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Forord

I hilso- och sjukvarden sparas data om patienter i patientjournaler, register och andra
typer av datasamlingar. Det finns stora fordelar med dessa datakillor. Tillgng till
andamaélsenlig information ar nodvindig for en sidker, hogkvalitativ och effektiv vard.
Datakillorna skapar forutsidttningar for en mer samordnad och effektiv vard for
patienterna. Det gors exempelvis genom att information om tidigare diagnos, vard och
behandling gors tillgdnglig for en ny vardgivare. Killorna ger mojlighet att méita
vardresultat, att bedoma om olika behandlingsalternativ ar effektiva och att bedriva ett
kontinuerligt utvecklingsarbete inom varden. Till detta tillkommer mojligheten att
generera ny kunskap genom forskning som kan leda till nya innovationer, diagnoser och
behandlingar for att lindra eller bota sjukdomar.

Den okade elektroniska datainsamlingen medfor dock dven vissa risker. En felaktig
hantering och bristfillig informationssikerhet kan medféra att manga fler dn bara de som
ar behoriga kan fa del av patientdata. Information om en person kan spridas pa ett sitt
som kan uppfattas som integritetskrankande. Det kan till exempel gilla att information om
en diagnos, som patienten uppfattar som genant eller stigmatiserande, nér andra personer
in den behandlande vardpersonalen eller anvinds for fel syften.

I grundlagen stadgas att varje individ ska vara “skyddad mot betydande intrang i den
personliga integriteten”. Men vad som utgor ett betydande integritetsintrang ar inte
sjalvklart. Det saknas en definition och gemensam uppfattning om sjilva begreppet
integritet. Manga gor sig till uttolkare av vad som anses vara kénsligt enligt folk i gemen
och manga ganger framstir det som om synen pa kénslighet skulle vara statisk och
oberoende av situationen. Men hur ser egentligen patienterna pa anvindningen av data om
sig sjdlva, vad anser de vara integritetskinsligt och inte? Ur ett patientperspektiv ar detta
en viktig fraga eftersom integritetsintresset ar det som stélls mot behovet och nyttan med
att anvanda data savil i patientens enskilda vardsituation, som for att utveckla och
forbattra hilso- och sjukvarden generellt. Det ar darfor intressant att se till helheten, inte
bara vad patienter anser vara integritetskinsligt, utan dven om patienter anser att det finns
situationer da integriteten bor sta tillbaka till forman for andra intressen.

Véardanalys har mot bakgrund av detta genomfort en forsta litteraturoversikt som
kartlagger bade svensk och internationell litteratur niar det géller synen pé integritet
kopplat till medicinska journaler och medicinska och befolkningsbaserade register.
Oversikten inkluderar ocks& hur olika patientgrupper anvinder sociala medier, pa vilka
villkor information delas med andra och synen pa integritetsfragor i de sammanhangen. En
kort oOversikt gors ocksd av de historiska, moralfilosofiska och réttsvetenskapliga
aspekterna.

Vi hoppas att genom denna 6versikt utrona vilka kunskapsluckor som finns och som
behover fyllas i ett fortsatt arbete kring begreppet integritet.
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I ett nésta steg kommer Vardanalys att gora fordjupade analyser kring vad begreppet
“betydande integritetsintrang” kan innebiara for olika personer i olika situationer.
Analyserna ska ocksa undersoka i vilka sammanhang och under vilka villkor som personer
ar villiga att lata integritetsintresset st tillbaka, det vill sdga nar ett synbart
integritetsintrang kan rittfiardigas och anses som acceptabelt.

Vérdanalys vill tacka professor Mats Hansson vid Uppsala Universitets Centrum for
forsknings- och bioetik for arbetet med promemorian. Frén Véardanalys har vetenskapligt
ansvarige Joakim Ramsberg och chefsjuristen Karin Nylén deltagit i arbetet.

Stockholm i oktober 2014

Fredrik Lennartsson
Myndigheten for vardanalys
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Bakgrund

1 Bakgrund

1 januari 2011 inférdes en ny bestimmelse i regeringsformen (RF) for att vdrna den
enskildes privat- och familjeliv. I 2 kap. 6 § andra stycket anges nu att var och en ar
skyddad mot betydande intrang i den personliga integriteten gentemot det allmdnna, om
det sker utan samtycke och innebidr Overvakning eller kartliggning av den enskildes
personliga forhallanden. I remissvaren till det underliggande betidnkandet fran
Integritetsskydds-kommittén, Skyddet for den personliga integriteten (SOU 2008:3),
diskuterades vad som skulle kunna tinkas utgora ett siddant “betydande intrdng” och
meningarna gick starkt isdr. I propositionen (2009/10:80) anférde si regeringen bland
annat att: "Vad som utgor ett betydande integritetsintrang maste bedomas utifran de
samhaillsvarderingar som rader vid varje givet tillfalle” (s.185).

Integritet ar ett vil anvint men komplext begrepp. Utgdngspunkten fér denna
promemoria dr den ofta dterkommande frigan om hur samhillets behov av hilsodata och
befolkningsdata, som behdvs for att kunna folja och fraimja medborgarnas hilsa, bor viagas
mot individernas ratt till och intresse av ett skyddat privatliv, det vill sdga en respekt for
individens, och i viss mén olika gruppers, integritet. Av sirskilt intresse ar att undersoka
om lagstiftare och myndigheter har astadkommit en rimlig avviagning mellan
integritetsintresset och de andra intressen som styr tillkomst och anvidndning av
medicinska journaler och ndmnda register mot bakgrund av hur svenska medborgare i
allménhet och patienter i synnerhet varderar integritetsintresset mot andra intressen.

Promemorian redovisar en litteraturgenomgéng for att kartlagga vilken empiri som
redan finns pa omradet. I genomgangen ingar ocksa en kortare Gversikt av litteraturen om
integritetsskyddets historia och dess moraliska betydelse. Ndgra centrala rattskillor anges
ocksa.
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2 Integritetsskyddets historia

I centrum for frgor kring integritetens betydelse stdr manniskans behov och intresse av en
privat skyddad sfar och den samtidiga mojligheten att vara delaktig i ett socialt allmant
sammanhang. Det privata och det allmidnna har under olika tider och i olika kulturer vivts
samman genom att individerna alltid befinner sig i och deltar i ett socialt komplext
sammanhang. Vastvirldens syn pa privatlivet har dokumenterats i ett stort historieprojekt
och avrapporterats i fem digra band (Ariés och Duby 1989). Dar framgar att vad som
uppfattas som privat och vad som bor vara allmént tillgingligt stindigt har vixlat i olika
sociala ssmmanhang. Avgransningen dem emellan har paverkats av sddant som arkitektur,
stadsplanering, ekonomiska villkor, religion och politiska ideologier. I ett och samma
samhille och i samma tid kan forutsiattningarna for varnandet av en privat sfar variera
hogst betydligt med hénsyn till vilken samhaillsniva individen befinner sig pa och vilka
ekonomiska forutsattningar individen har. Den vésterlandska historien har delvis varit en
ideologisk och politisk strid om ratten till en egen privat sfar avvdgd mot intressen
kopplade till det gemensamma livet tillsammans med andra manniskor.

Det finns skil att sarskilt lyfta fram tva iakttagelser i en historisk genomgéng. Den
forsta ar att begreppet privat inte har genomgitt en kontinuerlig utveckling under
historiens gang (Thébert 1989). I stillet har radikala omdefinitioner av begreppet skett
beroende pd en mingd olika faktorer i samhéllsutvecklingen. Detta hinger samman med
insikten att vad som i slutindan uppfattas som privat ar intimt férbundet med hur det
privata och det allmidnna forhéller sig till varandra. Den andra iakttagelsen ror den
grundldggande tes som vaxer fram vid lasningen av privatlivets historia om att den privata
sfaren aldrig ar helt atskild fran det som ar tillgdngligt for andra. De privata och de
allménna sfarerna gar in i varandra for att flitas samman till en komplex social vav. Det
har dock under alla tider varit angelédget att definiera och forsvara ett eget socialt revir for
individen om sa bara i form av tankens frihet och oberoende. Ocksa denna andliga frihet
har naturligtvis paverkats av tidens stromningar och kulturella férhéllanden.

Variationsrikedomen ar stor frén tid till annan och i olika kulturer nar det géller vad
som kan tdnkas utgora upplevelser av krankning av den personliga integriteten. Men tva
centrala varderingar tycks vara relativt konstanta genom historien (Hansson 2006):

1. Det dr virdefullt och angeldget for individen att ha en privat sfar dir hen kan dra
sig undan insyn fran andra, bade i rumslig mening och med avseende pé personlig
information.

2. Det dr angeldget att individen sjélv i stor utstrickning far forfoga Gver sin privata
sfar och kan péaverka vem som far tillgang till den.

Den internationella rittsvetenskapliga litteraturen visar pa ett intresse for att reglera
tillgédngen till manniskors privata angeldgenheter och information av privat natur, som gar

Integritet i halso- och sjukvarden ur ett patient- och medborgarperspektiv 8



Integritetsskyddets historia

tillbaka till &tminstone 1800-talet. Barande tankar kan spéras till 1700- och 1800-talen
forknippade med de stora fri- och réttighetsrevolutionerna i Frankrike och i USA (Hansson
2006, Stromholm 1967). Det forefaller dock som om integritetsintresset stirktes under
1900-talet nir industrialismen br6t igenom, nar arbete inte langre utférdes i hemmen och
de materiella villkoren mdjliggjorde en utokad privat sfir for medborgarna. I Sverige fick,
som Nina Wormbs (2012) papekar, integritetsfragorna en fornyad aktualitet under 1960-
talet genom den okande datoriseringen av olika myndigheter. En intensiv politisk debatt
foregick ocksa inforandet av en sirskild datalag 1 juli 1974, emellertid nistan uteslutande
med fokus pé statens och det allménnas insyn och intréng i medborgarnas privata sfarer.
De kommersiella marknadernas intresse av och tillgang till personuppgifter blev inte
foremal for denna debatt (Soderlind 2009). EU:s persondatadirektiv (95/46/EG) orsakade
en fornyad integritetsdiskussion genom betdnkandet av Datalagskommittén (SOU 1997:39)
och nu var anslaget bredare och inkluderade fragor om hur privata aktorer ska fa tillgang
till och kunna hantera personuppgifter. Det fick sitt uttryck i den nu géllande
personuppgiftslagen (1998:204).

21 FORSTAELSEN AV BEGREPPET INTEGRITET AR INTE SJALVKLAR

Integritetsfragorna har sedan under 1900-talets senare del och i borjan av 2000-talet tagits
upp i ett stort antal lagstiftningsarbeten och utmynnat i lagar som reglerar medborgarnas
integritetsskydd pa vitt skilda omraden (Westregird 2002, Sandén 2012). For svensk del
forsvaras tolkningen av lagstiftningen och avvigningen mellan olika regelverk av att det
inte finns en gemensam forstéelse av sjidlva begreppet integritet. Begreppet anvinds i flera
olika betydelser och oftast utan ndgon narmare definition. Personlig integritet anviands for
att beteckna sévél kroppsliga som psykologiska aspekter av integritet. Respekten for privat-
och familjeliv ar inte absolut i ndgon rittsordning utan en avvigning maste alltid ske
gentemot andra intressen. Dessa intressen kan pa ett generellt plan dterforas pa individens
och familjens intresse av att ocksé vara delaktig i samhéllet pa olika sétt, men de kan ocksa
ga stick i stdv med individens eller familjens intressen.

2.2 SOCIALA MEDIER OCH HOGRE TEKNIKKOMPETENS GER
VARDEFORSKJUTNING

En intressant viardeférskjutning verkar ha dgt rum under de senaste 20 dren, och pagar i
snabb takt genom den starka 6kningen av digitala sociala medier, dir sarskilt den yngre
generationen forefaller villig att dela med sig av sddant som tidigare generationer sett som
privat information. Ur ett historiskt perspektiv kan vi med visst fog friga oss om 1900-
talets betoning av skyddandet av den privata sfaren genom olika former av lagstiftning och
myndighetsbeslut i sjdlva verket utgor en historisk parentes. Vi ska belysa de sociala
medierna i det empiriska avsnittet av promemorian, men det ir inte givet att de tva
vardena om tillgang till och férfogandet 6ver en privat sfar egentligen har forandrats. Det
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finns tecken pé att en allt hogre teknikkompetens och mognad i hanteringen av sociala
medier gor att individerna sjilva, med till exempel begransning av vem som kan ta del av
personliga uppgifter, kan skydda sina privatliv. Detta sdtter &tminstone delvis
lagstiftningen pa omradet i ett lite nytt ljus. Det aktualiserar ocksd behovet av en kort
oversikt om integritet ur ett moralfilosofiskt perspektiv.
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3 Integritetsskyddets moraliska
betydelse

Integritetsintresset kan tdnkas variera mellan olika individer. Det som en individ upplever
som en allvarlig krankning kan en annan individ lita passera med en axelryckning. Bada
dessa individers integritet bor rimligen respekteras. Samhillet star ocksé infér utmaningen
att harbargera individer och grupper praglade av olika sociala konventioner nar det géller
synen pa integritet. Att finna en avvigning mellan individers intresse av att bade fa njuta
av avskildheten for sig sjdlva och delaktigheten tillsammans med andra dr en moralisk och
politisk uppgift. En rimlig utgdngspunkt som é&terfinns i litteraturen ar att individen sjilv
bor fa insyn i och ges mojlighet att paverka var granserna ska dras (Fried 1984).

En grund for integritetsintresset kan vara att varje individ behover en skyddad privat
zon for att kunna leva sitt liv utan att stindigt behova vara pa sin vakt for att avslgja
mojliga observatorer och avlyssnare (Frey 2000). Det dr ocksa en forutsittning for att i en
demokrati kunna hélla val ddr medborgarens politiska asikt kan f& f6rbli hemlig (Strum
1998). Det har dven pladerats for virdet av och ritten till en privat skyddad sfar som en
nodvandig forutsattning for mojligheten att 6verhuvudtaget kunna delta i flera olika typer
av relationer (Rachels 1984). Det finns ett nira samband mellan méanniskans kontroll éver
vem som har tillgéng till personlig information och hennes formaga att upprétthélla olika
sorters relationer med méanniskor. Om alla har samma ratt till narhet och tillgang till
samma information om en individ blir det svart for den individen att leva ett socialt
fullodigt liv tillsammans med familjemedlemmar, vénner, arbetskamrater, grannar,
avtalspartners och frimlingen pa gatan eller i tunnelbanan. Tillgdngen till och
forfoganderiatten Over en privat sfar utgor diarfor en nodvindig forutsittning for
mojligheten till ett rikt och varierat socialt liv. Integritetsintresset ar foljaktligen en
angelagen sak for varje demokratiskt samhélle. Man kan dartill med visst fog hiavda att
atnjutandet av en privat sfar ar en noédvéindig forutsattning for att gora intimitet majlig,
och detta kan tinkas vara ndgot fundamentalt gott i &tminstone en del sociala relationer.

Den moraliska utmaningen som hanteras pa olika sétt i litteraturen ligger i hur griansen
mellan ménniskors stridvan att bade fa leva i avskildhet och i delaktighet ska dras i olika
typer av sociala sammanhang, ddr en sammanvagning med andra vitala intressen méste
ske. Detta hanteras pa olika sétt i litteraturen. I moralfilosofiska och rittsvetenskapliga
studier definieras ofta integritet i termer av avskildhet. Individen uppfattas ha ett starkt
intresse av att fa vara i fred frdn insyn och inblandning i det som uppfattas som egna
personliga angeldgenheter (se Hansson 2006 for en narmare diskussion). Detta har varit
det dominerande perspektivet for teoribildningen bade nir det giller begreppet integritet
och i samband med diskussionen om en formodad ratt till ett skyddat privatliv. Den privata
sfaren ar en zon av icke-inblandning é&tskild frén andra, en fredad zon for individen eller
for familjen. Perspektivet av icke-inblandning ar gemensamt for teoribildningen nir det

Integritet i halso- och sjukvarden ur ett patient- och medborgarperspektiv 11



Integritetsskyddets moraliska betydelse

giller integritetsskydd. Det dominerande perspektivet om en icke-inblandning leder
emellertid 14tt tankarna fel. Det gor inte rittvisa at individens eller familjens intressen av
att bade fa vara i fred och att vara delaktig i en gemenskap tillsammans med andra. Att bli
strandsatt pa en 6de 6 ger en obegransad avskildhet fran andra men skulle sannolikt av de
flesta, atminstone efter ett tag, upplevas som en isolering och inte nagot efterstravansvart.
Individen 6nskar en mojlighet till en avskild zon som en del av ett storre socialt rum i
vilken hon ar delaktig i olika typer av sociala relationer tillsammans med andra individer.

Inom familjen Onskar individen en respekt for att vissa forhallanden &r djupt
personliga, men vill samtidigt delta i familjens inre liv. Livet inom en vinkrets rymmer pé
motsvarande sétt en onskan bade om avskildhet och om delaktighet. Arbetslivet och det
dagliga livet i ett grannskap rymmer andra avgransningar mellan individernas 6nskan att
béde kunna vara privata och fa del av det som gemenskapen tillsammans med andra
erbjuder. Ockséd pa en mer 6vergripande samhallsniva dterkommer detta dubbla intresse.
Den tekniska utvecklingen gor det mgjligt att fa insyn i manniskors privata affarer, men
den gor det ocksd mojligt att né ut, att till exempel i sitt hem kunna skota bankaffarer och
ta emot information. Ny teknik for avlyssning, video- eller till och med satellitévervakning
mojliggor insyn i och intréng i personliga angeldgenheter, men kan ocksa anvindas for att
tillgodose méanniskors intresse av skydd och sikerhet péd allménna platser.

Den genetiska forskningen har mojliggjort insyn i individens arvsmassa pa ett sitt som
inte varit mojligt tidigare, men harigenom har det ocksd 6ppnat sig nya mojligheter for
diagnos och behandling av arftliga sjukdomar. Individen har ett intresse av icke-
inblandning men ocksa av att fa ta del av de vinster som en siddan inblandning kan ge. En
intressant aspekt att belysa i en empirisk del av ett framtida projekt ar hur lagstiftare och
myndigheter hanterar denna avvigning. En hypotes véard att prova dr om myndigheter,
som #r satta att bevaka integritetsintresset och darfor vill begriansa atkomsten av till
exempel kinsliga personuppgifter om hélsa, ibland tappar bort sjdlva syftet med den
verksamhet man ar satt att kontrollera. Detta syfte kan vara att frimja medborgarens ratt
att bestimma sjidlv 6ver sin privata sfir eller att fi vara delaktig i hélsofrimjande
statistikframtagning och forskning.

3.1 SOCIALA KONVENTIONER AVGOR VAR GRANSERNA GAR

Som framgétt bdde av forarbetena till RF och av presentationen ovan ar det ofta sociala
konventioner som avgor var grianserna for integritetsintrang i praktiken dras. De sociala
konventionerna fordndras over tid och dirmed fordndras dven individens mdjlighet att
varna sin privata sfar. En lite sdrskild aspekt i det hdr avseendet dr vir énskan att inte
behova ta del av andras privatliv. Att patvinga en individ insyn i ndgot hen uppfattar som
tillhorande en annan individs privata sfir gor hen forligen och det utgor dirmed ett
intrdng i hens egen integritet. Det kan till exempel rora sig om att man sitter i en
vardmottagnings vantrum och lokalernas utformning gor att man oonskat far ta del av
andra patienters besvir nir de anmaler sitt drende i receptionen. Andra forekommande
exempel dr att i en tagkupé inte kunna virja sig frdn innehédllet i grannens intima
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konversation i en mobiltelefon, att utsdttas for ohammad exponering av nakna eller
lattkladda kroppar i skyltfonster och annonser eller nir nagon i religionsfrihetens eller den
fria politiska asiktsbildningens namn knackar pa vid troskeln till det egna hemmet.

Som Thomas Nagel (1998) pépekat kan det vara dventyrligt for lagstiftaren att blint lita
pa de rddande sociala konventionerna for att avgora var grianserna for integritetsintrang
ska dras. Det finns ett inbyggt dilemma i den liberala réttsstaten som har att gora med
konsekvenserna av, i och for sig angeldgna, fri- och rattigheter for individens mojlighet att
atnjuta dessa friheter for sin egen personliga del. Mojligheten for individen att sjdlv dra
grinsen mellan det privata och det allmdnna paverkas starkt av hur lagstiftningen
utformas. Grundlagsenliga rattigheter som &siktsfrihet, religionsfrihet, yttrandefrihet,
tryckfrihet och foreningsfrihet utgor skydd for individen att lata sina egna varderingar och
uppfattningar komma till tals i samhaéllet. Samtidigt vill statsmakten inte tillata allt i dessa
fri- och rattigheters namn. Man maste till exempel ha tillstdnd for att demonstrera, man
far inte uttrycka rasistiska asikter offentligt och man kan atalas for forargelsevickande
beteende om man Oppet praktiserar sexuella beteenden som kan vara tillitna inom
hemmets vaggar. Nar det giller yttrande- och tryckfriheten finns svara och intressanta
avvagningar. S& har till exempel en journalist langtgdende rattigheter att publicera
personuppgifter motiverade av tryckfriheten medan en forskares mojligheter att gora
samma sak ar starkt begrinsade och normalt kriver samtycke fran den individ
informationen ror.

I den svenska debatten har forskarens ritt att publicera inte diskuterats i termer av
tryck- och yttrandefrihet. Detta trots att ett demokratiskt samhille borde virna en sadan
rattighet for att mojliggora 6ppen debatt och sakligt grundad kritik av demokratins
institutioner och politiska stéllningstaganden. En intressant rittsvetenskaplig diskussion
fors for niarvarande i USA pa detta tema dar vissa forskare bland annat hivdar att
etikkommittéer i och med sin befogenhet att tillita eller avsld ansokningar om
forskningsetisk provning kranker just bade forskningens frihet och forskarens
konstitutionella rétt att publicera och préva sina teser (Hamburger 2007, 2013).

3.2 VIKTNING MELLAN OLIKA INTRESSEN BOR GYNNA DEN SOM AR
MEST UTSATT

Lagstiftaren har det svara uppdraget att gora avviagningar mellan integritetsintresset och
andra intressen, bade de grundlagsskyddade rattigheterna och andra intressen som kan
hénforas till medborgarnas vilfird. Richard Arneson (2000) har foreslagit en
grundléggande etisk princip for dessa avvigningar som gar ut pa att lagstiftaren bor strava
efter att resultatet av avviagningen alltid gynnar dem som ar sarskilt utsatta. Detta ar en
form av konsekvensetisk provning som inte dr frimmande for de flesta samhaéllen. Flera
demokratier har till exempel vidtagit sdrskilda atgarder for att skydda barns vélbefinnande.
En socialarbetare ar skyldig att rapportera om barn far illa i en familj trots att det sker till
priset av att hemmet som en plats skyddad for insyn inte respekteras fullt ut. Lirare,
forskolepersonal och sjukvardpersonal har en lagligt grundad plikt att anméla misstanke
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om barnmisshandel och incest till den sociala myndigheten. Vid grundad misstanke om
pedofili har polis och aklagare skyldighet att undersoka en persons privata dator och
korrespondens. De individer som pa detta sétt blir foremél for nirgingen granskning far
uppleva ett intrang i sitt privatliv, men det motiveras av att de utsatta gruppernas
vélbefinnande bor prioriteras och att det finns ett lagstod.

Betriffande avvigningar dar medicinska intressen star pé spel kan beslut som gynnar
de samst lottade pd motsvarande sétt s6kas. Det innebér att nutida och framtida patienters
sdkerhet kan prioriteras framfor andra intressen med avseende péd diagnostik, vard och
behandling. Denna princip tillimpades bland annat av Socialstyrelsen nir de hade att viga
kognitivt nedsatta patienters integritet mot deras intresse av sdkerhet med avseende pa
diagnostik, vard och behandling i de riktlinjer som skulle f6lja pa4 den nya biobankslagen
(2002:297). Bakgrunden var att det enligt lagen krivdes samtycke fran patienten for att fa
spara biobanksprover for en period lingre #n tvd méanader. Detta krav motiverades i
forarbetena med hanvisning till patienternas integritet. Ett sddant samtycke kan dock inte
inhdmtas frén denna grupp av patienter. Slutsatsen blev att proverna maste kastas for att
lagtexten i detta tycke skulle f6ljas. Harmed skulle emellertid en redan hart utsatt och
sarbar grupp utséttas for ytterligare diskriminering eftersom deras prover och persondata
inte kunde anvindas for att utveckla nya och sidkrare behandlingar. Socialstyrelsen kom
fram till att om dessa tva intressen star mot varandra, det vill sdga integritetsintresset och
patienternas sidkerhet med avseende pé diagnostik, vard och behandling, sa ska det senare
prioriteras (SOSFS 2002:11, 4 kap. 4§, Hansson 2007).
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4 Integritetsskyddets betydelse for
nutidens manniskor

I den politiska och allménna debatten, liksom i lagstiftning och myndighetsutévning, talas
det ofta om behovet av att skydda medborgarna frén olika former av integritetsintrng. Det
finns emellertid fa vetenskapliga studier som forsokt ta reda pa hur medborgarna sjilva ser
pé integritet, hur angeldget detta intresse ar, vad det betyder i praktiken och hur detta
intresse ska vigas mot andra intressen. Den empiriska litteratur som finns pa omradet
nirmar sig integritetsfrdgan genom att undersoka hur méanniskor ser pé olika former av
overvakning, bruket av internettjanster och sociala medier, anviandning och
samutnyttjande av medicinska journaler eller, i nagon liten man, tillgang till persondata for
forskning. Den Overvigande delen av litteraturen dr internationell men svenska forskare
har pé senare tid varit aktiva inom nagra intresseomraden.

41 UNGDOMAR HAR EN PRAGMATISK SYN PA OVERVAKNING OCH
INTERNETTJANSTER

Datainspektionen har sedan 2007 undersokt svenska ungdomars (15—18 &r) instillning till
fragor gillande Overvakning och anvidndande av internettjinster sdsom Facebook. Den
senaste rapporten, fran en webbenkit 2010, visar att ungdomar har en fortsatt stabil och
pragmatisk instéllning till 6vervakning i samhéllet (Datainspektionen 2011:1). En stor
majoritet stoder kameradvervakning (85 procent) och sparande av uppgifter om
internetsurfning for att avsloja pedofiler (77 procent) och for att forhindra terrordad (74
procent). 63 procent accepterar att deras internetleverantor censurerar sidor med olagligt
innehall. Andelen som har fatt otrevliga SMS har 6kat med 17 procent sedan den forsta
mitningen 2007 och ungefir hélften har blivit utsatta for en sé kallad facerape, det vill
sdga att deras Facebook-konto har kapats av ndgon som skriver roliga eller elaka saker. De
flesta ungdomar i denna aldersgrupp har ocksa goda kunskaper om integritet pa natet och
ar medvetna om att andra far tillgdng till bilder och material samt att man kan begrinsa
insynen pa olika sétt. Som vi ska se i den internationella forskningen ser det annorlunda ut
nir man gar ned i aldersgrupperna. Yngre internetanvindare har inte alls samma kunskap
om hur man skyddar sig och sin information pé nétet.

4.2 NY TEKNIK UPPLEVS RISKABEL MEN INSTITUTIONELL
FORANKRING GER TRYGGHET

Resultat frén en studie utférd av SOM-institutet (Samhélle-Opinion-Medier) vid G6teborgs
universitet som genomférdes 2009 med ett representativt urval av den svenska
befolkningen pekar delvis i en annan riktning (Jansson 2010). Ny och obeprovad teknologi
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uppfattas ofta mer riskabel ur integritetssynpunkt och riskerna anses som hogre nir det
giller icke institutionellt forankrade foreteelser som inte styrs av vissa givna regler och
beslutsformer. Aldre personer #r generellt mer oroade och kritiska éin yngre med undantag
for den yngsta undersokta gruppen, 16—19-dringar, vilka bedémer riskerna med till
exempel offentlig kameradvervakning hogre. En i sammanhanget intressant slutsats ar att
manniskor successivt tycks utveckla strategier och rutiner for att hantera olika risker.

4.3 KUNSKAP OCH TEKNIKMOGNAD PAVERKAR HUR MAN SER PA
INTEGRITETSRISKER OCH SOCIALA MEDIER

Synen pé sdkerhet och integritetsrisker vid anvindning av olika digitala sociala medier har
ront ett snabbt 0kande intresse fran forskarna i takt med att medierna utvecklas och
sprids. Ett genomgripande drag bade i Sverige och internationellt &r, vilket kan forvintas,
att integritetsriskerna upplevs liagre i takt med att individerna ldr sig hantera de
mojligheter som finns att begrinsa andras tillgédng till den privata information de ldgger ut.
Det forefaller som att de sociala medierna i takt med 6kande kunskap och teknikmognad
hos anvidndarna blir ganska effektiva instrument for att uppné en social variation och
rikedom med bevarad forfoganderidtt. Miyase Christensen (2011) fann till exempel i en
intervjuundersokning med familjer som invandrat till Sverige frdn Turkiet att andra
generationens invandrare klarade att bdde hantera de forvintningar som den &ldre
generationen hade pa de yngre att hjilpa till att bevara kulturella sdrdrag och samtidigt
utnyttja mojligheten att umgas fritt med jamnéariga svenskar. Foridldragenerationen ville
att de skulle umgés, utbyta information och delta i olika aktiviteter for att bevara sin
kultur. De yngre accepterade giarna detta men ville samtidigt umgas fritt med jamnariga
utan foraldragenerationens insyn. De 16ste det enkelt genom att ha olika Facebook-grupper
for olika grupper av vdnner och for fordldragenerationen. Facebook erbjod ocksa nya
former for att vara intim med sitt privatliv. Fragan gillde inte s& mycket “om information
om en sjalv var tillgdnglig, utan for vem, i vilken grad och vad man vann eller forlorade pa
att dela den” (Christensen 2011, s.231).

Teknikutvecklarna styr forvisso vilka mojligheter som bjuds men parallellt utvecklas
sociala normer och praktiker hos anvindarna for att skydda sin integritet i den méan de
sjdlva 6nskar. André Jansson (2012) anviander termen interveillance (6msesidig kontroll) i
stillet for surveillance (6vervakning, kontroll) for att markera att det flitiga
internetutnyttjandet i de yngre generationerna bor ses som ett uttryck for
identitetssokande och en onskan om integrering och socialt erkdnnande, snarare dn en
ambition att 6vervaka och kontrollera det andra gor. Spelrummet for individens integritet
ar den sociala arenan och kampen for ett socialt erkdnnande pa denna arena kombineras
med en strivan att bevara sin egen identitet och ett starkt matt av sjdlvrespekt (Honneth
1995). Resultaten fran en etnografisk studie kombinerad med intervjuer av tonaringar i
tjugo olika delstater i USA under perioden 2006—2010 pekar i samma riktning (boyd och
Marwick 2011). Tonaringarna &r inriktade pé att vara aktorer och ha en kontroll 6ver olika
sociala situationer snarare dn att bevaka privat information: ... deras instdllning till
integritet belyser hur integritet inte bara dr bindr — tillgang eller ingen tillgang — utan
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snarare kontroll 6ver hur information flodar eller, med andra ord, kontroll 6ver den
sociala situationen” (s. 4) (Vardanalys 6versittning). Internetnitverket blir en allméin plats
att “hinga pa” med vénner och likasinnade, ibland i form av mer slutna bloggemenskaper
eller Facebook-grupper dir det gar att hantera en sérskild social utsatthet tillsammans
med andra i liknande situation.

P4 hilso- och sjukvirdens omrade okar antalet bloggar och Facebook-grupper for olika
diagnosomréden for att soka stod och utbyta erfarenheter. Ibland handlar det om
ungdomar med sjilvskadebeteende som efter att ha upplevt sig daligt behandlade eller
bemoétta inom varden, bygger upp en kinsla av samhorighet och makt genom
diskussionsforum pé nétet (Johansson 2010). Som den amerikanska studien visar beror
integritet pd sammanhanget och man hanterar sitt privatliv lite olika beroende pa om det
giller karleksaffarer, politiska uppfattningar eller hur livet upplevs i en familj. De sociala
medierna ger utrymme bade for den introverte och for den mer utéatriktade personligheten.
Ett par ungdomar berdttar om en mycket stark onskan att begrdnsa andras insyn i ett
medium som till sin natur dr mycket publikt. De tillhérde samma Facebook-grupp men
hade som vana och strategi att deaktivera sina Facebook-konton varje dag sa snart de tagit
del av information. Om de senare angrade sig kunde de latt ateraktivera sina konton och fa
fram allt innehéll med kontakter och meddelanden. De som lirt sig teknikerna utnyttjar
ocksa olika varianter av steganografi, det vill sdga dolda meddelanden i ett sprak som bara
uppfattas av de invigda.

4.4 SOCIALA MEDIER SOM HJALP FOR ATT HANTERA SJUKDOM

Sara Natt och Dag (2012a) har f6ljt och intervjuat manniskor som bloggar om sin sjukdom.
Hon beskriver hur tre unga kvinnor med cancer 6ppet berdttar pa sina bloggar om sin
kamp och foljs av tusentals manniskor. De bloggar for att fa kontakt med andra som har
samma sjukdom och for att fa rad, tips och stéd. Pa bloggen kan de beraitta om sadant som
de inte alltid kan dela med sina ndrmaste, oroliga for att trotta ut sin familj, for att dnda
oppet kunna tala om det som ar svart med nagon. En del sjukdomar ar enligt Natt och Dag
mer forkommande bland bloggarna, till exempel cancer, neurologiska sjukdomar och
neuropsykiatriska sjukdomar. Ofrivilligt barnlosa kvinnor forefaller vara en grupp extra
flitiga bloggare. Det kan ibland bli en svarighet inom varden nir dessa patienter ber
sjukvardspersonalen ldsa pd i bloggen innan patientmétet for att de inte ska behova
upprepa allt. Om en ldkare har fem patienter som bloggar kan det bli svart att hinna med.
Natt och Dag (2012b) berittar om fall nér en ldkare provat en experimentell behandling for
en patient, vilket denne sedan bloggar om, med resultatet att andra patienter sedan kraver
samma behandling, trots att den kan vara bade dyr och verkningslos.

En nyligen gjord oversikt av den internationella vetenskapliga litteraturen styrker
potentialen hos sociala medier att vara instrument for patienter att hantera sin sjukdom
psykosocialt, genom mojligheten att dela information och erfarenheter med andra (Merolli
2013). Forskare pekar dartill pa att vissa sociala medier sdsom bloggar och virtuella véarldar
erbjuder en sirskild form av integritet genom att individen kan véalja grad av anonymitet.
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Sa kan man till exempel genom Second Life delta i en virtuell virld genom sin “avatar”
vilket kan gora deltagandet och utbytet av erfarenheter och information lattare, vilket ar av
sirskild betydelse for patienter med stigmatiserande diagnoser (Seeman 2008, Hoch
2012).

4.5 UNGDOMARS SAKERHET PA NATET UPPMARKSAMMAS |
VUXENVARLDEN

I den allminna debatten har sdkerhetsfrégorna pa nétet blivit foremal for massmedial
uppmirksamhet och bland liarare och forskare i pedagogik lyfts denna aspekt av
integritetsfragan ofta fram (Davis och James 2013, Erstad 2010). Ndtmobbning och
sexuella overgrepp diskuteras och ger ocksa upphov béade till ny lagstiftning och allmidnna
atal. Elza Dunkel (2010, 2012) har i flera studier intervjuat svenska ungdomar om hur de
anvander nitet och hanterar sdkerhetsfragorna. Hennes slutsats ar att frigorna maste
sdttas i sitt sammanhang och att man maste vaga stilla fragor som forialder och lirare.
Liknande resultat kommer fran den europeiska undersékningen EU Kids Online (von
Feilitzen 2011). Den stora risken, som von Feilitzen ser det, ar att ungdomarna gémmer
undan sina aktiviteter och utbyten pa nitet. A andra sidan visar bide dessa och de tidigare
refererade studierna att ungdomar, som ett led i att skapa sina egna identiteter, bade
onskar och hittar viagar for att sarskilja information som foraldrar och andra vuxna inte bor
se fran saddant de ar villiga att ge insyn i.

4.6 PATIENTERS SYN PA OCH BEHOV AV INTEGRITET

Sarskilt inom vardvetenskapen har man intresserat sig for patientens integritet i samband
med diagnostik, vard och behandling. Bade sjukvardspersonal och patienter dr sannolikt
vél inforstddda med svarigheterna att ge varje patient tillgang till en skyddad privat zon i
olika vérdsituationer, sirskilt inom akutsjukvérden. I en australiensk studie undersoktes i
en enkatstudie 1169 akutvardsfall med avseende pa hur patienterna upplevde situationer
da de i) kunde hora information som gavs till en annan patient, ii) sjdlva blev avlyssnade,
iii) riskerade att fa sin kropp delvis exponerad och, iv) att delvis se andra patienters
kroppar (Karro 2005). Svarsfrekvensen var 1ag (20 procent) men méanga intygade att de
upplevt integritetsintring, sarskilt med avseende pa i och ii. En intervjustudie med 360
akutvardspatienter i Teheran kom till liknande resultat (Nayeri 2010).

En svensk intervjustudie med tolv geriatriska patienter identifierar flera aspekter av
potentiella integritetsintrdng. Exempel ar brist pa tillgang till skdp dar man kan 13sa in sina
personliga tillhorigheter, att personal kommer in pd rummet utan att knacka, att sarskild
hénsyn inte visas vid toalettbesok eller att som dldre kvinna bli duschad av yngre manlig
personal (Randers 2000). I en svensk studie dar sjukskoterskors (n=42) och patienters
(n=120) syn pa integritetsintréng jamfordes &terkommer dessa olika aspekter, sdsom
behovet av enskilda samtal med lédkaren och respekt kring utférandet av den personliga
hygienen. Det fanns en hog samstdimmighet mellan vardare och patienter (Wikblad 1998).
Liknande fynd rapporteras pa andra hall (Walsh 2002, Widdng 2003, Irurita 2001, Widéng
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2007). I en intervjustudie med elva nyzeeldndska patienter var patienterna mycket val
inforstddda med och accepterade en viss forlust av integritet, beroende pé tidsbrist hos
sjukvardspersonalen och lokalernas utformning (Malcolm 2005). En brist och ett
gemensamt drag hos manga av dessa vardvetenskapliga studier &r att det i stort sett ror sig
om kvalitativa studier, ofta ocksd priglade av en Dbesvdrande oklarhet i
begreppsanviandningen. S& blandas ganska friskt begrepp som integritet, autonomi,
vardighet, frihet, sjdlvrespekt och fortroende. Déarfor ar det svért att dra négra slutsatser
mer dn det som &r intuitivt trovirdigt och utan storre Overraskningsmoment. Inte sé
forvanande ar heller att ungdomar ibland tvekar att gé till lakare i samband med fragor
kring graviditet eller drogmissbruk eftersom de misstror att informationen forblir
konfidentiell (Carlisle 2006).

4.7 DE FLESTA PATIENTER FORSTAR SEKRETESSENS
FORUTSATTNINGAR

Internationellt finns en del forskning om patienters syn pa tystnadsplikt och sekretess
inom hailso- och sjukvirden. En storre litteraturdversikt publicerades 2003 med en
indelning i fyra kategorier: i) patienters forstaelse av begrepp som konfidentiell,
tystnadsplikt och sekretess, ii) kunskap om vem som har tillgang till medicinsk information
om patienter, iii) hur patienters syn pa dessa fragor paverkar deras bendgenhet att soka
vard och, iv) hur det paverkar vad de viljer att beritta for hilso- och sjukvardspersonal
(Sankar 2003, se ocksd Jenkins 2005). Tre studier visade att 4ven barn (6—18 &r) forstar
att konfidentialitet handlar om att viss information &r privat och en fraga mellan "mig och
doktorn”. I tre studier med vuxna patienter med psykisk sjukdom fick man motsatt resultat
och mer an hilften av de tillfragade patienterna kunde inte redogora for begreppen och vad
de betydde. Tonéringar kunde ofta definiera begreppen men kinde inte till den etiska eller
rittsliga bakgrunden till dem.

Flera studier 6ver olika medicinska filt visar att patienter mycket val forstéar att lakare
behover dela patientinformation med andra ldkare som ar involverade i den medicinska
behandlingen. Detta giller dock inte administrativ hélso- och sjukvardspersonal (Carman
1995, Schers 2003, Whiddett 2006). Man ar generellt avog till att ge forsakringsbolag, den
egna familjen eller andra obehdriga tillgang till information om ens hilsa. Frigorna om
benigenhet att soka vard och ge information till varden har foretridesvis studerats nir det
giller hiv, med o0kande benigenhet relaterat till mdjligheten till anonyma tester. Flera
studier visar ocksé att mellan 25 och 40 procent av tillfrigade ungdomar tvekar att soka
vérd eftersom de inte litar pé att information om sexuellt 6verforbara sjukdomar eller om
graviditet halls hemlig for fordldrar. Dessa studier dr samtliga fran USA och kan inte direkt
overforas till svenska forhallanden.

Integritet i halso- och sjukvarden ur ett patient- och medborgarperspektiv 19



Integritetsskyddets betydelse for nutidens manniskor

4.8 SYNEN PA LAKARSTUDENTERS TILLGANG TILL MEDICINSKA
JOURNALER OCH DELTAGANDE | VARDEN

Enligt 4 kap. 1 § patientdatalagen (2008:355) far den som arbetar hos en vardgivare ta del
av dokumenterade uppgifter om en patient endast om hen deltar i virden av patienten eller
av annat skidl behover uppgifterna for sitt arbete inom hilso- och sjukvarden. For
lakarstudenter kan detta innebira problem genom att de inte kan f6lja upp den fortsatta
handldggningen av en patient de har moétt tidigare men i vars vird de inte ldngre deltar.
Darmed kan de g& miste om viktig kunskap och ldrande. Savitt vi har funnit finns det inga
studier som direkt adresserar patienters instillning i denna fraga. Daremot finns det flera
studier som har undersokt hur patienter ser pa studenters deltagande i medicinska
undersokningar. En systematisk litteraturgenomgang fran 2011 visar pé en bred acceptans
for detta (Mol 2011). Skilen for den positiva instéllningen var att man upplevde sig fa en
mer genomgdende och noggrann undersokning, bittre undervisning eller att man fick
tillfalle till en fornyad medicinsk bedomning (second opinion). Altruism spelade ocksé en
roll. De som sa nej angav kidnslomaissiga skil eller intimiteten som var en del i vissa
undersokningar, vilket ar resultat som visats i flera studier (se exempelvis O’Flynn 1997).
Aldre patienter ir mer positiva till likarstudenters nirvaro vid undersckningar
(Choudhury 2006).

4.9 ELEKTRONISKA JOURNALER AR UPPSKATTADE MEN VACKER ORO

Framvixten av elektroniska journalsystem och de olika tekniska losningar som tagits fram
for att gora informationen tillgdnglig samtidigt som patienternas integritet skyddas har
rapporterats och diskuterats i ménga studier (for en aktuell 6versikt se Fernandez-Aleman
2013). En studie frdn USA visade att majoriteten av de patienter som deltog i ett system
med elektroniska journaler var tillfreds med att informationen visade sig vara komplett och
korrekt (Hassol 2004). De var inte sérskilt bekymrade 6ver integritetsfragor eller 6ver att
fa vetskap om testresultat innan de fatt traffa sin lakare. Enkatstudien skickades till 4282
anvindare men svarsfrekvensen var bara 33 procent vilket begransar generaliserbarheten.
En annan liknande amerikansk studie med en annan patientpopulation visade att 32,9
procent var oroliga for integritetsskyddet innan inférandet och 36,6 procent efter att man
gatt med. Detta innebar dock inte att man avstod frén att fa tillgéng till sin journal pa detta
sdtt, ndgot som kan tolkas som att de férdelar man sag med systemet overviagde (Vodicka
2013). Liknande resultat framkom i en studie fran Chicago ddr s& manga som 70 procent av
1847 deltagare i en randomiserad telefonenkit riktad till allmadnheten var mycket eller
nagot oroliga nir det giller integritetsrisker men 75 procent ansig dndé att nyttan med
elektroniska journaler 6verviagde (Dimitropoulis 2011).

4.10 ANVANDNING AV MEDICINSKA JOURNALER FOR FORSKNING

Kvalitativa studier bland patienter som besoker motsvarigheter till primérvarden redovisar
lite olika resultat nar det géller instillning till forskning. Det finns indikationer pé att
manga inte ar sarskilt medvetna om att det bedrivs sddan forskning eller att allménlikare
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bor dgna sig at det, trots att de ar allmint valvilligt instéllda till medicinsk forskning
(Robling 2004). En irlindsk fokusgruppsintervju med 35 deltagare redovisar en generellt
positiv instillning till sddan forskning men deltagarna var oroliga for att informationen ska
ldcka ut till obehoriga personer (Clerkin 2013). Asikterna gir isir nir det giller huruvida
samtycke behovs for sddan forskning och vilken informations- och samtyckesordning som i
sé fall bor tillimpas. En del vill fa information om syftet med forskningen och kan ténka sig
passivt medgivande (opt-out), andra Onskar fi ta stillning aktivt och ge sitt explicita
samtycke innan forskningen far utforas (Stevenson 2013, Buckley 2011, Willison 2009).
Inte ovéntat finns en relation mellan 6nskan om egen kontroll och insyn nér det giller
sddan forskning och det fortroende man har for sjukvirden och dess institutioner
(Damschroder 2007).

4.11 ANVANDNING AV MEDICINSKA REGISTER FOR FORSKNING

For nidrvarande arbetar Registerforskningsutredningen (U 2013:01) med en Oversyn av
svensk lagstiftning géllande anvdndning av register for forskning. Utredningen leds av
Bengt Westerberg och ska redovisa sina slutsatser den 30 juni 2014. Joanna Stjernschantz
Forsberg vid Centrum for forsknings- & bioetik vid Uppsala universitet har nyligen skrivit
en rapport om etiken bakom den juridik som reglerar registerforskning (2013). Det finns
skal att har presentera ett kort utdrag ur hennes rapport, eftersom den belyser frigan om
varfor sddan forskning bedrivs (Stjernschantz Forsberg 2013). Det kan ge en antydan om
vilka viarden en medborgare kan forvéntas vilja viga integritetsintresset mot.

"I Prop. 1981/82:97 ger [regeringen] uttryck for forskningens betydelse som foljer: "Den
medicinska forskningen ger fortlopande nya mdjligheter att upptdcka, diagnostisera,
behandla och lindra mdnniskors sjukdomar. Ddrutdver forvintas att hdlso- och
sjukvardsforskning liksom omvardnads- och primdarvardsforskning undan for undan
skall ge ny kunskap som underlag for effektivisering och forbdttringar av hdlso- och
sjukvdrdsarbetet. Nya framsteg kan t.ex. innebdra forkortade vardtider inom den slutna
varden. Genom nya behandlingsformer bor ytterligare majligheter erbjudas att forbdttra
Sfunktionsformdgan hos sjuka och handikappade.

I propositionen konstaterades att stora forbdttringar i befolkningens hdlsa intrdffade
under forsta hdlften av 1900-talet. Barnadddligheten sjonk och livslingden 6kade till
folid av bdttre hygien och kost, medicinska framsteg samt allmdnt hgjd levnadsstandard.
Dock noterades att den positiva trenden var avtagande, t.ex. sdgs en okad sjuklighet i
hjartkdrlsjukdomar och tumérsjukdomar i vissa Gldersgrupper. 30 Gr senare kan
Statistiska Centralbyran i sin rapport “Livsldngden i Sverige 2001-2010” konstatera att
en stor nedgdng 1 hjdrt- och kdrldodligheten intrdffat sedan 1980-talet da propositionen
skrevs, och att bdttre behandlingsinsatser inom sjukvdrden sannolikt haft betydelse for
detta eftersom insjuknandet inte har minskat i samma utstrdckning som dodligheten.
(Demografiska Rapporter 2011:2). Dessa framsteg dr ett resultat av forskning.

Fran ett medicinskt perspektiv behovs sdledes forskning for att forbdttra sjukvdrden
och befolkningens hdlsa. En uppenbar fordel med att anvdnda data som finns i register
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ar att sadan forskning, i motsats till mycket annan medicinsk forskning (t.ex. kliniska
prévningar), inte utsdtter mdanniskor for risken att skadas fysiskt. Pa senare tid har
informationsteknikens utveckling dessutom 6kat anvdndbarheten av data avsevdrt, bade
genom att mojliggora lagring av mycket storre mdngder uppgifter och genom att
forbdttra forutsdttningarna for att bearbeta data, t.ex. genom samkérning av olika
register. Om man kan kombinera data med sparade prover okar vdrdet for forskningen
ytterligare.

HPV-vaccinet dar ett bra exempel pa detta. Genom att koppla thop registerdata om
personer som insjuknat i livmoderhalscancer med prover som tagits fran samma
individer i samband med cellprovskontroller som gjorts mdanga ar tidigare kunde
forskare pavisa en kraftigt forhojd risk att drabbas av cancer hos de kvinnor som hade
genomgatt en HPV infektion (Wallin 1999). Denna kunskap var i sin tur en forutsdttning
for att vaccinet mot HPV (som berdknas rddda ca 200 liv arligen enbart i Sverige) kunde
utvecklas (Socialstyrelsen 2008) Epidemiologisk forskning har ocksd gett vdrdefull
kunskap t.ex. om de skadliga effekterna av rékning, fetma, joniserande strdlning, solning
och yrkesmdssig exponering for bensen och asbest. Den har visat pa de positiva
effekterna av intag av frukt och gronsaker for att motverka cancer och av motion for att
forhindra hjartkdrlsjukdom (Willet 1995).

Men register anvdnds dven for annan forskning; viktiga tvdrvetenskapliga fragor
t.ex. kring sambanden mellan samhdllsforhdallanden, ekonomi och hdlsa kan studeras.
Dels dr detta nodvdndigt for att man fran samhdllets sida skall kunna sdtta in insatser
som frdmjar medborgarnas hdlsa och vilfird. Okad kinnedom om sdvdil medicinska
som sociala faktorers inverkan behéuvs ocksa for att uppna centrala demokratiska mal sa
som rdttvisa och lika villkor till ett bra liv, och for att sikra kvaliteten i vdlfdrdssystemen.
Det omtalade Metropolit projektet har t.ex. gett kunskap om att forhallanden tidigt i
barndomen padverkar livet i vuxenaldern, men att det gdar att dndra pa daliga
forutsdttningar och ddrmed forbdttra livet pa sikt (Stenberg 2013). Mycket av
forskningen har handlat om kriminalitet, social marginalisering, skolans och
fordldrarnas roll och det svenska klassamhdallet. I boken “Fodd 1953 Folkhemsbarn i
Forskarfokus” konstaterar forfattaren Sten-Ake Stenberg att mdanga barn i
Metropolitundersokningen redan i tolvarsaldern var medvetna om sina livschanser. Han
skriver: "Helst skulle vi vilja att alla barn ser framtiden an med nyfikenhet och spdnning.
Att de kan tdanka att ndstan allt ar mojligt. I sjilva verket var de Metropolitbarn, som det
sedan inte gick sarskilt bra for, skrammande medvetna om sina méjligheter eller brist pa
mojligheter redan 1 sjdtte klass. Den kunskapen borde kunna pdverka vuxenvdrlden till
att forsoka motverka att det blir en for barnen sjalvuppfyllande profetia.” (Ibid.).

Sammanfattningsvis star det alltsG klart att viktiga vdrden star pa spel ndr
forutsdtiningarna for att bedriva registerforskning, sdvdl medicinsk som
samhdllsvetenskaplig, fastslds.”

Vad sdger da den empiriska forskningen om integritetsskyddet i samband med

registerbaserad forskning? Det finns inte mycket data om detta men ett par studier ar av
intresse. Den storsta och mest vilgjorda studien Aaterfinns i en stérre nationell
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varderingsundersokning i Storbritannien 2005 (Barrett 2006). Bakgrunden till studien &ar
de Okande kraven frin etikndmnder och datamyndigheter om specifika samtycken och
andra regulatoriska begridnsningar av registerbaserad forskning motiverade just med
héanvisning till manniskors integritet (Iversen 2006, Ward 2004, Tu 2004, Hansson 2010).
2872 individer i ett representativt urval av den brittiska allménheten deltog, 97 procent av
de som deltog i den nationella officiella statistikmyndighetens undersékningar i mars och i
april (svarsfrekvens 62 procent respektive 69 procent). En majoritet av den brittiska
allminheten anser enligt denna studie inte att anvindning av kodade data, det vill sdga dar
forskaren inte har tillgang till nagra identitetsuppgifter, fran det nationella cancerregistret
for forskning utgdr ett integritetsintring. 72 procent ansig inte att angivande av
postnummer, namn och adress eller mottagandet av ett brev med forfrigan om deltagande
i ett forskningsprojekt utgjorde nigot intrang i deras integritet. Man drar slutsatsen i
studien att de 6kande regulatoriska kraven inte stér i 6verensstimmelse med allmidnhetens
instillning.

I en studie bland deltagare i ett rehabiliteringsregister om instéllning till forskning ville
man se om det fanns en skillnad i instéllning beroende pa etnisk bakgrund. Skillnaden var
dock inte stor (Phipps 2004). 72 procent av afroamerikanerna och 68 procent av de vita
tillfragade var positiva till deltagande i registerbaserad forskning. Med hjilp av en fraga om
man var fundersam oOver att réja personlig information inom ramen for registret kunde
man se att villigheten att delta var dubbelt s& hog bland dem som sa att man inte var s
fundersam eller orolig nar det giller integriteten. En mindre amerikansk studie visade &ven
att majoriteten av de tillfrigade dldre tonaringarna (18—19 ar) var positiva till att man
anviande Facebook for olika forskningsstudier (Moreno 2012).

4.12 MYNDIGHETERS SYN PA INTEGRITET AR OKLAR

Inom ramen f6r denna promemoria har vi sokt pa olika myndigheters webbplatser efter
dokument som tar upp integritetsfragor. De innehéller emellertid endast information om
vad som géller enligt lagstiftningen och Datainspektionens riktlinjer. Nagra empiriska
studier finns inte presenterade forutom de angivna rapporterna fran Datainspektionen om
ungdomars syn pé integritet.

413 GENETISK INTEGRITET

I lagen om genetisk integritet (2006:351) ges bestdmmelser om begrinsningar i
anviandningen av viss bioteknik som har utvecklats for medicinska &ndamél samt om vissa
rattsliga verkningar av sddan anvindning. I 1 kap. 1 § anges att syftet med lagen ar att
viarna den enskilda ménniskans integritet. Tankefiguren som styrde den underliggande
utredningen, som har namnet “Genetik, integritet och etikslutbetinkande av Kommittén
om genetisk integritet 2004:20”, ar att genetisk information ar en form av privat
information. Utredningen anség att en grundldggande princip méste vara att genetisk
information &ar den enskildes privatsak och att det maste finnas tungt vigande skal for att
den ska fa efterforskas eller anvindas for annat 4n medicinska dndamal, oberoende av om
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patienten ger sitt samtycke. Har fringar de alltsi den grundlagsfista principen om att
individen sjilv har att forfoga 6ver sin privata sfar och kan ge sitt samtycke till att ndgon
annan far tillgéng till och far anviinda privat information. Nu kom denna lagstiftning langt
innan fordndringen i Regeringsformen, men vi bor observera att en del av de etiskt
besvirliga fragorna kring genetisk information har att gora med att information om en
individ kan vara direkt relevant aven for genetiskt besldktade individer. Det dr sannolikt
ocksd si att genetisk information upplevdes som en speciellt kédnslig typ av medicinsk
information, nagot som har diskuterats internationellt i termer av genetic exceptionalism
(Murray 1997). Sannolikt har synen pa genetisk information starkt fordndrats sedan dess,
och dven for édldre generationer dr dna i dag inte ett helt okédnt begrepp.

Det finns en mycket stor miangd vetenskapliga arbeten, policydokument och regelverk
som diskuterar hur man bor forhalla sig till genetisk information (Laurie 2002, Kettis-
Lindblad 2006, Rynning 2005, Hansson 2006, 2010, Johnsson 2008, 2010). Det finns
ocksa ett ganska stort antal empiriska undersokningar, diar béde patienters och
allmianhetens syn pa samtycken kring forskning som syftar till att anvénda eller ta fram
genetisk information. Centrum for forsknings- och bioetik har forskat kring dessa fragor
sedan mitten av 1990-talet.

Integritet i halso- och sjukvarden ur ett patient- och medborgarperspektiv 24



Sammanfattande slutsatser med identifiering av kunskapsluckor

5 Sammanfattande slutsatser med
identifiering av kunskapsluckor

Efter genomgang av integritetslitteraturen kan foljande slutsatser dras med avseende pa
behovet av empiriska studier i Sverige.

51 DET FINNS GENERELLT FA STUDIER OM SVENSKA FORHALLANDEN

Med undantag for studier och reflektioner kring sdkerheten for ungdomar som ar aktiva pa
internet finns det fi svenska studier om vad integritetsintrang kan tdnkas innebéra for
enskilda individer och hur man vill skydda sin privata sfar.

5.2 INTEGRITET AR ETT OKLART BEGREPP

Det finns ingen entydig definition av begreppet integritet. I flera lagstiftningsarbeten har
begreppet behandlats men aldrig utmynnat i en legal definition. Nar det géaller fragor kring
integritet inom hélso- och sjukvirden finns en del, i huvudsak vardvetenskaplig, litteratur
om patienters mojlighet att vara privata och bemétas med respekt i samband med intima
undersokningar. De svenska studierna pd detta omréde &r enbart kvalitativa till sin
karaktar och har darfor liten generaliserbarhet. De kdnnetecknas ocksa av en besvirande
oklarhet nir det giller betydelsen av och avgrinsningen mellan olika begrepp sasom
integritet, autonomi, vardighet m.fl.

5.3 INTERNET OCH SOCIALA MEDIER GER INTRESSANTA
INFALLSVINKLAR

Det bedrivs intressanta forskningsprojekt om hur ungdomar forhaller sig till integritet,
sdrskilt internationellt men i 6kande grad ocksa foretradda av svenska idéhistoriker och
medie- och kommunikationsforskare. Det handlar om hur ungdomar ser pa och i praktiken
forhaller sig till integritetsintresset visavi intressen av att vara sociala aktérer och styra
sina egna sociala liv. Inte minst pd hilso- och sjukvardens omrade ir detta nigot som
vardgivare, myndigheter och lagstiftare bor ta intryck av. Det finns fa studier som
undersokt dessa ungdomars och olika gruppers attityder till integritet. Har finns en stor
kunskapslucka men samtidigt gott om bloggare, Facebook-grupper och diskussionsfora pa
nitet som kan erbjuda material for studier. Det finns ocksa studier pa ging dir man
anvander sig av internet direkt i behandlingen och dir man foljaktligen borde kunna
anknyta studier om attityder till integritet.
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5.4 DET FINNS EN BRIST PA AVVAGNING MOT NYTTA

Ett generellt problem med sa gott som all empirisk litteratur pad omradet ar att den alltfor
ensidigt fokuserar pa integritetsintresset. Forfattarna glommer bort att ta reda pa i vilken
grad ett integritetsintrdng kan vara acceptabelt, det vill sdga vad begreppet "betydande
integritetsintrdng” i regeringsformen kan tinkas innebéra for olika individer i olika
situationer. De glommer ocksa bort att 1ata de individer som undersokts ta stéllning till i
vilka sammanhang och under vilka villkor ett intrang kan rattfardigas, det vill sdga vilken
nytta for egen del och for andras de kan se och nir de dr beredda att ge upp sin integritet
for att vinna ndgot annat. Utan denna fraga finns det en risk att hamna i det som manga
varderingsstudier gér. Manniskor vill sannolikt ha sd mycket integritet som majligt om det
inte kostar ndgot. Som visades i det refererade avsnittet frin Joanna Stjernschantz
Forsbergs rapport star viktiga medicinska intressen ibland p& spel, intressen som kan
gynnas eller missgynnas beroende pa hur integritetsskyddet utformas. Det har ocksa i flera
studier om instéllning till samtycke i samband med forskning visats att manga deltagare i
dessa studier saknar kunskap om forskningsprocessen, och darmed sannolikt ocksé har
bristande insikt om den kostnad i vetenskapligt virde som kan vara forknippat med olika
informations- och samtyckesordningar (Hill 2013). Det saknas studier dir respondenterna
far viga integritetsintresset mot andra intressen ssom kvalitetsutveckling, patientsikerhet
och forskning. En sddan typ av forskning ar forvisso metodiskt mer avancerad och
komplicerad &n att bara efterfriga manniskors preferenser gillande en fraga i taget. En
sddan metodik ar dock nédvandig for att ta reda pa hur preferenserna ser ut i nagot som
liknar vardagliga och verkliga valsituationer, dir individerna star infor att viga nytta mot
risker, sa kallade trade-offs.
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Integritet i halso- och sjukvarden ur
ett patient- och medborgarperspektiv

Diskussioner om integritet och integritetsskydd i hilso- och
sjukvarden ar vanliga exempelvis nar det galler medicinska journaler
och register. Men integritet ar ett komplext begrepp som géar att tolka
och definiera pd manga satt. Darfor ar det viktigt att undersoka hur
medborgare och patienter ser pa integritet. I denna promemoria
presenteras en genomgang av studier kring synen pa integritet.
Syftet dr att ge en 6versikt samt identifiera kunskapsluckor infor
Vardanalys fortsatta arbete.

Myndigheten for vardanalys (Vardanalys) uppgift ar att ur ett
patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp och analysera
halso- och sjukvarden, tandvarden och granssnittet mellan varden
och omsorgen. Vardanalys har patienternas och brukarnas behov
som utgangspunkt i sina granskningar. Myndigheten ska ocksa
verka for att samhallets resurser anvands pa basta satt for att
skapa en sa god halsa och patientupplevd kvalitet som mgjligt.
Syftet ar att bista varden och omsorgen med att forbattra kvalitet
och effektivitet — forbattringar som ytterst ska komma patienter,
brukare och medborgare till del.

P> vardanalys



