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HALSOVARDSMINISTERIET

Riksomfattande etiska delegationen inom
hilso- och sjukvérden (ETENE) 15.10.2001

Ritva Halila

Riksdagens lagutskott

Arende

REGERINGENS PROPOSITION (26/2001) RD MED FORSLAG TILL LAG
OM BEHANDLING AV PERSONUPPGIFTER VID VERKSTALLIGHET AV
STRAFF

Riksdagens lagutskott har anhallit om ett stillningstagande av den riksomfattande
etiska delegationen inom hélso- och sjukvarden (ETENE) om lagforslaget om be-
handling av personuppgifter vid verkstéllighet av straff. I lagforslaget finns bestdm-
melser som giller brottspafoljdsverkets register, principerna for informationsinnehél-
let och anvéndningen och behandlingen av uppgifterna i dessa register. I lagforslaget
ingdr ockséd bestdmmelser om registrering av hélsouppgifter och en bestimmelse om
avvikelse fran tystnadsplikten for yrkesutbildade personer inom hélso- och sjukvar-
den. Eftersom ETENE verkar inom hilsovardsomradet torde anhallan om ett still-
ningstagande frén vér sida gilla de bestimmelser som hanfor sig till hdlsovarden.

Féangvérdsvasendets mal dr ett enhetligt system for uppgifter om fdngarna, med upp-
gifter om verkstillighet av straff, fingarnas hédlsovard och verksamhet samt Gvervak-
ningen av fingarna. Personliga angeldgenheter som giller hdlsovard &r uppgifter som
inte nodvéndigtvis har berdringspunkter med de dvriga uppgifter som skall inf6ras i
registret. Enligt finsk lag &r register inom héilsovarden och patienthandlingar pa andra
hall anknutna till olika enheter, och utldimnandet av information fran en enhet till en
annan sker i huvudsak med patientens samtycke. P4 andra stéllen i vér lagstiftning
betonas integritetsskyddet och att uppgifter om en persons hélsa kan overforas fran
en enhet till en annan endast till den del som det dr nédvandigt for behandlingen av
arendet. Ocksé i sddana fall skall patienten ge sitt samtycke till dverforingen av upp-
gifter.

I lagforslagets motiveringsdel hénvisas till rekommendation R (98) 7 av Europaré-
dets ministerkommitté. I denna rekommendation betonar Europaradet pé flera stillen
att en konfidentiell behandling av uppgifterna maste garanteras och respekteras pa
samma niva som for befolkningen 1 sin helhet (C13). Om HIV och andra infektions-
sjukdomar sdgs att HIV-test skall f4 goras pa fingar med deras samtycke, anonymt
och 1 enlighet med géllande lagstiftning. En patient som har en infektion kan isoleras
endast pd samma medicinska grunder som utanfor fangelset. Diskriminering fir inte
utovas pa grund av HIV-infektion.

Tanken med att uppritthélla ett centralregister dr att hela fingvardsvésendet bildar en
enhet diar handlingar kan 6verforas frin en enhet till en annan utan specialatgéirder,
eller att handlingarna kan behandlas eller granskas av olika enheter om en finge t.ex.
overflyttas fran ett fangelse till den 6ppna véarden. I lagforslaget podngteras att det
endast dr yrkesutbildade personer inom hilsovarden som har rétt att anvénda register
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for halsovarden. Ocksé pa andra héll ar det endast yrkesutbildade personer inom hil-
sovarden som har tillgdng till journalhandlingar, men endast de personer (och i den
enhet) som deltar i varden av patienten. For 6vrig informationsbehandling och —
overforing kravs patientens samtycke. Det ar viktigt att diskutera frdgan om man hél-
ler pa att bygga upp en lagstiftning vars syfte ar att trygga ett nytt informationssy-
stems funktion, eller om avsikten verkligen dr att forbdttra varden av, och forhéllan-
dena for fangarna. Om ett centraliserat register for hdlsovarden verkligen 6nskas och
behovs skulle, med tanke pd datasekretessen, ett sddant register som &r fristdende
frén resten av databasen vara att rekommendera.

I lagforslaget ingdr ocksa ett forslag om att en lidkare eller en av honom utsedd yr-
kesutbildad person inom hélsovarden efter diskussion, och utan hinder av sekretess-
bestimmelserna, av sékerhetsskél skall kunna ge upplysningar till direktdren for en
straffanstalt om en fdnges HIV- eller hepatitsmitta eller nagon annan allménfarlig
smittsam sjukdom, om det foreligger en uttrycklig fara for att sjukdomen sprider sig.
Det forblir oklart om det ar hans skyldighet att géra detta, eller om han kan vigra att
de ge dessa upplysningar om han blir uppmanad till detta av fangelsedirektoren. I
lagforslaget nimns ocksa att straffanstaltens direktor dr skyldig att halla en sddan
uppgift hemlig. Man kan dnda ifragasétta om en sadan uppgift kan hemlighallas ifall
fangelsedirektoren vidtar atgirder t.ex. 1 form av att isolera fangen eller foresld sér-
skilda skyddsétgirder for fingvaktarna.

Centrala synpunkter i etiken for hilsovarden &r patientens rattigheter, kravet pé ratt-
visa och respekten for patientens sjdlvbestimmanderitt och minniskovirde. I olika
internationella deklarationer och avtal, bl.a. 1 Europaradets avtal om biomedicin,
behandlas fragor som berdér ménniskovirdet, sjdlvbestimmanderitten och kravet pa
rattvisa. Sarskild uppmairksamhet dgnas personer som har en nedsatt formaga eller
mojlighet att utova sin sjdlvbestimmanderitt, t.ex. genom att ge sitt samtycke till un-
dersokningar och behandling. Bl.a. i finsk lag finns sérskilda bestimmelser om me-
dicinska undersokningar som géller fangar. Till sjdlvbestimmanderitten ansluter sig
ocksa péd andra omraden rdtten att 1ata bli att ge sitt samtycke till att limna uppgifter.
Hos oss har man ocksé livligt diskuterat om yrkesutbildade personer inom hélsovar-
den borde ges en mojlighet att avvika fran sekretessbestimmelserna i fragor som
géller arftlighet, om ifragavarande uppgift kunde vara till nytta t.ex. for en familje-
medlems eller ndgon annan néra sldktings hilsa. Fortsdttningsvis méste en yrkesut-
bildad person inom hélsovarden hemlighalla HIV- eller hepatitsmitta hos en patient
fastdn manga anhoriga t.ex. skulle 16pa risk for att insjukna. Det blir en helt annan
frdga om patienten ger sitt samtycke till att informationen l&dmnas ut. I dessa situatio-
ner meddelar ménniskor ofta sjilvmant sina anhdriga om dessa smittor.

Ur etisk synvinkel vore det orovickande om en fanges situation skulle vara annor-
lunda @n en fri medborgares ocksé i fraga om hélsovirden. Lagforslaget ger fullmakt
att lata bli att ens begira patientens samtycke nér det géller att ge uttryck for en sak
som ibland dr mycket svar och kénslig. Utgdngspunkten for lagforslaget torde vara
att man med denna information kan skydda fangelsernas personal fran en hotande
fara. Om en sédan bestdmmelse tréder i kraft maste nuvarande och tidigare fdngar in-
formeras om saken. Ett godkédnnande av denna bestimmelse kunde dnda leda till att
inte ens de yrkesutbildade personerna inom hélsovirden skulle f& reda pé saken och
att patienten, i det hir fallet fangen, inte skulle f4 dndamaélsenlig vard. Pa detta sitt
skulle risken for att sjukdomen sprider sig till den personal som Overvakar fangarna
bli betydligt storre.
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Om ett sddant lagforslag godkénns kan man frdga sig om lagar i samma riktning skall
stiftas ocksé for den Ovriga befolkningen. Avsikten med sddana bestimmelser ar att
behérska andras ritt till sjdlvbestimmande och integritet genom att begrinsa deras
vilfird; detta i storsta vilmening men eventuellt med storre skada &n nytta som foljd.
I frdga om bestimmelser som inkrédktar pd sjdlvbestimmanderitten och integriteten
borde en mycket djupgéende analys goras av hur 1dngt man kan gé i frdga om att be-
grinsa de ménskliga rittigheterna, i synnerhet nir det géller personer vars sjélvbe-
stimmanderatt redan har kringskurits pd andra sétt och som pa basis av andra kriteri-
er ar beroende av informationsformedlarna och —mottagarna.

I manga europeiska ldnder anser man att det inte finns grunder for en anmélnings-
plikt. Vi ser ingen orsak till att Finland skulle vara en foregéngare i frdga om lag-
stiftning som begréansar integritetsskyddet.

Den etiska delegationen inom hélso- och sjukvarden (ETENE)

Martti Lindqvist Ritva Halila
ordforande generalsekreterare
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