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Genom vardens digitalisering har en ny medicinsk kunskapspraktik utvecklats
— en informatisk medicin. Medicinhistoriskt ar detta en ny typ av medicin,
som skiljer sig fran tidigare identifierade former av medicin. Den informa-
tiska medicinen utmarker sig genom datainsamlingens och informationsdel-
ningens centrala roll for dess kunskapsutveckling. Detta kraver avsteg fran
lakaretiska traditioner, som betonar tystnadsplikt och sekretess, till forman
for nyttjande av aggregerade data for 6vergripande kunskapsutveckling och
kommersialisering. Den informatiska medicinens mal och medel dverordnas
individens ratt till sina data, den personliga integriteten och sekretessen i
varden. Forhallandet riskerar att rubba patientens horisontella tillit till lakaren
och varden, liksom det vertikala fortroendet till valfardssystemen och den
kunskap som skapas genom vard.

Computers and advanced information systems are an essential, ubiquitous
part of medicine and public health. Biomedical big data play a crucial role at
both hospitals and laboratories, to the extent that we can talk about a new
form of medicine - informatics medicine - with its own practices of knowledge
and development. Through these systems patient records can be utilized to
improve our understanding of the normal and pathological body. But while
informatics medicine thus builds knowledge through technologies of trust
it simultaneously undermines the patient-doctor trust, created through the
traditions of upholding ethical standards of confidentiality. The increasing
importance of this new kind of medicine is particularly important in the
shifting prioritization of medical ethics — between confidentiality and optimal
candour and transparency. These modes of ideals, based on different forms
of medicine and historical ontological origins, will unequivocally clash,
leaving us to decide whom and what to trust.

tens hilso-

Digitaliseringen av varden har hittills
frimst behandlats som medicinsk in-
formatik eller e-hilsa, med fokus pd
hur IT anvinds i varden for att gagna
den enskilda patientens hilsa. Patien-

Socialmedicinsk tidskrift 3/2018

levnadsomstindigheter,
tillstdind och medicinska behandling
digitalt i journaler,
likemedelslistor, register och appar.
Den digitala tekniken kan underlitta
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kontakten mellan likare och patient,
och behandlare och vardgivare emel-
lan. Patientdata i sig — det som utgdr
den digitala patienten — blir emellertid
ocksa allt mer intressant for forskning,
kommersialisering och informations-
delning till intressenter utanfér den
direkta virdkontakten. Utvecklingen
vicker frigor kring den enskilda lika-
rens, vardarens eller forskarens ansvar
for patienters och forskningssubjekts
kinsliga personuppgifter i relation
till andra medicinska, privata och
sambhilleliga intressen.

Forskare frin olika discipliner och
utredningar har pavisat de etiska och
juridiska utmaningarna for elektro-
nisk journalféring, registerforskning
och aggregerade big data inom medi-
cinen.! Hir vill vi tydliggora och dis-
kutera inneborder och tinkbara kon-
sekvenser av vardens digitalisering
genom att sitta in utvecklingen i ett
medicinhistoriskt sammanhang som
en ny form av medicin, med nya vigar
och mal t6r den kunskap som skapas
i och genom vard. Denna artikel ir
dirmed historisk till form, metod och
innehall. Medicinhistorikern William
Bynums kategorisering av fem olika
former av medicin som vuxit fram
genom tiderna, kompletteras hir med
en sjitte medicin, den informatiska
medicinen. Spridningen av patientdata
utover vad som krivs for vird av den
enskilda patienten ir ett centralt drag
i den informatiska medicinen. For att
synliggbra skillnaden i dataspridning
for olika syften, viljer vi att tala om
en dven internationell centrifugal in-
formationsspridning, till skillnad fran

centripetal informationsdelning for
vard av enskilda.

Med detta ramverk som grund, ir
syftet att utifrin den informatiska
medicinens sirdrag diskutera utveck-
lingens innebérder och konsekvenser
med avseende pa tillit i den personliga
vardrelationen, samt vertikalt fortro-
ende for vilfirdssystemens och myn-
digheternas férmaga att skydda den
personliga integriteten vid datasprid-
ning, liksom for kunskapssystemet
som helhet och dess trovirdighet. Den
fortfarande gillande etiska tumregeln
har varit att vard, behandling och om-
sorg, liksom klinisk forskning, om-
fattas av tystnadsplikt, sekretess och
informerat samtycke utifrin grundlig-
gande respekt for individens integri-
tet och autonomi. Den informatiska
medicinen prioriterar — i likhet med
folkhilsoetiken — istdllet ett virdeska-
pande motiverat av kollektiv allmin-
nytta. De skiftande etiska normerna
tor olika former av medicin — och
den potentiella konflikten dem emel-
lan — stir 1 centrum f6r var diskussion.
Avslutningsvis pekar vi pa behovet av
fler empiriska studier for att mer detal-
jerat kunna beskriva den informatiska
medicinens sidrdrag och konsekvenser.

Den sjitte medicinen

Forestillningarna om vad “medicin”
ir har forindrats 6ver tid i och med
den vetenskapliga och samhilleliga ut-
vecklingen. William Bynum har iden-
tifierat fem former av medicin som
vuxit fram i vistvirlden i kronologisk
ordning, med tiden allt mer &verlap-

! Se ex. Hansson 20006; Birkler & Dahl 2014; Mittelstadt & Floridi 2016; Friberg von Sydow 2017; Vard-

analys 2016 och 2017.
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pande och idag samexisterande.” Kate-
gorierna har skapats utifrin de medi-
kunskapspraktikernas olika
mal, utbildningsvigar, teorier, meto-
der och forskningsobjekt.

Bynum bérjar med den person-

cinska

orienterade sidngkantsmedicinen och
dess relation mellan den enskilde
likaren och patienten, med alltjimt
dberopade hippokratiska  holistiska
rotter. En 14drd biblioteks- eller skol-
medicin fick med tiden akademisk
fakulteter.
Sjukhusmedicinen bérjade utvecklas i
Frankrike pd 1700-talet, med observa-
tioner av den fysiska kroppens tecken
och med diagnostik och klinisk under-
visning som frimsta syfte. Bynum
beskriver vidare den fran 1800-talet
allt mer inflytelserika laboratorie-
medicinen, med fokus pa partikuldra
orsaksrelationer, samt den folkhilso-
fokuserade samhillsmedicinen.

De olika formerna av medicin kan

grund och medicinska

dven knytas till olika likarroller med
respektive mellan
likare och patient, och mellan medi-

sina relationer

Underséknings-

objekt for utbildning

Siingkants-
medicin

Hela patienten Lirling

Biblioteks- Text Sprakligt, skolning,
medicin universitet
Sjukhus Patient, organ Sjukhus

-medicin

Social- Befolkning, statistik Sambhille

medicin

Laboratorie- Laboratorium

medicin

Djurmodell

Informatisk Patientdata

medicin cyberrymden

Form och plats

Register, databaser,

tema

cin, myndigheter och medborgare.
Den patientorienterade praktikern vid
singkanten har en annan uppgift dn
liraren, forskaren eller tjdnsteldkaren i
folkhilsoadministrationens tjanst.

De tidigare fem medicinska verk-
samheterna har alla representerats av
tysiska personer och sirskilda plat-
ser. Den informatiska medicinen kan
konkretiseras till datorer och databa-
ser, men det 4r forskarnitverk, fore-
tag, myndigheter och regeringar som
driver frigan om den digitala globala
informationsspridningen. Syften dr
ackumulerad data och kunskap for
internationell utvirdering och ut-
veckling av medicinsk standard samt
privat och samhillsekonomisk vin-
ning. Utmirkande for denna form av
medicin — “medicin” 1 bred bemdr-
kelse — dr kvantifiering, omfattande
datainsamling, registerskapande och
en informationsdelning dven bortom
virden av den fysiska patienten.

Vi kompletterar William Bynums
modell dven med de implicita eller
formella etiska normer som kan kny-

Terapi Individuell likaretik
(patientens vil)

Preservering, Publicerings & traderingsetik

bevarande (korrekt kunskap)

Diagnos Medicinsk etik, forskningsetik
(informerat samtycke)

Prevention Folkhilsoetik
(befolkningens vil)

Forstaelse Forsoksdjursetik

(kontroll, smirtlindring)

Statistik, monster ~ Registerforskningsetik

(informationsdelning)

Figur 1 Medicinhistorikern William Bynums (2008) modell 6ver fem former av medicin har
hir av Ekl6f & Normark kompletterats med den sjitte medicinen — informatisk medicin — samt

respektive etiska normer.

2 Bynum 2008.
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tas till de olika formerna av medicin
och ldkarrollerna. Inte minst genom
att granska de skiftande etiska f6rhall-
ningssitten blir det uppenbart att den
digitala patienten och informatiska
medicinen omfattas av andra etiska
ideal 4n den fysiska patienten.

Kvantifieringen av medicinen

Patientjournalen har alltid, dven i sin
tidiga mest rudimentira form, varit
till frimst for likaren. Sveriges forsta
sjukhus Serafimerlasarettet ska ha in-
rittats ar 1752 inte minst f6r att moj-
liggbra en mer systematisk journalf6-
ring ver patienterna f6r undervisning
och utvirdering.” Sjukhus, liksom
sambhillet i stort, krdver idag omfat-
tande infrastrukturer med system av
information parallellt med de perso-
ner som informationen handlar om.
Diagnostiska maskiner, sensoriska
system, korsrefererande varningssys-
tem med mera innebidr att medicinsk
informatik blir en oundginglig del av
medicinen och virdens hantering av
patientinformation.*

Historiografiskt har informatisk
medicin samma ursprung som medi-
cinsk informatik. Det dr en artikel av
Ledley & Lusted 1 Science 1959 som
brukar beskrivas som urkunden till
introduktionen av  kombinationen
journaler och dataprogram.” Robert
S. Ludley och Lee B. Lusted — bida
likare och professorer med intresse
tor fysik — beskrev hur medicinska

3 Nilsson 2007, s. 39-45.

journaler kunde systematiseras for att
gbra dem enklare att strukturera uti-
fran olika attribut. Trots att de skrev
sin artikel pa halkortens tid, kunde de
visa att det var teoretiskt mojligt att
effektivisera likarens uppgift genom
att automatisera beslutsprocessen. De
visade dven hur elektronisk diagnosti-
sering kunde optimeras for att dértill
bli sd ckonomiskt effektiv som mojligt.
Det tidiga exemplet 6ver hur dato-
rer teoretiskt skulle kunna effektivi-
sera en medicinsk praktik dr central
tor forstaelsen av den informatiska
medicinen. Perspektivet forutsitter
ett oférvanskat ett-till-ett-férhallande
mellan patienten och journalens in-
formation om patienten.® Omdoémet
behéver mekaniseras, vilket befriar
likaren frin medicinens subjektivitet
— medicinen blir objektiv och veten-
skaplig, varmed hir frimst avses na-
turvetenskaplig.
Vetenskapshistorikern ~ Theodore
M. Porter har i sin bok Trust in Num-
bers fran 1995 beskrivit hur naturve-
tenskapen (science) aktivt strivat efter
kalkylering och (be)rikningsbarhet.”
Enligt Porter spelar maskiner en cen-
tral roll nir tilliten till en aktérs om-
déme — sasom likarens — dverfors till
ett system och dess kalkyleringar. Por-
ter talar om fechnologies of trust. Siffror,
istallet for personligt omdéme, fram-
star ldttare som neutrala och objektiva
och skapar auktoritet.” Kvantifiering-
en blir ett sitt att fatta beslut utan att
framsta som ansvarig. Att omvandla

4 Woolgar 2002; Haux 2010; och om infrastrukturers betydelse Star & Ruhleder 1996; Bowker & Star 1999.
> Ledley & Lusted 1959; Blum & Duncan 1990; Haux 2010; Collen 2011..
% Om reduktionens & representationens dilemma lds Latour 1999.

7 Porter 1995.
8 Ibid., s. 20.
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Utveckling mot olika kunskapspraktiker och etiska ideal

Den fysiska patienten

Patientcentrering

Patienten i centrum

Fysiska vardrelationer centrala

Livsberattelser och helhetsperspektiv

Begransade personkretsar behover info

.

Sekretess och informerat samtycke

Kraver personlig interaktivitet

Kortare tidsperspektiv

Etiskt ideal: Integritet och autonomi

Den digitala patienten

+ Patientdatacentrering

Verktyg, anvandare och avnamare i centrum

Patientdata och infodverféring centralt

* Standardiserad medicinsk info

Lagring och delning av data

.

Kraver generell sekretessbrytande lagstiftning

Kraver inte personlig interaktivitet

.

Langre tidsperspektiv

Etiskt ideal: Informationsdelning

Figur 2. Virden av den fysiska patienten respektive hanteringen av den digitala patienten,
omfattas av olika kunskapspraktiker och etiska ideal.

omdome till siffror blir i sig ett medel
att mekanisera vertikalt fortroende,
i sdvdl naturvetenskap och medicin
som politik och ekonomi.’

William Bynum papekar att “public
health evidence” oundvikligen dr nu-
merisk till sin natur.!® Statistik och
overvakning av populationers sjuklig-
het och dodlighet etc. har varit central
for folkhilsopolitiken. Det praktiska
folkhilsoarbetet bygger till stor del pa
kunskap utifrin aggregerade befolk-
ningsdata inhimtade i vardsamman-
hang gillande sjuklighet, dodlighet,
vaccinationstickning mm. Den nu-
meriska metoden har ocksa blivit allt
viktigare f6r sjukhusmedicinen och
laboratoriet.

Den informatiska medicinen har ta-
git kvantifierade data ett steg lingre.
Genom att kombinera data frin olika
former av medicin och angrinsande
omraden har en ny medicinsk verk-
samhet skapats, med en egen och

annan agenda. Algoritmers struktu-
rering av big data genererar nya tillvi-
gagangssitt f6r kunskapsproduktion.
Registerforskning och annan infor-
mationsdelning av patientdata inne-
bir en medicinsk kunskapspraktik
med mal, medel och etiska ideal som
skiljer sig frin andra medicinska verk-
samheter.

Centripetal och centrifugal
informationsdelning

Den
skapsproduktion atnjuter starkt stod
fran sambhilleliga instanser. Reger-
ingen och Sveriges kommuner och
landsting (SKL) har formulerat hur
Sverige ska vara bist i virlden pa e-
hilsa ar 2025." Digitalisering av och
i virden framférs som central for
framtidens hilsa och vard.'” SKI. har
aren 2012-16 satsat drygt 1 2 miljard
kronor pa utvecklingen av nationella

informatiska medicinens kun-

° For en fortsittning av Porters resonemang och dess konsekvenser se Power 1997.

10 Bynum 2008, s. 84f.
i Socialdepartementet & SKL 2016.
2y Ogren Wanger, red. 2018.
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kvalitetsregister. Idag finns ungefir ett
hundratal saidana register, delvis privat-
dgda, och hirutover finns dven en rad
lagstadgade hilsodataregister. En lang
rad myndigheter har ritt att fa tillgang
till journaldata.” Det har foreslagits att
alla vardgivare inom hilso- och sjuk-
vard och social omsorg obligatoriskt
och med automatik ska féra in journal-
data i register till en nationellt samlad
informationsinfrastruktur.!* T en aktu-
ell artikel i Soczalmedicinsk tidskrift om
kvalitetsregister pekar Charlotta Tho-
delius och J6rgen Lundilv pé risken f6r
Okad distans mellan patienter, vardare,
administratorer och forskare, liksom
risken for reducerad tillit och fértro-
ende for forskningen och forskningens
medaktorer — vardinrittningarna.®

Informationen om patienten har
kommodifierats, blivit en vara pa en
kunskapsmarknad. Forskare — ofta i
samarbete med eller lika med privata
foretag — kan, efter godkind etikprov-
ning, utifrin personnummer samkéra
data frin virdens kvalitetsregister
med ex. socialstyrelsens register, be-
folkningsregister hos SCB, brottsre-
gister etc. Med bevarad kodnyckel dr
data inte avidentifierad. Patientdata
skickas idag dven utomlands inom ra-
men f6r savil forskning som direkta
samatrbeten mellan svenska vardgiva-
re och utlindska féretag, utan formell
prévning av etiska aspekter.

Ett exempel pi intresset fér den
13 Sandén 2012.
4sou 2014:23; SOU 2014:45.
15 Thodelius & Lundilv 2018, ssk s. 92.

10 BCG 2016.
7 Dellmark & Falk 2017.

digitala patienten dr konceptet vir-
debaserad vird, som drivs av Boston
Consulting Group (BCG). Det bygger
pa elektronisk sammanhallen journal-
foring, utveckling av kvalitetsregister
och internationell registerforskning.'®
Det Boston-baserade ICHOM, In-
ternational Consortium for Health
Outcomes Measurement, dgt av BCG
tillsammans med Karolinska Institu-
tet och Harvard Business School, ir
ocksd intresserat av patientdata.” En
annan avnidmare ir IQVIA, tidigare
Quintiles som inkorporerat svenska
Pygargus.'®

Denna informationsspridning, som
idag ofta dr internationell, kallar vi
centrifugal, till skillnad frin en cen-
tripetal informationsdelning, dir per-
sonbundna patientdata anvinds for
virden av den fysiska patienten. En
kombination av en utomnationell da-
tadverforing som ocksa ska bista vid
individuell vird, ir TMC Barcelona
exempel pa. Till det telemedicinska
foretaget, stationerat i flera linder,
skickar svenska landsting patienters
rontgenbilder for diagnos. Péretag
inom medicinteknik och likemedel
hor till de starka intressenterna av den
information som kan genereras frin
varddata."”

Denna  expansiva informatiska
medicin bygger vidare pd och knyter
samman andra former av medicin.
En konsekvens som vi anser behéver

18 Aven det svenska Hilso- och sjukvéirdens adressregister (HSAR) 6ver yrkespersoner med koppling till
varden administreras av IQVIA, till vilket konsortium en ling rad féretag dr anslutna, som bl.a. likemedels-
foretagen Bayer, Pfizer, Boehringer Ingelheim och Sandoz. www.igvia.com

19 .. .
www.telemedicineclinic.com
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"Patienten i centrum”

tema

centripetal vs. centrifugal informationsdelning

Patienten

0

9

Anhériga

Andraintressenter
nationellt och
internationelit

Den fysiska patienten —
info for individuell vard
Medicinsk informatik

Virden

Myndigheter
Forskning Utbildning

Den digitala patienten
—info av intresse for externa syften

Informatisk medicin

Figur 3. Den centripetala registreringen och informationsdelningen syftar till att dterforas till
varden av den enskilda fysiska patienten. Den centrifugala informationsdelningen syftar till
forskning och kommersialisering av virddata f6r andra medicinska, privata och samhilleliga

intressen.

lyftas och diskuteras, dr att de etiska
regler som utvecklats f6r olika andra
medicinska verksamheter, underord-
nas den informatiska medicinens be-
hov av data och informationsdelning,

Likaretiska traditioner

Den traditionella ldkaretiken har be-
tonat den foértroendefulla och tillits-
skapande relationen mellan likare och
patient (och de kollegiala relationer-
na), inte minst baserad péd tystnads-
plikt. Sekretess gillande patientens
forhdllanden har varit ett grundlig-
gande krav, om dn aldrig absolut; for-
haillandena har genom tiderna ifrdga-
satts nir patienten kunnat innebira
en potentiell fara fér annan ex. vid
smittsamma sjukdomar.”” Denna ild-
re likaretik manifesterades 1 de gamla

20 Rieder, Louis-Corvoisier & Huber 2016.

svenska likarederna och lever vidare
i sentida ldkaretiska regler. Sveriges
likarférbund antog etiska regler ar
1951, med senaste revision 2017.*! En-
ligt reglerna ska likaren — 1 individuell
och bestimd form — iaktta tystldten-
het om all information rérande en-
skild patient, sdvida det inte dventyrar
patientens vil. Om ldkaren handlar
pa uppdrag av tredje part, ska lika-
ren forvissa sig om att patienten har
det klart for sig.* T 1900-talets forsk-
ningsetiska regler — fran de preussiska
ar 1900 6ver Helsingforsdeklaratio-
nen 1964 — ir férsdkspersonens infor-
merade samtycke ett grundliggande
krav.

Foretridare for en sentida folk-
hilsoetik anser emellertid att denna
ildre och individorienterade libe-

2L ELisf 2000/2018; Sveriges likarforbund 2017; Andersson 2017.

2 Sveriges likarférbund 2017.
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rala” lakaretik 4r mindre relevant i
folkhdlsosammanhang, och har satt
befolkningsperspektivet fore enskil-
das ritt till autonomi, om folkhilsan
anses hotad.”

Den informatiska medicinens mal
och medel stir till stor del i motsats
till ingredienserna i en personcen-
trerad vard, som syftar till ett stérre
helhetsperspektiv och fokus pd den
enskilda patienten i sin vardsékan-
deprocess. Personcentrerad vard be-
skrivs som en etik, som bygger pd
tortroendefullt partnerskap mellan
patient/nirstaende och virdprofessio-
nell. Den bedrivs utifrin undersok-
ningar i kombination med patientens
berittelser och utmynnar i en gemen-
samt 6verenskommen hilsoplan med
mil och strategier utifrin patientens
vilja, motiv och resurser.**

Till forsvar for omfattande data-
insamling och registerstudier hivdas
minimalt integritetsintrang just dérfor
att individen inte stir i centrum; fo-
kus ligger istéllet pa de stérre monster

Individuell etik

* Anrik Idkaretik baserad pa
individuell patient-lakarrelation
(tystnadsplikt och sekretess, den
enskilda patientens vil)

* Forskningsetik gallande forskare-
fysisk forscksperson (informerat
samtycke)

som gir att utlisa ur datamingden.”
Forskning har vidare sagts vara ett ge-
mensamt intresse i dagens kunskaps-
samhille, varfér alla medborgare har
en skyldighet att bidra till kunskapsut-
vecklingen; det ska finnas ringa moj-
ligheter att vilja bort deltagande via
opt-out och till free-riding®® Den infor-
matiska medicinen bygger — i likhet
med folkhilsoetiken — pa ett kollek-
tivt nyttoperspektiv gillande infor-
mationsdelning av personuppgifter,
till skillnad fran den traditionella
likaretikens
hittillsvarande fokus pa fysiska perso-
ner och individuella rittigheter.

och forskningsetikens

Horisontellt och
vertikalt fortroende

Data till den informatiska medicinen
skapas, inhdmtas och registreras emel-
lertid vid den individuella varden av
eller forskning pa den fysiska patien-
ten — forhallanden som (fortfarande)
omfattas av individuell etik och kriver
tystlitenhet och informerat samtycke

Kollektiv etik

* Folkhdlsoetik som satter
befolkningens halsa fore
enskildas valfrihet (medborgerlig
skyldighet att ex. skydda andra
fran sjukdom)

* Den informatiska medicinens etik
— informationsdelning till
kollektiv nytta (medborgerlig
skyldighet att dela med sig av
hdlsodata)

Figur 4: Individuell respektive kollektiv etik inom “medicinen”

23 Briilde 2011; Dawson 2011; Holland 2015.
24 GPCCs hemsida; Ekman 2014.

= Segerdahl 2014.

26 Hansson 2006; Jacobsson 2015.
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tor intervention och dataspridning.

Den informatiska medicinens kun-
skapsmal bygger pad att det existerar
dels en horisontell tillit vid kallan till
patientdata, vid informationsinhim-
tandet, dels ett vertikalt fortroende
till professionerna, vilfirdssystemet
och staten. Forhallandet kan ocksi
beskrivas som att den centrifugala
informationsdelningen  bygger pa
férevindningen av ett centripetalt
informationsinhdmtande 1 sekretess-
omgirdad kontext.

Samexistensen av olika former av
medicin, inklusive den informatiska
medicinen, medfor en sammanbland-
ning och — vill vi hivda — en grumling
av de etiska normerna i varden, satill-
vida att den informatiska medicinens
mal och medel 6verordnas, utan att
detta tydligt klarlagts.

Idag dr det dr oklart i vilka avse-
enden det rader tystnadsplikt och se-
kretess i varden.”” Balansrikningen
mellan nytta i relation till integritets-
intrang kan inte heller géras av den
enskilda individen, om si patient el-
ler likare. Enskilda personer i vard-
eller forskningssituationen vet inte
hur uppgifterna senare kan komma
att anvindas, om ex. av myndigheter,
forskare eller internationella konsor-
tier. Grinsen mellan andra och tredje
part, mellan behérig och obehérig an-
vindare, dr inte tydlig ur ett patient-
perspektiv. Den fysiska patienten har
toga sjdlvbestimmande gillande sin
digitala upplaga; den digitala patien-
ten dger inte sig sjilv.

Sjukvardssystemet befinner sig i ett
vigskdl mellan vertikalt fértroende
genom fechnologies of trust (fortroendets

2T EK16f 2014,
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mekanisering) och centrifugal infor-
mationsspridning, och tillit
viarden (horisontellt fértroende) ge-
nom de personliga kontakterna mel-
lan patient och véardgivare. Att dessa
olika fortroendeskapande mekanis-
mer verkar hamna i konflikt visar inte
minst Charlotta Thodelius och J6rgen
Lundilvs studie.

Iskiftet mellan olika former av medi-
cinsk vetenskap och kunskapspraktik
provas det etiska forhallningssittet.
Det dr ofta just i 6vergangen fran en
slags medicin och likarroll till en an-
nan, som det uppstar etiska problem.
Det hir aktuella etiska skiftet frin
traditionella likarideal gillande tyst-
nadsplikt och sekretess, till omfat-
tande informationsdelning, kriver en
precisering av den enskilda likarens
(och virdarens, socialarbetarens, folk-
hilsoarbetarens etc.) ansvar gentemot
patienten/klienten respektive andra
intressenter. Slutar den behandlande
likarens och vardarens ansvar for pa-
tientens kinsliga personuppgifter ef-
ter inldggning av data i journaler och
register? Vilket ansvar for journalse-
kretess och patienters integritet har
likaren-forskaren som begir ut jour-
naldata f6r forskning utan informerat
samtycke, dven om forskningsresul-
taten presenteras anonymiserade och
kvantifierade?

Vad som saknats dr en tydlig his-
torisering av medel (informatik) och
mdl (medicin) for att synliggdra, for-
sta och forklara den allt mer utbredda
informatiska medicinen, dess konse-

inom

kvenser och utmaningar for vertikalt
och horisontellt foértroende. En un-
derskning av Myndigheten for vard-
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och omsorgsanalys visar att patienter
onskar bli informerade och kunna
vilja om uppgifter ska anvindas for
andra syften 4n den egna virden.”
Analyser av nytta och risker med di-
gitala hilsouppgifter har hittills inte
beaktat den fulla vidden av centrifu-
gal dataspridning. For att kunna féra
en genomgripande diskussion om den
informatiska medicinens innebdrdert,
konsekvenser och etiken i virden, be-
hévs 6kad kunskap om hur informa-
tion sprids och hanteras dven utanfor
varden och landets grinser.

Den utgangs-
punkten som vi hdrmed bidragit till
handlar om att forstd férindringarnas
bredare sammanhang. Det behévs fler
studier gillande vilka patientdata som
sprids, vart, hur och for vilka syften
utover varden av enskilda, och om
registerforskningens praktik. En pa-
borjad empirisk studie granskar den
prejudicerande
lande journaldata och register.”” Det
ar vidare 6nskvirt med fler studier av
hur vardpersonal resonerar kring etiska
konflikter avseende integritet och pro-
fessionellt ansvar relaterade till hante-
ringen av patientdata — givet kunskap
om spridningsméjligheterna. Det skifte
som medicinen befinner sig i genom
expansionen av informatisk medicin
kommer — som for tidigare former av
medicin — inte bara att radikalt f6rindra
forestillningen om vad “medicin” ir,

medicinhistoriska

etikprévningen  gil-

utan aven vad tillit inom och fortroen-
de £6r sjukvirdssystemet innebr.

= Virdanalys 2017.
29 EkI6f under arbete 2019.
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