands ochärsom

Göteborgs alla förhållandenVästernorrlands län kommun bör undersamt
för framtiden. upprättade före 1950bevaras Detsamma gäller patientjournaler

förlossningsjourna-och de inte har arkiverats samtsenare om personnummer
ler.

också patientjour-detta sammanhang bör förstörandeI något nämnas om av
uppgifter. uppgifter i handlingnal och rättelse Varje utplånandeom av av en

form gallring.utgör en av
patientenEnligt § patientjournallagen får Socialstyrelsen ansökan17 på av

journalen helteller i patientjournal förordnanågon omnämns attsom enannan
godtagbara skäldelvis skall förstöras. Förutsättning för detta delseller är att

del därav skallanförs för ansökan, dels patientjournalen eller denatt som
och dels det fråninte behövs för patientens vårdförstöras uppenbarligen att

journalen.allmän synpunkt inte finns skäl bevaraatt
missvisande uppgift§ datalagen skall oriktig ellerEnligt 8 första stycket en

otillbörligtinte anledningändras eller uteslutas, det saknasrättas, anta attom
6 § patient-integritet Iintrång i den registrerades personliga skall uppkomma.
inte fåruppgifter i journalhandlingjournallagen stadgas emellertid ut-att en

§ Vidlag.plånas eller oläsliga i andra fall i 17göras än sammasom avses
6 § patientjournal-i journalhandling skall det enligträttelse felaktighetav en en

gjort Patientjournalla-har skett och har den.lagen rättelsennär vem somanges
sådantskall pårättelse innebär rättelser sättbestämmelse göras attattgens om

rättelse har skett. Vadefter detursprungliga uppgiften framgården även att
införd uppgift ivården gälleroffentligt bedrivnasärskilt den att enenavser
uppgift denOm måstehandling inte får raderas bort.allmän rättarman en
198283:12 s.22.jfr KUuppgiften fortfarande klart avläsbarfelaktiga vara
1986872116ii personregister kommenterasrättelseFrågan omprop.om

sakuppgifter betydelses.13 rättelseändring i datalagen. Där uttalas att avav
ocksåbör dokumenteras. Vidare konstateras såintegritetssynpunkt i regel attur
inteuttrycklig saken i datalagenpraktiken och regeltorde ske i någonatt om

behövs.
vilka vi räknaroch gallring, tillNuvarande bestämmelser bevarande ävenom
rättelse, resul-ochförstörande patientjournal utgörbestämmelserna omom av

och andraåsidan integritetsskyddsintressenavvägningar mellan åtatet enaav
informationsbehovmyndigheternasoch rättssäkerhetsaspekter,sidan insyns-
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forskningsintresset. funnitVi har inte anledning föreslå ändringnågonsamt att
i gällande bestämmelser på området.nu

konsekvens härav blirEn arkivlagen kommer gälla för både journalupp-att att
gifter och administrativa uppgifter förekommer i de försvårdregistersom som
inom den offentliga vården. privatInom bedriven vård kommer i stället 12 §
datalagen gälla för både journaluppgifter och administrativa uppgifter. Dockatt
skall alltid bestämmelserna bevarande journalhandlingar i bl.a. patient-om av
journallagen beaktas.

7.2.8 Information

Vårt förslag: Den registeransvarig förär vårdregister skallettsom se
dentill registrerade får information registret. Informationen skallatt om

omfatta ändamålet med registret och vad registret får innehålla. Infor-
mationen skall vidare innehålla upplysning den uppgiftsskyldighetom

föreligger enligt 6 § lagen hälsodataregister, de sekretess-som om om
och säkerhetsbestämmelser gäller, registerutdragrätten attsom om
och till rättelse oriktigarätten eller missvisande uppgifter. övrigtIom av
skall informationen innehålla upplysning vad gäller beträffandeom som
sökbegrepp, direkt åtkomst, utlämnande uppgifter på ADB-mediumav
och bevarande uppgifter.av

vårtSkälen för förslag: Enligt förslag skall vårdregister få förasvårt oavsett
vilken inställning patienten har till bli registrerad i personregister. Motatt
bakgrund härav det integritetssynpunkt angeläget patienten får infor-är attur

registreringmation sker, syftet med registreringen, vad för uppgif-slagsattom
registreringen uppgifteroch vissa lämnas vidare till centrala för-ter attavser

valtningsmyndigheter inom hälso- och sjukvårdens område på grund be-av
stämmelsen uppgiftsskyldighet i 6 § lagen hälsodataregister. Det ärom om
vidare angeläget patienten får information vilka irättigheter han haratt om
anledning registreringen, till registerutdrag och till rättelserättent.ex.av av
oriktiga eller missvisande uppgifter, och han skall vända sig medvartom en
begäran registerutdrag eller rättelse.om

informationenUtöver vad enligt mening viktig förnämnts är vår ävensom nu
skapa nödvändig grund för allmänheten skall få förtroende föratt atten re-

gistren. Informationen bör i detta syfte innehålla upplysning de sekre-även om
och säkerhetsbestämmelser frågagäller och de begränsningar itess- som om om

sökbegrepp, direkt åtkomst, utlämnande uppgifter ADB-mediumpå samtav
bevarande och gallring uppgifter gäller.av som
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den registeransvarige skapa rutiner infor-Det bör åvila att garanterar attsom
mationsskyldigheten fullgörs. Det bör dock inte krävas vårdpersonalenatt

information dokumentation i vârdregis-lämnar patienten muntlig sker ettattom
informationsskyldigheten kan fullgöras broschyrer ellerter utan t.ex.genom
vårdlnrättningarna.anslag vid
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frågor8 Gemensamma

Möjlighet få uppgifter strukna8.1 att ur

vårdregisterochhälsodata-

hälsodataregister och vårdre-kommit fram till bådeVi i kapitlen 6 ochhar 7 att
registrerade föruppgifter degister innehålla personanknutnamåste attom

ändamål för vilka de inrättas. Kravet påregistren skall kunna tillgodose de
återfinnsbeträffande allapersonidentiñkation upprätthållasmåste sompersoner

redovisas medinte möjligt vissai registren. såledesDet är att person-personer
gjort särskild framställan däromoch andra utan personnum-ennummer som --

Även med registren kunnaordning skulle ändamålenmed sådan ur-enmer.
holkas.

blir denregister med sittinte vill förekomma idenFör ett personnummersom
redan finns där,förs in i registret eller, handå han inte allsenda utvägen att om

de komplikationerregistret. motverkafår bli struken Förrätt ettattatt somur
där registre-kunna tänka sigstrykningsforfarande innebär skulle ett systemman

förväg inhämtade samtycke.beroende den enskildes iringen görs av
enskildedendirektiv skall vi analysera konsekvensernaEnligt våra attav

frågaregister.delta i olika Dennafå anmäla han inte önskarskulle rätt attatt
samtycke förnämligen krävavi detinnehåller två rätten attmoment,som ser

register redanbli strukeninförd i register ochbli rätten ettett attatt manur om
registrerad.blivit

möjligheten bestämmaGällande och8.1.1 rätt att om

personregisteruppgifter i ett

förenas medoch föra personregistertillstånd inrättaEnligt datalagen kan attett
därtill.samtycktsedan den enskildeuppgifter får registreras endastvillkor att

enskildedvs. denantingen passivttill registrering kanEtt samtycke vara -
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underrättas registreringen och ha godkänt den inte sighan hörantasom om av
eller informerat den enskilde erhåller information registreringen ochom- -

dess verkningar meddelaroch aktivt han önskar respektive inte önskar deltaatt
eller uttryckligt. Med det sistnämnda vanligen samtycket skallattmenas var-

skriftligt.
Inhämtande samtycke enligt Datainspektionens beträffandekan praxisav

forskningsregister få underlåtas skulledet synnerligen kostsamt ellernär vara
tidsödande inhämta samtycke, den enskildes hälsotillstånd eller ändamåletnäratt
med registret sådant begäran samtycke kan skada den enskildeär att antasen om
eller kontakten med den enskilde kan förrycka det resultat skall sökaom man
uppnå med registreringen.

inhämtandeNär samtycke får underlåtas det brukligt Datainspek-är attav
tionen i form informationstället kräver till allmänhetennågon att enav om
insamling uppgifter i tidningar eller liknandepågår, på Ensätt.t.ex. annatav
sådan information kan ibland förenas med upplysning enskilda,atten om som
kan komma omfattas däri.registreringen, kan anmäla de inte vill deltaatt attav
Om sådan anmälan skall enskildes uppgifter materialet.den bortgörs tasen ur
Uppgifter förhållandenenskildas hälsodata och andra kan borttas ettom ur

personregister inom hälso- och sjukvården enligt regler i 17 § patientjournalla-
förstörande anförpatientjournal. detta krävs den enskildeFör attgen om av

godtagbara skäl, journalen uppenbarligen inte behövs för patientens vård ochatt
det allmän synpunkt uppenbarligen inte finns skäl bevara journalenatt attur

t.ex. för forskning. ansökan från den enskilde medförEtt bifall till sådanen
omfattarpatientjournalen skall förstöras. sådant besluthelt eller delvis Ettatt

uppgifter pappersjournaler i vårdregister och hälsodataregister.såväl i som
Datainspektionen föreskrivaEnligt 6 § första stycket 2 datalagen kan att en
register. Regeringen har i beslutregistrerad skall ha bli strukenrätt ettatt ettur
Datainspektionen meddelade före-den 28 oktober 1993, dnr 93-1779 prövat av

skrifter personregister hos SCB benämntstrykningsrätt. Beslutet avsåg ettom
för statistikVägtrafikolycksstatistik. Registret används underlag avsersomsom

belysa förhållanden under vilka olyckorpersonskadeolyckor i vägtrafiken, deatt
inträffat, förskadeföljder antalet vid olyckor skadade attsamt personer m.m.
därigenom trafiksäkerhetssituatio-allmän information för bedömningge en av

beträffandeDatainspektionen hade föreskrivit personuppgifter denatt somnen.
registret bortanmäler han inte önskar förekomma i skulleatt snarast tas ur

infor-registret eftersom registrerade inte hade haft möjlighet lämnaden ettatt
samtycke till registreringen.merat

SCB föreskriften strykningsrätt innebar risköverklagade och attangav en en
för försämring statistiska och därmed statistikens kvalitetdet underlaget samtav

SCB detstatistiken i fall kunde bli helt missvisande. Vidarevärstaatt attangav
inte fanns statistik vägtrafikolyckoralternativa källor för samhälletsnågra över

statitik. SCBoch rad myndigheter och andra använde denna ansåg attatt en
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förkundeproportion till de negativa följder uppståföreskriften inte stod i som
statistikenstatistikproducent och för olika användareSCB samt angavavsom

statistik.tillsarnhällsintressen knutna dennasamhällsnytta ochbetydandeatt var
sådanstrykningsrätt ochföreskriftenRegeringen upphävde att enangavom en

statistiskai detirreparabelt ingreppmedföra betydande ochföreskrift kunde ett
grunda-registretdet samhälleliga intressetför registretunderlaget attsamt att av
enskil-denfick i detta falltillförlitligt underlag väga ändes på tyngreett anses

få uppgifter strukna registret.kunnades intresse att urav
uppgiftermedföraandra regler kanDatalagen innehåller även att omsom

miss-elleri 8 § felaktigapersonregistret, bl.a.enskilda utplånas attangesur
personregister.uppgifter skall uteslutasvisande ettur

strykningsrätt8.1.2 Konsekvenser enav

erhållnaoch sjukvårdregional och lokal hälso-Dokumentationen inom av
funktio-olikavidtagna åtgärder fyller mångahälsotillstånd ochuppgifter avom

rättsäkerhet, tillsynenskildesfrågor, denövergripandeberör vissa t.ex.ner som
dock be-dokumentationenharåtgärder Främstvidtagnaoch kontroll m.m.av
dagligadetpatients vård ifördemstödtydelse ett ansvarar ensomsom

åtgärderdeför bedömningarunderlagDokumentationenarbetet. utgör somav
informationskällapatienten ochtidigare träffatintevidtasskall någon ensomav

vårdre-i kapitletvården. Vi harpatienten självvårdgivare ochbåde för omom
betydelse.redovisat dokumentationensutförligtgister

§Av 1patientjournallagen.regler i främstsker enligtDokumentationen pa-
förpatientjournalföraspatient skallföljer vid vårdtientjournallagen att enenav
dejournalen,antecknas iuppgifter bör§ vilkadenne och i 3 omsomanges

åtgärderoch vidtagnauppgifterdokumentera erhållnaSkyldighetföreligger. att
särskilt i lagunderangivna yrkesgrupperi patientjournallagenåvilar vissa ett

sjukvårdshuvud-åvilatorde detoffentliga sektorndenangivet Inomansvar.
grund förtillskäl liggerfullgörs. Deskyldighettillse dennaattatt sommalmen
enskildbetydelsesådanverksamhetendokumentera ärskyldigheten att enatt av

sakdokumentation skall ske. En ärkan få bestämma attpatient inte annanom
förredovisas för denuppgiftervilkaväljaenskildeden ut somatt somgenom

i sin journal.innehålletbegränsajournalen kan
använda någondokumentationsarbeteskyldighet vidingenföreliggerDet att

skalldenteknikneutral, dvs.till sinPatientjournallagensärskild teknik. är natur
Detförs med IT. ärjournalerochjournalföringvid manuell närbådetillämpas

verksam-ianvändas hansskallteknikvilkenvårdgivaren avgör somensamsom
arbetsupp-andra faktorer såsomekonominbl.a. ävenbeaktandehet med menav

uppgifterbehovgiftens etc.art, av
försigbeslutatprivate yrkesutövaren atteller densjukvårdshuvudmarmenOm

skall krävassamtyckekonsekvensjournalföring, blirföranvända IT attaven
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för registrering eller den registrerade skall kunna få sina uppgifter struknaatt
registret, inte dokumentation skall underlåtas vid uteblivet samtycke ellerattur

begäran strykning, vårdgivaren för just denna patient föramåsteutan attom
hjälpjoumalen med teknik Följden blir vårdgivarenIT.än måsteattav arman
förfaranden,tillämpa olika byggt för vissa patienterpå IT och försett ett som

manuellt eller på tillskapandesätt personregister för andraannat utan ettav
patienter.
Man bör då ha i minnet journaler förs manuellt och dokumenterasatt som som

i form pappersjournaler kan mindre säkra integritetssynpunkt änav vara ur
registerbaserade journaler. De lättare åtkomliga för obehöriga särskilt detär när
gäller den slumpvisa åtkomsten, alltså den åtkomst sker dåsom en person av en
tillfällighet råkar få tillgång till journal och del den.på att taen passar av

blirKonsekvenserna desamma för hälsodataregistren. förDessa måste att
kunna användas för sina ändamål heltäckande. Bortfall uppgifter be-vara av
träffande vissa individer kan registrets användbarhet.äventyra
Införandet krav på samtycke eller strykningsrätt i myndighetsregisterav en av

därfördessa slag tvingar fram ordning där hanteringen personuppgifteren av
får ske med hjälp två olika förfaranden byggt på IT och IT.ett ett utanav

kan endastDet fåtal enskilda kommer utnyttja till stryk-rättattantas ett att en
ning i inställningregister. Den till personregister kan utläsas enkätvårsom ur

fallettyder på så och från de centrala förvaltningsmyndigheteräratt som
handhar nuvarande personregister det inte i omfattningnågon störreattuppges
förekommer enskilda begär uppgifter skall bort registren. Teoretisktatt att tas ur

kan dock registrerade olika skäl efter larm-större kanskesett en grupp av -
rapporter brukar förekomma med jämna mellanrum bestämma sig försom -

de inte vill ingålängre i personregister.att
Konsekvensen strykningsrätt kan då bli den verksamhet registretattav en som

skall utnyttjas för inte på tillfredsställande kan utföras. Underlaget försättett
framställning statistik, blir alltför bristfälligt för statistiken skallt.ex. attav
tillförlitlig. Detsamma gäller vid forskning och utvärdering med hjälpanses av

registret. omständighetEn beakta det inte kan uteslutas deäratt att att personer
möjlighetenutnyttjar sigstryka register möjligen kan deatt ettsom ur vara
uppgifter särskilt väsentliga för de ändamål för vilket registretärpersoner vars

förs.
Effekten använda förfaranden kan för integritetsskyddets deltvåatt separataav

bli det utanfördet eftersträvade. En enskild önskaräven ståmotsatta mot som
IT-användning kan, vi uppleva minskat integritetsintrångangett ettsomen ovan,

anledningenjust den hans uppgifter inte finns i personregister. Om endastattav
fåtal patienter anmäler ingå vård-de inte önskar i hälsodata- respektiveett att

register innebär det mindre personuppgifter kommer dokumen-mängdatt atten
manuellt. uppgifter komma bliDessa manuellt förda kanteras att mer upp-
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märksammade och eventuellt öka nyfikenheten demhos har möjlighet attsom
del uppgifterna kanske inte har den direkta befogenhetenta det.göraav men att

Slutsatser

Motivet för låta enskild bestämma uppgifter honom skall få ingåatt en om om
i hälsodataregister eller vårdregister förett skyddet denär personliga integri-att

därigenom skulle förstärkas. Denteten enskilde får exklusiv rätt ståatten
utanför registrering.en
Integritetsskyddet innebär emellertid vi tidigare framhållit inte bliattsom

lämnad helt i fred eller bestämma och förfoga samtligaöver uppgifteratt ensam
sig själv. Ett visst mått intrång dåmåste det finns motstå-om accepterasav ett

ende intresse väger En generell få stå utanförrätt registertyngre. attsom ett
eller bli struken register kan därför inte komma i fråga.att ettur
Det förhållandet rätt stå utanför registrering i hälsodata- och vård-att atten

register sannolikt skulle komma utnyttjas i ganska liten omfattning skulleatt
kunna tala för övervägde någon form selektiv rätt utanför.stå Enatt attman av
registeransvarig torde några svårigheter kunna hanterastörre dubbleringutan en

registerföringen för mindre antal registerföringEn idelsettav personer. per-
sonregister och dels i manuella register blir redovisatvi nödvän-som ovan en
dig konsekvens strykningsrätten.av
Det bör då påpekas sådant dubblerat förfarande naturliga skäl föratt ett av

med sig komplikationer för den registeransvarige arbetsmässigt. Det ärrent
också kostnadsdrivande. Att föra manuellt register vid sidanett ettav person-
register kräver särskilda personalinsatser. tveksamtDet skallär om resurser
avdelas för detta i tider då hälso- och sjukvården påtagligahar finansierings-
problem och där utnyttjandet tillgängliga medel hårda prioriterings-styrsav av
krav.

detNär särskilt gäller hälsodataregistren delar den uppfattningvi komsom
fram i regeringens beslut angående SCB:s register vägtrafikolycksfall attom en
strykningsrätt kan innebära betydande och irreparabelt ingrepp i det statistis-ett
ka underlaget för register. Det samhälleliga intresset registerett att ettav
grundas på tillförlitligt underlag får det gäller dessa registernär vägaett anses

den enskildes intresseän kunna få uppgifter strukna registret.tyngre attav ur
Även selektiv få utanförstå register skulle med andra 0rd kunnarätt att etten

registrets användbarhet för sinaäventyra ändamål.
Till detta kommer säkerhetsaspekter och integritetsaspekter kanävenatt

komma IT-användningen. hanteringförsämras utanför Enstårättatt attav en
med betydligt till hälsodataIT bättre skydd åtkomst änett ettmotanses ge
traditionellt behörighets-pappersbaserat tillförlitligaUtvecklingensystem. av
kontrollsystem sker fortlöpande.

vissaPå områden föreligger exempelvisgälleruppgiftsskyldighet. Deten
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erhållnapersonregisteriregistreringföresmittskyddsverksamheten. Att aven
intesammanhangsådanskulle isamtyckeenskildesin denuppgifter hämta ett

fungera.
slippaenskildeför densålunda någon rättvi attSammanfattningsvis attanser
hellerinföras. Intevårdregister inte börellerhälsodata-ibli införd ettettatt

förKonsekvensernamedges.registersådantbli strukenbör någon rätt ettatt ur
registre-dubbelpåtagliga. Enundantagandensådanablirregisterhållaren genom

arbetsmässi-denverkningar både påfåsinkan itillgripas. Dettaring måste tur
registreniUnderlagetregisterhållaren.situationen förfinansiellaoch denga

falleller iochkännbartbli äventyrakan vartockså på sättpåverkas ett som
också medkanändamål. Detför sinaregistrenanvändningenunderminera av

enskildedenverkligenundantagsrätti frågafogvisst sättas gagnarom en
register. Detmanuellai selektivafår inställetiuppgifter denneeftersom tasom
integritets-negativbliskulle kunnahäraveffektenuteslutetinte t.o.m. urär att

skyddssynpunkt.

säkerhetochKontroll8.2

datalagradgällerintegriteten detpersonliga närdenskyddetled iviktigtEtt av
obehörigfrånfredasinnehåll kandessochpersonregistretinformation är att

åtkomst.
otill-uppkommerintedetsådatalagen hanterasenligtskallPersonregister att
skalldatalagenEnligt 6 §integritet.personligaregistreradesi debörligt intrång

förandevidsäkerhetkontroll ochföreskriftermeddelaDatainspektionen avom
åliggerrisk. Detsådanförebyggaförbehövsdeti den månpersonregister att en

skyddaderegisteri hans äruppgifternatillse motregisteransvarigeden attatt
datalagen.§otillbörligen 7 5skerspridningellerändringförstöring, som
personregis-förADB-säkerhetrådutfärdat allmännaharDatainspektionen om

integritetsklasser.till enderahänförasregisterskalldessa treEnligt avettter.
motsvarandeskyddsåtgärdervidtas3 börintegritetsklassiregister enFör
personregister.ofarligahänförsTill dennaADB-säkerhet.grundnivå gruppav

högmotsvarandeskyddsåtgärdervidtas2 börintegritetsklassiregister enFör
intepersonregisterhänförsklassTill dennaADB-säkerhet.nivå avsomav

innehållerochintegritetsklass 1till t.ex.hänförasskallskälsärskilda som
bl.a.styckenatredjeochandradatalageni §4uppgiftersådana angessom

det allmännasivilka sekretessföruppgifterellersjukdomuppgift någonsom
Även personregistersekretesslagen.8 eller 9 kap.enligtgällerverksamhet

hörregionielleri landetbefolkningendelelleromfattar hela enstor avensom
klass.dennatill

motsvarandeskyddsåtgärderbörintegritetsklass lipersonregister enFör
alltidhänförsklassTill dennavidtas.ADB-säkerhetnivåmycket hög person-av
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datalagen,stycketi § förstauppgifter 4innehåller sådana sägsregister somsom
avtjänateller harför brottmisstänks eller dömtsuppgifter någondvs. attom

föremål för tvångs-varitför brott ellerpåföljdstraff eller undergått annatannan
medjämställapersonregister ärsamhällets sidafråningripande attsamt som

nyssnämnda register.
frågabl.a. iinnebärADB-säkerhetallmärma rådDatainspektionens omom

all datoran-gäller2 1integritetsklasssåvälförbehörighetskontroll attatt som
ochregisterallabehörighetskontrollsystem ochregleras ivändning bör att

tecken ochminstbeståLösenord bör kunnaskyddade.bör sexavvaraprogram
ske efterlösenord böranvändaren. Bytekunna bytashelstbör när ut avavsom

raderas ochautomatisktskärmbildenterminal börutloggningtid. Vidviss av
tid.under vissinteterminalen använtsskeutloggning bör såautomatisk snart

framdetaljerademedgebörBehörighetskontrollsystemet rapporter tasatt om
datakommunikationfrågaåtkomst. Iinloggning ellertillavvisade försök om

registeransva-denskyddasöverföring börintegritetsklass 2gäller för att omen
föreliggerpersonuppgifterändringellerför avlyssningriskrige bedömer att av
hänsynskydd börbehovetbedömningenVid tastelekommunikation.vid avav
mängderöverföring störreöverförs. Viduppgiftertill mängden avsomav

motsvarande skyddskyddsåtgärderandrakryptering elleruppgifter bör som ger
normaltöverföringenböranvänds,och modemlinjeruppringbaravidtas. Om

överföring viavidgällerskydd. Detsammamotsvarandeellerkrypteras ges
personuppgifter medöverföringgällerintegritetsklass 1radionät. För att av

börlokaler endastregisteransvarigesdenutanfördatakommunikationhjälp av
Även risken förbörlokalerinom dennesöverföringvidform.ske i krypterad
beaktas.ändringavlyssning och

enkätundersökninggenomfört1993under vårenDatainspektionen har en
vårdcentraler. Under-80patientjournalföringen hosdatoriseringenavseende av

primärvår-inomsäkerhetsnivånivariationerdet fannssökningen visade storaatt
säker-slutsatsenDatainspektionen drogdatorjournaler. atthanteringdens av
Ökadpersonal.ledning ochhossäkerhetsmedvetenhetenhetsnivån beror på

lösninglångsiktiganvändare ansågsansvariga ochutbildning avvara enav
problemen.

kommerregister ochnuvarandehandhar attmyndigheterDe ansvarasomsom
aktivt arbetefinnasåvitt vi kunnatbedrivervårdregisteroch etthälsodata-för

framta-bl.askerarbetesäkerhet. Dettavidmakthålla högi syfte genomatt en
dataskyddsprogram.gande av egna

skyddskalskydd ochområden,olikavanligtvis tvåomfattarDatasäkerheten
teknik.ochmed hjälp programvarorav

obehöriga kommaförförsvåraföråtgärderolika attSkalskyddet består attav
inpasserings-oftastdatabehandlingen,fördisponerasbyggnader etti de som

ochanvändasID-kortpersonligtmåstekommaFörkontrollsystem. ettatt
Även detbyggnaden kaninomkod kopplad.personligfinnstill kortdetta en
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finnas inre skalskydd bestårett motsvarande inpasseringskontroll-ettsom av
mellan olika avdelningar. Det inresystem kan fungera heltsystemet separat

från det yttre. skalskyddetI ingår vanligen brandskyddäven för datorut-ett
rustningen och särskilda förvaringsutrymmen för registeruppgifter.
Skyddet med hjälp och teknik består i de allra flesta fallav programvara av
behörighetskontrollsystemett bygger på användaridentitiet och ettsom en

lösenord. Det räcker inte få i användaridentitet, måsteatt tag ävenutanen man
på försök skriva lösenord.rätt Omtre någon obehörig försöker få kontaktatt
med registret blir den användaridentitet används efterspärrad ogiltigatresom
försök. Detta registreras i loggningsfunktion och tillsystemets rapporteras
säkerhets- och registeransvariga. För aktivera identitetden har blivitatt som
spärrad måste användaren personligen kontakt med den ärta systemansva-som
rig.
En metod för behörighetskontroll användning s.k.är cards jfrannan smartav

kap. 10. Användningen persondatorer har ökat kraftigt inom vårdområdet.av
Rent allmänt har persondatorer lågt skydd för de uppgifter finns lagradeett som
i datorns minnesenheter. Det finns därför risk för uppgifter kanegna atten
förstöras eller förvanskas. Det då viktigtär komplettera persondatorer medatt
skydd för de uppgifter finns lagrade däri. Av intresse därvid det s.k.ärsom
Allterminalprojektet bedrivs Rikspolisstyrelsen. Spri har igångsattsom ettav
projekt för Allterminalen till hälso- och sjukvårdensatt område. Allter-anpassa
minalens användare har s.k. förcard tillgång till datorn. Person-ett smart att
datorskyddet består lokal kryptering, behörighetskontroll ochav en etten
förvanskningsskydd. Krypteringen sker information skall lagras påav som
datorns minnesenheter med hjälp den krypteringsnyckel finns inbyggdav som
i avsändarens kort.
Bestämmelser sekretess och tystnadsplikt del säkerheten kringutgörom en av

registren. Redogörelse för dessa bestämmelser har lämnats i tidigare kapitel.

Utformningen dataskyddetav

Hälsodataregister och vårdregister innehåller känsliga uppgifter enskildasom
hälsa. Hanteringen kontroll och säkerhetsfrågor därför viktig förärav att
upprätthålla skyddet för integritetskänsliga uppgifter enskildas förhållanden.om
Ansvaret för säkerhetsfrågor åvilar främst den registeransvarige, ävenmen
övriga arbetar med eller i arbetet använder registret har försom ett attansvar
säkerheten upprätthålls. Det därför mycket viktigtär ansvariga utarbetatatt

datasäkerhetsprogram.egna
hälsodataregisterI ingår uppgifter enskildas hälsotillstånd olika känslig-om av

hetsgrad. Vanligtvis kommer hälsodataregister hänföras till integritetsklassatt
2 enligt Datainspektionens föreskrifter. Vissa register innehåller ännusom
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känsligare uppgifter, HIVAIDS, hänföras till integri-kommert.ex. attom
tetsklass
I den mån värdregister joumalföring få hänföras tillregistrettordeett avser

integritetsklass eftersom1 uppgifter tvångsingripandenkriminalitet ochom om
från samhällets sida kan dokumenteras i vårdregister intejournalen. De som

journalföring torde hänföras till integritetsklassavser
Utvecklingen på säkerhetsområdet liksom mycket snabbt.går, inom IT,arman

Det naturligt möjligheter skydda register tillär uppgifter iatt att tasnya vara.
reglering frågorEn kontroll fort-och säkerhet sådan denskall attav om var

löpande kan till förändringar i både datatillämpningar.teknik och Dettaanpassas
avgörande betydelse för möjligtär hög grad säkerhet skallsåattav en somav

kunna upprätthållas. Datainspektionen aktivt arbete i dessabedriver också ett
avseenden. Säkerhetsfrågor behörighetskontroll-ofta sådana områdenrör som

förvaring datarnedia, frågor medsäkerhetskopiering Det ärsystem, av m.m.
anknytning till teknik. mindre reglering lag- ellerDe väl för påpassar en
förordningsnivå. Detta talar enligt inte motiveratvår uppfattning för det äratt

i författning före-särskilda föreskrifter ADB-säkerheten. Sådanaatt ta om
skrifter ibör stället liksom hittills hanteras myndighetsnivå.på

kontakter medI vara ansvariga för registren allvarligahar upplysts någraatt
försök på otillåtet söka personregister inomdel uppgifter isättatt ett ta av
hälso- och sjukvården inte har förekommit. inte funnit skälVi har därför att

utreda frågor kontroll meningnärmare och säkerhet. det arbeteEnligt var ärom
bedrivs hos registeransvariga nivåför vidmakthålla hög säker-attsom en

heten, medvetenheten hos registerupp-dem verksamma golvetpåärsom om
gifternas känsliga och tillräcklig garanti fördet starka sekretesskyddetnatur en

god ADB-säkerhet kommer kunna såväl vårdre-upprätthållas vadatt atten avser
gistren hälsodataregistren. Datainspektio-Till detta bidrar naturligtvis ocksåsom

tillsynsarbete.nens
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dataskyddsdirektivEG:s9
IIIJII.

sjukvårdenshälso- ochintegriteten påpersonligaför denled i skyddetSom ett
ochförekommerolika nivåerpersonregister påvi deföreslårområde att som

Integritets-skall lagregleras.patienterenskildauppgifterinnehåller omsom
förutsättningarnareglerarbestämmelsersärskilt grundas påskallskyddet som

enskildauppgifterkänsligabevarandebearbetning ochinsamling,för omav
individer.

olikaförbundit sig sättSverige på3.3 har3.2 ochredovisats i avsnittharSom
medöverensstämmelseidenlagstiftning stårnationella såsinutforma attatt

EG:s data-sammanhangsärskilt intresse i detta äråtaganden. Avinternationella
dataskyddskonven-Europarådetsantagits, liksomnyligenskyddsdirektiv, som

tion.
författningsreglering gårtillförslagredovisas hur våra attkapitel skalldettaI

åtagandena.internationellamed de gjordaförena

dataskyddsdirektivEG:s9.1

parlamen-direktiv förutfärdati juni i årtidigarehar nämntsRegeringen ensom
dataskydds-EG:svilketskall analysera på sättkommittétariskt sammansatt som

tillfram förslagläggalagstiftningsvenskinförlivas iskalldirektiv samt nyen
1995:91.dir.områdedettalag på

fördatalagskallinteDataskyddsdirektivet innebär antaatt gemensamenman
skallresultatdeti frågabindandeendastdirektivhela EU. Ett är somom
förmetodochvälja formsjälvamedlemsländernaoch överlämnaruppnås att

medlemsländernavilkeninomendastDataskyddsdirektivet utgördetta. ramen
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skall införliva de principer fastställts i direktivet. Staterna får själva be-som
i vilkenstämma utsträckning de vill utnyttja den spännvidd kan finnas i desom

olika bestämmelserna. I kommittédirektiven bl.a. kommittén skall i sittattanges
arbete utgå från hur svensk lagstiftning bör utformas med beaktandeen av
utvecklingen på området och de i sammanhanget långvariga erfarenheter vi har

den nuvarande datalagen. Utifrån denna utgångspunkt skall kommitténav
analysera vilketpå sätt sådan framtidsanpassad och modern lagstiftning kanen

förenliggöras med vad i EG-direktivet.som anges
Enligt kommittédirektiven skall utredningsarbetet avslutat den 31senastvara

1997. En datalagstiftning kan därför beräknas bli riksdagenmars ny antagen av
och i kraft drygt därefter.år Det inte uteslutetärett sådan lag kanatt en ny
komma ändra vissa förutsättningar vi frånatt utgått vid utarbetandetsom av
hälsodata- och vårdregisterlagarna. Dessa lagar skall specialregle-utgöra en
ring i förhållande till datalagen. Om så skulle bli fallet detär tänkbart att
justeringar får i registerlagarna.göras Vi har å andra sidan inte kunnat ha någon

utgångspunkt denän gällande datalagen viäven varit medvetnaarman om om
den såväl innehållsmässigt till sinatt lagtekniska utformning för-som ansetts

åldrad. Vi har dock i någon försöktmån händelsernagå i förväg såtillvidaatt
förslagen till registerlagar utformatsatt så långt möjligt i överensstämmelse med

innehållet i EG:s dataskyddsdirektiv. Detta skulle kunna betyda att en anpass-
ning den svenska lagstiftningen till dataskyddsdirektivet inte behöver få såav
påtagliga konsekvenser för våra registerlagar.
Av dataskyddsdirektivets bestämmelser det artiklarnaär närmast 10,

11 och 14 intresse.ärsom av
artikelI 6 bl.a. personuppgifter skall insamlas för särskilda,attanges ut-

tryckligt angivna och berättigade ändamål och uppgifterna inte fåratt senare
användas på sätt oförenligtär med ursprungsändamålet.ett Personuppgiftersom
får enligt artikel 7 endast behandlas i vissa fall bl.a. behandlingennär nöd-är
vändig för fullgöra rättslig förpliktelse åvilaratt den registeransvarigeen som
eller för utföra arbetsuppgift allmänt intresse elleratt led ien ettav som myn-
dighetsutövning.
Dataskyddsdirektivets ändamålsbestämmelse blir uppfylld i lagförslagvåra

lagförslagens bestämmelser ändamålet med registren. Hälsodataregi-genom om
användning personuppgifter hämtats från vårdregistrenstrens av som ryms som

vi bedömer det inom för sådan behandling inte oförenlig medär deramen som
ursprungliga ändamål för vilka uppgifterna samlades in till vårdregistren.
Våra lagförslag register skall användas inom hälso- och sjukvårdenavser som

dels i det egentliga vårdarbetet och dels för förebyggande hälsovård. Dessa
uppgifter vi allmäntär intresse och användningen därför i fallärmenar av vart

denpå grunden tillåten enligt artikel
Av artikel 8 följer känsliga personuppgifter dit räknas bl.a. uppgifteratt som-
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inte får enskildes samtycke. Vissahälsa i princip behandlas denrör utan-
personuppgifternaundantag föreligger dock, bl.a. behandlingen ärnär av

nödvändig förebyggande sjukvård, medicinskamed hänsyn till hälso- och
administration hälso- och sjukvårdendiagnoser, vård eller behandling eller av

tystnadsplikt.eller uppgifterna behandlas underkastadnågonnär ärav som
bl.a.Vidare finns möjligheter undantag från huvudregeln samtyckegöraatt om

påkallat under förutsättning deti lag det viktigt allmänt intresseär ett attom av
finns tillräckliga skyddsregler.

förslag registerlagar nödvändig behandling personuppgifterVåra till avser av
utför behandlingensjukvårdsområdet. deinom hälso- och Dessutom är som

tystnadsplikt enligt sekretesslagen och åliggandelagen. Behand-underkastade
uppgifter därför enskildes samtycke.lingen känsliga kan ske denutanav

bl.a.Enligt artiklarna 10 och skall den enskilde informeras11 om vem som
lagförslagenuppgifterna användas till. Bådaregisteransvarig och vad skallär

informationskall erhållainnehåller bestämmelser den registreradeatt omom
informationsskyldighetensregistret. det gäller lagen hälsodataregisterNär ärom

i den förordningomfattning inte preciserad i lagen bestäms närmareutan som
utfärdas vid inrättandet registret.av

vissa fall artikel ochartikel medlemsstaterna åtminstone i 7I 14 att ea anges -
avgörande ochtillförsäkra registrerade helstf skall den rätt näratt avsom --
sig behandlingpersonliga situationberättigade skäl dennes motsättarörsom -

nationella lagstift-skall dock inte gälla denuppgifter. Denna rättegna omav
ningen föreskriver något annat.

skallfunnit enskilde inte kunnaVi redovisats i kapitel 8 denhar attsom
hälsodataregisterlvårdregis-införd iensidigt bestämma hanhon skall ettvaraom

nödvändig i nulägetvi inteeller bestämmelse härom harNågon attansettter
i respektive registerlag.inta

svenska lagstift-slutlig anpassning denkan emellertid diskuterasDet avom en
behovetdataskyddsdirektiv aktualiserar fråganningen till EG:s ut-om av en

registreradeenskildeinnebörden dentrycklig bestämmelse i lagtexten attav
vårdregister.hälsodataregister eller Dennasigsaknar strykarätt ettatt ettur
andra registerlagar.för utformningen ocksåhar samtidigt betydelsefråga av

iLämpligen bör detta ske deni perspektiv.bör därför utredas bredareDen ett
tillkallade datalagskommittén.nu

hälsodataregisterlagförslag tillblir deslutsats denna genomgångVår attav
EG:sförenliga med data-vi lägger fram kanoch vårdregisterlag ansessom

skyddsdirektiv.
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9.2 Europarådets dataskyddskonvention
Artikel 5 i Europarådets dataskyddskonvention innehåller vissa krav på be-
skaffenheten de personuppgifter skall undergå automatisk databehand-av som
ling. krav innebär bl.a.Dessa uppgifterna skall inhämtas och behandlas påatt

korrekt Vidare skall uppgifterna lagras för särskilt angivna och lagligasätt.ett
ändamål och inte användas på oförenligt med ändamål.dessasätt ärett som
Enligt artikel 6 får personuppgifter bl.a. intehälsa bearbetas med ADBrörsom

inte nationella lagstiftningenden ändamålsenligt skydd. Av artikelettom ger
framgår lämpliga säkerhetsåtgärder7 skall vidtas för skyddaatt att personupp-

gifter oavsiktlig eller otillåten förstörelse. föreskrivsI artikel 8 vidaregentemot
bl.a. alla registrerade i personregister skall ha möjlighet till insynäratt ettsom
i möjlighetregistret och felaktiga uppgifter rättade.att

förslagVåra till registerlagar siggrundar på datalagens bestämmelser. De krav
uppgifter skall insamlas förpå bestämda ändamål och inte användas påatt ett

oförenligt med uppfylldasätt ursprungsändamålet de ändamåls-är ärsom genom
bestämmelser föreslås i de båda övrigaregisterlagarna. Konventionens kravsom

uppfylldaredan datalagens regler.är genom

9.3 Europarådets rekommendationer

ocksåEuroparådet har redovisats i avsnitt 3.3.2 antagit antal sektors-ettsom- -
visa rekommendationer dataskyddsområdet medicinska data-på varav avseren
banker. rekommendation 1981 och till följd denDenna årantogs anses nu av

utvecklingen medsnabba området i delar obsolet. arbetepå Ett att tastora vara
fram rekommendation medicinska slutetdata har pågått sedanen om avny
1980-talet. arbete inte slutfört. Med härtill har vi inteDetta ännu hänsynär

jämförafunnit anledning förslag till registerlagar med dennärmare våraatt
rekommendationen.gällande

Beträffande Europarådets rekommendation för personuppgifterskyddom som
ochanvänds för forskning statistik förhållandena ungefär desamma. Sedan årär

1991 arbete med fram rekommendation i alltpågår väsent-att taett en ny som
ligt den gällande från 1983.skall rekommendationenersätta år

gällande rekommendationen har, tillämpatsDen bara pånamnetsom anger,
ochellersådana personregister ändamål uteslutande gäller forskningvars

förasstatistik. register vi föreslår skall, förutom sådan användning, fåDe även
tillämpligför andra ändamål. Rekommendationen kan därför inte bli påanses

register vi föreslår. Med hänsyn härtill med beaktande arbetede och attav
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anledningvi ingenrekommendationutarbetandetmed attpågår serav en ny
gällande rekom-sig till denförhållerregisterlagaranalysera hur varanärmare

mendationstexten.
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10 Patient- och personalkort

10.1 Inledning

Enligt våra direktiv bör vi undersöka dels introduktionen patient- ochom av
personalkort ställer krav ändring, kompletteringpå eller förtydligande exis-av
terande författningar, patientjournallagen, sekretesslagen och datalagen,t.ex.
dels det behövs särskild författningsreglering.om en
I direktiven vidare. Inom hälso- och sjukvården pågår utveckling medanges en

bärbara elektroniska minnen, s.k. cards eller patientkort. Patientkort medsmart
s.k. chips minnesmedium eller kort med laseroptiskt minne har mycketsom en

Ävenminneskapacitet. för personalen utvecklas liknande förkort bl.a.stor att
behörigheten. Införandet patient- och personalkort har medfört detattange av

har osäkerhetuppstått bl.a. för informationen påatten om vem som ansvarar
korten korrekt och hurär sekretesslagen skall tolkas i detta sammanhang.
Korten olika beteckningar inom olika områden. En dessa beteck-ärges av

Ävenningen card. aktiva kort Minneskortanvänds. ärsmart termen en mer
övergripande beteckning för olika slag Videssa kort. har förstannat attav
använda begreppet minneskort.

10.2 minneskortVad är ett

Minneskorten kan delas in efter sina olika användningsområden, personal-t.ex.
kort, behörighetskort, Bankomatkort, telefonkort Korten kan delasävenm.m.
in efter sin tekniska utformning i magnetrandskort, chipkort och optiska kort.
Magnetrandskort plastkort försettsär med Remsan inne-magnetremsa.som en

håller vanligen identitetsuppgifter och kontrollvärde jfr Bankomatkort. Enett
nackdelarna med magnetrandskorten har tidigare varit de inte kunnatattav

innehålla några mängder uppgifterstörre och varit känslig föratt magnetremsan
förändringar. Sådana kort har möjlighet lagra mängder uppgif-att storanumera

Även skyddet för har förbättrats.ter. magnetremsan
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BlandChipkorten enkelt minne.enbartinnehåller mikroprocessor eller etten
standar-InternationellaISOantal olika minneskort.finns slagchipkorten ett av

ICIC-kort därbeteckningenchipkortdiseringsorganisationen använder allaom
mikroprocesskortenbeteckningCircuit. påIntegrated Aktiva kortforstår som

och deninternationelltmotsvarighet närbeteckning saknarkan bra menvara en
nedan.s.k. cards sedenanvänds brukas smartom super

Vanligenminneskrets.innehåller med enkelchipminneskortEnkla ett en
förinbetalda medelinnehållerkort plånbok, dvs. kortetsådantanvänds ett som

medförsesKortet kantelefon-i eller parkeringsautomater.för betalning t.ex.
kanKortenanvändas.personlig kod, för kunnasäkerhetsfunktioner, attt.ex. en

fyllas på med innehåll.i vissa fall nytt
betraktaochförsedda mikroprocessor ärMikroprocesskort medär att somen

funktionergenerellahuvudsakhar ii plastkort. Datorndator ett somsammaen
medchip försettsfinnsskillnaden alltmed den ettandra datorer ettatt som

utmatning,inmatning ochförinnehåller enhetskalskydd. Kortetspeciellt en
olikadeledning mellandvs.databus,lagring internenheter för samt enen

säkerhetsfunktioner.fleraoperativsystemVanligen har kortetskomponenterna.
för denskyddupprätthålls delsuppgifterfor på kortetSäkerheten ettgenom
behörigidentifikationinformationen, delslagradeursprungligen avgenom

IdentificationPersonalPIN-koderlösenord i formanvändare t.ex. avgenom
innehållakanKortet äveni kortet.kod kontrolleras datornNumber. Denna av

krypteringsfunktioner.
tangentbord ochansluta bådemikroprocesskort finns möjlighetvissaTill att

cards.vanligenkort benämnsskärm. Dessa smartsuper
musik. DetforCD-skivaprinciputnyttjaroptiska kortenDe som ensamma

optiska skivor;slagfinns tre av
vanligenCD-ROM-skivans.k.kan läsas, denenbartskivor t.ex. somsom-

information,presentationanvänds for av
inte ändras,föras påvilka uppgifter kanskivor påskrivbara t.ex.men-

ochWrite read many,WORM once,
uppgifter kan ändras.vilkadvs. skivorskivor, påomskrivbara-

laser-hjälpmedoch avläses påoptiska kort registrerasUppgifter på ytan av
lagraskanuppgiftermängdfrämsta fördel i denhar sinOptiska kortljus. som

bearbetningarmöjliggörinnehåller ingen mikroprocessorkortet. Kortetpå som
skyddasdockkankortetlagringsmedium. Uppgifternaär genomett rentutan

koder.

ochellermikroprocessorförintegrerad kretskiselbrickaliten medChipet år enen
antalmedelektronisk komponentliten stortintegrerad krets är mycket ettminne. En en

komponentgrundläggandeärbricka. integrerad kretspå Entransistorfunktioner enen
förintegrerad kretsavanceradärelektroniska En mikroprocessorallai apparater. en

persondator.icentral komponentstyrning ochoch utgörbearbetning enen
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särskild läs- och skrivutrustning,för sigolika minneskorten förutsätterDe var
och för de optiska minnes-för och chipkorten i form kortläsaremagnet- av en

CD-läsare.korten en
olika tekniker, på såMinneskorten kan utformas kombination t.ex.avsom en

eller med bådechipkort förses medsätt även magnetrem-att ett magnetremsaen
och optisk lagringsmöjlighet.sa

och sjukvårdens10.3 Användning inom hälso-

område

i olika funktioner. kananvändas Desjukvården kan minneskorthälso- ochInom
behov. Patientkorten kanför personalensutnyttjas för olika patientbehov och

administrativa ändamål. Användningeni medicinskt syfte föranvändas ävenmen
vårdgivare.flerapatientens förhållande till ellerkan enavse

l0.3.l Patientkort

patientidentifiering.säkerför möjliggörakan användasminneskortEtt att en
överföras tillenkeltpersonuppgifter sättminneskort kanMed hjälp ettav

Idag sker detta vanligenhanteringar.sjukvårdens olika administrativahälso- och
landstingen tillhandahåller.präglade patientbrickanmed hjälp den somav
identifieringsfunktion kanregelmässigt medminneskort försesEtt somen

standardise-förslag tillEnligtkod, fingeravtryck eller foto.utgöras ett enav en
fotografi och identi-med bådeskall försesrad utformning minneskort kortetav

faktorn vid övervägandentetsuppgifter. Frankrike har den drivandeI t.ex. om
identifikations-elektroniskminneskortsanvändning varit behovet säkerenav

kort densjukförsäkringssystem. Sesam ärhandling ett utgentemot som ges av
manuella blanketthanteringen.dennationella försäkringskassan för ersättaatt

information i form akutmedi-medicinskinnehåller dessutomkortDetta av en
cinsk sammanfattning.

upplysninglämnaför minneskortet kananvändningsområdeEtt att omvara
medicinskintefunktion någoninnehåller i dennavårdtillfällen. Kortettidigare

har uppgiftervårdgivarepeka deanvänds förinformation att ut omsomutan
patienten.

olika enheterinformation mellanför överföringanvändasVidare kan kortet av
specialist.tillremitteraspatientenorganisation,vårdgivares närinom t.ex. enen

önskarfrågordeuppgifterinnehållakortetsådant fall kanI även mansomom
remissen.få belysta genom

uppgifter ochmedicinska över-för lagringanvändaskanMinneskortet även av
försöks-organisation. Ivårdgivarenstill utanförinformation ettföring någonav
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iprojekt inom mödravården Upplands Väsby har under period använtman en
minneskort för överföringoptiska journaler och journaluppgifter mellanav

barnavårdscentral och kvinnoklinik. projektet dockDet ärsenaste attom man
ifrån användningen optiska kort kostnadsskäl.gått av av
projekt Tjörn har minneskort för överföringI på använtett receptupp-man av

gifter mellan receptutfárdande läkare Projektet har genomförtsoch apotek. av
Apoteksbolaget Bohuslandstinget.och Avsikten samla patientens allaattvar

förbättrakort för uppgiftslärnnandet till apoteken, undvikapårecept ett att
dubbelförskrivning farliga interaktioneroch underlätta arbetet med attsamt

Erfarenheten hanteringenförnya projektet visar med hjälp kortrecept. attav av
säkerhetentid och ökar och minskar behovet kontakt medsparar pengar, av

läkaren för kontrollera förskrivningen. Eftersom uppgifter utfärdadeatt om
finns kortet tillsammans uppgifter vilka denpå medrecept receptom som
utnyttjat, i vilkenenskilde kan kortet också användas för bildatt ge en av

omfattning förskrivna läkemedel hämtats ut.
Apoteksbolaget också hösten påbörja försök med användning1995att ettavser
minneskort skall innehålla läkemedelsanvändning kostva-uppgift ochsomav om

farligaAvsikten bl.a. kombinationer läkemedel och överme-är attnor m.m. av
kunna undvikas. deltagande i projektet skalldicinering skall De enskildas vara

frivilligt.
ersättning tillMinneskortet i dessa funktioner inte tänktär utgöraatt pa-en

sammanfattningtientjournalen väl komplement. kan innehållaDetett avmen en
uppgifter tidigareenskildes sjukdomshistorik, vårdöversikt medden t.ex. omen

vårdgivare och vårdenheter uppgifter sjukdomar behand-besökta samt om som
expedieradedessa Viktiga diagnoser, läkemedel,vid besök. uppgifterlats om

vaccinationer kanöverkänslighet, laboratorieprover, behandlingar ochrecept,
för tillkortet. kan lagra viktiga medicinska intygpå Kortet rättlagras även t.ex.

förmåner.färdtjänst och andra
funktioner för vid ochfördel med dessa minneskortetEn är ettatt sammaman

enskilde patienten.vårdtillfälle snabb tillgång till uppgifter denhar rad omen
i situationer.kan vikt akutaDetta t.ex.storvara av

viktigadock fleraanvändning kortet angivna förutsätterEn sätt attnuav
garantin för uppgifter finns kortet.löses. Hit hör riktigheten i defrågor som

uppgifternainte kunna lita påOm sådan garanti inte kan torde vårdgivarenges
uppgifter kortetVidare möjligheten till åtkomst till påkortet. måste ges en

enhetliglösning. också utformas eftertillfredsställande Korten måste stan-en
dard.

det möjligtminneskortens redovisade användbarhetMed tanke ärpå attnu
fortsättningen frek-iför korten kommer öka allmänhetenintresset att merom

enskildefrämjas denbyta vårdgivare. Sådana bytenkommer attvent att genom
Även allmänvårdinrättning.utsträckning själv får välja elleriökad läkare en
betydelse.kansamhället till ökad rörlighet hos medborgarnatendens i
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Ett speciellt användningsområde för vissa minneskorten hängerav samman
med möjligheten utnyttja korten for kryptering vid överföring medicinskaatt av
uppgifter mellan olika vårdgivare. kortetI kan krypteringsfunktion byggasen

och den enskilde bär med sig krypteringsnyckeln. Kortet kan då användas
den enskilde skall lämna medgivandenär sitt till journalhandlingart.ex. att

lämnas från vårdgivaren.ut
Användningen patientkort för administrativa ändamål kan betalningav avse av

patientavgifter och bevakning högkostnadskydd. Stockholms läns landstingav
utreder for närvarande minneskort skall införas inom hälso- och sjukvårdenom

betalkort. Kortet kan i denna funktion innehålla aktuell uppgiftävensom om
vilken sjukvårdshuvudman betalningsansvarig för denär vård patientensom som
erhåller.

10.3.2 Personalkort

personalen inomFör hälso- och sjukvården minneskortkan användas för access-
kontroll till arbetsgivarens datorsystem. då fysiskKortet utgör nyckelen som
kombineras med lösenord eller PIN-kod. Lösenordskontroll kan ske iett en
kortet i stället for lösenordet skall skickas tillbehöva datornätetöveratt ut
någon centralt belägen dator för för riskenkontroll och avlyssnas.utsättas att
Härigenom avlyssning och obehörig inkopplinguppnår skyddett gott motman
via kommunikationsnätet.

intresseAv i detta Allterminalprojektet.sammanhang det s.k. Använd-är
ningen persondatorer hela vårdsektorn. Sådanaökar snabbt inom datorer harav
i sig dåligt skydd för känsliga finns därför risk för infor-uppgifter. Detett att
mation förstörs, förvanskas eller kommer Allterminalprojektetavvägar. är

projekt försöker till sådana problem. En Allterminal har bl.a. följ-rättaett som
ande beståndsdelar.

Aktivt kort bärare användarens hemligheter, de nycklart.ex.som av som
krävs för Allterminalen.
Kortläsare för koppling det aktiva kortet och Alltermina-mellanatt ge en
lens programfunktioner.
Persondatorskydd bestående kryptering, behörighetskontroll ochlokalav
förvanskningsskydd.

signering verifiering uppgifterModul för integritetsskydd, dvs. för och4. av
mellan Allterminaler.

Rikspolisstyrelsen. Spri harAllterminalprojekt för inomEtt bedrivs närvarande
sjukvår-Allterminalen till hälso- ochprojekt ändamålmedstartat ett att anpassa

dens område.
digital signatursigneringfor denEtt personalkort kan också användas som

förutsättning1985:562.skall enligt bl.a. 3 § patientjournallagen En ärgöras
och självasignerade dokumentetdet finns entydig koppling mellan detatt en
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krypte-minneskortet. Dekopplingdennasignaturen och garanterasatt genom
tillförlitligmöjliggörminneskorttillringsfunktioner kan knytas ett ensom

elektronisk signering.
allmännavårdgivaren dennesenskilde ärkan visa denKortet även samtvem

tidredovisninginpasseringskontroll,kanoch speciella behörigheter. Dessutom
minneskort.med hjälpskepersonalmatsaloch betalning i avm.m.

överväganden minneskort10.4 om

minneskort inteanvändningen ärinledningsvis påpekaVi vill redan att enav
förhåller sig välområde. Detsjukvårdenshälso- ochföreteelse unik förärsom

medkommit i kontaktredan harbefolkningendelså att stor avsnarare en
Banko-område vården,form inom något änminneskort i någon t.ex.annat som

passerkort.telefonkort ellermatkort,
användningskäl för ellerredovisauppdragVi har inte fått i emotatt aven

användningen minnes-huranalyserai ställetminneskort. uppgiftVår är att av
lagstiftning.nuvarandeförhåller sig tillområdesjukvårdenshälso- ochkort på

underför övervägandenvarit föremålharminneskortAnvändningen enav
frågeställ-olikabelysergivithartid. Framför allt Sprilängre rapporterut som

sjukvården.ochinom hälso-användningbeträffandeningar kortens
förhållerhur kortenvägledning för analysendirektiv inteVåra någon avger

förutsättningarfått vilkadirektivenVi har intesig till gällande rätt. vetagenom
vården.minneskort inomanvändningenförgällakan kommaantas att avsom
vilkenfrågorgrundläggandesådanabl.a.betydelse för analysAv denna är som

äkthetenochbestämmaskallfunktion korten skall ha, garanteraomsomvem
innehållaskalloch kortettillhandahålla kortetskallinnehållet, omav vem som

vårdgivare.flerauppgifter från elleren

frågeställningarNågra särskildal0.4.1

viktigaminneskort innebärföranvändningsområdenade beskrivnaMånga attav
tidsEfterminneskortet.tillförsandrauppgifter medicinska liksom över en--

alltjämt äruppgifterna på kortettveksamhetuppkommaanvändning kan det om
använd-tänktabetydelse inomnågonskall kunnagiltiga. För minneskortatt

uppgifterna pågarantier förskapasdettorde det krävasningsområden attatt
användskortemellertidgäller ävenförhållandetillförlitliga. Dettakortet är som

och sjukvården.hälso-andra inomområdenpå än
elektro-europeiskt projektfråga,i dennaarbeteSpri bedriver i dag ett omett

samarbeteiSverige deltarsjukvården därochsignaturtjänster inom hälso-niska
informationssäkerhetsprogramEU-kommissionensinomländermed åtta andra
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signaturtjänster ielektroniskautreda behovetAvsiktenINFOSEC. är att av
betroddas.k.tekniska lösningar medoch föreslåoch sjukvårdeuropeisk hälso-
betroddaMedinternationell samverkan.nationell ochtredjepartstjänster för

delsfrån användarna skilttredjepartstjänster något garanteraratt organavses
informatio-delsminneskort,information lagras pådenäktheten hos attettsom

informationen,ha påförtkortetvårdgivare påfrån denhärrör uppgessomnen
kryptering.exempelvis med

minneskort äranvändningför effektivförutsättninggrundläggandeEn aven
inompågårStandardiseringsarbetestandard.utformas efterdeatt gemensamen
-ISO,standardiseringsorganisationenInternationellaorganisationer, blolika .a.
PatientInternationalCEN ochstandardiseringsorganisationenEuropeiska -

beträffandeområdenolikaIPSC. Arbetet gällerCouncilCards Standard -
förtillämpningarutrustning till korten,egenskaper,deras allmärmakorten,

accesskon-forför personalkortpatientkort ochstandard förmaskinläsbara kort,
informationmedicinskhurkravsjukvården påtill inomtroll datorsystem samt

informationssystem.klinikbundnasamverka medkankortenpå
minneskortanvändningeninnebördallmänoklarhet ärEn avav merannan

personuppgiftanledningfinnsOm detnationsgränserna. antaga attöver som
idatabehandlingautomatiskanvändas förpersonregister skalli statingår enett
enskildaförskyddkonventionEuroparådetsanslutit sig tillinte har omsom

§enligt 11får nämligenpersonuppgifter,databehandlingautomatiskvid av
Datainspektionensefterpersonuppgiften lämnas endast1973:289datalagen ut

medgivande.
funktionminneskortetsberör bådeövergripande frågaEn somsommer
uppgifterinnehållerenbartkortpersonalkortpatientkort och omsomavsersom

f.n.pågårDetelektroniskt lD-kort.identitet, dvs. kortetenskildes utgörden ett
håll,olikaminneskort flerafor påfunktionsområdeinom detta t.ex.arbete

ElektroniskSäkradforoch FöreningenTele-Trust-projektetforinom ramen
projektolika ärAvsikten med dessaSamhället SEIS.Informationshantering i

identi-generellskall användaselektroniskt ID-kortfram ettatt ta som ensom
telefonkort,arbetsplats,passerkort påkörkort,tetshandling t.ex. som pass,

tillbehörighetskort datorsystem.ochkreditkort, sjukvårdskort
medborgarkort.elektronisktinföraövervägandenDanmark pågårI ettattom
tyckstankenbestämdainteanvändningsområden attär ännuKortets varamen

förmånskort, sjukförsäkringskort,kreditkort, betalkort,skall kunnakortet ersätta
identifiering.vidfingeravtryckanvändaBl.a.ID-kort övervägs attm.m.

i vårtinteinrymsliknandeoch andraproblemställningarnaredovisadeDe
defår lösassjukvårdens områdeochför hälso-uppdrag. Problemen meragenom

olikainompågående arbetetdetblir resultatetlösningarövergripande avsom
förut-tordeoch sjukvårdeninom hälso-användningdel.i denna Kortensorgan

området.standard påblirfrån vadinte avvikerderas funktionersätta att som

i vilkasituationerspeciellasjukvårdenfor hälso- ochvissafinns dockDet
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minneskort kan komma till användning och finner skäl belysa någotattsom
närmare.

minneskortEtt kan inom vården användas patienter och personal. Förav av
patienter skulle kortet kunna komma ianvändas funktionen patientjour-att som
nal eller upplysningskälla hälsotillståndet. För personalen kansom annan om
kortet användas vid signering enligt patientjournallagen.

l0.4.2 Minneskort patientjournalsom

En tanke förekommit i de diskussioner förts minneskortenssom som om an-
vändningsområden inom vården sådanaär kort skulle kunna fylla funktionenatt

patientjournal. Vad frarnskymtat i diskussionen patientjournalenärav attsom
inte längre skulle handhas vårdgivaren patienten själv. Minneskortetutanav av
skulle således journalen. Somersätta skäl för sådan användning minnes-en av
kort har anförts den skulle möjliggöra för den enskilde patienten självatt att
förvara och hålla uppsikt sina journaleröver och skyddet för hans integritetatt
härigenom skulle kunna ökas.
Dokumentationen uppgifter rörande den vård och behandling denav som

enskilde patienten erhållit sker enligt bestämmelserna i patientjournallagen och
har många funktioner fylla. Kravet på dokumentationen från patientsä-utgåratt
kerheten i vidaste bemärkelse. Journalen till stöd förär denettsom som an-

för patientens vård. Den dessutom informationskällaär för patientensvarar en
den vård han fått viktigt instrument i kvalitets-, säkerhets-, uppfölj-samt ettom

nings- och utvärderingsarbetet inom vården. Vidare har journalen betydelsestor
underlag i vissa legala sammanhang och för forskning. Enligt patientjour-som

nallagen har vårdgivaren för patientjournal ochupprättasett attansvar en
bevaras. Detta torde förutsätta vårdgivaren också har faktiskadenattansvar
kontrollen journalerna.över Således medger inte gällande lagstiftning min-att
neskort innehas patienten patientjournalen. bakgrundersätter Mot desom av av
olika funktioner patientjournalen har fylla vi intedet heller realistisktatt anser

lagändringar låtaatt minneskorten denna funktion.genom
Mot den redovisade bakgrunden utgår vi i fortsattavåra överväganden frånnu
de uppgifter kommeratt finnas minneskorten kommer primärtatt attsom

dokumenteras och återfinnas i respektive vårdgivares vårdregister eller annan
dokumentation för den enskilde patienten.

l0.4.3 Minneskort kopia patientjournalsom en av

Ett minneskort innehåller uppgifter hämtade patientjournal skullesom ur en
kunna uppfattas kopia journalen eller journalhandlingar. Använd-som en av
ningen minneskort i sådan funktion innebär den enskilde patientenattav en
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rörande själv. Minneskort skullekopior journalhandlingar honomerhåller av
upplysning patientens hälsotillståndkälla tillkunnasålunda utgöra om somen

sig.ständigt bär meddenne
möjlighet få kopia journalhandlingi princip alltidenskilde harDen att en av en

utlämnandepatientjournallagen finns bestämmelserbruk.för Ieget om av
vårdgivare. Möjligheterna inomtill patienten från privatajournalhandlingar att
det påkallat medicinska skälpatienten dåprivat bedriven vård ärvägra av --

för personali lagen 1994:953 åliggandendel sin journal reglerasatt ta omav
åliggandelagen. Beträffande offentligt bedrivenoch sjukvårdeninom hälso-

tryckfrihets-patientjournallagen i delar till bestämmelserna ihänvisar dessavård
sekretesslagen.förordningen och

vårdgivaren för med hjälpuppgifter från journalVid utlärrmande av en som
personregister. hindrardatalagens bestämmelser IngettillkommerIT även omav

uppgifter med använd-privata vårdgivare lämnarsåväl myndigheter utatt som
föras dit.kan uppgifternapatienten minneskortning Innehar överIT. ettav

uppgiftersåledes inteanvändningen minneskortsärskilda med ärDet attav
papperskopia i form upptagning ochenskildetill den pålämnas utanut av enen

från formöverföring uppgifterutlämnandet skersjälvaatt en aven avgenom
tillIT-användning en annan.

förhållandettill antal frågor både rörandesärdrag upphovbådaDessa ettger
handlingsbegreppet ioch de regler finnsuppgifterna kortetmellan på som om

för-patientjournallagen och minneskortetstryckfrihetförordningen och i om
till datalagen.hållande

uppgifter förs till minneskortet kanfråga deförsta överEn är ansessomom
bestämmelser och ocksåtryckfrihetsförordningenshandling enligtutgöra en

patientjournallagen.journalhandling enligt
föras vid vård patienter inompatientjournallagen skall patientjournalEnligt av

anteckningar ochpatientjournal desjukvården. Med görshälso- och somavses
i samband med vården ocheller inkommerhandlingarde upprättas somsom

personliga för-patientens hälsotillstånd eller andrainnehåller uppgifter om
upptagning kanvårdåtgärder journalhandlingar. Enhållanden och varaom

198485: 189 38till patientjournallagen prop.journalhandling. I förarbetena s.
tryckfrihets-handling densamma ibegreppetdefinitionen äratt somavanges

förordningen.
förstås bl.a. upptagningtryckfrihetsförordningen framgår med handlingAv att

uppfattas endast med tekniskaläsas, avlyssnas ellerkan sättannatsom
myndighet ochden förvaras hoshjälpmedel handling allmänärsamt att omen

myndighet.inkommen till eller upprättad hosär att anse som
lokalpappershandlingar krav påförvara innebär i frågaBegreppet ett enom

fysiska förvaringen. Detill myndigheten, denanknytning närmast pappers-
utlämnandet får därförenskild patient erhåller vidhandlingar ansessom en

allmänna handlingar.tillhöra den enskilde och inte längre utgöra
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Beträffande upptagningar faktiska tillgångendet i stället den till informa-är
tionsinnehållet avgörande för upptagningen skall förvaradärsom om anses som
hos myndigheten. Upptagningen tillgänglig den lagras i anslutning tillär när
myndighetens datorutrustning myndigheten kan deläven när taegen men av
upptagningen i läsbar form via terminalförbindelse förbindelseeller medarman
dator hos Detsamma gäller upptagning enligt avtal lagrasannat organ. en som
hos och på begäran förs till skriftlig handling tillsändsöverannan som myn-
digheten. I dessa fall det fortfarande myndigheten bestämmerär översom
upptagningen medan den förvarar upptagningen inte bevågpå ägeregetsom
företa därmed.något
Av tryckfrihetsförordningen framgår handling förvarasatt en som enav

myndighet endast led i teknisk bearbetning inte räknas allmänettsom en som
Ävenhandling hos den myndigheten. beträffande frågan handling in-ärom en

kommen finns särbestämmelse innebär handling lämnats tillatten som en som
myndighet för teknisk bearbetning inte skall inkommen till mydig-denen anses

heten. Som exempel teknisk bearbetning kanpå vad överläm-nämnasutgörsom
nande redigeringmanuskript för tryckning eller kopiering, myndighetsav av
ljudupptagning, överföring ljudupptagning till grammofonskiva och frarnkall-av

Ävenning fotografiskt material. teknisk lagring magnetband ellerpåt.ex.av
skivminne räknas hit.
Enligt 2 § 1982:763första stycket hälso- och sjukvårdslagen skall hälso-a

självbestämmande integri-och sjukvården bygga respekt för patientens ochpå
stycke långt det möjligt utformasVården skall enligt paragrafens andra så ärtet.

enligt mening inte förenligtoch genomföras i samråd med patienten. Det vårär
friheten hälso- och sjukvården hamed den grundläggande inom att en annan

för användningen minneskort i funktionen patientkortutgångspunkt än attavav
uppgifterden enskilde skall vilka medicinska honomha bestämmarätt att om

föras aldrig kunna komma i frågaskall till kortet. tordeöver Det vägraattsom
han inte lämnar sitt minneskort tillvård med hänvisning till atten person

enskildevårdgivaren. Vid sådant förhållande kan det förmodas den inteatt
innehåller uppgifter han intekommer använda sitt minneskort dettaatt somom

beredd föra vidare till vårdgivare.själv är att annan
patientadminist-identifikationsuppgifter och uppgiftergällerdetNär rentav

enskildes be-vi inte höga krav på denbetydelse rättrativ attattanser samma
Redan i dag det lands-innehåll behöver upprätthållas. såkortets ärstämma att

i präglade patientbrickan.innehållet dentinget bestämmer
eftervi vårdgivaren utlämnandetredovisade bakgrundendenMot attmenarnu

överföring uppgifter minneskort,enskilde, dvs. påuppgifter till den ettavav
sådant uppgifternaupptagningen pådisponera sättinte kan överlängre attanses

Användningen minneskorthandling.allmänminneskortetpå utgör synesav
tekniska möjlig-den besitter devårdgivarendet ärförutsätta äratt som som

utförfår då jämställas med någonVårdgivarenhantera korten.heterna att som
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bearbetning kortet uppdrag.teknisk på på annansen
upptagning densam-journalhandling i formDefinitionen begreppet ärav enav

innebär sådan handling skall haför allmänna handlingar och att enma som
verksamhet. Handling i traditio-fysiskt samband med vårdutövarensslagsnågot

elektronisk upptagning skallförvaras ijournalmappen ochnell betydelse skall en
uppgiftbefogenhet läsbar. lämnasvårdgivaren En pågöraäga ut ettatt som

och bestämmer därförminneskort till den enskilde patienten denne över ärsom
inte journalhandling.i formell mening längre en

förs i vård-uppgifter finns lagrade minneskortetNär på över en annansom
journalhandlingöverförda uppgifterna betraktajournaler blir degivares att som

patientjournallagen hosenligt mottagaren.
enskilde patienten ochminneskort innehas denUpptagningen på ett som av

journalhandling enligt patientjour-bestämmer inteinnehåll denne äröver vars
i tryckfrihetsför-handling enligt bestämmelsernaoch inte heller allmännallagen

sekretesslagens eller åliggandelagens be-följer varkenordningen. Därav att
uppgifter för uppgifternasekretesskydd för medicinska gäller påstämmelser om

enskildes hand.i denminneskortet
tillföra uppgifterintresse det gäller påSekretessen däremot närär ettattav

i förhållandei vissa fall kan gällaomständigheten sekretessminneskort. Den att
uppgifter patienten inte skall få deltorde innebäratill patienten själv att tasom

skall registreras kortet.inte heller påav

förhåller sig till datalagen. Närmasthur minneskortenandra fråga gällerEn
till personregisterförhållande begreppenanalysera minneskortetsgäller det att

licens och tillstånd.behovetoch registeransvar samt av
förteckning eller andraenligt datalagen register,personregisterMed avses

innehål-automatisk databehandling ochförs med hjälpanteckningar somavsom
med uppgiften, antingenhänföras till denpersonuppgift kanler som avsessom

identitetsuppgiftpersonuppgiften hjälp särskildeller meddirekt själva avgenom
ingår i registret.ocksåsom

automatisk databehandling idefinition begreppetfinns inteDet någon av
i förarbeten.behandlat lagensinte hellerdatalagen och begreppet närmareär
uppfattning sådanenligt vedertagendatabehandlingautomatiskMed avses

förståsvarmedutförs med datorer,huvudsakligendatabehandling ensom
instruktioner s.k.internt lagradedatabehandlingsapparat styrs program.avsom

kännetecknande förbearbetningutrustningen möjliggör sådan ärOm ensom
in under datalagen.faller dendator

uppgifter, jäm-sammanställning olikasortering,databehandlingMed avavses
bestämning,uppgifter medurvaluppgift medförelse gemensamavannan,av

statistikproduktionuträkningar och kalkyler,införda uppgifter,ändring m.m.av
föreligger intelöpandeenbart i formlagringen uppgifter skerOm textavav

skall detfråga ADBskallautomatisk databehandling. För detatt vara om
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direkt eller indirekt fråga behandling från informationssynpunktvara om av
faktiska uppgifter.

minneskortenPå kommer det i varierande omfattning finnas uppgifteratt om
den enskilde innehavaren kortet, dvs. personuppgifter hänförliga tillav en
urskiljbar individ. Datalagen hindrar inte personregister innehåller uppgif-att ett

endast Minneskortet skulle därför kunnater utgöraom en person. ett person-
register i datalagens mening. Det förhållandet personuppgifterna kortetpåatt

den för vilken kortet utställs saknar betydelse.avser
Oavsett vilket slag kort kommer till användning kommer uppgifter påav som

kortet hanteras med hjälp dator. Detta gäller både vid användningatt av en av
kort med mikroprocessor och andra kort.
Det torde inte i något fall bli fråga enbart lagring uppgifter i löpandeom en av

uppgifterna sådana kommer förgrunden bearbetningar-text utgörautan attsom
Avsikten exempelvis möjliggöraär uppdatering uppgifter kortetpåattna. av

och begränsa vissa vårdgivares möjlighet få tillgång till vissa uppgifter.att att
Hanteringen torde sådan automatiskutgöra databehandling faller undersom
datalagen. Användningen minneskort faller därför under personregis-av
terbegreppet enligt datalagen.
Registeransvarig enligt datalagen den förär verksamhet personregistervars

förs, han förfogar registret. Begreppetöver förfoga i datalagen harom samma
innebörd i tryckfrihetsförordningen. Vi har tidigare redovisat innebördensom

dessa begrepp. registeransvarFrån utesluts servicebyråer och andra heltav som
osjälvständigt handhar bearbetning register och den använder sigettav som av
registret kunna bestämma dess innehåll.utan att
Som vi tidigare anfört torde det den enskilde skall bestämma innehål-vara som

let kortet.på Vårdgivaren förfogar därför inte det personregisteröver finnssom
på minnekortet och kan denna bakgrund inte registeransvarig. Vård-mot vara
givaren bör betraktas osjälvständig registerbearbetare uppdragpåsom en som

den enskilde till kortet överför de uppgifter den enskilde sigav som anser
behöva och vårdgivaren finner han kan lämna med hänsyn till sekre-att utsom
tessreglerna. Den enskilde således betraktaär registeransvarig för detatt som
personregister förs kortet.som
Ett personregister får inrättas förasoch den har anmält sig till Datain-av som

spektionen och erhållit licens. Härutöver krävs Datainspektionens tillstånden
för skall inrätta och föra personregister innehålleratt man som

särskilt känsliga personuppgifter,-
omdömen och värderingar registrerade,den ochom-
personuppgifter hämtas från andra personregister.som-

Ett minneskort kan komma innehålla särskilt känsliga uppgifter. Hit räknasatt
bl.a. uppgifter någons hälsotillstånd eller sjukdom. Eventuellt kan ävenom
omdömen och värderingar återfinnas kortet, alltpå beroende dess använd-av
ning. Det personregister förs kortet kommer det skälet bådeattsom av vara
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tillståndspliktigt.licens- och
tillstånd det tordeskall sökainte datalagenDet framgår varamenvem somav

enskilde i frågaregisteransvarig, dvs. dendenklart det skall göras äratt somav
funktionen.minneskort i den aktuellanuom

uteslutande förinrättar eller förenskildPersonregister person-personsom en
tillstånd.varken licens eller§ tredje stycket datalagenbruk enligt 2ligt kräver

enskilde register-minneskort, denintekanDet övervägas ett ansessomom
uppgifter hansvidarebefordraanvänds föransvarig för och att om egnasom

medunder vadförhållanden till inrymsmedicinska personre-som avsesarman,
talar bl.a.personliga bruk. dettaför enskilds Förinrättat uteslutandegister att

till kortetskall förasvadenskilde bestämmer överdet den samtär somsom
sitt förfrån sig korti vilka fall han lämnarmöjlighetdennes avgöra attatt

dock det förhållandetdetta talarkontakt med vården. Emotanvändas vid hans
därvidi vårdarbetet ochuppgifter skall användaspåförsminneskortetatt som

intesådan användning kan utgörautanförstående. Enspridas till krets ansesen
personligt bruk.uteslutande föranvändning

funktionen patientkortminneskort ianvändningenSammanfattningsvis är avav
inte skallminneskortetregelverk förutsattför existerandemöjlig inom attramen

med använd-föreligger i sambandproblempatientjournalen. Deersätta som
journalhandlingar enligt vårkopior ärminneskortet bärareningen av avsomav

uppkommaområdeoch sjukvårdensspecifika för hälso-mening inte utan synes
tillstånds-licens- ochinnehållerminneskortanvändningvid allmän somaven

utvidgakomplettering skulle kunnamöjligpliktiga personregister. En attvara
detta undantaglicens och tillstånd såfrån kravet påi datalagenundantaget att
uppgifterinnehållerenskild ochinnehasminneskortomfattar omsomav ensom
undantagdock tveksamma tillförhållanden. Vimedicinskahans är ett avom

kanområde. Detoch sjukvårdensspeciellt för hälso-skalldetta slag göras
förbehövakan görasinte generellt undantagnämligen ifrågasättas ettom

uppgifterinnehållerenskild ochinnehasminneskortuppgifter på somav ensom
denövervägandensådanaförhållanden.personliga Detta ärdennes som nyaom

till.ställningdatalagskommittén bör ta

personalkortMinneskort10.4.4 som

användningar.flertal olikapersonalkort hafunktioneniMinneskort kan ettav
med kortetshörtill datorsystemaccesskontroll näraAnvändningen vid samman

identitetshandling.funktion som
journalhandlingarsigneringutföra denföranvändaskanKortet även att av

journalframgårpatientjournallagenpatientjournallagen kräver. Av att en an-som
huvudsak-Signeringenssynnerliga hinderinte möter.skall signerasteckning om

Vid traditio-uppgifterna.infördariktigheten debekräftafunktionliga är att av
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nell journalföring antecknar den för journalanteckningen sinsom ansvarar
Äkthetensignatur bredvid denna. sådan signatur garanteras ytterstav en av

bestämmelserna i brottsbalken urkundsförfalskning.om
Inom tullen och skatteförvaltningen används elektroniska dokument. Därmed

enligt definitionen upptagning, dvs. handling, innehåll ochavses ut-en vars
ställare kan veriñeras visst tekniskt förfarande.ettgenom
En registerlag innehåller endast regler IT-användningen och inte materiellaom

regler för det område lagen skall tillämpas på. Bestämmelsen signering finnsom
i patientjournallagen. Inom hälso- och sjukvården bör därför betämmelser om
elektronisk signering patientjounaler bland övriga materiella regler itasav
patientjournallagen.
Även personalkortet får betraktas personregister enligt datalagen.ettsom

Personregistret kortet förs för arbetsgivarenspå verksamhet förutsät-och det får
det arbetsgivarenär bestämmer vad kortet skall innehålla såsomtas att som

behörighetsuppgifter Arbetsgivaren då bedöma registeransva-är attm.m. som
rig. det fallFör vårdgivaren det allmänna tryckfrihetsförordningenär ochär
sekretesslagen tillämpliga.
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Kostnadseffekter11

stödmedi dag förspersonregistervissainnebärlagförslag avVåra att som
statsmakts-s.k.betraktablirframöverDatainspektionenfråntillstånd att som

register.
centralanuvarandebygger påhälsodataregistertill lag attFörslaget person-om

inte någraVi föreslårhälsodataregister.skall attutgöra person-register nya
vid tillskap-skall tillämpasi daggällerprinciperDeskall inrättas.register som

inte.aktualiseraskostnadsökningarhälsodataregister. Någraande av
åläggsvårdgivarnainteförslag attinnebär våravårdregistren attVad avser

närvårdgivare avgörrespektivedettidigareLiksom äranvända IT. om,som
därförinnebärförslagbruk. Våraiskall kommaomfattning ITi vilkenoch

utgifterna.offentligadeökningsiginte i någon av
förintäkterminskadedäremotinnebärvårdregistertill lagFörslaget om
till-slag ärpersonregister deåtskilligaeftersomDatainspektionen som nuav

Samtidigt kommerframtiden.itillståndkrävakommerståndspliktiga inte att
tillståndsprövningen.medi arbetetavlastashärigenomDatainspektionen att

praktikenkostnadsneutralt. IibetraktasdärförkanFörslaget stort settsom
Datainspektionenförökat attmedföralagreglering utrymmekommer ettatten

prop.lagstiftningtidigaresamband medhar istatsmakternamed tillsyn.arbeta
tillståndshanteringenefterangeläget strävadetuttalat är att1993941217 attatt

tillsynsförfarande.utsträckning ersättsi ökadpersonregister ettavav
del ingai dennaVi lämnarutveckling.underminneskort ärAnvändningen av

aktuella.därför inteblirallmännaför detkostnadsökningarförslag. Några
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12 Författningskommentarer

12.1 Förslag till lag hälsodataregisterom

Med hälsodataregister personregister innehåller uppgifterettavses som om
enskilda individer insamlade hos centrala förvaltningsmyndigheter i syfte att
tillgodose övergripande samhälleliga ändamål hos både registeransvariga och
andra hälsodata.
Lagen speciallag i förhållandeutgör till datalagen vilket innebär data-atten

lagen kommer gälla för de frågor inte regleras hälsodataregister-att som av
lagen.

tillämpningsområdeLagens

l § lag gällerDenna personregister enligt 1973:2891 § datalagen förssom
central förvaltningsmyndighet inom hälso- och sjukvården för de ända-av en

mål i 3 denna lag hälsodataregister.§som anges

Paragrafen lagen gäller för personregister enligt datalagen förs förattanger som
vissa ändamål förvaltningsmyndighetcentral inom hälso- och sjukvårdensav
område.
Med central förvaltningsmyndighet inom hälso- och sjukvården avses en myn-

dighet enligt instruktion eller andra bestämmelser har för ellerettsom ansvar en
flera verksamheter inom området. Avgränsningen vad räknas till hälso-av som

sjukvårdoch i denna lag densamma i lagen vårdregister.är För när-som om
varande förekommer personregister kan hälsodataregister Social-hosutgörasom
styrelsen, Läkemedelsverket och Smittskyddsinstitutet.

När fårhälsodataregister föras

2 § Ett hålsodataregister får föras när regeringen förordning hargenom en
beslutat inrätta registret.att
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Genom lagen hälsodataregister inrättas inte hälsodataregister.något In-om
rättandet sådant register sker beslut regeringen i varje enskiltettav genom av
fall i förordning. förordningenI föreskrifter förnärmare registret.en ges
Ett hälsodataregister blir s.k. statsmaktsregister enligt 2 § datalagen förett a

vilket något tillstånd enligt datalagen inte erfordras. hälsodataregisterFör ett
kommer dock andra bestämmelser i datalagen gälla, bl.a. denangåendeatt
registeransvariges skyldigheter, utdrag enligt 10 § datalagen och Datainspektio-

tillsyn,nens m.m.
Regeringen bestämmer i samband inrättandetmed vilken myndighet skallsom

föra registret och därmed registeransvarig enligt § datalagen.1 Någonvara
särskild bestämmelse registeransvar datalagens bestämmelserutöver behövsom
därför inte i hälsodataregisterlagen.
Av den allmänna motiveringen avsnitt 6.5.3 framgår regeringen kanatt

inrätta tillfälliga hälsodataregister sambearbetning. Ett sådant registergenom
bör enligt hittills tillämpad praxis anonymiseras inom månader frånräknattre
dess inrättande. Bestämmelser tillåter inrättandet tillfälliga register börsom av

i förordningen för det hälsodataregister skall sambearbetas i sådanttas som
syfte.

Registerändamål

3 § hälsodataregisterEtt fâr inrättas och föras för följande ändamål:
framställning statistikav

2. uppföljning, utvärdering och kvalitetssäkring hälso- och sjukvårdav
3. forskning och epidemiologiska undersökningar.

I paragrafen de ändamål för vilka fårhälsodataregister inrättas och föras.anges
Genom ändamålsbestämmelsen uppgifterden för vadyttreanges somramen

Ändamålsbestämningenfinns i hälsodataregister får avgörandeanvändas till. har
betydelse för vilka uppgifter får uppgifter fåri registret och hurtassom
bearbetas. Bestämmelsen därför för dencentral betydelse skyddetär avav
personliga integriteten.

hälsodataregistersEtt ändamål kan framställning statistik, uppföljning,vara av
utvärdering och kvalitetssäkring forskning ochhälso- och sjukvården samtav
epidemiologiska undersökningar. Innebörden de olika ändamålen har närmareav
beskrivits i avsnitt 6.5.1. ändamålDe angivna ändamålen täcka deattavser

nuvarande centrala personregister används för.som
Av datalagen följer det åligger den registeransvarige till uppgifteratt att attse

i personregister används i regist-står överenstämmelse medsättett ett som
ändamål. följdEn därav hälsodataregister inte kan användasärrets att ett t.ex.

för myndighetens tillsynsfunktion. Uppgifterna i registret kan dock efter ano-
nymisering föras till register kan användas i tillsynsarbetet.över ett annat som

möjliggörsDetta det registret inte bedömaäratt att ettgenom nya som person-
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mening.i datalagensregister
användas vid behand-hälsodataregisterpersonuppgifterkanInte heller ettur

uppgif-ienskild behovmyndigheten.ärenden hos En ärling enskilda avsomav
inte förhindradansvarsärende, dockihälsodataregister, är attt.ex. ettettter ur

följer den imöjlighetsådanuppgifter sig själv i registret. Enfå del avomav
registret.få utdrag10 stadgade§ datalagen rätten att ur

Ändamålen personregister skall in-paragrafen. Omuttömmande i ettanges
paragraf-uppräkningen iunderinteför ändamåloch förasrättas ett rymssom

gälleromfattas lagenregister inteför registret.inte lagen Förgäller avsomen
bestämmelser.datalagensi stället

specifi-hälsodataregistersi förordningbeslutar närmareRegeringen ettom
paragraf. Etti dennahuvudändamålför deändamål inomka som angesramen

angivna ända-deeller någrainrättas för endast någotkan därvidregister av
samtliga ändamål.eller förmålen

Registerinnehåll

för deuppgifter behövsinnehålla endast dehålsodataregister får4 § Ett som
i 3ändamål som anges

avsnitt 6.5.2.behandlas iBestämmelsen
be-fårregisteri respektive närmareuppgifterochOmfattningen arten av

personregistercentralanuvarandeInnehållet iförordning.regeringensistämmas
vägledning.därvid tjänabör som

hälsodataregisteri 3ändamålsbestämmelsen EttRegisterinnehållet styrs av
enskilde såsomhänförliga till dendels uppgifterfår innehålla personnummer,

behandlingochavseende diagnosuppgiftermedicinskadelsadress m.m.nanm, ,Även klinikvårdinrättning,patientadministrativt slag såsomuppgifter avm.m.
registerinnehålletvikthälsodataregister. Deti ärfår ingåoch liknande attett av

tillhänförasinte kanUppgiftermöjligt.ochklart så avgränsat somsomanges
kräva grund-Gränsdragningen kommertillåtas.skall inteändamål attregistrets
bör beaktasomständighetregistret. Eninrättandetvidövervägandenliga somav
sökbegrepp.användashälsodataregister kanuppgifter isamtligaär ett somatt

hälsodataregis-uppgifter iomfattningentillbidraförhållande bör ettDetta att av
behöva begränsas.vissa fall kaniter

Sambearbetning

enligt §registeransvarig lden ärfåri 3 §ändamål§5 För de somsom anges
frånregistretuppgifter tillhämtahälsodataregister1973:289 fördatalagen ett

personregister.andra
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Hälsodataregister kommer enligt § innehålla4 endast uppgifter vikt föratt av
det ändamål registret inrättats för.som
Uppgifterna kommer tillföras registret på olika sätt, anmälningar iatt genom

enskilda fall Medicinska födelseregistret och Smittskyddsregistret eller genom
överföringar avseende mängd individer via lokala eller regionalastoren person-
register Cancerregistret och Sjukvårdsregistret. Gemensamt för all informa-
tionsöverföring den sker frånär vårdgivare och inte från enskilda patienter.att
Iden allmänna motiveringen har vi förordat hälsodataregister skall kunnaatt ett
tillföras information sambearbetning med andra personregister in-genom om
formationen behövs för tillgodose registerändamålet. Detta slås fast i före-att
liggande paragraf.
Härigenom möjliggörs överföring uppgifter från hälsodataregisterett annatav

från vårdregister och andra lokalt eller regionalt förda personregister inomsamt
hälso- och sjukvården. Vidare kan uppgifter hämtas från befolkningsregister
förda vid SCB.t.ex.
I regeringens förordning bör lämpligen från vilkanärmare registeranges

inhämtande får ske och vilka uppgifter får tillföras hälsodataregistersom genom
sambearbetning.

Uppgiftsskyldighet

6 § Den bedriver verksamhet inom hälso- och sjukvården skall lämnasom
uppgifter till hälsodataregister för de ändamål i 3som anges
Regeringen meddelar föreskrifter uppgiftsskyldigheten enligt förstaom

stycket.

I paragrafen regleras uppgiftsskyldigheten till hälsodataregister. Frågan har
behandlats i avsnitt 6.5.4.
I första stycket den verksam inomär hälso- och sjukvårdenattanges som

skall lämna uppgifter från sin verksamhet till hälsodataregister. Avsikten är att
uppgiftsskyldigheten skall förgälla alla ansvariga för verksamhet inomärsom
den regionala och lokala hälso- och sjukvården, nämligen landsting, kommuner
och privata yrkesutövare.
Inom den offentligt bedrivna vården skall uppgiftsskyldigheten åvila landsting

och kommuner och inte den enskilde yrkesutövaren.
Uppgiftsskyldigheten skall också gälla för privat verksamma yrkesutövare

inom hälso sjukvården.och Uppgiftslämnande från privat verksamhet sker i dag
delvis frivilligpå grund till Läkemedelsbiverkningsregistret tilloch delvis- -
följd författningsgrundad skyldighet till Cancerregistret. Förändringenav en -
innebär uppgiftsskyldigheten utvidgas och blir åliggande för uppgifteratt ett
till samtliga hälsodataregister.
Någon skyldighet för de centrala förvaltningsmyndigheterna hälso-på och

sjukvårdens område lämna uppgifter till varandra med stöd denna be-att av
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stämmelse inte tänkt. Sådana myndigheter kan inte bedriva ochhälso-är anses
beträffandesjukvårdsverksamhet. På vårdregister sådansätt ärsomsamma

faller den s.k. kvacksalverilagen intehälso- och sjukvård underutövare somav
inbegripen uppgiftsskyldiga.i kretsen av

iinte lämpligt och knappast praktiskt möjligt lagen i detalj regleraDet är att
regering-uppgiftsskyldigheten. [andra stycket därför bemyndigande förettges

uppgiftsskyldigheten.meddela bestämmelsernärmareatten om
register framgår all-Uppgiftsskyldigheten till nuvarande regleras densom av

motiveringen i lag och i förordning. föreslagna bestämmelsenbåde Denmänna
regleringar. gällande lagen 1991:425 vissdessa Denersättaattavser nu om

smitt-uppgiftsskyldighet inom hälso- och sjukvården kan således upphävas. l
uppgifterskyddslagen återfinns bestämmelser skyldighet för läkare lämnaattom

till Smittskyddsinstitutet och Epidemiregistret. bestämmelser har sådantDessa
övriga regleringen smittskyddsverksamheten de lämpli-samband med den attav
Vi ingen komplikation med detta dubbleradbör bibehållas. på sättengen ser

reglering.

sökbegrepp

enligt 4 får ingå i hälso-§ får användas uppgifter §7 sökbegreppSom ettsom
dataregister.

avsnittbehandlats iharparagrafen regleras bruket sökbegrepp. FråganI av
6.5.5.

folkhälsan ochfunktion i arbetet medHälsodataregister fyller betydelsefullen
begränsning isjukvården. sökbegreppvid utvecklingen hälso- och En avav

forskning och epide-förenlig de ändamål, främsthälsodataregister inte medär
få inrättas föras.för vilka hälsodataregister skall ochmiologiska undersökningar,

innehålla uppgifterDärtill hälsodataregister endast skall ärkommer att ett som
sådanaockså blandnödvändiga för registrens ändamål. Det bör attnoteras

redovisas i § datalageninte ingår uppgifter det slag 4uppgifter vanligen somav
vid bearbetningföreslås undantagna sökbegreppoch i vissa delar avsomsom
därför intesökbegreppen harbegränsningvårdregister. Någon ansettsett av

motiverad.
generelltpersonregister gälleriuppgifter ingårVid bearbetning ettsomav

användasuppgifter fårregistret ingåendesamtliga ienligt datalagen att som
skulleparagrafföreslås i dennadet slagbestämmelsesökbegrepp. En somav

följer emeller-bestämmelseronödig. datalagensuppfattas Avdärför kunna som
författningreglerad i denfråga inte ärtid Datainspektionen, somatt enom

Sådanaför registret.föreskrifterkan meddelastatsmaktsregister,gäller för ett
Medsökbegrepp.vissaanvändningenförbudföreskrifter kan innebära mot av

föreslår sär-vårdregisterlagenihärtill och med beaktandehänsyn att enav
motiveratdetsökbegrepp kanbestämmelse begränsningskild att tavaraavom
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in regel uttryckligt någon sådan begränsning inte skall gällaatten som anger
för hälsodataregister.

åtkomstDirekt till uppgifter i hälsodataregister

8 § Direkt åtkomst till uppgifter i hälsodataregister får endast den haett som
registeransvarig.är

på medium förUtlämnande automatisk databehandling

9 § Uppgifter i hälsodataregister får lämnas på medium för automatiskett ut
databehandling endast uppgifterna skall användas för de ändamålom som

i 3anges

Åtkomst till uppgifter i hälsodataregister har behandlats i avsnitt 6.5.6 och
6.5.7.
I bestämmelserna regleras inte frågan uppgifter huvud med hän-över tagetom

till rådande sekretess får lämnas från hälsodataregister iendastut ett utansyn
vilken form med vilken teknik tilleller åtkomst uppgifter i hälsodataregisterett
får utlämnande föregåsEtt måste alltid sekretessprövning.ges. av en

vi direktI 8 § använder beteckning åtkomst. Därmed vi detsammaen ny avser
terminalåtkomst. Utvecklingen IT-områdetpå sistnämnda begreppgör attsom

framstår föråldrat. Direkt kontakt med datalagrat material kanettsom numera
erhållas andra via terminal, telefoni.på persondator ellersätt än t.ex. genom
Alltjämt dock den vanligaste kommunikationstekniken den traditionellaär
medelst bildskärm. definition inteNågot behov det begreppet har viav av nya

föreligga.ansett
direkt åtkomst omfattar vanligtvis hela registret och den erhållerEn som en

direkt åtkomst kan arbeta registret med sina frågor. Sådan åtkomst skallmot
endast tillkomma den registeransvarige enligt de skäl redovisas i densom
allmänna motiveringen. registeransvarig kommer framgå denVem är attsom av
för registret gällande regeringsförordningen.

9 § regleras utlämnande andra slag ADB-medium, diskett, band,I på t.ex.av
CD-skiva, förutsätter utrustningdisponerar viss tekniskatt mottagarenm.m. som
för kunna del den utlämnade informationen. Sådan åtkomst bör endastatt ta gesav

uppgifterna skall användas för ändamål hälsodataregistret inrättatsom samma som
för, forskning och epidemiologiska undersökningar.t.ex.

fall får åtkomst i pappersform.I alla andra enbartges

gallringBevarande och

10 § 1990:782.Bestämmelser bevarande och gallring finns i arkivlagenom
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6.5.8.avsnittframgårövervägandenVåra av
funnitviregisterförfattningar harandraförgällerfrån vadTill skillnad som

intei arkivlagenstadgastill vadförhållandeiavvikande reglernågra somatt
hälsodataregis-iklarhetens intresse görasidäremothänvisning börbehövs. En

i arkivlagen.gallringbevarande ochbestämmelsernatillterlagen om

Information

infor-skall lämnahälsodataregisterregisteransvarig för§11 ärDen ettsom
fåttpå sättintesåvida denneregistreras,till den annatregistretmation somom

registret.informerasskallallmänheteninformation.sådan Aven om

registeransvarige. Be-för deninformationsskyldighetföreskrivsparagrafenI en
6.5.9.avsnittibehandlasstämmelsen närmare

allmän-informeralämpligt sättregisteransvarige pååligga denskallDet att
Informationenhälsodataregister.iinnehålletochförekomstenheten ettavom

Ävenliknande.elleranslagsjukhusellervårdcentrallämnas påkan genom
modernanvändahinderfinns ingetanvändas. Detdagstidningar kan attmot

databaserallmänheten,förinformationskällainformationsteknik t.ex. somsom
sjukhus.presentationsterrninaler påellerbibliotekpåbyggs upp

varjeinformerarregisteransvarige ävendenbehövasfall kan detvissaI att
denmedsammanträffar interegisteransvarigeregistret. Denregistrerad om

får skemuntligenlämnasdärför intekanInformationenregistrerade. utan genom
informationsbroschyrer.utskick t.ex.av

integritets-medföraregistreradeutskick till denkan sådantsituationervissaI
registre-Smittskyddsinstitutetfråninformationbl.a. gällakanintrång. Det om

Epidemiregistret.ring i
informeraskallregisteransvarigeföreslagit denvårdregisterlageniVi har att

hälsodataregisterlagen.följeruppgiftsskyldighetdenpatienter bl.a. avsomom
e.dyl. påanslagmuntligen ellerenderadärvidInformationen lämnas genom

hälso-informationfåttregistrerade på detta sätt ettdenvårdenheten. När om
hälsodataregisterfördennödvändigtinte ävenvi detdataregister, ettattanser

information.lämnaskall behövaansvarige samma
bestämmasinnehålla fårskalldenoch vadskall lämnasinformationenHur av
registerförord-utfärdandetmedsambandsärskilt fall ii varjeregeringen av en

hurutformningendenöverlämna närmaredärvid kunnabörRegeringenning. av
myndighet.registeransvarigtillinformationen skall ske

Övriga bestämmelser

skerredovisningardeavslöjas iinteidentitet får§12 Enskild sompersons
hälsodataregister.uppgiftermed ettur
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Genom bestämmelserna i hälsodataregisterlagen skapas skydd för den enskil-ett
des känsliga hälsodata. Vetskapen på detta uppbyggtsätt högt skydd förettom
de personliga uppgifter finns i hälsodataregister bidrar till minskasom att oron
för otillbörligt integritetsintrång.
inom olika professioner, bl.a. statistik och forskning, har antagits etiska rikt-

linjer för förhållningssättet till de enskilda deltar uppgiftslämnare,som som
forskningsetiska principer fört.ex. användning personuppgifter i humanis-av

tisk-sarnhällsvetenskaplig forskning. dessaI betonas vikten vidmakthållaattav
sekretess för uppgifter och hindra identitetsuppgifter avslöjas.att Vetskapenatt
härom påverkar också enskildas inställning till insamling uppgifter för dessaav
ändamål.
Uppgifter i hälsodataregister samlas in den enskilde direkt tillfrågasutan att

därom. De insamlade uppgifterna används för bl.a. framställning statistik,av
forskning eller epidemiologiska undersökningar. Därvid tillämpas naturligtvis
de nämnda etiska riktlinjerna. Det därför iär och för sig självklarhetovan en

de personregister omfattasatt denna lag används på sådant sättsom ett attav
uppgifter enskilda inte avslöjas. Denna princip dock viktigär så vidom ut-
formningen skyddet för den enskildes integritet otillbörliga intrångav mot att
den bör klart framgå lagen.av

Ikraftträdande

Denna lag träder i kraft den januaril 1997. Ett motsvarande personregister
inrättats före ikraftträdandet får hinder lagen föras intill utgångenutansom av

år 1998, registret inte ersätts hälsodataregister inrättat enligt dennaettav om av
lag.

Vissa nuvarande centrala personregister grundas enbart tillståndpå Da-av av
tainspektionen. Det gäller Cancer-miljöregistret, Epidemiregistret och Tuberku-
losregistret. Dessa tillstånd bör fortsätta gälla till dess förordning föratt en
motsvarande register har i kraftträtt vilket dock bör ske den januari1senast
1999.
Andra register grundas förordning såsom Sjukvårdsregistret och Läke-en

medelsbiverkningsregistret. Medicinska födelseregistret med missbildnings-
registret och Cancerregistret grundas regeringsbeslut och cirkulär frånett ett

Ävendåvarande Medicinalstyrelsen respektive kungörelse. dessa register bören
kunna föras med stöd nuvarande ordning fram till den januari1 1999. Vidav
inrättandet motsvarande hälsodataregister får dessa äldreett bestämmelserav
upphävas.
Hälsodataregisterlagen innehåller inte bestämmelsernågra ADB-säkerhet.om

Antagna humanistiska-samhällsvetenskapliga forskningsrådet år 1982.av
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Datainspektionen.meddelasfortsättningenföreskrifter skall iSådana även av

vårdregistertill lag12.2 Förslag om

upplysning devårdregister i lagens rubrikBegreppet attatt personomavser ge
dagliga vårdarbetetanvänds i detsådanaregister omfattas lagen är somsom av

inomanvändspersonregisteradministrationen Alla slagoch i detta. somavav
delvisändamål helt ellerPersonregisterinte lagen.vården omfattas dock varsav

reglerasi fortsättningenändamålsbestämmelse kommer ävenfaller utanför lagens att
tillståndsbeslut.föreskrifter elleri generellaDatainspektionenav

de1973:289. Itill datalagenspeciallag i förhållandeVårdregisterlagen är en
därför datalagenbestämmelser kommerinte innehåller någradelar registerlagen

samtidigttillämpas medlagen fårgäller ocksåGenomgåendegälla. attatt
1985:562,patientjournallagenbestämmelser i bl.a.relevantabeaktande av

1980:100 och lagen1982:763, sekretesslagensjukvårdslagenhälso- och
och sjukvården.för personal inom hälso-1994:953 åliggandenom

tillämpningsområdeLagens

förs1973:289datalagenpersonregister enligt 1 §§ gäller1 lagDenna som
lag várdregister.i 3 dennaändamål §vården för deinom angessom

sjukvårdslagenhälso- ochvård enligtlagvård enligt dennaMed avses
psykiatrisk1991:11281985:125, lagentandvårdslagen1982:763, om
smittskyddrättspsykiatrisk vård1991:1129tvångsvård och lagen samtom

1988:1472.smittskyddslagenenligt

personregister inomgällertillämpningsområde. LagenParagrafen lagensanger
gäller1982:763.sjukvårdslagen Denochsjukvård enligt hälso-all hälso- och

rättspsykiatrisktvångsvård,psykiatriskpersonregister inom tandvård,vidare
sjukvårdslagenhälso- ochsjukvård enligtMed hälso- ochvård och Smittskydd.

ochbehandla sjukdomarutreda ochförebygga,för medicinsktåtgärder attavses
åtgärdersjukdomsförebyggandeomfattar således såvälskador. Begreppet som

Även omhändertagande avlidna utgörochsjukvård. sjuktransporteregentlig av
insemi-kastrering,sterilisering,också bl.a. abort,och sjukvård. Hit hörhälso-

specialla-visserligenområden finnsnyssnämndatransplantation.nation och För
skallrespektive ingreppförförutsättningarnareglerar enbartdessa attgar men

hängerförhållandeninte de övrigareglerar däremotfå utföras. De sammansom
specifika för dem.med verksamheterna utan att vara

ända-paragraf förening meditillämpningsområdet i dennaRegleringen av
förekommeromfattar registermedför lagenmålsbestämmelsen i 3 § att som
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inom vårdens individinriktade verksamhet. Lagen gäller personregister forssom
inom såväl offentligt privat bedriven vård och i vilken organisa-oavsettsom
tionsform verksamheten bedrivs. Lagen får sitt tillämpningsområde inomstörsta
den landstingsbedrivna hälso- och sjukvården. fårDen också betydelse for den
kommunalt bedrivna vården föroch all privat bedriven vård. gällerDen person-
register inom bl.a. företagshälsovård, Skolhälsovård, studerandehälsovård och
den hälso- och sjukvård bedrivs inom kriminalvården försvaret.och Lagensom
gäller däremot inte inom verksamhet omfattas lagen 1960:409som av om
förbud i vissa fall verksamhet hälso- och sjukvårdens område kvacksal-mot
verilagen.

fårVem föra vårdregistersom

2 § Den bedriver vård i får föra vårdregister.l §som som anges

Vårdregister får föras den i offentlig eller privat regi bedriver verksam-av som
het inom lagens tillämpningsområde. Genom lagregleringen blir vårdregistren

betrakta såsom inrättade riksdagen s.k. statsmaktsregister varföratt av - -
tillstånd Datainspektionen inte förbehövs registren. I fråga ärav om vem som
registeransvarig för vårdregister gäller bestämmelserna i §1 datalagenett
1973:289.

Registerändamål

3 § vårdregister fårEtt föras i och för vården patienter. Härmed attav avses
registret förs för dokumentation vården eller för sådan administrationav som
rör patienter och syftar till vård i enskilda fall.beredaattsom

vårdregisterEtt får föras för den ekonomiadministration föranledsäven som
vård i enskilda fall.av

Enligt paragrafens första stycke får vårdregister föras i och för vården av
patienter. Med vård undersökning behandling. Med patientochävenavses avses

enskildedetsamma i patientjournallagen 1985:562, dvs. den i hans kon-som
takt med hälso- och sjukvården. innebär personregisteranvänd-Detta t.ex. att

omfattas lagregleringen.ningen i blodgivningsverksamhet av
inomSom § det den individinriktade verksamheten vårdenunder 1nämnts är

fråga sjukdomsförebyggandeomfattas regleringen. Det här såvälär omsom av
riktade hälsokontroller, vaccinationer möd-åtgärder allmänna och samtt.ex.-

undersökning be-egentlig sjukvård ochoch barnhälsovård t.ex.ra- som --
all-omvårdnad. saknar betydelse det dethandling vid ohälsa Det ärsamt om

vård-tagit initiativ till vården. Eftersomeller enskilde självdenmärma som
bakgrund innebördeninnefattar undersökning, fårbegreppet även mot avav-

hälsokontrol-i samband medvårdregister användasbegreppet patient ävenett-
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hälsoundersökning påbehandlingssyfte,vård- elleregentligt t.ex.ler enutan
ända-ellerför körkortintygerhållasyfte annatinitiativ ienskildesden ettatt

anledningibegäranpolisensblodprovstagning påvidgäller avmål. Detsamma
vårdarbetetomfattasVidaretrafiknykterhetsbrott.formisstänktäratt personen

inseminationsterilisering,abort,verksamhetermedicinskamedsambandi som
transplantation.och

dokumen-verksamhetersikte påhuvudsakiRegisterändarnålet avsersomtar
1985:562 ochpatientjournallagenenligtpatientjournalforingdvs. pa-tation,

exakthadessa begrepp sägasEmellertid kan inget etttientadministration. av
patientjournallagenoklart7.1.2 detavsnitti ärredovisatsinnehåll. Som om

patien-vårdmedsambandiförekommerdokumentationdenomfattar all avsom
patientad-begreppetdefinitionvedertagenallmäntdet inte någonfinnsVidare avter.
omfattaspatientadministrationtillhänförasbrukaruppgifterVissarninistration. som
Paragra-intebegrepp ärdessapatientjournalföringen, synonyma.även menav
användspersonregisterdeinnebärregisterändamåletpreciseringfens att somav

administration rörsådanoch förpatientervårdendokumentation somför avav
vårdregis-fallenskilda utgörvård iberedatillsyftarpatienter ochenskilda attsom

såledesregister måsteiingårpatienterpersonuppgifter ett varaDe somter. om
vårdre-skallregistret utgöraförändamål ettdessaregistrerade för något attav

ändamål.dessaenbartsåväl bådavårdregister kan ettEttgister. avsomavse
omfattas ävenvårdeninomdokumentationallbl.a.innebärBestämmelsen att

åtgärderpatientadministrativaExempel påpatientjournal.iskerden inte enom
patientjournaliskall skedokumentationfunktioneroch enoavsett om -som -

vård-vidkallelserochväntelistortidbokning,regleringen äromfattas m.m.av
medicinskinomenhetervidvård,slutensåvälkliniker inom öppenvidcentraler, som

vårdgivare.privatahosslagolikahälsokontrollermedsamband samtoch iservice av
inomutskrivningin- ochvård,besöksregistrering inom öppenomfattasVidare

recepthanteringremisshantering,vårdenheter,mellanöverflyttningvård,sluten
enskilda hoslistningförregistergällerhjälpmedelshantering. Detsammaoch av
arkiveradeochmicrofilmadeutlånade,sökningRegister förvårdgivare.viss av

ochsjukhusvidvårdaspatientervilkaupplysning ettförellerjournaler somom
under-skallvårdregister. Detocksåsjukhusetmed utgörvårdkontaktertidigareom

funktionerdeuppräkningheltäckandeomöjligt göradetstrykas är avattatt en
kan ha.vårdregisterett

ochpatienterenskildaadministration rörangiven somsidanVid somnuav
administrationförekommerenskilda fallivård avserbereda somtillsyftar att

inomvårdplatserbehovberäkningallmänhet såsomivårdplanering m.m.avav
sådanslag utgördessaAdministrationregion.ellermyndighetenhet, aven

uppgift-vilkenför§ ochi 4verksamhetsområdetadministration på avsessom
användas.fårvårdregisterierna

ekonomi-denförförasvårdregister ävenstycket fårandraparagrafensEnligt
slagolikaHärmedfall.enskildaivårdföranledsadministration avsesavsom
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ekonomisk reglering i anledning vårdgivarensav individinriktade verksam-av
het. Behovet administrativa rutiner påverkas bl.a. åtgärderav i patientensav
intresse och formerna för vårdens finansiering, vårdgaranti respektivet.ex.
högkostnadsskydd. Ekonomiadministrationen skall föranledd den enskil-vara av
des kontakt med vården kan såväl relationen mellan vårdgivaren ochmen avse
den enskilde patienten relationen mellan vårdgivare. Härigenom kansom ett
vårdregister i anledning enskilda vårdfall användas dels för kassafunktionerav
och krav obetalda patientavgifter dels för exempelvis interndebiteringm.m.,
och fakturering mellan enheter vårdcentraler kliniker och medicinska service--
enheter hos vårdgivare och mellan vårdgivare. Det krävs inteen någonatt-
registrering ekonomiadministrativ skall ske vid varje enskiltav natur vårdtillfäl-
le. Således omfattas ekonomiadministration såväl ersättning mellansom avser
vårdgivare för patient i anledning faktiska vårdfall under vissen tids-av en
period ersättning för listade patienter något faktisktsom vårdfalloavsett om
uppkommer under den tid ersättningen avser.
Åtskilliga förekommande personregister har ekonomiadministration ettsom

deländamål vid sidan patientjournalforing och patientadministration,av detmen
förekommer även Ävenpersonregister enbart ekonomiadministration.att avser
register sistnämnda slag utgör vårdregister under förutsättningav registerän-att
damålet begränsar sig till ekonomiadministration föranleds vård i enskil-som av
da fall. Om ekonomiadministrativtett personregister har vidare ändamål änett
så, detutgör inte vårdregister.ett

4 § Ett vårdregister får utöver vad i 3 § användassom anges
för framställning statistik för uppföljning, utvärdering,samt kvalitetssäk-av-

ring och administration på verksamhetsområdet, och
för uppgiftslämnande föreskrivs i lag eller förordning.som-

Vid sidan det individinriktade vårdarbetet har sjukvårdshuvudmännenav även
övergripande förett vården. För övriga åligganden åvilar sjuk-ansvar att som

vårdshuvudmännen skall kunna full krävsgöras tillgång till uppgifter härrörsom
från det individinriktade vårdarbetet. Uppgifterna i vårdregister får därförett
även användas för framställning statistik och för uppföljning, utvärdering,av
kvalitetssäkring och administration på verksamhetsområdet. Begreppen uppfölj-
ning, utvärdering och kvalitetssäkring har kommenterats i avsnitt 7.1.2. Med
administration i denna paragraf detsamma i 7 kap. § femte1 stycketavses som
sekretesslagen 1980: 100. I propositionen 199091 1l 1 sekretess inom och: om
mellan myndigheter på vårdområdet uttalas 32 bl.a. det knappastattm.m.
låter sig göra närmare precisera begreppet administration.att Som exempel på
administration nämns beräkning antalet vårdplatser och utsändande faktu-av av

Den administration här omfattar såledesror. såväl verksamhetspla-som avses
nering övergripande slag verksamhet ekonomiadministrativav mera som av

tillämpligaI delar kan dettanatur. gällasägas också för den privata vårdverk-
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samheten.
enligtregisterändamåletanknyter tillvilket regleras i 5Registerinnehållet,

ändamålinrättat förvårdregister,uppgifter finns ide3 den månI ettsom
verksam-registeransvariges behovtillräckliga för deni 3 är avangessom

utvärdering,uppföljning,utföraskall kunnaeller för dennehetsstatistik att
vårdregisterfårverksamhetsområdet,kvalitetssäkring och administration ett

förförs enbartinrättas ochPersonregistersamband härmed.användas i som
Datainspek-innebärinte vårdregister. Detslag dockändamål dessa utgör attav

vård-vårdgivare vid sidantorde krävastillstånd regeltionens avom ensom
registersärskildastatistikregister ellersärskildaoch föraregistren vill inrätta

administrationför sådankvalitetssäkring ellerochuppföljning, utvärderingför
Avenligt 3registerändamåletomfattasverksamhetsområdet intepå avsom

ADB-mediumutlämnandei 8 § påbestämmelsenhärvidintresse är av upp-om
till 8hänvisas till kommentarendenna delvårdregister. Igifter från ett

uppgiftslämnandeanvändas förfår vidarevårdregisterUppgifterna i somett
finns iuppgiftsskyldighetBestämmelsereller förordning.föreskrivs i lag om

sjukvården.hälso- ochuppgiftsskyldighet inomviss1991:425lagenbl.a. om
bestämmelserfinnshälsodataregister. Vidaretill lagJfr 6 § förslaget omom

bör under-tillsyn.författningsreglerad Detmeduppgiftsskyldighet i samband
förfo-registeransvarigesdenvårdgivarensbestämmelsenstrykas att avser --

fall vårdgivarensdvs. i detta använ-personregistret,uppgifterna igande över
uppgifter. Be-skyldighet lämnafullgör sinuppgifterna handande när attav

tillsyns-för exempelvismedgivandeinteinnebär däremot någotstämmelsen en
personregister.förfoga dennesvårdgivare övermyndighet i tillsynen överatt en

finnsuppgifterbearbetningarönskartillsynsmyndighet göraOm somavegnaen
sökafortsättningenimyndighetenpersonregister, får ävenomhändertageti ett

och förainrättaregisteransvarigDatainspektionen såsomhostillstånd att en
tillsynsändamål.förpersonregisterifrågavarandekopia av

Registerinnehåll

förordningellerenligt laguppgifterinnehålla defår§ vårdregister5 Ett som
förordningellermed stöd lagmeddelatsföreskrifterenligteller an-avsom
uppgifterinnehålla andrafårRegistret ävenpatientjournal.itecknas somen

sådanförbehövsuppgifterpatientervårdeni och förantecknas samt somav
stycket.3 andrai §administration avsessom

patientjournallagenenligtuppgifterinnehålla defårvårdregisterEtt som
anteck-skallden lagenmed stödmeddelatsföreskrifter1985:562 och avsom

för-enligtuppgifterinnehållafår dessutompatientjournal. Deti annansomnas
Be-patientjournallagen.vad följerjournalskall ingå i utöverfattning avsomen

1991:1472förordningen§finns bl.a. i 2uppgiftersådanastämmelser omom
smittskyddslagen§och i 16vårdrättspsykiatrisktvångsvård ochpsykiatrisk
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1988:1472.
Patientjournallagen minimiregler vad patientjournal skall innehålla.ger om en

Den grundläggande bestämmelsen journalenär skall innehålla de uppgifteratt
behövs för god och säker vård patienten. Mängden och desom en artenav av

uppgifter förs i journalen varierar därför från fall till fall ochsom styrs av en
faktorer,rad försåsom vilken besvär patienten söker vård, vilka fyndtyp av

och iakttagelser vid undersökningen,görs vilken behandling sättssom som
och den enskilde läkarens uppfattning vad relevantär Det inteärom som m.m.
enbart medicinska uppgifter betydelse förrent är vården patient.som av av en
Patientens hälsotillstånd kan påverkas sociala förhållanden.även Därförav
antecknas många gånger uppgifteräven barndom, uppväxtförhållanden,om
sysselsättning, arbetslöshet, missbruk, kriminalitet, tvångsomhändertaganden
och andra förhållanden social medicinskän Bestämmelsenom natur.av mera

registerinnehåll kan således inte preciseras i vad den patientjournal-om avser
föringen.
Även det gäller dennär dokumentation inte sker i patientjournalen ochsom

den patientadministration inte sammanfaller med patientjournal föringen kansom
det inte förutses exakt vilka uppgifter behöver registreras. En preciseringsom

registerinnehållet under dessa förutsättningar skulle kunna till följd regleringenav att
begränsar IT-användningen på och därmed hämmarsätt effektivitetenavsett
i vårdarbetet någon direkt vinst i integritetshänseende. Registerin-utan att ge
nehållet regleras därför i denna del allmänt hållen bestämmelsegenom en som
anknyter till registerändamålet. Innebörden härav vårdregisterär inte fåratt ett
innehålla andra uppgifter patienten vadän krävs för registret skallattom som
kunna användas för sitt ändamål.
Efter tillkomsten kommunallagen 1991:900 har sjukvårdshuvudmännenav

givits mycket frihet organisera vården detpå utifrånsätt bl.a.stor atten som
ekonomiska och lokala förhållanden upplevs ändamålsenligt. Organi-mestsom
satoriska förändringar tillåts och i syfte uppnå ökad effektivitet.uppmuntras att
Olika organisatoriska lösningar påverkar i sin hur myndigheterna väljertur att
hantera och organisera sina ekonomiadministrativa funktioner. Det har också
skett betydande utveckling det gällernär exempelvismäta vårdtyngd ochatten
kostnader. Administrationen nödvändigär och integrerad del vården.en av
Även i denna del kan det inte förutses exakt vilka uppgifter ekonomiadmi-av
nistrativ behöver registreras. En precisering registerinnehålletnatur kansom av

häräven hämmande inverkan effektiviteten direktnågonutan atten ge
Ävenvinst i integritetshänseende. vad ekonomiadministrativa uppgifteravser

regleras därför registerinnehållet allmänt hållen bestämmelsegenom en som
anknyter till registerändamålet enligt 3 innebärande vårdregister inteatt ett
får innehålla andra uppgifter ekonomiadministrativ föranledsännaturav som

vård i enskilda fall.av
Registerinnehållet således registerändamålet enligt 3 Enligt § får4styrs av
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statistikframställninganvändas förvårdregister samtuppgifterna i ävenett av
verksam-administrationochkvalitetssäkringutvärdering,uppföljning,för

vårdregister i den§ fårtill 4påpekats i kommentarenSomhetsområdet. ett
skall under-Härvidslag.verksamhet dessaförmöjligt användasdetmån är av

§i 4för verksamheteventuellt behövsuppgifterstrykas menavsesatt somsom
ekonomiadministrationförellerpatienteri och för vårdenbehövsinte avsom

registret.får tillförasvården inteföranledd av

Sambearbetning

uppgifterdenneför vårdenpatient behövs§ samt6 Uppgifter avsomom en
aktuelladenföranledsekonomiadministrationför denbehövs avsomsom

Uppgifter förregister.från andra sådanavårdregistertillfår hämtasvården ett
tillhämtasfår dessutomfolkbokföringsförhållandenpatientensuppdatering av

vårdregister.personregister änfrån andravårdregisterett

Be-tillvårdregisterfrånhämtasuppgifter kanföreslår annat.Vi ettettatt
Härigenom kanuppgifter.inhämtanderationelltmöjliggör t.ex.stämmelsen ett av

inhämtassambearbetningremissvarlaboratorier ochanalysresultat från genom
uppgifter inhämtasHärvid kanvårdregister. ävenfrånvårdregistertill ett annatett

dessaföranledseventuelltekonomiadministrationför denbehövs avsomsom
medgerfakturering. Däremotellerintemdebiteringuppgifter förvårdåtgärder, t.ex.

personregisterandrafrånsambearbetning hämtasuppgifterintebestämmelsen att genom
folkbokför-uppdateringinhämtandetsåvida intevårdregisterän avavser

register-betydelse ärsambearbetningsfallensaknar iingsuppgifter. Det vem som
ochsåväl dåsåledes skeSambearbetning kanregister.respektiveföransvarig en

registerderegisteransvarig för bådamyndighetellervårdgivare ärprivatasamma
för detregisteransvaretharvårdgivareprivatdåsambearbetas enasom ensom

andra.för dethar registeransvaretmyndighetregistret och en
detförhållandetdetändrarbestämmelsen inte att ut-skall observerasDet att

register, påfrånsambearbetningsfall skeriuppgifter, ettlämnande ettsomav
förregistervad1980: 100sekretesslagenenligtskallvanligt prövassätt avser

bestämmelsernabeaktandemedregisteransvarig ochmyndighetvilka är aven
ochinom hälso-personalåligganden för1994:953itystnadsplikt lagen omom
förintressesärskiltvården. Avenskildainom denregistervadsjukvården avser

verksamhets-inomvid enheterförsregistermellanuppgiftslämnande ensom
beaktandemedskall skeuppgiftslämnandetmyndighet ärhos avattengren

§7bestämmelser,sekretesslagensintegritetsskyddsbestämmelser än t.ex.andra
1982:763.sjukvårdslagenoch2 § hälso-1985:562 ochpatientjournallagen a

avsnitt 7.2.5.ibl.a.kommenterasbestämmelserdessaInnehållet i
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sökbegrepp

§7 Uppgifter i 4 datalagen§ 1973:289 får inte användassom avses som
sökbegrepp. Detta gäller dock inte uppgift sjukdom och hälsotillstånd samtom
uppgift någon varit föremål för tvángsingripandeatt enligt lagen 1991 1128om :

psykiatrisk tvångsvård eller lagen 1991:1129 rättspsykiatrisk värd.om om

Genom uppgifter i register användsatt sökbegreppett kan olika urval ochsom
sammanställningar information informationgöras. Den i allmänna handlingarav
i ADB-system tillgänglig förett är myndighet skall på begäran lämnassom en

informationen inte sekretessbelagd.ut, är En begränsning myndighetensom av
befogenhet göra upptagningar tillgängliga föratt räkning medför dock attegen
upptagningen i fråga inte allmän handling.är Riksdagen har i tidigare lagstift-
ningsärende bl.a. uttalat 198990:KU5y, l98990:SkUl9, rskr 188 det äratt
viktigt sökbegrepp känsliga frånär integritetssynpunktatt endast användssom
i begränsad utsträckning.
Mot bakgrund de krav ställs på patientjournals innehåll kanav som etten

vårdregister innehålla mängd uppgifter mycket känsligaär från in-storen som
tegritetssynpunkt. I paragrafen föreskrivs förbud använda vissa känsligamot att
uppgifter sökbegrepp, nämligen sådana uppgifter iåterges § datala-4som som

1973:289. Förbudet uppgifter patienten misstänks eller hargen attavser om
dömts för brott, har avtjänat straff eller undergått påföljd för brott ellerannan
har varit föremål för tvångsingripande enligt lagen 1990:52 med särskilda
bestämmelser vård lagen 1988:870 vård missbrukare iom av unga, om av
vissa fall, lagen 1967:940 angående vissa psykiskt utvecklings-omsorger om
störda eller utlänningslagen 1989:529. Förbudet vidare uppgifteravser om
sexualliv, patienten fått ekonomisk hjälp eller vård inomatt socialtjänsten,om

han varit föremål för åtgärd enligtatt utlänningslagen och hansom om ras,
politiska uppfattning, religiösa eller övertygelse i övrigt.tro
Av de uppgifter i § datalagen4 kvarstår uppgifter sjukdom ochsom avses om

hälsotillstånd uppgift berettsnågon psykiatrisksamt tvångsvård ellerattom
rättspsykiatrisk vård. Sådana uppgifter i vårdregister måste emellertid få an-
vändas sökbegrepp. En värdefull tillgång hos datoriserad journalföring ärsom
just möjligheten sökning begrepp beskriver sjukdomatt ochgenom som
hälsotillstånd snabbt och effektivt finna relevanta journalanteckningar från
patientens tidigare vårdtillfällen dokumenterats i journalen. Vidare behöversom

i arbetet med uppföljning, utvärdering och kvalitetssäkring kunnaman göra
sökningar på uppgifter någon beretts psykiatrisk tvångsvård elleratt rätts-om
psykiatrisk vård. Fördelarna med tillåta sökning på dessa från integritetssyn-att
punkt känsliga begrepp är så intresset begränsning sökmöjlig-stora att av av
heterna får vika. I sammanhanget skall påpekas uppgifterna i vårdregisteratt
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första stycket sekretessla-fors inom den offentliga vården enligt 7 kap. §lsom
de uppgif-1980: 100 omfattas det omvända skaderekvisitet, varför ävenavgen
obehöri-skyddtillåtna sökbegrepp har mycket starktär mot attter ettsom som

vårdregister förs inom denskall få tillgång till dem. Uppgifter i ettga som
tystnadsplikt i lagenprivat bedrivna vården skyddas bestämmelser omav

1994:953 for inom hälso- och sjukvården.åligganden personalom

åtkomst vårdregisterDirekt till uppgifter i

8 § den ha för deDirekt åtkomst till uppgifter i vårdregister får endastett som
uppgifter för kunnaändamål i 3 och 4 behöver tillgång till§§ attsom anges

Åtkomsten uppgifter vad behövsutföra sitt arbete. får inte andra änavse som
för arbetets utförande.

vårdregisterparagrafen åtkomsten till uppgifter i på såEnligt begränsas sättett
tillgång tillfår befattningshavare behöverdirekt åtkomst enbartatt upp-ges som

inteutföra arbete. Vidare får åtkomstengifter för de skall kunna sittatt avse
utförande.andra uppgifter vad behövs för arbetetsän som

patientjournallageni §Bestämmelsen erinran vad stadgas 7är en om som
journalhandling skall han-1985:562 inre nämligen varjes.k. sekretess, attom
till inte haroch förvaras obehöriga inte får tillgång den. Densåteras att som

obehörig.uppgifter i journal fårlegitim anledning delatt ta anses varaav en
således aldrigLäsning nyfikenhet får accepteras.av

direktfår åtkomstParagrafen innebär bl.a. administrativ personal inteatt ges
patientjournal-förs för bl.a.till samtliga uppgifter i vårdregister dettaett om

bedömning vilkaregisteransvarigeföring. krävs i stället denDet göratt aven
tillgång tillarbetsuppgifter behöverbefattningshavare grund sinapåsom av

befattningshavare behövervilka uppgifter respektiveuppgifter registret samtur
§innehållet i 7tillgång till. bedömning får bakgrundha Denna göras mot pa-av

och sjukvårdslagentientjournallagen vad stadgas i 2 § hälso-samt asom
för patientens självbestäm-1982:763 vården skall bygga respektpåattom

offentligt bedrivenregisteransvariga inommande och integritet. Vidare måste
verksam-1980: 100 råder mellansekretess enligt sekretesslagenvård beakta att

till varandra.självständiga i förhållandehetsgrenar ärsom

på automatisk databehandlingmedium förUtlämnande

automatisk databe-9 § får på medium förUppgifter i vårdregister lämnasett ut
i 3användas för de ändamålhandling endast uppgifterna skall som angesom

4 för forskning.och §§ eller

får lämnasuppgifter vårdregisterParagrafen i vad tillgång till imån ettanger
lämnasUppgifter får dettamedium for automatisk databehandling. sättpå
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från vårdregister för omfattasde skall användas ändamål be-ett om som av
stämmelserna 3 §§ Beträffande register för vilkai och registerändamål.4 om
myndigheter registeransvariga sidan sekretesslagengäller regleringen vidär av
1980: 100. uppgifter således utlärnnan-Innan lämnas ADB-medium skallpåut
det enligt såväl denna bestämmelse enligt sekretesslagen. Utlämnan-prövas som
de uppgifter från register inom privat bedriven vård ske med beaktan-måsteav
de bestämmelserna förtystnadsplikt i lagen 1994:953 åliggandeav omom
personal inom hälso- och sjukvården.
Personregister inrättas förs för ändamål i § inteoch 4 utgörsom som anges

vårdregister. § uppgifter i vård-I 9 lämnas emellertid medgivande till att ettett
register får lämnas för ADB-behandling de skall användas förpå medium om
ändamål i innebära det personregister skall4 Detta kan attsom somanges
tillföras tillståndspliktigt. stycketde utlämnade uppgifterna inte blir 2 § andraI
datalagen tillstånd4 1973:289 stadgas nämligen Datainspektionens krävsatt

för personuppgifterinrätta och föra personregister skall innehållaatt somsom
från uppgifternainhämtas personregister, inte registreringennågot annat avom

eller utlämnandet dessa sker med stöd författning. Då utlämnandet avav av
uppgifter i 9från vårdregister för ändamål i § lagregleras4ett som anges

personregistret blirmedför inte mottagandebestämmelsen i datalagen detatt
till vilkettillståndspliktigt. dock observeras det personregisterDet skall att upp-

registretgifterna skall tillståndspliktigt anledningenföras kan den attavvara
1-3 datalagen, dvs.skall innehålla i 2 § första stycketuppgifter som avses

uppgifter tvångsingripandenuppgifter § datalagen bl.a.i 4 avomsom anges
hälsotillståndsjukdom ocholika slag från allmännas sida och uppgifterdet om

personuppgifterm.m., uppgifter 6 § andra stycket datalageni somsom anges
registrerade ellerupplysning denomdöme eller värderandeutgör omannan
registeransvarigeanknytning till denuppgifter saknar sådanom personer som

därmedföljer anställning, kundförhållande eller någotmedlemskap,som av
jämförligt förhållande.

erhållermyndighetOm forskningsverksamhet frånmyndighet i sin annanen
sekretesslagenenligt 13 3 och 6uppgift sekretessbelagd där, gäller kap.ärsom

skyddtillsåvida inte sekretesssekretessen också mottagande myndigheten,hos den
mottagande myndigheten.uppgiften hos denför intresse ändå gäller församma

9 § sek-enligt kap.forskare, kan det 14Om utlämnande sker till enskilden
uppgifternavadi vilken utsträckning och påretesslagen förbehåll i sättanges

vidarelämnarfår förhindrasanvändas. Härigenom kan bl.a. att mottagaren
lämnas ADB-får uppgifter i vårdregisteruppgifter. bakgrundMot denna ett
ofta har bruk förforskning,medium användas fördå uppgifterna skalläven som

uppgifter.förhållandevis mängderstora
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Bevarande och gallring

1990:782,§10 bevarande och gallring finns i arkivlagenBestämmelser om
1985:562 och 1973:289.patientjournallagen datalagen

bevarande och gallring finns i flera författningar någraBestämmelser varavom
journaluppgifter ochparagrafen. vårdregister kan innehålla bådei Ettomnämns

administration.uppgifter för
inte i har däremotavvikande bestämmelser införs lagen. DetNågra ansetts

och gallring.bevarandemed hänvisning till aktuella reglermotiverat omen
journaluppgifter och1990:782 för bådearkivlagen gällerinnebärDessa att

inom denvårdregister försuppgifter förekommer i deadministrativa somsom
§ datalageni stället 12privat bedriven vård gälleroffentliga vården. Inom

skalluppgifter. Dockjournaluppgifter och administrativa1973:289 för både
2562 beaktas.patientjournallagen 1985bevarande i bl.a.alltid bestämmelserna om

finns6 § patientjournallagensammanhang bör observeras det idettaI att en
all-detjournalhandlingar ochfelaktigheter ibestämmelse rättelse att avom av

i myndig-rättelsedokumentationsskyldighet det gällerregler följer närmärma en
jfr 198283:12 22.heters register KU s.

Information

vård-för§ registeransvarig enligt datalagen 1973:289ll 1 §Den år ettsom
informationfårregistreras på lämpligtregister skall till den sättatt omse som

registret.
innehålla upplysningInformationen skall om

registeransvarig,ärvem som.
ändamålet med registret,

.
uppgifter ingår i registret,vilken typ av som. hålsodata-1996:0006uppgiftsskyldighet följer § lagenden omavsom.

register,
för registret,säkerhetsbeståmmelser gälleroch5. de sekretess- som

1973:289,10 datalagenfå registerutdrag enligt §rätten att
uppgifter,missvisandeelleroriktiga7. till rättelserätten av

utlämnandeåtkomst ochdirekti fråga sökbegrepp,vad gäller avomsom
databehandling,för automatiskuppgifter medium

uppgifter,gallringochbevarande samtgäller i frågavad9. avomsom
eller inte.frivilligregistreringen år10. om

vård-iregistrerasdentillseregisteransvarige ettdenåliggerDet attatt som
skallinformationföreskriftregistret. Någonfår informationregister attomom
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Ävenlämnas muntligen till varje införspatient inte. det många gånger kanom
lämpligt informationen lämnas muntligen, får det ske påatt sätt,vara annat

broschyrer eller anslag vid vårdinrättningarna.t.ex. genom

Ikraftträdande

lag träder i kraftDenna den januari 1997.1

De personregister före lagens ikraftträdande inrättats tillstånd frånsom genom
Datainspektionen och omfattas denna lags tillämpningsområde och ända-som av
målsbestämrnelse, skall lagens ikraftträdande vårdregister.utgöragenom anses
Detsamma gäller de personregister inrättats med stöd bestämmelsernasom av
i 2 § tredje stycket 2 eller datalagen 1973:289,4 dvs. personregistera som

tillstånd Datainspektionen inrättats dels myndigheter inom hälso- ochutan av av
sjukvården för vård- eller behandlingsändamål och innehåller uppgiftersom om

sjukdomnågons eller hälsotillstånd i övrigt, dels läkare och tandläkare och som
innehåller sådana uppgifter sjukdomnågons eller hälsotillstånd i övrigtom som
de erfarithar i sin yrkesverksamhet.
Vårdregisterlagen innehåller inte bestämmelsernågra ADB-säkerhet. Så-om

dana föreskrifter skall i fortsättningen meddelasäven Datainspektionen. Dettaav
torde kunna ske i form s.k. sektors- eller branschföreskrifter.av

12.3 Förslag till lag ändring i lagenom

1995:606 vissa personregister förom

officiell statistik

Ändringen kommenteratshar i avsnitt 6.5.1 under rubriken Statistik.

12.4 Förslag till lag ändring i datalagenom

1973:289

Enligt 2 § tredje stycket 2 1973:289datalagen får myndigheter inom hälso-a
och sjukvården för vård- eller behandlingsändamål inrätta och föra personregis-

innehåller uppgifter någons sjukdom eller hälsotillstånd övrigtiter som om
tillstånd Datainspektionen. Sådant tillstånd krävs enligt punkt inte4utan av

heller för personregister inrättas och förs läkare och tandläkare ochsom av som
innehåller sådana uppgifter sjukdom eller hälsotillstånd övrigtnågons iom som
de har erfarit i sin yrkesverksamhet.
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De ändamål för vilka personregister således fått inrättas och föras enligt be-
stämmelserna i 2 § tredje stycket 2 och 4 datalagen 1973:289 tillståndutana
från Datainspektionen, kommer efter ikraftträdandet lagen vårdregisterav om

omfattas den lagens tillämpningsområde och ändamålsbestämmelse.att av nya
Regleringen i datalagen blir därför obehövlig.

12.5 Förslag till lagar upphävande lagenom av

1991:425 viss uppgiftsskyldighet inomom

hälso- och sjukvården och kungörelsenav

1957:632 cancerregisterom

I lagen viss uppgiftsskyldighet inom hälso- och sjukvården föreskrivsom att
landsting och kommuner, enligt vad regeringen föreskriver,närmare skall läm-

uppgifter från hälso- och sjukvården till Socialstyrelsen och Läkemedels-na
verket för forskning och framställning statistik området. Vi föreslår attav
bestämmelser denna uppgiftsskyldighet skall in i lagen hälsodataregis-tasom om

särskildaDen lagen blir därför överflödig och kan upphävas. Detta börter.
dock inte ske förrän hälsodataregisterlagen fått giltighet för alla berörda regis-
ter.
Cancerregistret har tillkommit efter riksdagens hörande och regleras i den av

regeringen utfärdade kungörelsen 1957:632 cancerregister. Avsikten ärom
Cancerregistret skall hälsodataregister enligt lagen hälsodata-utgöraatt ett om

register och regeringen skall fatta beslut härom i särskild förordning.att en
Nuvarande kungörelse kan därvid upphävas. Eftersom riksdagen medverkat vid
kungörelsens tillkomst bör riksdagen också medverka vid kungörelsens upp-
hörande. kan ske bemyndigandeDetta i här föreslagen form.ettgenom
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MårtenssonIngelaReservation av

enskildedenkonsekvensernaanalysera attingåruppdragkommitténsI att av
register.olikadelta iönskarinteeller honhananmälafåskulle rätt attatt

sådan rättfinnas någonskallintedettill slutsatsenkommitKommittén har att
dennaintedelarJagvårdregister.hälsodataregister upp-såvälgällervad som
angelägetdetforskningentill ärtilltronhälsodataregister. Förgällervadfattning
registercentralatillvårduppgifteröverföringskallutgångspunkten att avatt vara

informerauppgiftvårdgivarensiingå attmåstesamtycke. Detpåbaseras
uppgiftertillåtaforskningen atttillbidra attvärdetpatienten genomattavom

detjaginteinnebär atthälsodataregister. Det attspecifika ansertillöverförs
samhällsintressedettankemedeller somdeltafrivilligtheltskall attvara

bördetMencancerområdet.forskningmedicinskbedrivafinns t.ex.att
utanför, såskäl stå rapporte-speciella attmedfor attmöjlighetfinnas personen

vårdgivaren.ankomma påbörPrövningenregister.centralttillskerring inte
begräns-finnas någonskallintedettillkommit framocksåharKommittén att

reglerJaghälsodataregister. somi attsökbegreppvad gäller sammaning anser
§i 4dedvs.hälsodataregister,gällaskallvårdregisterisökningförföreslås

nationalitetintebörpersonuppgifterna. Därutöverkänsliganämndadatalagen
sådanaviktigtdetuttalat är attharRiksdagensökbegrepp. atttillåtas som

begränsadianvändsendastintegritetssynpunktfrånkänsligasökbegrepp ärsom
sökbe-användasinte fåruppgifterde somKommitténomfattning. att somanger

detmig ärFörhälsodataregister.iförekommersällanvårdregisterigrepp
omfattning.gällerrestriktivitetväsentligt oavsettatt samma

patientjourna-uppgifter ifinnasdet kanutredningenframkommit iharDet att
påpekasVisserligen attreligiösochuppfattningpolitisk tro.ler t.ex. ras,om
journalerflerallttankemedjag attundantagen. Mentillhör attdetta anser

vilkadärmedochpatientjournallagendags överdetdatapå ärförs över attatt se



230 Reservationer och särskilt yttrande

uppgifter inte får förekomma. Det råder dessutom oklarhetsom vad gäller vilka
register ingå i patientjournal.som anses en
Till kommittén har bl.a. överlämnats två brev från Göteborgs sjukvårdsstyrelse

respektive chefsöverläkaren Östrapå barn- och ungdomspsykiatriska kliniken,
zjukhuset. Båda skrivelserna kravet på nationella registertar för forsk-attupp
ningsändamål skall bygga icke identifierbara uppgifter. Speciellt detnär
gäller barn- och ungdomspsykiatrin jag det är viktstörsta för-attanser attav
äldrar inte avstår från vård på grund uppgifter förs vidare föratt centralav
registrering. Eftersom reglerna ändrades för några år sedan vad gäller kravet
på identifierbara uppgifter borde uppföljning ske gäller effekternaen VuU av
detta beslut.

Reservation Inger Renéav

I delar jag destort förslagsett Hälsodatakommittén i sittsom presenterar
slutbetänkande. Förslagen är, jag det, god avvägning mellan behovetsom ser en

statistik, information och uppföljningav å den sidan och den personligaena
integriteten å den andra.
På några punkter vill jag dock anmäla avvikande mening. Eftersom kom-en

mitténs förslag innebär föreslåratt generell lagstiftning register-påman en
området i många fall känsliga uppgifter ochav överlåter regeringen sedanatt
godkänna de register behövs, jag särskilda förbehåll finnassom att måsteanser
i den lagstiftning skall regeringen i dess arbete.styrasom
För det första jag frågan huruvida enskildatt patientanser själv skallom en

kunna välja uppgifter honom eller henne skall finnasom data eller påom
vanligt inte har diskuterats tillräckligt ingående ipapper utredningen. Min
utgångspunkt är den enskilde patienten iatt samtal med sin behandlande läkare
skall komma fram till vilket alternativen skall användas. I sådantav ettsom
läge detär då möjligt för läkaren informera patienten betydelsenatt attom av
informationen den enskilde också finns data. Den enskildesom synpunkter
och beslut skall dock respekteras.
I detta sammanhang vill jag också vända mig det kom-mot resonemang som

mitténs majoritet för uppgiftsskyldighet från hälso- och sjukvården ochom
rätten föra hälsodataregisteratt den enskildes inställning ochoavsett att upp-
giften hennehonom därvid kan kommaom användas för andra ändamålatt än
för vården den enskilde. Särskilt invänder jag dettaav detmot resonemang om
innebär uppgifternaatt återfinns i sådant register inte avidentifieras. Jagettsom
förordar således aktivt samtycke. Om frånett utgår den enkät kommit-man som
ten låtit genomföra underlag för sitt arbete, tordeett aktivt samtycke intesom
innebära Ävenunderlaget för de registeratt skall föras blir för litet. i dettasom
sammanhang läkarensär roll viktig och central.ytterst



yttrande 231särskiltochReservationer

inte blir likaanvändningsområdet, vadmöjligtDet är sagtsatt trots ovan,som
ändå integritetsaspektenbrett. Jag väger tyngre.attanser

dataskyddsdirek-i artikel i EG:sockså understryka det 14Jag vill sägssom a
uppgif-desig behandlinggäller den enskildestiv vad motsättarätt att egnaav

terna.
följaviktenSlutligen vill jag understryka vad kommittén skriver attavom

dataom-utvecklingen påharteknikutvecklingen dataområdet. De årenpå senaste
betyder det visnabbare inom kanske område. Detrådet någotgått än attannat

personligadenförmöjlighet ytterligare öka skyddeti dag inte attsomser en
minst detgällerframtid.integriteten mycket väl snabbt kan bli det i Intenäraen

pekarregister.för t.ex.

Särskilt Stellanyttrande Bengtssonav

direktiven skall kommitténEnligt
i hälso- ochpersonregistervad centralaundersöka och analysera på sätt
personligaindividersrisker för kränkningsjukvården kan innebära av

medunderlagviktenVidare skall kommitténintegritet. väga attav
dataintrång ellerföridentifierbara data finns för forskning riskenmot

i personliga integriteten.intrång denannat
rekom-överenskommelserdirektiven hänvisas också till internationellaI som

rekommendationendatabanker, R811, ochmendationen medicinska omom
statistik, R8310,inom vetenskaplig forskning ochskydd för personuppgifter

samtidigt det påpekas attsom
och alltsåsig följa rekommendationernaSverige har åtagit attatt

i nationell lagstiftning.beakta dem

rekommendationer ersättaSåväl i R8310 i det utkast till som avsessom
dataanvändamöjligt,R811 återfinner vi uppmaningar närhelstatt, anonyma

sammanslutningaryrkesmässigaforskning, såväl vetenskapligaför samt att som
möjlig. When-utveckling sådan forskningoch myndigheter bör främja görsom

Scientificdata.possible, should be undertaken withresearch anonymousever
of techniquesprofessional organisations should the developmentand promote

possible, medicalprocedures securing anonymity, respektive, Wheneverand
scienti-Professional andused for research should bedata anonymous.purposes

ofdevelopmentauthorities should thefic organisations and public promote
anonymity.techniques and procedures securing

inte kansådanadataBåda dokumenten definierar också somanonyma som
tidonormalainsatshänföras till identifierad individ utan resurser avaven

relatinginformationpengar och arbetskraft Personal data to anmeans any
regardedbeindividual shouldidentified identifiable individual. An not asor
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identifiable the identification requires unreasonable of time,amount costan
and respektive, The expression personal data infor-manpower, covers any
mation relating identified identifiable individual. individualAn shallto notan or
be regarded identifiable identification requires unreasonable amountas an
of time and where individualIn the identifiable, the datanotmanpower. cases

referred anonymous.toare as
Av enkätundersökningen framgår hälften de tillfrågadenärmareatt av anser
det stämmer bra eller ganska bra de oroade obehöriga fåatt kanäratt attav

tillgång till uppgifter finns dem på data i hälso- och sjukvården. Samti-som om
digt 80över % det för deras vårdbehandling det finnsäratt tryggtanser att
uppgifter deras tidigare sjukdomar data.påom

fråganNär är register får bara Cancerregistret, Läkemedelsbiverknings-om
registret och registret för smittsamma sjukdomar klartecken från hälftenänmer

de tillfrågade. Socialstyrelsens sjukvårdsregister och landstingens register förav
planering hälso- och sjukvården liksom läkares lokala forskningsregister fårav

drygt 40 % medan andra forskningsregister vid universitetav t.ex. accepte-,
helt endast 25 %.ras av

Mot denna bakgrund det naturligtvis angelägetär allmänhetens misstroatt tas
på allvar och i möjliga utsträckning, för minska miss-största dennaatt attman

försöker följa de rekommendationer Sverige utfäst följa.sig hartro, Dettaatt
kommittén dock inte förmått. avsnitt 6.3.3 uppgifterI Pseudonymaom om
enskilda hälsoregister, skriver man:

framställningFör statistik för uppföljning, utvärdering ochsamtav
kvalitetssäkring hälso- sjukvårdenoch torde det regel utanav som vara
intresse kunna identifiera enskilda vårdtagare. envägskrypteringEnatt

borde därför inte påverka hälsodataregistrets använd-av personnumren
barhet för sådana ändamål.

delarJag denna uppfattning, däremot inte fortsattadet resonemanget attmen
kryptering detta vispå skulle begränsade möjligheter till samkörning medge
andra register. Väljer låta krypteringen resultat för allaattman sammage
krypterade register fullt möjligt.det Det också möjligt inte användaär är att en
algoritm, arbeta slumptalsgenererade syftemed hoppande nycklar iutan att att
öka säkerheten.
Det också förvånande utredningen i slutet avsnitt de hittillsär att av samma om

helt Abort- och Steriliseringsregistren skriver:anonyma
Möjligheten register för forskninganvända dessa hart.ex. uppgettsatt

begränsad till anonymiseringen. Som vimed hänsyn angettvara ovan
möjliggör envägskryptering helt anonymiseringenpå sätt änett annaten

uppgifter specifika enskilda individer kan fram. Härigenomatt tasom
kan sambearbetning register till ökarmed andra komma stånd. Detta
registrens användning för forskning andra ändamål.och

sittavsnitt 9.3, rekommendationer, har tidigare förklaratI Europarådets man
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personuppgifterförskyddrekommendationernatillhänsynointresse att ta om
tillämpas.kommitaldrigolika skäl,de,statistik medoch attforskning att avom

använda okrypte-det bekvämthuvudsakligentordeSkälen attansettatt manvara
Sverigevadokunnighåll varitpå mångaochrade omatt manpersonnummer

1986 harupplaganförstadatapolitiskaLäkarforbundetssig.åtagit I program
skullesjukvårdsregistrencentraladetiden yrkathela på varaattman

individenfölja överdet möjligtgjordeenvägskrypterade på sätt attett som
tiden.

gällerendastrekommendationernaeftersomhävdarDessutom person-attman,
användasocksåhälsodataregistretochstatistikforskning ochförregister avses

sjukvården, såochhälso-kvalitetssäkringochutvärderinguppföljning,för av
6.3.3avsnittskrivit ivadMed tankedetta.tillämpliga påintedeär man

förvånande.jag dettaovan finnerciterat
uppgifter be-mångainnehålla såregistren måsteinväntsocksåharDet att

diagnos,yrke,bostadsort,ålder, kön,vårdtillfállen,enskildaträffande t.ex.som
identi-skulle kunnabakvägenvårdtidklinik,ingrepp,operativa att manm.m.,

Konsekvensengodkännas.skulle kunnadärför intedetpatienterna ochfiera att
till denhänvisasupplysningarytterligarebehöverforskare,denblir dock att som

sedvanligefter pröv-ochpatientenidentifierakankliniken. Härvårdande man
röjas.ickeskallochbehöveridentitetPatientensinformation.lämnaning ut

kommitténsorgligtanmärkningsvärt ochjag det attSammanfattningsvis finner
ochdirektivenifinnsintegritetsskyddökatsignalerfasta detagit påinte somom

huvudmänFlerasjukvården.hälso- ochförInformationsstrukturutredningeni
flera andraochutredningen,tilli skrivelseGöteborginställning,sinvisathar

sjukvårdsregister innanSocialstyrelsensuppgifter tilllämna envägraattgenom
tagit fastaställetiuppfattning,enligt minborde,dem.tvingade Mansärskild lag
inger hosregistercentralasjukvårdsuppgifter iberättigadedenpå oro som
möjligt.varitdettadäri alla fall,anonymiseringföreskrivitochallmänheten
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Bilaga 1

Kommittédirektiv

1993:111Dir.

ochinom hälso-personregisterFörfattningsreglering av
områdesjukvårdens

Dir. 1993: l 11

regeringssammanträde 1993-09-23Beslut vid

anför.KönbergStatsrådet

Mitt förslag

författ-tillförslagframutreda och läggakommitté tillkallas förföreslårJag attatt en
område.sjukvårdenshälso- ochpersonregister inomnjngsreglering av

Bakgrund

integritetsskyddocksåbehövsPersonregister ett gottmen

ochsystematisktbehövsenskilde patientenbehandling dendiagnostik ochFör ettav
databaserade journalerhardetta underlagförbättrabeslutsunderlag. Förstrukturerat att

Även utskriv-in- ochtidsbokning,uppgifter,olika administrativaförutvecklats. som
Personuppgifterpersonregister.hantering användsekonomiskpatienter ochning av
kräverochkänslig karaktär gottkan ofta ettoch sjukvårdenhälso-inom vara av

integritetsskydd.
mellanorsakssambandenkunskapsjukdom behövsohälsa ochförebyggaFör att om
möjligtdet varitcancer-miljö-registret hardet s.k.riskfaktorer. Genomoch olikaohälsa

ochvilka arbets-kartläggaorsakar ochvadöka kunskapen attatt cancersomom
för hälsan.riskerinnebärsamhâllsmiljöer storasom

och förbehandlingsmetoderolikaeffekterför utvärderabehövsKunskap även att av
komplika-ellereffekternalångsiktigaoch sjukvården. Dei hälso-bedöma kvalitetenatt

ofull-okända elleri fallkirurgisk behandling är mångafarmakologisk ochtionema av
kunskap kunnatväsentligslutenvårdsregistret hardet s.k.kartlagda. Genomständigt

Samtidigtläkemedelsbehandling.formermed olikabl.a. riskerbyggas avupp om
registerdatabevakningepidemiologisk påochforskningsig dennagrundar somtyp av

mycket känsligpatienten kanför den enskilde natur.avvara
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Nuvarande bestämmelser

kap. tredjeI 2 § stycket1 regeringsfonnen föreskrivsRF bl.a. det allmänna skallatt
denvärna enskildes privatliv och familjeliv. I kap.2 3 andra§ stycket RF vidareanges

varje medborgare i den utsträckning närmare i lag skall skyddasatt attmotsom anges
hans personliga integritet kränks uppgifter honom registreras med hjälpattgenom om

automatisk databehandling. datalagenI 1973:289 finns bestämmelser syftar tillav som
skydda den enskilde sådant otillbörligt intrång i den personliga integritetenatt mot som

kan bli följden dataregistrering personuppgifter hos det allmänna eller hos enskil-av av
da.

inrättaFör och föra integritetskänsliga ADB-register, bl.a. personregisteratt som
innehåller ömtåliga uppgifter enskilda krävs i dag normalt tillståndom personer, av
Datainspektionen. Om inrättandet register beslutas riksdagen eller regeringenettav av
behövs inte tillstånd. Innan beslut fattas skall dock yttrande inhämtas från Datainspek-
tionen.
Vissa register undantagnaär från tillståndsplikt till följd 2 § tredje stycketav a

datalagen. gäller bl.a.Det personregister förs myndigheter inom ochhälso-som av
sjukvården för vård- eller behandlingsändamål läkare och tandläkare i derassamt av
yrkesverksamhet.

Internationell reglering

Europarådets ministerkommitté konventionår 1980 till skydd för enskildaantog en
vid automatisk databehandling personuppgifter, den s.k. dataskyddskonventionen.av
Konventionen trädde i kraft år 1985 och har ratificerats Sverige.av

denna konventionUtöver har inom Europarådet också utarbetats flertal rekommen-ett
dationer dataskydd sektorsvis. särskilt intresse iAv detta sammanhang är rekom-om
mendationen medicinska databanker, Recommendation No. R81l och rekommen-om ,dationen skydd för personuppgifter inom vetenskaplig forskning statistik,ochom
Recommendation No. R83l0. Rekommendationen medicinska databanker förärom
närvarande föremål för översyn inom inom Europarådet.expertgruppen en
Även inom Organisationen för ekonomiskt samarbete och utveckling harOECD

utarbetats vissa riktlinjer i fråga integritetsskydd och persondataflöde över gränser-om
na.
Sverige har åtagit sig följa rekommendationerna och riktlinjerna och alltsåatt att

beakta dem i nationell lagstiftning.
EG-kommissionen har lagt fram förslag till direktiv vidskydd för enskildaett om

behandling personuppgifter och det fria flödet sådana uppgifter.av om av
Direktivförslaget innehåller särskilda bestämmelser känsliga uppgifter. Medom

känsliga uppgifter bl.a. uppgifter hälsotillståndet.rör Utgångspunkten är attavses som
sådana uppgifter inte får behandlas. Vissa undantag görs emellertid från huvudregeln.
Den enskildes samtycke viktigt sådantutgör undantag. Vidare fâr medlemsstaterna,ett

viktiga allmänna intressen talar för det, tillåta behandling de känsligaaktuellaom av
personuppgifterna särskild reglering i lag eller författning ellergenom en annan genom
beslut dataskyddsmyndigheten. förutsättningEn då vilkenär att typav man anger av
uppgifter det gäller, till sådana uppgifter får lämnas och fårutvem vem som vara
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EGInomställasocksåskallskyddsbestämmelserLämpligapersondataansvarig. upp.
Ministerrådetutformat.skalldirektivframtidahuroenighetdockråder ett varaom

under år 1994.förräntill förslagetställningslutligintetroligenkommer att ta

riksdagochregeringregisterfrågor ibehandlingTidigare av
vissauttalasADBochintegritetoffentlighet, att199091:60propositionenI om

Riksförsäkringsverket påochkommunernalandstingen,Socialstyrelsen,register hos
i allmänledreglering ärsådanEn ettregisterlagar.särskildai enreglerassikt bör
nödvändigmedsambandintegritet iregistreradesdeskyddet förstärkasträvan att

myndighetsregister.vissapersonuppgifter ikänsligaregistrering av
författ-vikten:KUll199091 attbetänkandetbetonade iKonstitutionsutskottet enav

integritetregistreradesdeskyddet förstärkasyftestånd itillningsreglering kommer att
myndighetsregister.iuppgifterkänsligaregistreringnödvändigmedsambandi av

uppgiftsskyldighetviss1991:425lagen1991under vårenbeslutadeRiksdagen om
föreskrif-meddelaregeringenbemyndigas attlagenEnligtsjukvården.ochhälso-inom

Läkemedels-ochSocialstyrelsentilluppgifterlämnalandstingochkommuner attförter
område.sjukvårdensochhälso-statistikframställning inomochforskningförverket

medpågående arbetetdethusläkare att199293: 160propositionenI angesm.m.om
intensifieras.börverksamhetsredovisningochkvalitetssäkringförutveckla systematt
åtgärder ellerolikautvärderaochföljakunnabörlokal nivåochregionalPå uppman

Myckethusläkarrnottagningar.ochprimärvårdsdistriktolikamellanjämförelsergöra
skallinfomiationsåterföringenochkvalitetssäkringenförpropositionenenligt atttalar

riktlinjerdeharlagstiftningenriksdagsbehandlingen somVidADB-miljö.ske i av
antagits.propositioneniförordats

centrala registerbehovetpåharUtredning sett av
avlämnatharsjukvårdenochhälso-förinformationsstrukturenUtredningen om
Betänkan-18.1991:SOUsjukvårdenochhälso-förInformationsstrukturbetänkandet

remissbehandlats.det har
integritetsproblem. Ut-medförpersonregistercentralakonstaterarUtredningen att

ochintressenindividensmellanavvägninggörasdet måsteuttalarredningen att en
kunskap.behovsamhällets av

medinformationssystemdecentraliseratframtidakonstaterarUtredningen ettatt
centralabehovetminskaravsevärtreglerstandardiserade avenligtkommunikation
bliutredningenenligtdärför attåtgärd måsteförstaEnpersonuppgifter.meddatabaser
ochregionalfinns påuppgifterindividrelateradebehovvilketidentifiera somavnoga

enskildetill denhänföraskanuppgifterkonstaterarUtredningen attcentral nivå. som
behandlingsända-ochvård-änförkliniker m.m. annatbasenhetenfrånlämnasbör ut

föreslårUtredningenavidentifiering.talarskälstarkasynnerligen emotendast närmål
ireglerascentral nivåföra pånödvändigabedöms attpersonregisterde varaatt som

lag.
reglering.sådanbehovetfråganienigaärRemissinstansema enavom
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Datalagsutredningen m.m.
Datalagsutredningen har avlämnat betänkandet En datalag SOU 1993:10. Ut-ny

redningen föreslår bl.a. personregisterbegreppetatt slopas och den datalagen bliratt nya
tillämplig behandlingpå personuppgifter. Med behandling förstås varjeav åtgärd som
vidtas med personuppgifter automatisk databehandling.genom
Förslaget innebär bl.a. med licensatt ochsystemet tillstånd avskaffas. De resurser

därmed frigörs hos Datainspektionensom skall användas för intensifierad tillsyn,en
särskilt inspektioner på fältet. En förutsättningute för detta är datalagen utförligtsåatt

möjligt reglerar de förutsättningarsom gäller för ADB-hanteringsom av personupp-gifter. Regleringen skall kunna kompletteras med bestämmelser utfärdas Datain-som av
spektionen och olika branscher eller sektorer. Ettsom avser med anmälnings-system
skyldighet för behandling känsliga uppgifter föreslås. Anmälningarna skall liggaav till
grund för Datainspektionens tillsyn.
Liksom i dag skall personuppgifter ADB-behandlas bara för bestämda ändamål.

Ändamålen skall dock enligt utredningens förslag med större precision än enligtanges
nuvarande datalag. Möjligheterna begränsas använda personuppgifteratt för andra
ändamål än det de samlats in för.
För känsliga personuppgifter, sjukdom och hälsotillstånd,Lex. kommer enligt Data-

lagsutredningens förslag särskilda regler gälla. Enligt dessa bestämmelseratt får de
känsliga uppgifterna databehandlas enbart det finns särskilt stöd i författning ñrom
behandlingen i de fall skriftligt samtycke saknas.
I den föreslagna datalagen sådant särskilt författningsstöd i fråga behandlingges om
känsliga uppgifter för bl.a. forsknings-av och statistikändamål, vilket tillgodoseavses

bl.a. den viktiga registerforskningen. Det är enligt utredningen nödvändigt i datala-att
in bestämmelserta när undantag från kravetgen informeratpå samtycke kanom göras.

Betänkandet har remissbehandlats.
En särskild utredare har tillkallats med uppdrag utreda frågan begränsningatt om av

användningen dir. 1993:7. Utredningen skall göras förutsättnings-av personnummer
löst utifrån syftet påtagligt begränsaatt användningen i olikaav personnummer sam-
manhang i samhället. Inriktningen bör skallatt användas baravara personnummer
där verkligt starka skäl motiverar det.
Utredaren skall överväga konsekvenserna särskild lag begränsadnoga av en om

användning Utredaren skall göra klart i vilken omfattningav personnummer. sär-en
skild lagstiftning kan medföra ökad risk för förväxling uppgifteren av om personer.
Utredaren bör även enligt utredningsdirektiven ställning till vad särskildta lag kanen
komma få för konsekvenser för forskningensatt och statistikens behov personregis-av

ochter andra liknande intressen.
En särskild utredare har även tillkallats för utreda frågor integritetsskyddetatt förom

uppgifter i den statliga statistiken dir. 1992:110. Utredaren skall bl.a. pröva möjlig-
heten reglera Statistiskaatt centralbyråns register i samlad lagstiftning.en

Befintliga personregister inom hälso- och sjukvården

Vid Socialstyrelsen finns personregister för forskning och statistikframställning inom
hälso- och sjukvårdens område. Dessa är cancerregistret, cancer--miljö-registret och
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kommer finnasmissbildningsregistret. Vidarefödelseregistret inklusivemedicinska att
vården. Vid Läke-från huvudsakligen den slutnamed uppgiftersjukvårdsregisterett

läkemedelsbiverkningsregister.medelsverket ñnns ett
service.vårdadministration och medicinskbl.a.finns register förlandstingenInom
vanligafall eller komplettera deni vissa ersättaför vårdadministration kanRegistren

klinisk forskning.hälsokontroller ochregister förjournalföringen. Det finns även

SkriveLse

juniskrivelse deni 24och Socialstyrelsen harLandstingsförbundet gemensamen
ochmedicinsk kvalitetför kontrollförslag till lag registeringivit1993 ett avny om

för kontrollskall bilda underlagsjukvården. Registrensäkerhet i hälso- och me-av
med in-och andra åtgärdermedicinska metoderkvalitet och utvärderingdicinsk av

effektivitet.patientsäkerhet ochriktning mot

cardspersonalkorteller smanPatient-

elektroniska minnen,med bärbarahälso- och sjukvårdenutveckling inompågårEn
minnesmedium ellers.k. chipsPatientkort medcards eller patientkort.s.k. smart som
Även för personalenminneskapacitet.mycketlaseroptiskt minne harkort med storen

behörigheten.för bl.a.utvecklas liknande kort att ange
osäkerhetmedfört det har uppståttpersonalkort harInförandet patient- och att enav

sekre-korrekt och hurinformationen korten årförbl.a. attvem som ansvararom
sammanhang.skall tolkas i dettatesslagen

Utredningsuppdraget

centralaBedöma behovet personregisterav

behov finnsidentifiera vilketarbete börför kommitténsUtgångspunkten att somvara
ochstatistik inom hälso-för forskning ochpersonregistercentral statlig nivåpå av
förbehovet datauppmärksammasavseende skall särskiltsistnämndasjukvårdem I av

utvärdering vården.av
personregister i hälso-centralaanalysera vad sättundersöka och påKommittén skall

integritet.individers personligaför kränkningriskersjukvården kan innebäraoch av
förfinnsidentifierbara dataunderlag medviktenskall kommittén vägaVidare attav

personliga integriteten.i deneller intrångrisken för dataintrångforskning annatmot
individbundnatillräckligt medoch forskningstatistiska analyser ärdet förOm upp-

tillgänglighetinnehåll,omfattning,kommittén föreslå kravlokal nivå börgifter på
tidenbearbetningmöjligheter till sådan överskapauppgifterna föroch lagring attav

författningsregleras.krav skalltill hur dessasamt

ochhälso-författningsreglering personregister inomförslag tillLämna av
sjukvården

medpersonregisterförfattningsregleringfinns behovetallmän enighetEn avavom
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integritetskänsliga uppgifter. Detta gäller personregister såväl centralpå regionalsom
och lokal nivå. Kommittén bör lämna förslag till vilka slag register bör regle-av som

Kommittén bör närmare analysera vilka frågor bör regleras i registerlagar, iras. som
registerförordningar och myndighetsföreskrifter.
Kommittén främstbör lämna förslag rörande reglering frågor direkt hängerav som

med den personliga integriteteten. Hit hör frågor de ändamål för vilkasamman om
register skall få föras och vilka personuppgifter får ingå, de bearbetningart.ex. som av
personuppgifter får ske, utlämnande eller användning personuppgifter,som arman av
bevarande gallringoch uppgifter, kontroll och säkerhet krav krypterings-påsamtav

eller andra skyddsmekanismer. Givetvis kommitténsystem måste härvid beakta existe-
rande författningar påverkar hanteringen personuppgifter på området, såsomsom av
datalagen, sekretesslagen, patientjoumallagen och hälso- och sjukvårdslagstiftningen i
övrigt.
Kommittén bör vidare analysera konsekvenserna den enskilde skulle få rättatt attav

anmäla han inte önskar delta i olika register.att
Kommittén bör särskilt analysera hur uppgifter bör lämnas och registreras för verk-

samhet bedrivs i enskild regi, i bolagsforrn eller personalkooperativ. Kommit-som som
Äventén bör behovet författningsreglering till följd husläkarreforrnen.ange av av

konsekvenserna organisationsförändringar kan bli resultatet övervägandenav som av
inom utredningen hälso- och sjukvårdens framtida organisation finansiering börom om
beaktas.

Undersöka behovet författningsreglering och personalkortpatient-av av

Kommittén bör undersöka dels introduktionen patient- och personalkort ställerom av
krav ändring, kompletteringpå eller förtydligande existerande författningar, t.ex.av
patientjoumallagen, sekretesslagen och datalagen, dels det behövs särskildom en
författningsreglering.

Ramar för arbetet

Utredningsarbetet Social-bör bedrivas i samarbete med bl.a. Datainspektionen,nära
styrelsen, Statistiska centralbyrån, Riksarkivet, Landstingsförbundet, Kommunförbun-
det, Spri forskningsföreträdare. Hälso-Samråd bör ske med Kommitténävensamt om
och sjukvårdens finansiering organisation Socialtjänstkommittén,och HSU 2000,
Utredningen integritetsskyddbegränsning Utredningensamtom av personnummer om
för uppgifter statlig bered-i statistik, Kommittén bör beakta den fortsattaävenm.m.
ningen Datalagsutredningens betänkande det fortlöpande arbetet inom Europa-samtav
rådet och avseende integritetsskyddetEG för personuppgifter.
För arbetet gäller regeringens direktiv till samtliga särskilda utredarekommittéer och

angående dels utredningsförslagens inriktning dir. beaktande1984:5, dels EG-av
aspekter i utredningsverksamheten dir. 1988:43.
Kommittén bör kunna redovisa sitt arbete i och skall slutfört sitt arbetehaetapper

den juli 1995.lsenast
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Hemställan

detbemyndigarregeringenanfört hemställer jaghänvisning till vad jag harMed attnu
och sjukvårdföredra ärenden hâlso-till uppgiftstatsråd har att omsom

bestående1976:119omfattad kommittéñmrdningentillkalla kommittéatt avaven --
författningsregleringgenomföra utredningmed uppdraghögst ledamöter9 avatt en om

sjukvårdens område,hälso- ochpersonregister inom
ordförande,ledamöternaatt attutse varaaven

kommittén.och biträde åtsekreterarebesluta sakkunniga, annatatt experter,om
femtekostnaderna skall belastaregeringen beslutarjagVidare hemställer attatt

Utredningarhuvudtitelns anslag m.m.

Beslut

hemstållan.hansoch bifallerövervägandenföredragandenssig tillRegeringen ansluter

Socialdepartementet
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Inledning

Postenkätundersökningen genomfördes inom för forskningsprojektetramen
Medborgarnas Effektivitetdeltagande i forskning och legitimitet i använd--
ning personuppgifter i forskning och statistik med finansiering från Social-av
vetenskapliga forskningsrådet, SFR-93-O135:1A. Projektledare professorär

ÖvrigaTom R SociologiskaBurns, institutionen. medlemmar i forsknings-
projektet professor Claes-Göran Westrin, Institutionen för socialmedicinär

Åhlfeldt,och FK Johan Sociologiska institutionen och Institutionen för social-
medicin. Alla verksamma vid Uppsala universitet. Hälsodatakommitténärtre

1994:31S har bidragit undersökningens finansieringtill och medverkat i kon-
struktionen frågefomuläret i vissa delar.av

Frågeställning

Syftet med enkätundersökningen studera inställningallmänhetens till ochär att
erfarenhet bidra med personuppgifter och i vissa fall mänsklig vävnadattav
för allmännyttiga forskning,ändamål samhällsplanering, officiell statis-såsom
tik vård blodtransfusionandra t.ex. och transplantation. Detsamt av personer

för enskildas medverkan i sådana verksamheter den enskil-är attgemensamma
de bidrar med personuppgifter eller mänsklig vävnad inte har någotsom egen-
intresse medverka. handlar här frivilliga insatser baserasDetattav om som

föreställningarpå plikt, allmän-nytta Relationen mellan delta-osv.om ansvar,
och verksamheten där personuppgifter eller mänsklig vävnad kommer tillgaren

användning ofta slumpmässig, t.ex. urvalsundersökningartillfällig och vidär
baserade sannolikhetsurval. Ekonomisk ersättning ochpå sällan dåutgår som
symbolisk ersättning eller möjligen ersättning för förlorad arbetsinkomst. Vi
benämner detta uppgifts-, och i förekommande fall, vävnadslämnande för
direkt medverkan uppgiftslämnare eftersom det i direkt kontaktskersom
med de verksamheter uppgifterna vävnaden.skall använda eller Dessasom
verksamheter kan kallas icke-administrativa verksamheter eftersom de inte
primärt syftar uppgiftertill behandla eller åtgärda deltagarna lämnaratt som
och vävnad. De skiljer sig härvidlag från administrativaåtgärdande verksam-

Syftetheter primärt syftar till beslutåtgärd klienterkunder. ärgentemotsom
i de kunskapsproduktion utbildning, läke-många nämnda fallen men ocksåav
medelstillverkning, transplantation etc..

kunna uppgifter de icke-administrativa verk-För lösa sina respektive äratt
samheterna också beroende tillgång tillnämnts attsom personupp-ovan av
gifter och klient till administ-mänsklig vävnad från håll. I egenskapannat av
rativabeslutande enskilde både personuppgifter ochmyndigheter lämnar den

social-mänsklig offentlig t.ex.vävnad för komma i åtnjutande serviceatt av
försäkring, uppgiftslämnandevård och behandling, eller baserat påett ensom
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Efterfråganfolkbokföringtaxering,föruppgiftsskyldighetavgränsad etc.noga
personuppgifterbefintligaredanföretag,ochmyndigheternadessa, hospå
komplexitettilltagandemedi taktökatkunskap harproduktion avför enav

explosions-ochkunskapstillväxtutvärdering ochbehovisamhällssystem enav
behov.dessakunnatdatabehandling mötaautomatiskutvecklingartad somav

utvecklingochkunskapsutvecklingliknandemedicinen har nyaavInom en
läkemedels-behandling,förmaterialbiologiskttilltillgångbaserad påterapier

forsk-medicinskvävnadochtransplantationtillverkning, samtarmanorganav
ning skett.

givaren väv-elleruppgifterna berörmellanKopplingen avsompersonen
m.m.kunskapsproduktionförefterfrågasvilken deniverksamhetenochnaden

myndighetenadministrativadenförmedlasomedelbar sominteär utan av
överföringendärförVi benämneruppgiftenvävnaden. person-förfogar över av

icke-tillmyndighetadministrativenskilde, viafrån denuppgiftervävnad enen
talarhuvudvimedverkan. Attindirekt över tagetförmyndighetadministrativ
förkategoribegreppsligfåförsammanhang äri dettamedverkan att enom
hurinflytande överbefolkningen utövafrånanspråkde ökade ettatthanteraatt

skallocksåanvändasfårregisteradministrativapersonuppgifter i somvemmen
Benämningenanvändas.fåravlidenefterkroppenhurbestämma personen

medgesjälv kansekretessprövningar attenskilde idenocksåmotiveras attav
lämnasuppgiftenochupphävs ut.för honomtill förmångällersekretessen som

vävnadpersonuppgiftermänskligöverföringförmedladedennaVi benämner av
officiellt.ex.ändamål,icke-administrativaförverksamhetertillenskildafrån

medverkanindirektaenskildasförforskning,statlig upp-och somstatistik
uppmärk-vävnadslärnnandeochuppgiftslämnandeindirektaDettagiftslämnare.

ochpersonligaberördasför defarhågorväckteochdebattentidigt isammades
hotademedbestämmande attinformation ochBristen påintegritet.kroppsliga

defördeldrabörjatjustverksamheterdeförlegitimiteten avundergräva som
förmågainstrumentellasin attökai syftelandvinningarnateknologiska attnya

Dettahälsa.och bättrelevnadsstandardhögrebefolkningentillförsäkrabl.a. en
transplanta-datalag,lagstiftningomfattandei1970-taletutmynnade under en

skulleförfattningarexemplen påtydligastedeförbara nämna somtionslag, att
human-teknologierna attimplementering de utanfortsatttillförsäkra nyaaven

fallenbådaIanvändes.dei vilkaverksamheterförtroendet för deundergräva
teknologi-utvecklingochbeslutsfattande överinflytandeökat system-gavs
tänkandeinstrumentellt expertertillhänsynskulleinte enbart avetttanusom

meningekonomiskochtekniskmöjligt ieffektivafå såför systemenatt som
komberördade attfrånmångfacetterade kravdeinrymmaockså somutan

integritet.personligbenämningenunderinrymmas
samtidigtochuppgiftslämnandefrivilligtberoendeverksamheterI avvarsom

lösaförverksamheteradministrativa attfrån andrapersonuppgifteranvände
samhällsveten-ochsamhällsmedicinskstatistik,officielluppgifter,sina t.ex.
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skaplig forskning, blev det balansgångsvår upprätthålla de frivilligaatten upp-
giftslämnarnas förtroende, förutsättning för de skulle lämnaattsom var en
uppgifterna fullständigtpå och uppriktigt ochsätt, samtidigt kunnaett dra nytta

de fördelar tillgången till allt effektivare automatisk databehandlingav som en
för all datahantering, både inhämtande befintliga personuppgiftergav frånav

andra håll sambearbetning och samutnyttjande olika personregistergenom av
databearbetning inkommandesamt enkät- och intervjudata.av

En del denna frågeställning berör allmänhetens inställning till hurav person-
uppgifter och mänsklig vävnad förfogas myndigheter och densom av som
enskilde lämnat i något administrativt sammanhang får komma tillannat
användning för forskning, samhällsplanering och statistikproduktion och under
vilka förutsättningar allmänheten kan sker,så t.ex. krav in-påacceptera att
formation och samtycke. Syftet med enkätundersökningen vidare försökaär att
belysa skillnader i föreställningar och attityder mellan olika be-grupper av
folkningen. En del i undersökningen har tidigare varit föremål förteman lik-
nande undersökningar. Detta möjliggör jämförelser hur attityder föreställ-och
ningar hos allmänheten har förändrats tid.över

dennaI PM redovisas i huvudsak de frågeställningar Hälsodatakommit-som
tén medverkat De inställningär till användningen datorer i hälso- ochav
sjukvården inställningen till användningen patientuppgifter i officiellsamt av
statistik och forskning. I den mån andra frågor berörs syftetär att genom
jämförelser få fördjupad bild allmänhetens uppfattning i frågor.dessaen av
Redovisningen till Hälsodatakommittén enkätundersökningen Medborgarnaav
och forskningen omfattar förutom denna resultatredovisning, också enkätfor-
muläret nedan kallad bilaga 1, redogörelse för resultatet fáltarbeteten av
med bortfallsanalys nedan kallad bilaga 2, tabellbilaga med sambands-en en
analys, nedan kallad bilaga 3 redovisning urvalspersonernas kom-samt en av

på svarskorten i enkätformulären nedanmentarer kallad bilaga 4. tabell-I
bilagan bilaga 3 tabellernaär numrerade efter frågorna frågeformuläret.i
Figurerna i resultatredovisningen återspeglar de redovisas iprocentsatser som
bilaga Någon ytterligare hänvisning till bilaga 3 därför integörs i denna PM.
Resultatet enkätundersökningen Medborgarna och forskningen kommerav att
redovisas i sin helhet i arbetsrapport från Institutionen för socialmedicinen
under hösten 1995.

Mätinstrumentet

Frågeformuläret bilaga 1 består i sin helhet 42 huvudfrågor. En delav av
dessa är uppdelade delfrågorpå andra frågor innehåller följdfrågor som
skulle besvaras respondenten visst Huvudfrågorna fördelaruppgettom svar
sig följande änmesområden:
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Antal frågorÄmnesområde

9patientklient.egenskapmyndigheter imedKontakter av
[3]1i vårdenanvändning datorertillInställning av

tillinställningplasmagivningblod- ochErfarenhet samtav
transplantation ochvävnad förmänskliganvändning av

5forskningmedicinsk
statistikforskning ochföruppgiftslämnandeErfarenhet av

31regiprivatoffentlig såväli som
begärananvändningProtester samtmot ompersonnummerav

2 110 datalagen,enligt §registerutdrag
patientuppgifter för andratill överföringInställning av

folkbok-till överföringinställningändamål,allmännyttiga av
2ändamålföringsuppgifter för andra

personuppgifteröverföringvidinflytanderegistreradesDe av
forskning ochförtill registerregisteradministrativafrån

l1statistik
[7]lprivatlivetintrång ivissaVärdering av

5i samhällslivetDeltagande
personregisteranvändning,påståendenInställning till olika om

[16]2integritetstatistik ochforskning,
511sysselsättningochutbildningnätverk,Hushåll, socialt

undersökningaritidigare t.ex.frågor harformulärets använtsNågra omav
befolkningensintegritetsfrågor,dataanvändning ochinställning tillallmänhetens
befolkningensundersökningarmaktdatoranvändning, medborgarnas samt om

obduktion tillAv hänsynblodgivning och attorgandonation,tillinställning
datainsamlingsmetoder änandraharofta använtundersökningari tidigareman

önskatvi harfrågoromarbeta devarithar vipostenkät, upprepa.atttvungna

forskningdataanvändning,inställning tillallmänhetensundersökningarTidigare om
regi ellerSCB icentralbyrånStatistiskagenomförtsstatistik främstharoch egenav

intervjuundersök-Resultat frånallmänheten.ochSCBandra: 1976,uppdragpå enav
ochData1984,1977-01-77.,StockholmIUtredningsinstitutet1976. SCBvårenning

Utrednings-SCBoch till SCB.attityder allmäntochkunskaperAllmänhetensintegritet.
offentlig-ochuppdrag Data-delvis på1985., 1986Stockholminstitutet. avmars
Person-informationssamhälletIntegritetsskyddet ihetskommittén SOU 1987:31.

Utrednings-SCB.Stockholm 1987.användningochregistering personnummer.av
Personnummer1994:63SOUStockholm 1987.; 19931986.institutet. SCBs Image -

1994.StockholmPersonnummerutredningen.Betänkandeoch effektivitet.Integritet av
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Detta påverkar givetvis möjligheten jämförelsergöra tid. Till dettaöveratt
problem återkommer jag senare.

Etiska överväganden

Uppgiftslämnandet i postenkäten helt Detta gick till följandeanonymt.var
Utskicket omfattadesätt. frågeformulärett onumrerat samt ett numrerat svars-

kort. På svarskortet farms förtrycktatvå svarsalternativ, Jag har besvarat
frågorna J vill absolut inte medverka i undersökningen och vill nisamt attag
respekterar detta. utskicketI medföljde svarskuvert för svarskortseparata
respektive frågeformulär. fallI avböjd medverkan enligt detav senare svars-
alternativet frånsade forskningsprojektet sig möjligheten ytterligare kon-att ta
takt med urvalspersonen påminnelser telefonuppföljning.och Degenom som
avböjde medverkan uppmanades orsaken till detta. Urvalspersonatt ange som
valde medverka i enkätundersökningen fick hanhon önskade delatt taange om

populär sammanfattning undersökningens resultat. Förfarandet medav en av
uppgiftslänmande bedömdes nödvändigt med tanke på under-anonymt attsom

sökningens frågeställning direkt berör användningen personuppgifter förav
forskning och statistik med tillhörande integritetsfrågor. Det kan antas att
inrättandet personregister i samband med denna undersökning hade på-ettav
verkat Svarsfrekvensen negativt. Det också förhoppningvår attvar personer

avböjt medverkan i andra undersökningar, kanske på grund uppgif-attsom av
inte lämnats skulle medverka i denna undersökning.terna anonymt,

Urval, genomförande och resultat fältarbetetav

Undersökningspopulationen definierades mellan 18 och 74 år,som personer
föddadvs. mellan 1921-01-01 och 1977-12-31 och folkbokförda i riketpersoner

vid urvalsdragningen. Urvalet 1501 drogs SPAR med likaom personer ur
urvalssannolikhet för alla. Fältarbetet pågick från 13den till 18 juni.mars
Påminnelser skickades den 27 och den 10 april. Frågeformuläret skick-ut mars
ades med den Telefonuppföljningpå andra pårninnelsen. slump-ut nytt ettav
mässigt urval 100 bland de besvarat svarskortet påbörjadesom personer som
den 3 maj och pågick in i juni månad.
Av 1501 utskickade enkäter återkom 19 där adressaten okänd. 19Dessavar

har räknats bort. Nettourvalet består därför 1482 vilka vi fårav personer om
de haft möjlighet besvara enkäten. Bland i urvalet finnsanta att att personerna

avlidit,dock de vistas utomlands eller inte har kunnatpå sättannat tasom
datainsarnlingsperiodenställning till medverkan i undersökningen. Under har ett

60-tal kontaktat med frågor undersökningen telefon.ompersoner oss per
stadium datainsamlingen stod det klart bortfallsupp-tidigt underPå att en

bli för erhålla svarsfrekvens. Efterföljning skulle nödvändig användbaratt en
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frågeformuläret.57,6 % besvarat856hadepåminnelserskriftligatvå personer
kontaktadessvarskortskickat in100urvalslumpmässigtEtt personer somom

dedegrund19 atttelefon. Av dessa att uppgaversattes avpersonerper
16upprepade försök,inteanträffadesenkäten, 14 trotsredan besvarat personer

bortrestasjuka,antingen10hemligt telefonnummer,hade personer varpersoner
kundetelefonintervjudåligtengelska såellerförstod svenskaeller att

26telefonintervju. Frågaförställavägrade12genomföras, att enupppersoner
statistikproduktion ställdesforskning ochintegritet,inställning tilloch 27,

till dettaAnledningentelefonuppföljningen. attitillaldrig varpersonerna
konstruktionfrågornasanspråkiintervjuntiden attminimera samttogsom

telefonintervju.sig fördelvis inte lämparhelt elleravstånd,instämmer tar-
intervjuas. Inter-siglät48blevtelefonuppföljningenResultatet att personerav
Svarsfrekvensen ivägdagenomföra. Den15 minutergenomsnittivjun atttog

procent Resultatettill 69telefonuppföljning uppgårefterundersökningen av
bilagabilaga 2 ochifältarbetet närmarepresenteras

Bakgrundsvariabler

inställningallmänhetensfrågornaövergripandede bådaredovisningenI omav
överföringoch 2sjukvårdenhälso- ochidatoreranvändningentill 1 avav

antalanvändsstatistikochforskningför ettverksamheterpatientuppgifter till
redovisasH-region ochochutbildningkön, ålder,bakgrundsvariabler. Dessa är

variabler.ytterligaretillkommerfrågeställningarnaspecifikadenedan. För

ålder och H-regionKön,

i bortfallsana-redovisasåldersfördelning närmareochköns-Svarandegruppens
kvin-och 5446 mänsvarande procentBland debilaga 2. procentlysen var

ibeståendematerialet deni äråldersgruppen personerDen största avnor.
ålders-år65-74äldstaoch den18-24 årDen45-54 år.åldrarna yngsta

svarande. Perso-deomkring 11omfattarminsta ochde procentär avgruppen

följande sätt:beräknats2 harSvarsfrekvensenvägdaDen

xsurval+(1-s+vurvalx(s/urval)vägdsvarande%100
x8561482+(1-(856+2761482x(48/100))69,1%100

856postenkåtsvarande isantal
nettourval 1482iantalurval personer

svarskort 276iantal vägrarev
telefonintervju 48svarande iantals

100telefonuppföljningurval föri:antalurval personer
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boendeort kommun har i redovisningen sammanslagitsners och redovisas som
H-regioner. Denna indelningsgrund har tidigare ianvänts de undersökningar
med vilka vi vill kunna jämföra frågor formulerats på likartat Isätt.som ett
Stockholms H-region 19 de svarande bosatta emedanprocent 15var av procent

bosatta i de övriga storstadsområdena Göteborg ochvar Malmö. Trettio procent
i svarandegruppen bosatta iav H-regionenpersonerna större städervar som

omfattar regionala och deras kranskommuner.centra I södra mellanbygden var
20 bosatta emedan 12procent bosatta i Norra och tätbygdenprocent ochvar
glesbygden.

Utbildning

SCB:sI undersökningar från 1976 och 1984 utbildning den faktorvar som gav
upphov till de största skillnaderna i kunskap, attityder och förhållningssätt till
personregistrering på data. Högutbildade kunniga omfattningenvar mer om av
personregistrering i olika sammanhang. De däremot inte positiva deänvar mer
lågutbildade redovisade de ofta hadeutan känt obehagatt lämnaatt utav per-

och i övrigt kritiska. förhållandeI tillsonnummer insyn ochvar mer protester
de aktiva i sitt förhållningssätt. De lågutbildade intogvar mer passiven mer

hållning.
Utbildningsnivå bestäms i hög grad ålder, och, åtminstone för högre ål-av

dersgrupper, kön. Bland de svarande hade 28 % enbart grundskoleutbild-av
ning, 46 % högst gymnasieutbildning och 25 % från högskola. SCB:sIexamen
undersökning från 1985 andelen med enbart grundskoleutbildning %,48var
högst gymnasieutbildning 40 % och akademisk 11 %. Detta illustrerarexamen
de högre kraven på skolutbildning gäller idag i samhället.som

Protester och insyn datasamhälletimot

Datalagstiftningen i Sverige reglerar personregistrering i både den offentliga
och privata sektorn. Det har flera gånger uppmärksammats allmänheten iatt
Sverige har negativ inställning till personnummeranvändningen. Frågan haren

flera gånger. Ett låta dettautretts sätt missnöje komma tillatt uttryck denär att
införstår uppgiftslämnande för något ändamål,ett antingensom det bestämtär

avtal eller plikt, sigmotsätter används iav personregistre-att personnummer
ringen. Vi ställde frågan det någon gång hade inträffat respondentenom att
vägrat eller låtit bli lämnaatt när någon myndighet eller företagpersonnummer
bett det. Av de svarande 17 de någon gång hadeom gjortprocent attuppgav
detta. Frågan ställdes SCB i undersökningen Data och integritet 1984. Förav
elva år sedan hade 10 någon gång låtit bliprocent att uppge personnummer.
Bland män detta något vanligare bland kvinnor.än Bland medelålders,var
tjänstemän och bland med hög utbildning detta också vanligare.personer var
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istorstäder ochimellanskillnaderingakunde personerDäremot personer
under-ikvarstår vårolikamellanSkillnaderlandet observeras.övriga grupper

kvinnorochmellanskillnaden mänförundantagmed numerasökningen som
andel kvinnor vägratuppvisar något störreoch medtillochupphört somhar en

bli lämnalåtiteller att personnummer.
skyldighetregistreradedenbegäranföretag har påmyndigheterSåväl avsom

År befolkningenden91984 haderegisterutdrag. procentlämna vuxnaavatt
ioch vårfråga,iVi ställderegisterutdrag.få settstortbegärt sammaatt ett

inteemellertidDet ärökat till 11andelenhadeundersökning procent. samma
medjämförtidagpersonregistreniinsyntillsinutnyttjar rättgrupper som
18-åldrarnaiblandvanligareregisterutdragbegäran1984. Då personeromvar

medelål-för9 %medjämfört12 %åldersgrupperi högre34 år än personer
35-54medelåldersvanligaremycketdetäldre. Idag% för är att6ochders

i både högre%15registerutdrag änhar begärt attgångår personernågon ett
fråganställdeVi ävengrupperna.% i båda8dettagjortålder haroch lägre
flestaför de allradåvisar sigregisterutdrag. Det attbegärtdenär ettsenast
frånUppgifteri tiden.tillbakaeller längrefem årbegäranligger denna63 %
förintressetfaktiskadetvisarsammanställtvicentralbyrån attStatistiska som

90-talet. Mångaunderminskatkraftigt harSCBfrån personerregisterutdrag
idag iåterfinnsredovisningsgruppendentillhörde gruppen1984 yngstasom

gamlafem åränerfarenheter äridagochmedelålders merrapporterar som
kohort-effekt.

frågeställningSpecifik

belysa. Dessavillvi främstde frågorbeskrivningtillövergåVi skall avennu
frågor är:

sjukvårdenochhälso-iDatorer

patient-registreringfördatoreranvändningenallmänheten på avHur avser
sjukvårdenochi hälso-uppgifter

mel-vårdenidatoreranvändninguppfattningiskillnaderdetFinns av2. om
och depatientsjukvårdenkontaktaktuellmed somlan somavpersoner

uppfattningeniskillnaderandradetkontakt Finnsaktuell omsaknar
kön,ochålderbetingadesjukvårdenochi hälso-datoreranvändning avav

utbildningochboenderegion

forskningochsamhällsplaneringstatistik,OjficiellPatientuppgifter i

ända-för andrapatientuppgifteranvändningenallmänheten påHur avser
behandlingvård ochmål än

andrapatientuppgifter tillspridningenallmänheten myn-upplever2. Hur av
sjukvårdenochhälso-digheter än
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Under vilka förutsättningar kan de registerade överföringacceptera av
patientuppgifter för officiell statistik och forskning

4. I vilken utsträckning upplevs användningen patientuppgifter för andraav
ändamål vårdän och behandling besvärandesom

5. I vilken utsträckning uppfattar allmänheten forskning baserad admi-på
nistrativt insamlade personuppgifter samhällsnyttig och angelägensom
Finns det skillnader betingade i närhet till regionala forsknings- och utbild-
ningscentra
Finns det skillnader i uppfattningen användning patientuppgifter förom av
forskning och statistik betingade kön och ålder utbildningsnivåsamtav

Datorer i hälso- och sjukvården

Vi har undersökt aspekter allmänhetenstre uppfattning användningenav om av
personregister i hälso- och sjukvården. Fråga 9 består påståendentreav varav

beskrivertvå negativa konsekvenser patientuppgifter på data för denav person-
liga integriteten. Ett påstående beskriver positiva effekter användningenav av
datorer för vård och behandling. Påståendena formuleradeär på sättett som

respondenten identifiera siguppmuntrar själv med den beskrivnaatt värdering-
de formuleradeär i jag-form. Många människor har aktuellaen, kontakter

med hälso- och sjukvården, drygt 68 % har de varit besökpå iuppgett att
öppen vård bara under de 12 månaderna. Det härsenaste mäter är en
värdering vissa risker, i utsträckning baserade påstor erfarenhetav egen av
företeelsen i fråga. Det första påståendet fasta riskenpå obehöriga skalltar att
få tillgång till patientuppgifter, det andra påståendet gäller upplevelsen att
känsliga uppgifter finns lagrade datamedium i sig. Det tredje påståendet tar
fasta på snabbheten och säkerheten med vilka patientuppgifter kan återfinnas på
datamedium de behövsnär för adekvat vård och behandling vissen av en
patient.
Svarsfördelningen för de påståendena redovisas i figurtre Hälften deav

svarande instämmer till någon del i påståendet de oroadeär obehörigaatt att
skall tillgång till patientuppgifter data. Knappt hälften dessa attav anser
påståendet heltstämmer och hållet med deras uppfattning. Omkring 10 procent
kan inte ställning till påståendet. Skillnaderta i uppfattning sammanhängersom
med bakgrundsvariablerna Kvinnorär små. i högrenågot utsträckninganser att
det finns risk för obehöriga skall tillgång tillatt patientuppgifter datame-på
dium. Personer i den mellersta åldersgruppen 35-54 år i högre grad änanser
både och äldre sådan risk föreligger. Personeratt med enbartyngre grund-en
skoleutbildning tenderar ha liknande uppfattning. Olikaatt utbildningsnivåen

upphov till något skillnaderstörre deän andra redovisadeger variablerna, nära
Detta gäller också vi studerarprocent. när skillnader hossex bosattapersoner

i olika regioner. Befolkningen i storstäder och i större städer i riket ianser
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sjukvårdenochhälso-idatoreranvändningentillInställning1:Figur av

nnmhanochsumma:
ganskamSimma:

dlligtsamme:ganskaobehörigaoroadöverJagär att all:summa:intauppgiftertilltillgångfåkan som KanInklsig:hälso-imigpådatafinnsomsjukvårdenoch

ochhålso-besvärandeDetår attuppgiftersjukvården omsparar pådatasjukdomartidigaremina

vårdbe-minförärDet tryggt uppgifterdetfinnshandlingatt sjukdo-tidigareminapådataom
mar

förriskfinnsdetlandet attövrigaiboende attutsträckning änmindre personer
dennauteslutasintekanpatientuppgifter. Det atttillfå tillgångskallobehöriga

sjukvårdspersonal påigenkändbliriskkonkretspeglarfördelning att aven
patientupp-faktummed det attha görabehöverintevilket attmindre orter,

tidigarepåpekadeVidatabehandling.automatiskförmediumfinns pågifterna
denpåbaseraduppfattninginfångasökteformuleringpåståendenas enatt

sjukvår-ochhälso-idatorerhakanmänniskormånga antaserfarenhet avsom
bruk.itagitsocksådatasystempatientnäraharårendeUnderden. senaste

hadärförkansjukvården antasochhälso-medkontaktaktuellmedPersoner
riskeruppfattningenvarierarHurvården.i ommed datorerkontaktkommit i

behandlingellervårderfarenhetaktuellmedintegritetenpersonliga avdenför
12under degång senastenågonsjukvården Personerochhälso-inom som

utsträckningi högrevårdslutenellerpatient inom öppenvaritmånaderna anser
finnsdettidsperiodunder atterfarenhetsådansaknar sammaän personer som

Skillnadenobehöriga.tilldatamediumpatientuppgifter påspridningförrisk av
införosäkerhetenmöjligen på ettpekartendensDennatiotilluppgår procent.

sjukvårdspersonal.ochpatientmellaniinslag mötetnytt
känsligainförobehagupplevelsen att upp-fångaförsöktepåståendeNästa av

förmediumtillgängliga på auto-finnssjukdomartidigarepatientensgifter om
utsträckninglitenmycketipåståendesig. Dettadatabehandling imatisk vann

och såbesvärandedetinteansågFlertaletsvarande. attde varblandgehör
uppfattningmed derasstämde allsintedet omansåg55mycket attprocentsom

mellanjämförelseiinställningiSkillnadersjukvården.ochhälso-idatorer
mindreistorstäderismå. Personermyckethär anserär ävenolika grupper



254 Bilaga 2

utsträckning än andra patientuppgifteratt på data, helt eller delvis, besväran-är
de, 12 jämfört med 17procent för iprocent större städer och 21personer

för i övrigaprocent landet. Det finns skillnaderävenpersoner som samman-
hänger med ålder. Medelålders och äldre oftare än detpersoner anser attyngre

besvärandeär med patientuppgifter på data, 11 jämfört med omkringprocent
20 Aktuell erfarenhetprocent. patient haratt mycket mindre be-av vara en
tydelse för uppfattningen patientuppgifter dataatt på besvärandeär för den
registrerade denän upplevda risken obehöriga kan tillgångatt till sådana
uppgifter.
Det sista påståendet fasta påtar patientuppgifternyttan på data förav tryggen

Övervård och behandling. femtio delar helt och hålletprocent uppfattningen att
det är för derastryggt vårdbehandling det finns uppgifteratt tidigareom
sjukdomar på data. Ytterligare drygt trettio tycker påståendetprocent stäm-att

ganska bra med deras uppfattning. Bådemer och äldre män,yngre personer,
med grundskole- eller gymnasieutbildningpersoner i storstädersamt personer

tycker oftare patientuppgifter på dataatt har positiva effekter för vårdtryggen
och behandling, de instämmer oftare helt och hållet i detta påstående än motsat-

Skillnadernata är blandstörst bosattagrupper. i olika regioner, följtpersoner
ålder och utbildning. Skillnaden mellanav i storstad och i mindrepersoner

i övriga landetorter tilluppgår nära 14 Personer utanförprocent. storstäder,
bosatta i andra större städer intarmen mellanposition i uppfattningenen att

datorer i vården bidrar till vård och behandling.trygg Besök i öppen elleren
sluten vård under det 12 månaderna intesenaste upphov till någon nämnbarger
skillnad för sådan uppfattning.en

Patientuppgifter och folkbokföringsuppgifter i officiell statistik och
forskning

Det är vanligt personuppgifter för forskningatt och statistik hämtas från redan
befintliga uppgifter hos myndigheter. Det uppgifterär enskilda har lämnatsom
tidigare för andra administrativa ändamål. Detta uppgiftslämnande kan då vara

folkbokföringobligatoriskt och taxering eller nödvändigt för komma iatt
åtnjutande vård, behandling eller olika förmåner hälso- ochav sjukvård, so-
cialtjänst, sjukförsäkring.
Statistiska centralbyrån har i rad studier mellan 1976 och 1986 kartlagten

allmänhetens inställning till överföring administrativt insamlade data folk-av
bokföringsuppgifter till olika privata och offentliga organisationer och myndig-
heter. Urvalspersonerna skulle ställning till de tycker detta riktigtärom att
personuppgifter från folkbokföringen skall föras tillöver åtta namngivna
myndigheter och företag. svarsalternativen ja, kanske och nej.var
Frågan upprepades i vår undersökning med något annorlunda formule-men en
ring för undvika missförstånd vad föratt slags uppgifter det gällde. Vi harom
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med...uppgifterformuleringenfråganförtydligat personnummer omgenom
datainsamlings-vi harmotiveras använtfolkbokförda. Detta att annanenav

finnstelefonintervjuer. DetanvändesundersökningarSCB. I derasmetod än
aldrig vettelefonintervjuer lästesi SCB:ssvarsalternativen,olikhet iockså en

formuleringenmedförtrycktfrågeformulär detär-alternativet I vårtinte upp.
under-i vårurvalspersonernafördet lättaretordesäga. Detta görakan inte
SCB:si sak detsammaberöralternativ. Fråganmed dettasökning somatt svara

datainsamlingsmetoden ärochformuleringenbådeeftersomfrågortidigare men
jämförelse all-vidiakttagasförsiktighetanvändede SCB måsteolika avstor

tid.frågai dennainställning övermänhetens
tredjedelknapptsammanfattaskanundersökningfrånResultatet vår att ensom

folk-överföringmedriktigtdettycker ärbefolkningenden att avvuxnaav
forsknings-socialtjänsten,kreditupplysningsföretag,bokföringsuppgifter till

OmkringfigurSocialstyrelsen,ochcentralbyrånStatistiskainstitution, se
harrespondentenbank däröverföring tilltillstyrkertillfrågade40 % deav

folkbok-överföring% kanandel 2-4litenmycketkonto. En acceptera aven
försäkringsbolag därochreklamföretagtillföringsuppgifter med personnummer

föröverväldigande stödnågotfinns knappastkund. Detinterespondenten är
personuppgifter. Föröverföringförekommandevanligtmycketdenna typ avav

kund, det såbank där Du ärtill ärstöd,haröverföringar störstde t.ex.som
riktig. Dettaöverföringsådan ärtyckerinte40mycket attprocent ensomsom

föranvändspersonuppgiftermissnöje medrelativt utbrettföruttryck attettger

Överföring2:Figur folkbokföringsuppgifterav
TyckerDu detlr riktigtatt m upp-giftermod folk-personnummerombokfördaskallfåförasövertill:
sgâilâgngsinstitution,viduni-t ex

Kreditupplysningslöretag

Denbankdärduharkonto

Socialtjänsten

ralbyrånStatistiska

Reklamfbretag

Socialstyrelsen

Försäkringsbolagdärduinteärkund
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ändamål för vilka de inte har inhämtats. Att de enskilda dessutom i detta sam-
manhang ålagdaär uppgiftsskyldighet enligt lag för folkbokföring och beskatt-
ning kan ytterligare ha bidragit till den negativa inställningen.
I jämförelse mellan de olika delfrågorna speglar svarsmönstreten över-att

föring personuppgifter i viss utsträckning användningennär ärav accepteras
förutsägbar och avgränsad och begränsad till krets kunder, klienter,en av
kreditsökande, adressuppdatering hos bank därt.ex. respondenten kund.är Det
finns också visst stöd för verksamheter för allmännyttigaett ändamål, kredit-
upplysning, forskning och statistikproduktion hos Statistiska centralbyrånt.ex.
och Socialstyrelsen, även detta stöd knappast överväldigande.är Tolkar viom

i kanske-kategorin försiktigt positiv inställning, kanskesvaren undersom en
förutsättning användningen välmotiveradär och detatt klart framgår vadatt
uppgifterna skall användas till, tillstyrker knappt 50 de svarandeprocent av
överföring offentliga uppgifter från folkbokföringsmyndighet till alla instan-av

reklamföretag och försäkringsbolagutom där kund. deär lser man senare
fallen handlar det marknadsföring. Till den låga andelen positiva harom svar
förmodligen bidragit användningen uppgifterna hos de olika myndig-att av
heterna och företagen inte har preciserats i frågan. I frågans konstruktion ligger
antagandet respondenten med ledning elleratt benämningen pånamnetav
företaget eller myndigheten skall kunna bedöma hur uppgifterna skall komma

användas. Svarsalternativet kanskeatt pekar i övrigt antal ickemot ett an-
givna förutsättningar den enskilde skall uppfyllda försom attanser vara accep-

överföring personuppgifter. Vi skalltera nedan återkomma till sådanaen av
villkor eller förutsättningar.
Andelen inte kan ställning högst vid överföringär till offent-tapersoner som

liga institutioner och myndigheter, Socialstyrelsen ll %, forskningsinstitution
9,5 %, socialtjänsten och Statistiska centralbyrån båda 8 % och lägst vid
överföring till privata företag 5-3%. Kanske återspeglar detta osäkerheten
bland de svarande för hur uppgifterna kommer användas hos de namngivnaatt
myndigheterna. Denna osäkerhet bortfaller för de andra uppräknande institutio-

vilka de svarande torde ha tydligare bild hur uppgifterna kannerna om en av
komma användas.att
Hur fördelar sig uppfattningar överföring personuppgifter mellan olikaom av

i befolkningen Sambandsanalys mellan fråga 18 och bakgrundsvariab-grupper
lerna vid handen har oftare kvinnormän positivareän något inställ-attger en
ning till överföring uppgifter från folkbokföringsmyndighet till andraav myn-
digheter och företag. Skillnaden uppgår till mellan åtta och niomestsom pro-

Endast vid överföringar till reklamföretag intar kvinnorcent. positiva-någoten
hållning. Dock denna skattningär mycket eftersomosäker litet antalre ett

stöder sådan överföring överhuvudtaget. Kvinnor har oftare än mänpersoner
svårare ställning i denna fråga. Andelen osäkra ofta dubbeltatt ta är så stor
bland kvinnor bland dock inte förmän, överföringar folkbokföringsupp-som av
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i jämförelse mellanblir splittradforskningsinstitution. Bildengifter till mer
Socialstyrel-socialtjänsten ochöverföringar till bank,olika åldersgrupper. För

Äldre 55-74 år mycketmänniskoråldersskillnad alls. äringenföreliggersen
ålders-iforskningsinstitutionöverföringar till äntillpositivare yngrepersoner

äldre i befolk-Detill 15procentuella skillnaden uppgården procent.grupper,
folkbokföringsupp-användningcentralbyrånsStatistiskastöderningen även av

inte iförvånarändamål. Detliknandegifter för ut-att sammasamma grupp
vetskapenMöjligentill Socialstyrelsen.överföringar ärsträckning stöder attom

officiellaframställning denförliknande uppgifterharSocialstyrelsenäven av
Överföringar medinstitutioner verksammatillutbredd.likastatistiken inte

medoftarestatistikproduktionsärskiltforskning och accepteras av personer
samtidigtutbildning. Dennamed lägrehögskoleexamen än ansergrupppersoner

rikti-sektornprivataöverföringar till den ärövrigagradmindrei ännågot att
meduppfattningkreditupplysning delas denna ävenmedfalletI personeravga.

utbildningmedsammanhängerSkillnadernagrundskoleutbildning.enbart som
Överföring social-tillkreditupplysning.forskningsinstitution ochförminstär

utbildning.olika högmedutsträckninglikaitjänsten accepteras personerav
allautbildningsnivå förmed ökandeminskarställningstagandeiOsäkerheten

folkbokföringsuppgifter.överföringartyper avav
tillinställningpositivarestäder harochstorstadsområdeni störrePersoner en

finnslandet. Deti övrigafolkbokföringsuppgifter änÖverföring personerav
forskningsinstitution däröverföring tillgälleroch det stor-undantagdock ett

jämfört26inställning,negativareuppvisar någotstadsbefolkningen procenten
fortfaran-dockstäder. Deandra äriför bosatta störremed 33 procent personer

20endastövriga landet därimindrebefolkningen ipositivarede än orter
någotmindreBefolkningen ärriktigt.det är orter merattprocent anser

ökandemedvi härandra. Har göraställningstagande desitt änosäkra i att en
ochkunskapsproduktionförbor i närhetenmellan deklyfta centraavsom

informationsteknologibaseradadministration på
icentralbyrånStatistiskafrågadenna använtstidigareVi har nämnt att av

till 1986.från 1976tillfällenvidintegritetochundersökningar data treom
ifråga 18 vårfrågekonstruktionoch gördatainsamlingsmetodi attOlikheter

iuppmärksamhetfästa förjämförbar. Utanheltundersökning inte storär att
folkbok-överföringtillinställningenförnivåernaabsolutajämförelse de avav
uppskatt-vi fåkanoch företagmyndigheterolikaföringsuppgifter till en grov

20 år.sigsträcker nästantidsserie överitrendenning somenav
välundersökningvårerhållitviframgår svarsmönstret3Av figur att genom

andelen3figurtidigare. Iobserverats presenterasi mönsterett sompassar
deriktig, dvs.folkbokföringsuppgifter äröverföringiinstämmer att avsom

mellan Över-förhållandetinbördesdetVi kan konstateraja. attsvaratsom
skatt-medlikheteruppvisarföretagochmyndigheterolika storaföringar till

frånningar
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de tidigare undersökningarna. Svarsfördelningen från undersökningarna be-
skriver rörelse i inställningen till överföringar folkbokföringsuppgifteren av
från första mättillfállet till det sista. Andelen överföringaccepterarsom en av
folkbokföringsuppgifter har minskat generellt till vilken myndighet elleroavsett
företag uppgifterna skall överföras. Vid de mättillfällena har det skettsenare

viss återhämtning i inställningen till överföringar detta slag, kanske tillen av
och med viss ökning. Skattningen från undersökningvår dock inte heltären
jämförbar med de tidigare. Under perioden förändringarnahar varit drastiska
för institutioner verksamma med forskning och statistikproduktion, särskilt för
forskningsinstitutioner. Stödet för överföring till kreditupplysningsföretag har
genomgått mindre förändringar.

Figur 3: Andel att det riktigt medär överföring folkbokföringsuppgiftersom anser av
till olika myndigheter och företag 1976, 1984, och1986 1995 procent.

3Forskningsinstitution,texviduniversitet

Kreditupplysningsföretag b

DenbankdärDuharkonto c

å.:Socialtjänsten d

centralbyrånStatistiska

Reklamföretag

mSocialstyrelsen g

FörsäkringsbolagdärDuinte kundar h

BO
procent

Mättillfälle
ä I1976 19a.: 1986 1995

SCB:sI undersökning 1984 ochData integritet finner vi i liknan-stort sett en
de inställning till överföringar personuppgifter i undergrupperna jämfört medav
vår undersökning. Män något positivare kvinnor, högskoleutbildadeär än mer
positiva till forskning statistikoch mindre positiva till bankväsende. Denmen
äldre åldersgruppen positiv till forskning och statistik de andraänvar mer
åldersgrupperna redan 1984, den mellersta åldersgruppen 35-54även årmen
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inställningen hosintehållning vilket motsva-positivintog motsvaras avmeren
negativadendelarsigförhålla såkanidag. Detåldersgrupprande att yngreav
dessaochmedelåldersblivit1984 idag harfrån attåldersgruppen personer

kundekohorteffektsådanblivit äldre. Endeinställningnegativa närbehållit sin
dedatalagen. I10 §enligtregisterutdragför begäranobserveras omovan

redovisning föringenföreliggeroch integritetfrånresultaten Datapublicerade
möjlig.intejämförelsevarför ärH-region, en

Sprid-sekretesskydd.högreåtnjuterochkänsligarePatientuppgifter är ett
viktigtdärför mindre. Det ärsamhälletpersonuppgifter i ärsådananingen av
förförtroendeharpatientenläkarevårdpersonal attpatientför relationen att-

inblandadeutanför kretsenspridsintehonomuppgifterkänsliga personeravom
under-forskning,användas ifåruppgiftervidare förutsattsharvården. Deti att
sådantanvänds påuppgifternautvecklingsarbete ettmedicinsktvisning och om

uppgifterna lämnasliderinte ut.patientenenskildeden attsätt men avatt
behand-ochför vårdbehövtsdetskettpatientuppgifter har närUtlänmande av
tillsyn,ochkontrollförsjukvårdsmyndighetercentralatillocksåling, men

användningsom-viktigastedeforskning, för nämnastatistik ochsmittskydd, att
statistikförpatientuppgifteröverföringkom1980-taletbörjanrådena. I avav
delsbakgrundskeddeintensivt. Dettadebatterasforskning mot nyoch avatt

utlänmandeförsekretessprövningreglerförändrademed avlagstiftning om
ochhälso-myndighet, delsinomVerksamhetsgrensjälvständiguppgifter, ny

utbyggnaddelspatientjournallagen,följdlagstiftningmed visssjukvårdslag en
planer påförverkligamöjligtdetgjordelandstingen attinomdatasystem somav
debattenkroppssjukvård. Islutenforskningsregister förochstatistik-centraltett

tillklinikernafrånuppgifterutlämnanderegelmässigtuppmärksammades att av
Även andraförfattningsstöd.hadeSocialstyrelsenhosslutenvårdsregistret svagt

födelseregist-medicinskadetuppmärksammades,personregistercentrala t.ex.
klinikenbetraktabordesekretessynpunktgällandegjordesDet att urret. man
inklu-sjukvårdenochhälso-helaoch inteVerksamhetsgrensjälvständigsom en

m.fl .SmittskyddsinstitutetSocialstyrelsen,ämbetsverken somcentralasive de
föregåsskulleklinikenfrånuppgifterutlämnandeVarje avpraxis.tidigarei av

för denstödingetegentligen typfannslagenIdensekretssprövning. avnyaen
i sluten-resulteradeDebattenaktuellt. atthärutlänmanderutinmässigt varsom

löstesproblemetform förränursprungligai sininrättadesintevårdsregistret
underspeciallagstiftningantagandetochsekretesslageniändringar avgenom

1990-talet.
regionalaolikapatientuppgifter tillspridningenstödvilketutforskaFör avatt

ända-varierandeförochsjukvårdenochhälso-inommyndighetercentralaoch
18frågastrukturhar menDenkonstruerats.fråga 17 sommål har samma

påregistretsnämna namnanvändningen närmare att namn,preciserar genom
Förregistret.medändamåletbeskrivningkortochmyndighetmottagande aven
skallregisterdessavadförståvarit lättaredet hatorde atturvalspersonerna
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användas till. Detta kan i sin ha medfört ställningstagandettur antas att om
riktigheten i överföringen patientuppgifter från kliniker blir positivt änav mer
i fallet med folkbokföringsuppgiñer. Icke desto mindre kan frågor hur långtom
allmänheten bereddär användning patientuppgifteratt acceptera änannan av
vård och behandling den registrerade patienten belysas.av
Uppfattningen det riktigtär patientuppgifter överförs från klinikenatt tillatt

andra myndigheter inom hälso- och sjukvården har stöd hos befolkningen.stort
Andelen tillstyrker detta varierar från 40 till 65 vilket framgårsom procent, av
figur Om4. svarsalternativet kanske räknas till de positiva, ökar stödet rör

ÖverföringFigur 4: patientuppgifterav
TyckerDu det lr riktigtatt ettuppgiftermedpersonnummerompatienterskallfåför övertill:
Landstingetsregisterförplaneringhålso-ochsjukvårdenav Knnskl

Ne;
KanmlSocialstyrelsensregisterförforsk-ningochstatistik;Cantaregistret

Socialstyrelsensregisterförforsk-ningochstatistik;.SukvåIdsegisrret

Läkemedelsverketsregisterförbiverkningarläkemedelav

Smittskyddsinstitutetsregisterförsmittsammasjukdomar

Läkaresforskningsregisterpåsjukhusetvårdcentralen

Andraforskningsregister,vidt exuniversitet

procent

användning patientuppgifter för de uppräknade ändamålen med ytterligareav
20 Detta ställningstagande kan eventuellt tolkasprocent. tillstyr-attsom man
ker med vissa förbehåll, såsom information lämnas eller samtycke iatt att

formnågon lämnas den uppgifterna berör. lägreEtt stöd har överföringav av
patientuppgifter till läkares forskningsregister sjukhusetvårdcentralenpå och

Änlandstingets register för planering sjukvården. lägre anslutning har över-av
föringar patientuppgifter till forskningsregister utanför sjukhuset 25 %. Detav
tycks inställningen hos allmänheten i denna fråga har medgörasom om att
värderingen ligger i ökad kunskap sjukdomar ochnyttaav som ettom som
resultat uppgiftslämnandet sedan kan komma andra tillav nytta, t.ex. cancerre-
gistret och läkemedelsbiverkningsregistret. Läkares forskningsregister ochegna
andra forskningsregister får läge grad troligen för ändamåletacceptans, attav
med dessa register inte har preciserats i frågan. Vi fråganshar i for-typer av
mulering underlåtit exempel på forskningsfrågeställning. tordeFråganatt ge en
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hosharprofessionläkarnaförtroendevilketfokuserafalli detta sommer
medicinskisjukvårdenfrånpersonuppgifteranvändafåförallmänheten att

ingetheller störreharsjukhusetutanförbedrivsForskningforskning. som
landstingetsforskningsändamål. Förpatientuppgifter förhanteraförtroende att
byråkratiskapolitiska ochfrågaplaneringsjukvårdensvidkommande är omen

patientuppgifteranvändningenförgradvarför lägrebeslut acceptans avaven
förvånar.sammanhangi detta

överföringfolkbokföringsuppgifteröverföring accepterasvid avLiksom av
skillnaden störstprocentuella ärdenkvinnor,patientuppgifter lättare män änav

har svårare35-54 årMedelålders attSmittskyddsinstitutet.tillöverföringför
lands-tillöverförasskall kunnapatientuppgifterriktigheteniinstämma attav
läkaresLäkemedelsverketsjukvårdsregistret, samtSocialstyrelsen,tinget,

Sjukvårds-till femdock små, procent.Skillnaderna ärforskningsregister. upp
i denblandskillnaderna är större,därundantag personerregistret utgör ett

tillpatientuppgifteröverföring53äldre åldersgruppen procentaccepterar av
dehos39ochdehos procent43medjämförtregisterdetta procent yngre
lOomkringÖverföring skillnaderuppvisarlandstingettillmedelålders.

överföringarÅlder medsambandifaktordiskriminerandeingen avärprocent.
patientuppgifteröverföraRiktighetencancerregistret.tillpatientuppgifter attav

emedan deifrågasättssjukhusetutanförforskningsregister personertill yngreav
överföringarmedsamstärmnighetvisarpositiva. avDettaäldre är storen

statistik.ochforskningtillfolkbokföringsuppgifter
inställda tillnegativtallmänhetihögskoleutbildning ärmedPersoner mer
utbildnings-med lägremedjämförtpatientuppgifteröverföringar personerav

tillpatientuppgifteröverföringdockuppvisartendensnivå. En avmotsattsvag
utanförföråterigen mönstretTill sistsmittskyddsinstitutet. personerupprepas

folk-överföringarvidkunde konstateravistäder avstorstäder och större som
landsbygden ärmindre kommuneriBefolkningenbokföringsuppgifter. mer

tillklinikervårdcentralerfrånpatientuppgifter cent-överföringtillnegativa av
sjukvården.ochhälso-myndigheter inomrala

förspatientuppgifterinte kan20 attomkring accepteraDet är procent som
Överföring tillsjukvården.ochhälso-inommyndighetercentralatillöver

sådankan12där accepteraundantagcancerregistret procent enutgör ett
ökarsjukhusettillanslutningiläkarebedrivsforskningöverföring. För avsom

forsknings-tillöverföringarföroch30omkringtillnegativaandelen procent
ochmedelåldersHögskoleutbildade,omkring 40 personertillregister procent.

skulleuppfattningandra. Ennegativa änframstårkommuneri mindre mersom
iingasituationmed läkarenkontaktenuppfatta somkunna ensomattvara

26afrågadel Iskulle haändamål rättutomstående för något tavården av.
tilllämnasuppgifterpåståendetställning till attskulle urvalspersonen somta

patientensför ännågotanvändasfåromständigheter annatingaunderläkare
iinstämmerandelöverraskandebehandling. Detoch är storvård somenegen
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den uppfattningen. För 37 eller 213 842 överensstämmerprocent av personer
detta påstående helt med deras uppfattning, ytterligare cirka tredjedel instäm-en

delvis i påståendet. Detta dåligtstämmer överens med inställningenmer till
överföring patientuppgifter till centrala myndigheter. Inte heller detav är sam-

är överrepresenterade i uppfattningen uppgifterma grupper skallsom att stanna
hos läkaren. I den frågan grundskoleutbildadeär och äldre överrepresen-senare
terade. Med patientuppgifter i detta sammanhang vi känsliga uppgiftermenar

diagnos och behandling. Dettat.ex. framgår också instruktionensom förav
fråga 17.

Enskildas inflytande

Ett centralt i debatten personregistertema och integritet de 20 årenom senaste
har kommit handla villkoren för fåatt använda personuppgifter för andraattom
ändamål förän vilka de primärt insamlats. Användningen administrativtav
insamlade registerdata i forskning och officiell statistik också kommersiellamen
sammanhang för direktreklam och marknadsföring tillhör de användningsom-
råden uppmärksammats Gemensamt för dessa vitt skildasom verksam-mest.
heter är utifrån den registreradesatt synvinkel sker registreringen eller sambe-
arbetningen i allmänhet han i föregående har informeratsutan denatt attom
skall äga eller alls har någon möjlighet förutsäga denna skallrum ägaatt att

fleraI vetenskapliga och statistiska undersökningar har informationenrum. inte
nått till de registrerade förrän de överrumplats detta i massmedia. Exempelav
på sådan reaktion Metropolit-projektetär vid Stockholms universiteten som
avslöjades massmedia 1986. I de fall där skall kontaktas finnsav mottagaren
vissa likheter mellan de respektive verksamheterna. Mottagaren kontaktas
vanligen både forskningsinstitutionen och marknadsföringsinstitutet ellerav
försäljaren i sitt hem. Vi skall nedan i vilken utsträckning detta betraktasse

besvärande för privatlivet.som
I datalagen skiljer implicit tillbörligapå och otillbörliga intrång i deman re-

gistrerades personliga integritet. Utgångspunkten allär personregistreringatt
innebär visst mått intrång i den personliga integriteten.ett En rad omständig-av
heter tillmäts betydelse för försöka förebygga otillbörliga intrång, uppgiftatt en

tillkommer Datainspektionen. En viktig faktor och vilketär på densom sättom
registrerade har informerats. Vidare tillmäts inställningen hos dem skallsom
registreras betydelse. sinI tillämpning och medstor stöd förarbeten till deav
ändringar datalagen har genomgått sedan dess tillblivelse, har principen om
informerat samtycke vid personregistrering etablerats på svårbe-ettsom svar
mästrade integritetsproblem i tillståndsprövningen. En riks-väg är attannan
dagen kommit antal registerförfattningar i vilka enskildaatt anta ett person-
register detaljreglerats i lag. Vi kommer fram till den del frågeställ-vårnu av
ning vissa aspekterrör värnandet enskildas personliga integritet.som av om
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försambearbetningarallmänhetenkanförutsättningar accepteravilkaUnder
sambe-beslutkannivåpolitiskadministrativ ettvilken omändamål Påolika

naturligtvisföljdfråga ärlegitimitet Envinnasamutnyttjandeocharbetningar
Vilkaanspråk på.del görförenskildamedbestämmandegradvilken egenav

enskilda.intrångupplevsdatainsamling ettföranvänds avförfaranden somsom
avsnittet.kommandei detstuderaviskallfrågornärliggandeochDessa

skall haenskildaansågdeinflytandevilket atturvalspersonernafrågadeVi
ochforskningföranvändasfårmyndigheternahospersonuppgifterhuröver

bakgrundsinformationmedförsettshade upp-som19. Fråganfrågastatistik,
statistiken,officielladendelurvalspersonerna stormärksammade att aven
befintligaanvändersamhällsvetenskap,ochmedicinforskning inomävenmen
nämndesuppgiftersådanaExempel påundersökningar.i sinapersonuppgifter

frågan. DeiintenämndesförfattningsstödnuvarandeUpplysningarockså. om
Svarsalternativetmedbestämmande.gradolikabeskrevsvarsalternativen avtre

aktivtkallasbrukardetbestämmasjälv motsvararenskilde måste somden
möjlighethaskallenskildedenalternativetandrasamtycke. Detinformerat

ihanförutsätteråtminstone attslags vetorättinnebärförhindra somenatt
sistapersonuppgifter. Detanvändningenplaneradedeninformeras avförväg om

någonimpliceraravgörasjälv attinte armanskallenskildedenalternativet
användning.tillfår kommapersonuppgifternahurbestämmerinstansbeslutande
alternativenbådademed någotfråganbesvarat senareurvalspersonenOm av

ytterli-vilkenskullehan19b därföljdfrågabesvarahan angeuppmanades att
fram-förpersonuppgifteröverföringbeslutskall fattagare instans avomsom

forskning.ellerstatistikställning av
skall haenskildedenpresumtion för attföreligga attkan svarasägasDet en

intedetsärskiltanvändas,fåruppgifterhur sominflytande överslagsnågot
till idag.gårbeslutsfattandethurfrågantillbakgrundsinformationenframgår av

hansbedömningenkanske göra attenskildedenskullevetskapenMed den
föreställningarharenskildedenutsträckningvilkenskyddad. Ivälintegritet är

självenskildedenhanhonom attfallervilket svararomsomansvarom
svårttillfrågas, är attkommaskulleofta han atthurbestämmamåste samt

statistiskakunskaperkanskebehövsrealistisk omFörsiguttala ett svarom.
be-allmänhetienskildaförutsättainte kanvi attdatainsamlingsmetoder som

sitter.
enskildeden60 svarat attunderdet procentsvarande ärde somBland strax

30statistik,ochforskningföranvändasfåruppgifterbestämmasjälv måste om
emedan 4förhindra procentmöjlighetskall haenskilde attdenattprocent anser

fårpersonuppgifterskall bestämmasjälvinteenskildeden omhar attuppgett
medbe-tillinställningenvi hurStuderarstatistik.ochforskningföranvändas
användalängssigfördelarpersonuppgiftersamutnyttjandevidstämmande av

utsträckning atthögrei någotkvinnorvi anserfinnerbakgrundsvariablerna att
blandvanligareocksåuppfattning ärDennabestämma.själv måsteenskildeden
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i medelåldern och äldre jämfört medpersoner människor, 60överunga procent
den enskilde självatt måste bestämma jämförtanser med drygt 50 procent

bland de Krav på medbestämmande vidare medyngre. utbildningslängd,avtar
67 med enbart grundskoleutbildningprocent den enskilde själv måsteattanser
bestämma jämfört med enbart 50 bland de med högskoleutbildning.procent
Personer boende i mindre kommuner hävdar i högre utsträckning krav infor-på

samtycke än i bådemerat storstäder och i andra större städer.personer
Svarsfördelningen i frågan medbestämmande kan värderas utifrånom en

fråga i formuläret berör problcmställning.annan frågaI 27b skullesom samma
urvalspersonerna ställning till påståendet uppgifterta mig själv hos försäk-om
ringskassan får inte användas för forskning mitt medgivande. Dettautan
påstående har inte generella karaktär fråga 19. Preciseringensamma isom
påståendet med avseende på vilka uppgifter det handlar torde detgöraom
lättare värdera påståendet.att Påståendet ocksåär personligt formulerat.mer
Nästan 60 instämmer helt i dettaprocent påstående emedan ytterligare 20

instämmer delvis. Endastprocent 18 avstånd i någon utsträckning,procent tar
5 kan inte ställning.procent Denna fördelningta visar ännu större stöd förett
uppfattningen enskildas samtyckeatt krävs för användningen administrativtav
insamlade personuppgifter för forskning. Denna uppfattning är uttalad hosmer
kvinnor än 64 %män jämfört med 51 %. Den vidareär något vanligare hos

i den äldsta åldersgruppen 55-74personer år blandän medelålders och yngre.
Liksom i den generella fråga 19 kravetär på medbestämmandemer vanligare
hos med lägre utbildning hosänpersoner med högre utbildningpersoner samt
hos boende i mindre kommuner än ipersoner kommunerstörre ochpersoner
storstadsområden. Det finns stark överensstämmelse i uppfattningenen om
medbestämmande i fråga samutnyttjande administrativt insamladeom av per-
sonuppgifter för forskning mellan de båda frågorna.
En viktig förutsättning för del i den politiska åsiktsbildningenatt ta för att

skapa Ökat inflytande den enskilde i frågor han upplever berör honomsom
tillgångenär på information. Detta gäller också i försöken denvärna enskil-att

des integritet. Att begära registerutdrag är aktivt försökasätt fåett att en upp-
fattning hur personregisteranvändningen i samhället. Vi sågom ut attser ovan

i storstäder, med högskoleutbildning och medelålderspersoner oftare andraän
någon gång hade begärt registerutdrag. Denna erfarenhet låg i de flesta fall
några år tillbaka i tiden. Det ocksåär dessa starkast avståndtargrupper som
från uppfattningen myndigheterna inte behöver informeraatt personuppgif-om

skall användas för forskningter och statistik. I hela urvalet det 60är över
helt eller delvis frånavstånd dettaprocent påstående, blandtar högskoleut-som

Ävenbildade 80närmare de och i bådeprocent. storstäder ochyngre personer
större städer har svårt tänka sig användning för statistikatt och forskningatt
skulle befriade från informationskravet.vara
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privatlivetpåSyn

iprivatlivet nämnspårespondentensfrågeformuläretirubrikenUnder synom
enskildariktadeutomståendeinsatser motkrav påantalfrågeformuläret ett av

ho-uppgifterbefintligaredananvändningberör omförfarandeneller avsom
grad besvärvilkenuppskattaombadsUrvalspersonerna20. att avfråganom,

utryckersvarsalternativenförfarandena.nämndatill derelationiupplevdede
besvärandemyckettillbesvärandeinte allsfrånvarierarochbesvärgraden av

Fyraprivatperson.besvärasurvalspersonenvilken grad aviskalloch mäta som
med denkontaktföretagellermyndighet tarnågonhandlarförfarandena attom

Ettköpa något.elleruppgifterlämna attfå honomsyftei utenskilde attatt
enskildesdenuppgifterföregåtts namn,kontaktförsök har attsådant omav

ellermyndighetentilllämnatshardessförinnan uttelefonnummerelleradress
införreaktionenskildes attdenhandlarförfarandenaTreföretaget. omav

känslighetUppgifternasändamål.olikaföranvändshonompersonuppgifter om
uppgif-lämnatharursprungligenenskildedenvilketpåliksom sättetvarierar
lämnatenskildedenpatientuppgifterhandlar detfalletdet somI omterna. ena

handlar detfalletandrai detsjukhus,behandling påellervårdmedsambandi
förfa-dessatredjeDetsjälvdeklaration.allmänilärrmatsuppgifter avsomom

nämnerhandlarpersonuppgifter det utanvilkainte närmare omranden anger
detintefrågorsista ärmed dessaSyftetändamålet.kontrollerandedetbara

befint-riktigtdet ärenskilde attden18 attoch17i fråga anseromsomsamma
besvärashanändamålolika attanvänds för avutanpersonuppgifter omliga

gradvilkenifrågaempirisknärmastinte. Det ärellerförfarandendessa en
medsamvarierarpersonuppgifteranvändningtill vissinställningenskildas av
ellerinsatspåvisst kravAttprivatlivet.ibesvär ettgradenupplevdaden av

nödvän-behöverenskildedenbesvärarpersonuppgifteranvändningviss av
inteochoriktigtförfarandet ärinnebära attdigtvis inte att anserpersonsamma

viktig i dettaocksåmedbestämmande är samman-Fråganförekomma.skall om
ihop.spörsmål hängerdessastudera hurskallVihang. senare

olikamellanjämförelserflera typertillåteri figur 5redovisas20,Fråga som
känneteck-situationerköpkraft. Iellertidinsats,enskildes somdenkrav påav

upplevsföretagellermyndighetoch någonenskildedenmellankontaktnas av
besvärande, övertelefon mestförsäljningerbjudande sompervaroravett om

30knapptochbesvärande procentmycketkontakt ärdenna50 attprocent anser
Även i högupplevsreklamdirektadresseradbesvärande.ganskaden ärattanser

reklam ärsådan30 attmindrelite änbesvärande, procentgrad ansersom
viOmbesvärande.ganskaden ärtyckermångalikabesvärande, attmycket

offentligochprivatinriktarochsammanhangenkommersiellade osslämnar
upplevelsenmellanskillnaderinga avstörreföreliggerkunskapsproduktion

upplevsgradhögreI någotuppgiftslämnande. enförfråganinförbesvär omen
jämförtbesvärandemarknadsundersökningsinstitutprivatfrån somförfrågan ett

ändamålför imedverkan myn-ensett avstortförfråganmed sammaomen
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dighet. Vi kan här inte med säkerhet säga skillnaden sammanhänger medom
den genomför undersökningen eller undersökningens syfte,som eftersom det

inte formuleratär på exakt sätt.senare samma

Figur 5: Syn på privatlivet

Mi: Du:reagerar
E imallsbasvlrandeOmnågonmyndighetberdigmedverkai E Imunkiiinuvarandestatistiskundersökninghushållensen omprivatekonomi GanskamunnenI MycketbasvliandaD KariintesagaQmdubliruppringd företagettav somnågravilleilia varor

Förreklam kommermedditte namnpåibrevlådan

Om marknadsundarsökninsinstituettber medverkai undereeningen omhusnå inköpevanorene

Omuppgifter fåttvårddu påattomsjukhusanvändsförmedicinskforskning

Omuppgifterdininkomstanvändeförframställningofficiellstatistikav

Ommyndigheter nstâlleruppgiftersamfrånolika for kontrolleraregiet omduförsökaka digförmåner dusominteharri

procent

Användning patientuppgifter för medicinsk forskning upplevs i något mindreav
grad besvärande än användning uppgifter inkomst för framställningsom av om

officiell statistik. Detta anmärkningsvärtär eftersom patientuppgifterav har ett
starkare sekretesskydd uppgifterän inkomst, vilken i fall denom av samman-
räknade inkomsten offentlig. Omär dessa skillnader uppkommer resul-ettsom

medicinsk forskningtat samhällsnyttigatt inkomststatistikav än elleranses mer
det utslagär patientuppgifter förväntasett användasom att i medicinskav

forskning och uppgifter från Skattemyndigheten inte förväntas användas för
statistiska ändamål kan inte med säkerhet besvaras. I denna jämförelse viser
hur föreställningar samhällsnytta kan påverka upplevelsen besvär hos denom av
enskilde.
Myndigheter inom forskning och statistikproduktion hävdade under 70- och

80-talen deras personregister kan undantas frånatt krav på tillstånd, insyn från
de registrerades sida, skyldighet felaktigarätta uppgifter.samt Motivatt som
framförts har varit deras register inte syftar till vidtaatt åtgärder admini-att av
strativ de registrerade och registreringennatur därför intemot kan haatt mate-
riella konsekvenser för den registrerade. Man har vidare framhållit kravetatt

insynpå i 10 § datalagen motverkar sitt syfte för detta ända-snarast attgenom
mål konstruera rutiner för uppgifter enskildauttag någotav om personer, som
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intekravDessaforskningsregister.ochstatistik-i vannförekommerintearmars
tillframförDettastatsmakterna.hosellerdebatten ossallmännai dengehör

sambearbetningarinförbesvärupplevelsen avberördelfrågansistaden avsom
ochuppgifter stämmerlämnadekontrollerasyfteiregister attadministrativa att

A-kassa,bostadsbidrag,förmåner,skaffa sigförsöker t.ex.enskilda inteatt
grad be-mindreiupplevssambearbetningarSådanatill.harde inte rättsom

framställningförinkomstuppgifter avanvändningensvärande än t.ex. omav
inför dennabesvärformnågonupplever31Endaststatistik.officiell procent av
ochÄr angelägenutslagåterigen sam-attdettaADB. ett enanvändning avav

ibesvärupplevelsenpåverkarsidamyndigheternasåtgärd från avhällsnyttig
privatlivet

integritet. lenskildesdenhotredovisningeni motvidareskall gåVi avnu
datainsam-statistisktillattityderfrågorfinns2726 och tarfråga tre uppsom

tillställningurvalspersonernabadVi taattidataanvändningenoch stort.ling
statistis-uppgiftslämnande irisk förfannsuppfattning att ettenligt derasdetom

26g.frågadem,skadakunnaskulleundersökningarka
kunde inte%andel 31mycketEn6 ochi figur storredovisasResultaten

idelvisellerheltinstämmasigsade23fråga,till denna procentställningta
ochmedelåldershos män,vanligareuppfattningsådanpåstående. Endetta var

skillnadenstörstaDenmindreiboende orter.lågutbildade ochäldre, personer
attmed 15åldersgruppen procent uppgavden sommellanobserverades yngsta

andelenuppgickåldersgruppernaandra somdepåstående. ldettainstämde ide
Det är27respektive natur-26till procent.med dettainstämdedelvisellerhelt

med-förriskfinnsdet attenskildaprivatlivet atttrorhotligtvis motett om
dem.skadakommakanundersökning attstatistiskiverkan en

forskningstatistik ochintegritet,Inställning till6:Figur

Q mammanfårläkarejaglämnattillUppgifter Bsom mrmmümanvändasfordigheterunderinge tanoms vardnågot änannat minegen n 60m:minaI Tarhenevedndstatistikförmåstefinn braDet att I] minimumbildaIkunnamedborgarna enbildasispfattninghursaklig omochutvecklasfunge
skyldighetminmoraliskaDetär etttransplantetionfördonera organminedödeftermin
intervju-ochuppgiftglänjnarSong fåenkatundersokriingaordejagersättningekonomisk
skyldighetmoraliskaDetärmin sommedverka]undermedborgareatt statistik statligofficiell ocheökningaörforskning

ochpåenkäterGenomatts a kanjagmedverkai in rviuer sombeslutochpåverkapolitiskamedbgrgarasamhallsutvecklingen
agfterDetfinnsriskförim somupstatistiskaund ökningarlämnar anI skedemigkommaett

informerabehöverinteMyndigheter omskalluppgiftermedpersonnummerforskningförstatistikochanvendao



268 Bilaga 2

Figur 7: Inställning till integritet, statistik och forskning

Genommedverkaatt marknads- QI insammurnnundersökningarkan påverkautbudetjag Eochkvalitetenpå ochtjänstertillvaror imummoraomdetbättre ü TarOOMS:WillI TIholnivsündUppifter migälv hosUppgifterom Dårinte Kananvändasför into:to:forskning medgivandeutanmitt e
Jagärskrämdövermyndigheternasmöjlighetermedhjalp dataregisteratt avkontrolleramedborgarna

P höranvändasmindresqnnurnmer Iteckningidagu an
Minmedverkanimedicinskiorskn ärnädvändigför förbättravårdenattEl
Jagmedverkari forskningbaraomkan dat migatt självpåkse gynnarellerlångsikt

Varjeindividmåstesjälv försinansvarvälfärdoch förlita påhjälpeen inte ergl samhället
Uppgiftermed skalleraonnummeiförstörasefterögatlemår

En del de svarande instämmerstor de skrämdaärav att över myndigheternas
möjligheter hjälpmed dataregisteratt kontrollera medborgarna frågaav 27e,
70 instämmer helt emedanprocent 33 delvis instämmer i dettaprocent påståen-
de. Endast 6 har kunnat ställningprocent till påståendet.ta Det föreligger
inga skillnader i hur män och kvinnor uppfattar myndigheternas möjligheter till
kontroll med hjälp dataregister. Bland de instämmer i dennaav uppfattningsom
är i påståendet risk församma skadagrupper som överrepresenterade. Iom
SCB:s undersökning Data och integritet från 1984 instämde 45 helt ochprocent
22 delvis i detta påstående.procent I undersökning instämde 54samma procent
helt och 23 delvis i påståendet detprocent nödvändigtäratt myndigheternaatt
har goda möjligheter kontrollera folk fuskaratt med bidragssystemet. Ut-om
bildningsskillnaderna i denna undersökning de tydligaste. Personer medvar
enbart grundskoleutbildning instämde i högre utsträckning i båda påståendena
än med högre utbildning.personer
Omkring 70 instämmer helt ellerprocent delvis i påståendet att personnummer

bör Återigenanvändas i mindre utsträckning idag.än dennaär uppfattning
vanligare bland boende i mindre kommuner,personer med endastpersoner
grundskoleutbildning och bland äldre. Inte heller här föreligger några könsskill-
nader.
De två påståendena fångar allmänt förekommandesenare attityder till data-

användningen i samhället i Användningenstort. personregister kännetecknasav
enligt detta misstroende och rädsla. Bilden dockär inteav entydig. Samtidigt
instämde många 1984 i myndigheterna skall haatt möjlighet kontrolleraatt om
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idagupplevskontrollsådanEn sommed bidragssystemet.fuskarmedborgarna
fram-används förSkattemyndighetenhosuppgifterbesvärande änmindre om
förstödetkonstateratockså attattVi harinkomststatistik.ställning ovanav

hurstuderaförforskning,medicinsk attvissför t.ex.patientuppgifteranvända
undersökning1984 årsIbefolkningen.stöd hosharuppkommer stortettcancer

statistik inomofficiellframställningstöd för enfanns avoch stortettsenare
förutsattedetpåmindablev atturvalspersonernadåområden, ommängd även
instämmerundersökninguppgifter. l vårmedbidravilligaenskilda attatt var

brafinnasdet måstedelvis i40ytterligare attochhelt procent40 procent
huruppfattningsakligsigbildakunnaskall ommedborgarnastatistik för enatt
sindeandelmindre attEn någotutvecklas. tror genomochfungerarsamhället
in-10beslut,politiska procentpåverkakanuppgiftslämnaremedverkan som

Det ärbedömningen.dendelvis gör samma43emedanhelt procentstämmer
dataanvändningenmisstroföruttryck gentemotgradhögrei gavsomgrupper
surveyundersök-ochviktigtstatistik är attuppfattningeniinstämmer attsom

röst.folketsbeslutsfattarepolitiskakommunicerasättkanningar attettvara
moraliskskulledetuppfattningenockså att envaraärBland dessa grupper
statistiskaiuppgiftslämnaremedverkamedborgareskyldighet att somsom

vanligare.undersökningar
medihopmedbestämmandegrad manuppfattningen omhängerHur avom

statistikochforskninguppgifter förbefintligaredananvändningenuppfattar av
medbe-tillinställningenmedbesvärupplevelsenSammanhängerriktig avsom

personuppgifterinsamladeadministrativtiberättigadeoch detstämmande att
statistikochforskninganvänds för

detuppfattningenmedmedbestämmandetillinställningen omjämförtharVi
sjuk-forskningsregister påtill läkaresförspatientuppgifter överriktigtär att
riktigöverföringsådanansåg40 varatthusetvårdcentralen. Drygt procent en
över-bestämmaskullesjälvenskildeden omansåg60knappt attoch procent

Personerforskning. uppgettför bl.a.myndighetertill somuppgifterföring av
läkarestillpatientuppgifteröverföringmedriktigtdetinte tycker ärde avenatt

bestämmasjälv måsteenskildedengrad omi högreforskningsregister attanser
medjämfört30drygtstatistik,och procentforskningföranvändasfåruppgifter

Detbestämma.skall motsattasjälvindividen intedeför8 attprocent ansersom
uppgif-tillställningskallsjälvindividen ta omintedemför attgäller ansersom
forsk-läkarestillöverföringdessa60 attanvändas,får procent anseravter
indivi-bland dem att36medjämfört anserriktig procent somningsregister är

medel förtycksmedbestämmande ettpåKrav varabestämma.själv måsteden
ilämnatharenskildedenuppgifter egen-spridningoönskadhindra somavatt

samband närliknandefinnssjukvården. Det ettochhälso-inompatientskap av
centralbyrån,Statistiskatillfolkbokföringsuppgifteröverföringargällerdet av

medbestämmandeKravriktigt.ansåg26endast procentnågot varasom
riktigtdet inte äruppfattningen attmedgrad atthögreisammanhänger ännu
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sådana uppgifter överförs till Statistiska centralbyrån.
Upplevelsen besvär patientuppgifternär används för forskningav samman-

hänger i mycket hög grad med uppfattningen det inte riktigtäratt sådanaatt
uppgifter överförs till läkares forskningsregister. Bland de detattsom uppgav

mycket besvärande sådan överföringvar 60 överföringenav procent attanser
patientuppgifter till läkares forskningsregisterav oriktigär jämfört med 13

hos inteprocent upplever något besvär i sådanapersoner som sammanhang.
Sambandet mellan överföring folkbokföringsuppgifter till Statistiska central-av
byrån och upplevelsen besvär inkomstuppgifternär används för officiellav
statistik likaär tydlig.
Om vi tolkar upplevelsen besvär mått på intrång i privatlivet kanettav som

vi studera hur detta sammanhänger med krav på medbestämmande, något som
kommer till uttryck i datalagen i bedömningen det finns risk för otill-attom
börligt intrång ide registrerades privatliv skall uppkomma. Vi attser personer

enskilda inte själva skallattsom avgöra uppgifteranser får föranvändasom
andra ändamål för vilkaän de insamlats i mycket högre grad, än medpersoner
krav på medbestämmande, inte besväradeär uppgifter inkomst ochattav om
patientuppgifter används för officiell statistik respektive forskning.

Sammanfattning

Undersökningen omfattade 1482 i åldern 18-74 år drogs medpersoner som
obundet slumpmässigt urval och adressregister SPAR.statensur person-
Undersökningen genomfördes postenkät med påminnelsertvå undersom en
mars-april 1995. Efter telefonuppföljning uppgick bortfallet till drygt 30 pro-

Syftet med undersökningencent. belysa medborgarnas inställningatt tillvar
medverkan uppgiftslämnare till statlig forskning och statistikproduktionsom

inställning till användningensamt redan befintliga uppgifter hos myndig-av
heterna för ändamål.samma
Användningen datorer i vården har under de åren fått alltav senaste en mer

framträdande plats inom hälso- och sjukvården, patienten.även nära Det är
dock okänt hur patienterna upplever den ökade datorernärvaron i vården.av
Undersökningen visar 70 den befolkningenatt sökt vård ellerprocent av vuxna
behandling i elleröppen sluten sjukvård under de 12 månaderna. Ensenaste

del dem har erfarenheterstor datorer i vården. Undersökningen visarav av att
med aktuell sjukvårdskontakt i något högre utsträckningpersoner har farhågor

inför uppgifter på data kan spridasatt till obehöriga på motsvarandeutan att
hasätt upplevt vården blivit och säkrareatt med datorernas hjälp.tryggare

Närvaron datorbaserade informationssystem för patientuppgifter upplevs iav
liten utsträckning besvärande. Oron för obehöriga kan få tillgång tillsom att
datorbaserade patientuppgifter är utbredd hos bosattaärmer personer som
utanför större städer och regionala tätorter. Låg utbildningsnivå har också en



2712Bilaga

befolk-harregionala tätorterochstorstäderIfarhågor.sådanaeffekt påliten
och säker-tryggheteninverkandatornspåpositivgradi högreningen synen

vården.iheten
överföringmisstroutbreddvisat på mothar avundersökningarTidigare en

upprepadevidharcentralbyrånStatistiskapersonregister.olikamellanuppgifter
försämringkraftigfölja1986 kunnatoch19841980,1976,undersökningar en

personregister.samutnyttjandeochsambearbetningartillinställningen avi
noteradesundersökning1986 ettårs1984. Ifråntydligsärskilttrend ärDenna
undersökningvårforskningsinstitution. Itillöverföringstöd förlågtmycket

folkbok-uppgifter inomöverföringenberörfrågadennaupprepade vi avsom
trendennedåtgåendedenharIdagoch företag.myndighetertill andraföringen
öka. Förbörjatåterigenharöverföringarförförtroendetochhejdatsåtminstone

riktigtdet är30omkring attkommersiella procentdeändamålolika anserutom
företag.ochmyndigheterandratillförasfår överuppgifteratt

patientupp-överföringarfrågaliknandeviställdeundersökning avvår omI en
sjukvården.ochhälso-inommyndighetercentralaochregionalatillgifter

befolkningen.blandstödÖverföringar ganskapatientuppgifter har stortettav
60omkringöverföringtillstyrkerandelen pro-myndigheter ärfleraFör som

Smittskyddsinsti-vidregistretochcancerregisterSocialstyrelsensHit hörcent.
Allmänhetenstöd.Även harbiverkningsregister stortLäkemedelsverketstutet.
särskiltforskningsregister stortipatientuppgifteranvändningeninte renaavger

registersynnerhetoch isjukhusetforskningsregistergäller läkaresstöd, det
tycker25endastdär attsjukhuset procentutanför enforskningsinstitutionervid

45tillstyrkersjukvårdenplaneringlandstingetsriktig. Föröverföring är av
harCancerregistret ettunderlag.användspatientuppgifter somattprocent

befolkningen.stöd hosutbrettallmänt
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INSTRUKTION

skaI besvarasfrågornahurInstruktion om0 frågornatillbakgrundsinformationsymbol ärdennaintill33° Texten
frågorvissagå tillskall3 DubetyderPilen att
kryssmed ettDubesvararfrågorE flestaDe
skriverDu ettmed svarattfrågor besvarasnågra

EnCl

frågavarjeförmarkerasskall ettinget svarOm annat anges denöverDudå hopparfråga,påeller kanvill eninteabsolut svaraOm Du
kommentarer.förplatsfinnsfrågeformuläret egnaiSistgår till nästa.och

SJUKVÃRDEN OCH MEDHÄLSO- OCHMEDFRÅGOR KONTAKTERDINAOM
MYNDIGHETERANDRA

NejJa

DDbesöktmånaderna12deunder senasteDuHar1.
sjukhusmottagningellervårdcentralhusläkare,

regili privatävenåkommaellersjukdomnågonför

DDvaritmånaderna12under de senasteDuHar2.
regilprivatiävenpå sjukhusinlagd

DDfått hjälpmånaderna12under de senasteDu3. Har
omvårdnadipersonligellerhushållsarbetemed

hemtjänstentkommuneni hemmet ex avav
hemsiukvårdenleller

söktmånaderna12under de senasteHar Du4. g Dbostadsbidrag

söktmånaderna12deunder senasteDuHar5.
socialbidrag

DDvaritmånaderna12under de senasteDu6. Har
periodsammanhängandelängresjukskriven en

dagarän sex
undermyndighetnågonbehandladorättvisteller avfelaktigtblivitharDuDuAnser att7.

månaderna12de senaste

D Ja
D Nej

närDittlämna personnummerblilåtiteller attvägratDugångnågon atthäntdetHar8.
detbettföretagellermyndighet omnågon

D Ja
D Nej
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står antal åståendenNedan ett användning datorergäller i vården.som av Ange fö;
och dem påståendet ellerettvart stämmer överensav medom giginte uppfattning

StämmerStämmer Stämmer Stämmer Kan inteochhelt ganska ganska inte alls sägabrahållet dåligt

oroad över obehöriga kanal Jag är att
få tillgång till uppgifter finnssom om

på i sjukvårdenmig data hälso- och D D D E] [3
är besvärande hälso- ochb Det att

sjukvården uppgiftersparar om
tidigare sjukdomarmina på Ddata D D E] [j

förDet är min vårdbehandlingcl tryggt
det finns uppgifter på dataatt om

mina tidigare sjukdomar D D D D

FRÅGOR OM BLODGIVNING. ORGANDONATION, OBDUKTION OCH
MEDICINSK FORSKNING

10. Har Du någon gång under de 12 månadernasenaste lämnat blod eller plasma

D Ja
D Nej

11. Organ skall transplanteras frånsom avlidnatas Kan Du tänka Digpersoner. dinaattanvänds för transglantationorgan efter Din död

D Ja
D Nej
D Kan inte säga

12. Om den avlidne under sin livstid inte uttryckt någon åsikt, skulle Du anhörig dåsommedge fåratt användas för transplantationorgan

D Ja
D Nej
D Kan inte säga

13. Organ och mänsklig vävnad användsannan också för medicinsk forskning. Kan Du
tänka Dig Dina ochatt din vävnad används förorgan medicinsk forskning efter Din
död

D Ja
D Nej
D Kan inte säga
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förfår användas transplantationbestämmaskall enligt Din uppfattning organ14. Vem om
okändden inställning äravlidnesom

möjligaFlera svar

Anhöriga
vårdade den avlidneLäkaren som

Sjukhuset
SocialstyrelsenTillsynsmyndighet

F31D Annan, ange vem:

okändinställning äravlidnesfår användas deninteIngen, omorgan
sägaKan inte

FRÅGOR FORSKNING OCH STATISTIKKONTAKTER MEDTIDIGAREOM DINA

frågorskriftligt påfårintervjuas ellerF Ett antal15. svarastort personer
undersökningar görsSådanaundersökningar.varje år för statistiska
landsting, universitetcentralbyrån SCB, kommuner,statistiskaav

opinions-,undersökningsinstitut görocksåfinnsfl. Det somm
SIFO, lMU-Testologen.samhällsundersökningar tmarknads- och ex

frågeformulärpå eller bli intervjuadnågon gång blivit ombeddtidigareHar Du att svara
privatgersgnsom

undersökningeninte med den härRäkna

D Ja
å frågaD Gå till 6Nej 1

blev tillfrågad genastNär Du

undersökningRäkna inte med den här

D åretUnder det senaste
årD år mindre sedanän 5För än 1mer men

D år sedanFör än 5mer
D Minns

undersökningenpåVilket följande in denstämmer säasteav

undersökningenRäkna arg med den här
möjligaFlera svar

frågeformulär medfick hemskickatJag postenett
frågorintervjuare ville ställauppringd på telefonblevJag somav en

intervju i min bostadtillfrågad i personligdeltaJag blev tatt exen
på provtagningtillfrågad medicinskblev ställaJag att uppom

blodtrycksmätning. blodprov, urinprovför forskning t ex

Annat, vad:ange
Minns
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Medverkade iDu undersökningen

D Ja
D Nej. jag ville inte på frågornasvara
D Nej, sjuk, bortrestjag förhindrad medverka tattvar ex
D Minns

16. S Datalagen fåkostnadenskilda utdragrätt att utan ettger personer
de uppgifter finns personregisterdem själva i hos bådeav som om

myndigheter och företag, registerutdrag.ett

Har någonDu gång begärt få sådant registerutdraqatt ett

9D Ja Omja, begärdenär fåDu senast att
registerutdragett

D Nej, aldrig
D Minns D Under det åretsenaste

D årFör än 1mer men
mindre årän 5 sedan

D För årän 5 sedanmer
D Minns

FRÅGOR INSTÄLLNING ANVÄNDNINGENOM DIN TILL AV
MYNDIGHETERNAS DATAREGISTER

17. G Inom hälso- och sjukvården finns personuppgifter den fåttom som
vård och behandling. Uppgifterna finns i vanliga journaler eller
datajournaler. finnsDär uppgifter om a personnummer, namn,
civilstånd, klinik, diagnos åtgärd.och

Tycker Du det riktigtär uppgifter medatt patienteratt skall fåpersonnummer om
föras över till

Ja Kanske Nej Kan inte
säga

Landstingets register för planering
hälso- och sjukvården D D D Dav

Socialstyrelsens register för forskning
och statistik:

Cancerregistret, för studeraatta
orsaker till D D Dcancer
Sjukvärdsregistret, för atta
studera sjukvårdens effektivitet D D D

Läkemedelsverkets register för Dbiverk- D D
ningar läkemedelav

Smittskyddsinstitutetsregister Dför D D D
smittsamma sjukdomar

forskningsregister påLäkares D DD D
sjukhusetvårdcentralen

Andra forskningsregister, vidt ex
universitet D DD D
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myndigheter personregisterbeskattning har påfolkbokföring ochK För18. a
Dig:uppgifterföljande personnummer,om namn,finns tdata. Där ex

och medborgarskapfastighetsinnehavantal barn, inkomst,adress,civilstánd,

folkbokförda skall fåmeduppgifter omriktigt personnummerär attdetTycker Du att
...tillföras över

inteNej KanKanskeJa
säga

DDDDuniversitetvidForskningsinstitution, t ex

DDDDKreditupplysningsföretag

DDDDhar kontodärbank DuDen

DDDDSocialtjänsten

DDDDcentralbyrånStatistiska

D DDDReklamföretag

DDDDSocialstyrelsen

DDDDkundinte ärdär DuFörsäkringsbolag

hjälpmedframställsstatistikenofficielladen avdelW En19. stor av
imyndighetertilllämnathartidigareandraochuppgifter Dusom

försäkringskassan,Skattemyndigheten,sammanhang,andra t ex
kontrolluppgifter förocksåkansjukvården. Detochhälso- vara

skyldigaförsäkringsbolag ärocharbetsgivare, bankDintaxering som
också ianvändsuppgifterskattemyndigheten. Dessatilllämnaatt

forskning.socialochmedicinskviss

uppgifter medhurskall ha överenskildainflytande DuVilket atta anser
forskningochstatistikföranvändasfårsjälvademompersonnummer

Endast ett0 svar

uppgifterbestämmamåste självenskildeD Den om
-3 fråga 20.Gå tillfår användashonomom

uppgifterförhindramöjlighetskall ha attD enskilde attDen
9 fråga 19hävenBesvaraanvändshonomom

uppgiftersjälv avgöraskall inteenskildeDen om
- fråga 19bävenBesvarafår användashonomom

9 fråga 20.Gå tillinte sägaKan
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bl Om Du den enskilde inte heltattsvarat skall avgöra uppgifter fårensam om användasför forskning statistik,och kan Du då vemvilka enligt Dinsvara uppfattningsom skallbestämma detta

Flera möjligasvar

Myndighetenföretaget frånDu början lämnatsom uppgifterna till
ForskarnaMyndighet framställer statistiksom
Tillsynsmyndighet Datainspektionen
Riksdagen särskilda lagar för varjegenom register

Annan ange vem: ._______________._._____,øl
Kan inte säga

FRÅGOR PÃOM DIN SYN PRIVATLIVET

20. Hur Dureagerar

Ett för0 vare påståendesvar Inte alls inte särskilt Ganska Mycket Kan intebesvärande besvärandebesvärandebesvärandesäga
a Om någon myndighet ber Dig med- D D D D Dverka i statistisk undersökningen

hushållens privatekonomiom

b Om Du blir uppringd företagettav
vill sälja någrasom varor

cl För reklam kommer medsom
Ditt på i brevlådannamn

d Om marknadundersöknings-ett
institut ber Dig medverka i under-en
sökning hushållens inköpsvanorom

Om uppgifter fåttDu vårdattom
på sjukhus används för medicinsk
forskning

f Om uppgifter Din inkomst ochom
förmögenhet används för framställ-
ning officiell statistikav

9 Om myndigheter sammanställer
uppgifter från olika register för att
kontrollera Du försöker skaffaom Dig
förmåner Du inte har rätt tillsom
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SAMHÄLLSLlVETFRÅGOR DELTAGANDE lDITTOM

försämringarförbättringar eller motverkaåstadkommaförsökaolika sättfinns att21. Det
något följandegjortmånaderna12under de avDu senastesamhället. Hari

ochförvärvsarbete inteingår i Dirtintenormaltsådantdå somJag som0 menar
familjDinellersjälvbara rör Dig

möjligaFlera0 svar

namninsamlingunderSkrivitKontaktat politiker
demonstration ellerDeltagit iorganisationförening ellerKontaktat

manifestationmassmediamedverkat iKontaktat,
D Deltagit i strejkellertjänsteman iKontaktat stat

kommun
vissaD Bojkottat,rättsligD eller tKontaktat advokat varorex

instans
ekonomiskt, samlat inBidragitpolitiskt partiArbetat i pengar

kampanjmärkeellerBuriti aktionsgrupp sattArbetat upp
protestaktivitetDeltagiti olagligorganisationArbetat i annan

b:D aktivitet:Annan

medlemorganisationer är Duföljandevilkenvilka22. l av

möjligaFlera0 svar

litteraturföreningfilm- ellerKonst,D Hyres-Förening för boende t ex
Yrkesföreningförbundgästernas

våld, rasismFöreningFacklig organisation mot
MotororganisationLantbruksorganisation
FöräldraföreningarbetsgivarföreningellerFöretagar-

aktionsgruppbyalag stadsdelsD LokalD hjälporganisationHumanitär
föreningnätverkRöda korsett ex
Konsumentkooperativ, Konsuminternationell frågaD för tGrupp ex

partiPolitisktt Amnestyex
KvinnoorganisationAktieägarförening

patientförenlngellerHandikappInvandrarorganisation

D HembygdsföreningD Pensionärsorganisation
PRO, SPFt ex

samfundFrikyrkligtMiliöorganisation Greenpeacet ex
försvarsorganisationFrivilligFredsorganisation

förening inom svenskaellerGruppIdrottsförening
kyrkanFrilufts-Friluftsförening t ex

främjandet
hobbyföreningsportfiskeförening AnnanJakt,

NTOIOGT,Nykterhetsorganisation tteaterföreningMusik-, dans- eller ex
Länkarna

Zz:D förening:Annan
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skänkt tillgång under humanitärnågon de23. Du månadernaHar 12 pengar ensenaste
Radmhiälpefl Cancerfondenkorset.organisation, Röda Rädda barnen, ellert ex

Stadsmissonen i Sverige

D Ja
D Nej

utfört ideellt någon månaderna24. Har Du arbete gång de 12under senaste

Med ideellt arbete jag har utfört páarbete Du Din fritid inom0 menar som
någon organisation eller förenng, och vönat åt någonfrivilligt utanför dinaa
familj, släkt vänkrets.eller

D Ja
D Nej

25. Röstade i riksdagsvaletDu 19947

D Ja
D Nej
D Nej, jag röstberättigadvar

FRÅGOR lNSTÄLLNlNGOM DIN TILL DATA, INTEGRITET OCH FORSKNING

26. Nedan står gåståenden.antal Ange för och dem instämmerett Du ellervart ett av om
avstånd från påståendettar

Ett för varje påstående0 Instämmer instämmer Tar delvis Tarsvar helt Kan inte
helt delvis avstånd avstånd såga

a Uppgifter jag lämnat till läkaresom
för behandling sjukdom får underav
inga omständigheter användas för
något vårdän min ochannat egen
behandling D D D D D

måsteb Det finnas bra statistik för att
medborgarna skall kunna bilda sig en
saklig uppfattning hur samhälletom
fungerar och utvecklas D D D D D

c Det år min moraliska skyldighet
donera mina föratt organ

transplantation efter min död D D D D D

d Som uppgiftslämnare i intervju- och
enkätundersökningar borde jag få
ekonomisk Dersättning D D D D

Dete är min moraliska skyldighet som
medborgare medverka i intervju-att
och enkätundersökningar för officiell
statistik och forskning Dstatlig D D DD
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Tar delvis TarInstämmer heltInstämmer Kanpåstående intevarjefårEno svar avstånddelvis avståndhelt såga

ochenkäterpáf Genom att svara
jagkanintervjueri sommedverka

beslutpolitiskapåverkamedborgare DD DDDsamhällsutvecklingenoch

uppgifterfinns risk förg Det att som
undersökningarstatistiskaijag lämnar

D DDDDmigskadakan komma att

informeraintebehöverMyndigheternah
skallmeduppgifter personnummerom DDDDDforskningstatistik ochanvändas för

sättpådempåståenden. Besvara som ovanantal sammaytterligarekommer27. Här ett

inteTar Kandelvis heltTarInstämmerInstämmerpåståendevarjeförEttO svar avstånd sägaavstånddelvishelt

marknads-medverka iGenoma att
påverkajagkanundersökningar
påoch kvalitetenutbudet varor DDDDDdet bättretilloch tjänster

försäk-hosmig självUppgifterb om
föranvändasfår interingskassan

DDDDDmedgivandeforskning mittutan

myndigheternasskrämd överärc Jag
data-med hjälpmöjligheter att av DDDDDmedborgarnakontrolleraregister

ianvändasbörd Personnummer
DDDDDidagutsträckning änmindre

medicinskiMin medverkane
nödvändig förforskning är att

DDDDDsjukvården för allaförbättra

baraforskningmedverkar iJagf om
självmigdetjag kan att gynnarse DDDDDlång siktpå ellerkort

måste självindividVarje ta9 ansvar
förlitaintevälfärd ochför sin egen

DDsamhälletfrånpå hjälpsig

skallmedUppgifterh personnummer
DDDårfemhögstefterförstöras
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NÅGRA HUSHÅLLSTÄLLA FRÅGOR SJÄLV, DITTTILL SIST VILL v: DIG OCHOM
SYSSELSÄTTNINGDIN

28.ÄrDu 7

D Man
D Kvinna

29. årVilket föddär Du

DD19

30. vilken kommunI är Du bosatt

31. Medborgarskap

D Svenskt
D nordisktAnnat
D Utomnordiskt

32. Civilstånd

D Gift
D Sammanboende
D OgiftFrånskild

ÄnkaÄnklingD

33. Vilka ingår i ditt hushåll förutom självDupersoner

Flera möjliga0 svar

D Makemakasambo
D Föräldrar
D Barn under 18 år
D Vuxna barn
D Syskon
D släktingAnnan
D VänKompis

34. Ibland behöver hjälp och stöd någon. någonHar Du nära vän ställerman av som
upp

Räkna med medlemmen Din familj0 eller Ditt hushåll

Ingen En Flera

Du blir sängliggande D Dom
behöver lånaDu 1000 Kr D Dom. Du behöver någonmedprataom. personliga bekymmer D Dom
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svårigheterhaft klaraDuhänt att deattmånaderna12deunderdet senaste35. Har
mräkningarhyra, mförlöpande utgifterna mat,

gångerD fleraJa,
gångenstakanågonD Ja,

aldrigD Nej,

DuharskolutbildningVilken36.

utbildningengenomfördahelthögstadenAnge0

FolkskolagrundskolaD
liknandegymnasium ellerRealskolafoIkhögskolaZ-årigtD

gymnasieskolaellergymnasium3-árigtD Minst
HögskolauniversitetD

Enskolutbildning:D Annan

utbildningdatautrustning underellerdatoreranväntDulhar DuAnvänder37.
fritidpå Din

D Ja
D Nej

sysselsättninghuvudsakligaDinVilken är38.

månaderna6dedelenstörre senastegälldealternativdet avAnge som0

på heltid.Förvärvsarbetande
på deltid.Förvärvsarbetande

Hemarbetande
Föräldraledig

förtids-sjuk-åIderspensionPensionär
Studerande
Arbetslös
Lángtidssjukskriven

Qi.sysselsättningAnnan

gjortharförvärvsarbetar ellerDubesvaras39-42frågornaåterståendeDe om0
tidigare.det

försidansistaAnvänd gärnafrågorna slut.arförvärvsarbetataldrigOm Du
frågorna.tillkommentarer

landstingellerkommunÄrvar itjänst,anställd i privat stat,Du39.

arbetareanställd,-9 är DuDu ärvarOmtjänstD Privat
tjänstemanellerD Stat

D Kommun
D ArbetareLandstingD
D Tjänsteman

bD Annat:företagareD Nej, egen
D Nej, lantbrukare
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vilken ärvar Din verksam40. l bransch arbetsgivare huvudsakligen

Om är företagare, bransch ärvarDu i vilken Du verksamegen ange

Jordbruk, skogsbruk, fiske
Gruv och mineralbrytning
Tillverkningsindustri t livsmedel, textil, och metallträex
EI-, värme- och Vattenförsörjninggas,
Byggnadsverksamhet
Partihandel, varuhandelsförmedling
Detaljhandel
Hotell, restaurang
Samfärdsel och transport
Bank-, försäkrings, fastighets- och uppdragsverksamhet
Offentlig förvaltning, försvar, polis, brandskydd
Undervisning, forsknings- och utvecklingsverksamhet
Hälso- och sjukvård, veterinärverksamhet
Socialtjänst
intresseorganisationer, ideella och kulturella organisationer

E] Annat: Jb

lång41. Hur utbildning efter grundskolan krävs normalt för det slags arbete Du utför

Ingen utbildning denänannat man
får i jobbet
Mindre två årän
Två inte ärtremen
Tre inte årmen sex
Minst årsex

42. Använderanvände Du dator eller datorutrustning i ditt förvärvsarbete

Cl Ja
D Nej

GÅNGÄN FÖRTACK EN om MEDVERKAN

FÖRUTRYMME EGNA KOMMENTARER
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Litteraturlista

integritetPersonlig

ochhälso-forbegrepplagstadgatIntegritetIgnjatic, S:och ettMAndersson, -
1988Uppsala,sjukvården,

1991Gothia,makten,ochLidandetred:Andersson

1994SNS Förlag,vården,iekonomiochm.t1.: EtikG,Bengtsson,

uppl.5terättigheter,MänskligaDanelius, H:

1992SCB,uppgiftslämnarfrågor,Dataskydd och

medicinsk-Statenssjukvården,ochhälso-förriktlinjerochdeklarationerEtiska
1990råd,etiska

Statistik1993:83SOUbetänkandeIntegritetsskyddsutredningensFreese,
statistikenstatligatill denuppgifterSkydd fordelintegritet,och

iprinciperochproblemforskningsetiskaprisKunskapensG:Hermerén, -
1986HSFR.samhällsvetenskap,humaniora och

1979Juristtidning,Svenskintegritet,OmB:Lännergren,

Studentlitteratur,forskningsetik,bokmoral EnochMedicinNilstun, T: om-
1991

ochpasientvernlovutkastEthelseregisttre personvern,Pseudonyme om-
1993:22NOUhelsevern

1994upplagan,4demed kommentarer,sjukvårdslagenochHälso-Sahlin,

Juri-Nordstedtspersonregister,personuppgift ochIntegritetsskydd,Seipel, P:
1990uppl.,14handbok,diska

rättigheter.Om vårapersonlighetssfar.skyddadeIndividensS:Strömholm,
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