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Pasienter har krav pa personvern - ogsa i medisinske tidsskrifter

Hvorfor har dere skrevet om meg uten a sporre?

Nylig henvendte en pasient seg til Tidsskriftet og «(...) klaget over
at vedkommende gjenkjente sin egen sykehistorie i en artikkel».
Slik begynte Tidsskriftets daveerende redakter Magne Nylenna en
lederartikkel i 1991 (1). N4 kan vi — dessverre — gjore hans ord til
vare. Det er ille nok, men i tillegg til & kjenne seg igjen hadde den
aktuelle pasienten funnet prevesvar som vedkommende ikke var
kjent med fra for. Artikkelen var en analyse av et sterre pasient-
materiale, og det var i presentasjonen av dette at man splittet opp
dataene for mye, slik at pasienten kunne gjenkjennes.

Rundt 1990 hadde kun 10 % av tidsskriftene regler for samtykke
ved publisering av kasuistikker (1). Nylenna ble en padriver for
et bedre internasjonalt regelverk (1-3). I dag er slikt samtykke
en selvfolge i medisinske tidsskrifter. I vér forfatterveiledning er
det et eget kapittel om anonymisering og informert samtykke (4),
og temaet er omtalt pa lederplass flere ganger (5, 6).

11991 skrev Nylenna: «Sé lenge det bare er pasienten selv som kan
gjenkjenne seg, er dette neppe noe stort problem» (1). Vi ser anner-
ledes pé det i dag. Som pasient skal man ikke maétte risikere & finne
sin egen sykehistorie pa Internett uten & vaere spurt pa forhand (6).
Nylennas hovedpoeng star fast: Etiske regler ma oppdateres og
utvikles i trdd med tidens behov (1).

Hvordan kunne vi feile pa denne maten? I redaksjonen blir alle manus
vurdert med henblikk pa anonymisering og informert samtykke, ogsa
i dette tilfellet. Ved presentasjon av datamaterialer kan man ofte
oppna komplett anonymisering ved & sla sammen grupper eller fjerne
opplysninger, slik at samtykke ikke er nedvendig. Forfatterne synes
imidlertid ofte at vi er for forsiktige, vi far for eksempel here «mer
katolsk enn paveny. Forfattere vil gjerne ha med ekstra detaljer, selv-
sagt i beste mening — det kan vere opplysninger av interesse — men
redaksjonen stryker slik informasjon for & bevare pasientens anony-
mitet. I den aktuelle studien hadde pasientene samtykket til & delta,
men samtykke til deltakelse er noe annet enn samtykke til publisering
(6). I slike tilfeller mé vi veere ekstra varsomme med hvilke opplys-
ninger som gis. Saken er en paminnelse for oss alle.

Det kan kanskje derfor synes paradoksalt at vi i dette nummer av
Tidsskriftet presenterer fire kasuistikker der det ikke foreligger
samtykke (7). Ifolge forfatteren, Jan Harald Dobloug, som er lege
i et forsikringsselskap, har hans selskap de siste drene sendt 14
saker til vurdering 1 Radet for legeetikk og sju til Helsetilsynet.

I fire saker har selskapet ikke fatt medhold i sin vurdering at legen
har opptrddt i strid med Legeforeningens etiske regler eller helse-
personelloven. Etter selskapets vurdering er konklusjonene fra
Rédet for legeetikk og Helsetilsynet «hayst diskutable» (7). Det
er disse fire sakene Dobloug presenterer. Manuskriptet har fort til
omfattende diskusjoner internt i redaksjonen og med forfatteren,
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derfor har det gatt over atte maneder fra det ble sendt inn til artik-
kelen kommer pa trykk.

Medisinsk redakter Siri Lunde skrev nylig pa lederplass at kravet
om informert samtykke kan fravikes dersom samtlige tre folgende
krav er oppfylt: offentlige interesser ma veie tyngre enn mulige
skadevirkninger, det er ikke mulig & innhente samtykke og et for-
nuftig individ ville ikke ha motsatt seg publisering (6). I dette til-
fellet kan bare ett av disse kriteriene sies & vere oppfylt. Det ville —
teoretisk — vaert mulig & innhente samtykke, og et fornuftig individ
ville kunne ha motsatt seg publisering. Det som likevel gjor at vi
publiserer denne artikkelen, er at forfatteren tar opp et tema vi
mener har stor samfunnsmessig interesse. Avgjorelsene fra Rédet
for legeetikk og Helsetilsynet var endelige, og det fantes ingen
ankemuligheter. At det blir offentlig diskusjon om slike avgjerelser,
oppfatter vi som et viktig demokratisk gode. Spersmalsstillingen
er pa ingen mate ny. Romerne uttrykte det slik: Quis custodiet ipsos
custodes? — Hvem vokter vokterne? — et konsentrat av en lengre
setning hos forfatteren Juvenal (67—127) (8). Det er heller ikke
forste gang slike spersmal tas opp i Tidsskriftet (9).

I omtalen av sakene i Doblougs artikkel er det utelatt eller endret
flere detaljer for at pasientene ikke skal kunne identifiseres (7).
Dette er ikke i samsvar med gjeldende regler fra Vancouver-grup-
pen om at endring av faktisk informasjon, som kjenn og alder, ikke
er en akseptabel mate a sikre anonymitet pa (1, 4). Disse omskriv-
ningene er en del av vare og forfatterens bestrebelser pa a finne

en lesning der tilstrekkelig informasjon kommer frem, men likevel
heller ikke mer enn det som er nedvendig for & fa et medisinsk for-
staelig inntrykk av sakene. Vi mener vi har funnet frem til en etisk
akseptabel lgsning.
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