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Vedrgrende hgring over udkast til forslag til Lov om egendring af Sundhedsloven (gget
sammenhang i patientbehandlingen gennem vidensdeling via udvidet adgang til offentlige
registre og elektroniske patientjournaler m.v.)

Det Etiske Rad takker for modtagelsen af ovennaevnte i hgring.

De foreslaede loveendringer er ifglge udkastet udsprunget af gnsket om at "understgtte
sammenhaeng i patientbehandlingen, hgj behandlingskvalitet og patientsikkerhed gennem
vidensdeling via udvidet adgang til offentlige registre og elektroniske patientjournaler m.v.”.

Det er sundhedsvaesenets hovedopgave at bidrage til at opn&d mest mulig sundhed for flest
mulige mennesker ud fra de givne ressourcer. Indsamling, formidling og adgang til information er
afgarende for sundhedsvaesenets funktionalitet pa alle niveauer. Der er ingen tvivl om, at den
ggende specialisering inden for sundhedsvaesenet tilsvarende gger behovet for kommunikation
mellem de forskellige sundhedspersoner. Tilsvarende gges behovet for kommunikation pa tveers
af sektorer, nar den enkelte patient har behov for langvarig og sammensat hjeelp og dermed en
mere helhedsorienteret indsats. Adgang til relevant information betyder, at den viden, som
tidligere led i behandlingskaeden har opsamlet, bliver effektivt anvendt og dermed styrker
kvaliteten af den enkelte patients behandling. Mangel pa relevant information kan betyde en
trussel for patientsikkerheden — og i yderste konsekvens fejlbehandlinger med alvorlige skader til
falge. Det er et velkendt faktum, at der sker mange utilsigtede haendelser i sundhedsveesenet. En
del af disse kan utvivisomt undgas ved, at behandlingsrelevante oplysninger er tilgeengelige i
hgjere grad, end tilfeeldet er i dag.

Det Etiske Rad tager udgangspunkt i gnsket om at fremme hensynet til patientens interesser og
anerkender i dette lys fuldt ud ovennaevnte hensyn. Radet har imidlertid ved flere lejligheder,
senest ved hgringen over Det Feelles Medicinkort, udtrykt den holdning, at de naevnte hensyn
ikke kan sta alene, nar udgangspunktet skal tages i varetagelsen af patientens interesse. Der er
flere veerdier og hensyn at varetage - og de mal, som sgges opnaet gennem anvendelse af de
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informationsteknologiske muligheder, skal altid ngjes afvejes mod en bedgmmelse af veerdien af
hensynet til patienters krav pa privathed. Det skal med andre ord ikke veere teknologiens
muligheder og fordele, der definerer patienters rettigheder, men snarere de bagvedliggende
veerdier og hensyn.

Hensynet til privathed, autonomi og fortrolighed

En vis tilgeengelighed af oplysninger i sundhedsveesenet er ngdvendig for at understgtte
sundhedspersonalet i at give patienten sa god en behandling, som det er muligt. Det er helt
grundleeggende i patientens interesse, at det behandlende personale faktisk har adgang til de
relevante oplysninger om patienten. Et moderne sundhedsveesen tilstreeber at behandle
patienten pa dennes egne praemisser, dvs. under hensyntagen til hans eller hendes vaerdier og
gnsker. Man kan derfor sige, at sundhedspersonalet bedst er i stand til at give optimal
behandling, hvis de kender patienten som det menneske eller den person, han eller hun er,
herunder personens forhistorie, psykologi, veerdier og i mere bred forstand personens indstilling
til og forstaelse af tilveerelsen. Den enkelte sundhedsmedarbejder har maske kun kortvarigt
kontakt med den enkelte patient, og det kan veere sveert for den enkelte sundhedsperson at
danne sig et indtryk af patienten, hvis indhentning af oplysninger om patientens besveerligggres.

Vid adgang til data kan imidlertid true andre grundlaeggende veerdier og hensyn. Principper som
integritet og autonomi udggr i dag nogle af de centrale veerdimaessige udgangspunkter for savel
samfundets som sundhedssektorens made at fungere pa.

Respekten for den menneskelige integritet betyder, at alle mennesker har krav pa en fysisk og
mental privat zone. Oplysninger om sundhedsmaessige forhold hgrer til i denne private zone og
ma derfor behandles med varsomhed. Sundhedsveesenets virke og effektivitet bygger i hgj grad
pa fortrolighed. Patienter forventer, at de oplysninger, som de giver til sundhedspersonalet,
behandles fortroligt, dvs. en forventning om, at de afgivne oplysninger ikke bliver gjort
tilgeengelige for alle og enhver. Tavshedspligten er et af de mest fundamentale principper i
forholdet mellem sundhedsperson og patient. Patienten skal kunne fgle sig tryg ved at give
leegen, sygeplejersker og de gvrige sundhedspersoner de ofte meget personlige oplysninger, der
er ngdvendige, for at optimal behandling kan iveerksaettes. Lovgivningens udgangspunkt er og
skal veere, at tavshedspligten omgiver den snaevre relation mellem patient og sundhedsperson,
og der skal veere gode grunde til at give andre adgang til de oplysninger, som patienten har givet
den enkelte sundhedsperson i tillid til fortrolighed. Hvis patienten oplever, at oplysninger givet til
en sundhedsperson dukker op i en for patienten uventet og uforstdelig sammenhaeng, kan dette
have store konsekvenser for sundhedssektorens virke.

Patienten kan beslutte, at oplysninger om hans eller hendes helbredsforhold gives til andre. Det
er fagrst og fremmest patienten selv, der kan tillade adgang til den private zone. Det er ikke givet,
at en patient gnsker, at de relevante personer skal have adgang til preecis de samme
informationer. Ligesom det heller ikke er givet, at to patienter ser pa spgrgsmalet om adgang til
informationer p& samme made. Oplysninger i den medicinske journal kan give et meget ensidigt
billede af en person, og for nogle patienter kan det veere meget vigtigt at have kontrol med, hvem
der skal have adgang til disse og i hvilke sammenhange. Forskellige personer kan have meget
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varierende opfattelser af, hvordan man skal prioritere risikoen for ikke at f& en optimal behandling
i forhold til muligheden for, at andre far adgang til personlige oplysninger og dermed maske
danner et ugnsket billede af personen. En lovgivning, der understatter, at det som udgangspunkt
er patienten selv, der kontrollerer informationsstrammen, imgdekommer respekten for patienten
og dennes integritet, idet videregivelse da forlgber i overensstemmelse med hans eller hendes
egne veerdier, gnsker og personlige greenser.

Med lovforslaget udvides den kreds af sundhedspersoner, som i forngdent omfang kan
indhente savel historiske som aktuelle elektroniske helbredsoplysninger om patienterne,
nar dette er ngdvendigt i forbindelse med aktuel patientbehandling.

Nogle af Radets medlemmer (Lotte Hvas, Lene Kattrup, Ester Larsen og Thomas Ploug) er ud fra
en afvejning af de ovenfor naevnte hensyn imod den foresldede udvidelse af kredsen af
sundhedspersoner.

Radets gvrige medlemmer (Jacob Birkler, Lilian Bondo, Niels Jgrgen Cappelgrn, Jgrgen
Carlsen, Mickey Gijerris, Sgren Peter Hansen, Rikke Bagger Jagrgensen, Anne-Marie Mai, Edith
Mark, Peder Mouritsen, Jgrgen E. Olesen og Christina Wilson) mener, at det af de i lovudkastet
naevnte grunde kan veere hensigtsmaessigt at udvide kredsen af sundhedspersoner. Veesentlige
hensyn til patienters ret til privatliv ger imidlertid efter disse medlemmers opfattelse, at man
seerligt bar veere opmaerksom pa falgende forhold:

Risiko for misbrug

Jo flere personer, der far adgang til personfglsomme oplysninger, og jo nemmere adgangen til
sadanne oplysninger er, desto starre er risikoen for misbrug. Den viden, som andre uberettiget
har faet om personen, kan ikke tilbagetraekkes, og skadevirkninger kan veere meget alvorlige for
patienten. Radsmedlemmerne vil ud fra de ovenfor anfgrte overvejelser derfor pointere
vigtigheden af ngje at overveje, om behovet for at udvide personkredsen, der har adgang til alle
oplysninger om patienters nuveerende og tidligere kontakter med sundhedsvaesenet, er sa stort,
at det kan begrunde berettigelsen af den forggede risiko for, at personer, der ikke har behov for
det, leeser meget falsomme oplysninger om patienter og dermed bryder den fortrolighed, som
patienten forventer — og skal forvente — af sundhedsvaesenet.

Sundhedspersonalets forstaelse for etiske vaerdier

Ra&dsmedlemmerne vil i denne sammenhaeng ogsa papege vigtigheden af, at det sikres, at det
faglige personale, der far adgang til steerkt sensitive oplysninger, har en forstaelse af de veerdier,
der bgr indgd i deres praksis, og gere disse veerdier til en ngdvendig og integreret del af deres
selvforstaelse som sundhedspersoner og dermed for deres virke i denne praksis. Dette mal bar
man forsgge at na gennem forskellige former for udveksling, information og gennem indlejring i
de relevante uddannelser. . Inden for sundhedssektoren er der antagelig uden videre en
forstaelse for, hvordan elektroniske registreringer og adgangen hertil kan bidrage til en mere
effektiv informationsudveksling og dermed i sidste ende til en bedre behandling af den enkelte
patient. Mange vil finde det rigtigt og naturligt at dele informationer om patienter, og for nogle vil
en hensyntagen til veerdier som fortrolighed m.m. antagelig farst og fremmest blive betragtet som
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noget, der besveerliggar behandlingsforlgbet. Alle sundhedspersoner bgr derfor bibringes en
umiddelbar forstaelse for den betydning, fortrolighed og retten til privathed har for den enkelte
patient, der behandles i sundhedssektoren. | lovforslaget laegges op til, at en bred kreds af
sundhedspersoner skal have adgang til at anvende veerdispringsreglen. Dette indebeerer, at
oplysninger kan indhentes uden patientens samtykke, uanset oplysningerne ikke er ngdvendige i
forbindelse med en aktuel behandling af patienten. Dette forudseetter en ngje afvejning af, at
andre hensyn vejer tungere end hensynet til patientens ret til fortrolighed. Ogsa pa denne
baggrund bar det sikres, at de mange faggrupper har forstaelse for vigtigheden af at vaerne om
fortroligheden, og i tilstreekkelig grad er kleedt pa til denne vanskelige afvejning.

Elektronisk lagrede oplysninger er heller ikke ufejlbarlige — der kan vaere fejl i sadanne
oplysninger, og fejlagtige oplysninger kan spredes til fare for patientsikkerheden. Ogsa
vigtigheden af, at personalet laerer at anvende systemerne pa den korrekte made, méa pointeres.

Patienters ret til information og samtykke

Det er raddsmedlemmernes opfattelse, at i takt med udbredelsen og anvendelsen af
informationsteknologi bgr patientens egne muligheder for kontrol med oplysninger styrkes.
Patienter kan som ovenfor beskrevet have forskellige opfattelser af deres private rum og
forventninger om fortrolighed. Det er givetvis rigtigt, som det anfgres i lovudkastet, at mange
patienter forventer, at de sundhedspersoner, som de mgder under et behandlingsforlgb, har en
opdateret viden om deres sygdom og behandling. Det anferes, at ”i normalsituationen” vil man
gerne opleve, at de involverede sundhedspersoner — ogsd pa tveers af sektorer — har en
opdateret viden og er parat til at tage over, nar der er behov for det. Udgangspunktet i den
danske sundhedslovgivning er imidlertid, at mennesker har forskellige opfattelser og veerdier og
dermed ogsa forskellige gnsker og krav til sdvel sig selv som til samspillet med andre mennesker.
Netop derfor er det vigtigt, at det enkelte menneske sd vidt muligt far lov til at treeffe
beslutningerne vedrgrende sit eget liv selv.

Der kraeves efter sundhedsloven ikke samtykke fra patienten, far oplysninger indhentes, men
patienten kan frabede sig, at oplysninger indhentes. | udkastet til Indenrigs- og
Sundhedsministeriets redeggrelse om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i
forbindelse med patientbehandling, som Radet modtog i juni 2010, beskrives, at regionernes
opfyldelse af patientens rettigheder p& dette punkt er forskellig. En region giver ikke systematisk
information til patienterne. Og ikke alle regioner har teknisk mulighed for at kontrollere, om det
negative samtykke — dvs. at patienten frabeder sig, at der indhentes personlige oplysninger om
ham eller hende — reelt respekteres. Seerligt hvis kredsen af sundhedspersoner, der far adgang
ogsa til historiske oplysninger, gges, ber patientens ret til selv at udgve kontrol med adgangen
hertil, tilsvarende sikres. Det er saledes Radets opfattelse, at det skal sikres, at patienten mgdes
som en person og ikke en "sag” med tilknyttede data. Kommunikationen med patienten skal sta i
forgrunden, og det er alle medlemmers holdning (to medlemmer er ikke til stede ved den
afsluttende diskussion), at udgangspunktet for indhentning af data skal veere et udtrykkeligt
samtykke fra patienten. Der bgr derudover veere en mulighed for patienten at fa "privatmarkeret”
visse oplysninger i den elektroniske patientjournal, p& tilsvarende made som i Det Feelles
Medicinkort. Er der ikke et politisk flertal for at fastseette et sadant (positivt) samtykkekrav, er det
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radsmedlemmernes opfattelse, at information til patienten om sundhedspersonalets adgang til
oplysninger om bade aktuelle og nu ogsa historiske personlige data skal sikres i hgjere grad end
tilfeeldet var og antagelig stadig er. Loven bgr efter medlemmernes mening i sa fald aendres, sa
retten til information om muligheden for at afvise indsigt i visse oplysninger skal gives i
forbindelse med en konkret, aktuel samtale med leegen - og ikke som der er mulighed for nu via
en generel information, som i praksis foretages pa forskellig made og med forskellig intensitet.
Patienten bgr desuden have en nem og ubureaukratisk adgang til logoplysninger.

Som beskrevet i lovudkastet er der ogsd iveerksat andre registreringssystemer i
sundhedssektoren. Bl.a. i Det Feelles Medicinkort registreres fglsomme data om patientens
medicinforbrug, og disse data kan hentes og integreres via elektroniske patientjournalsystemer i
praksis, hos tandlaeger, p& sygehuse, i kommuners omsorgsjournaler m.v. Dette bliver patienten
som regel ikke informeret om. Det Etiske Rad vil her pointere vigtigheden af, at det skal sikres, at
disse systemer fungerer sammen pa en made, der tilgodeser patienters krav pa fortrolighed og
forventning om, at oplysninger afgivet i en bestemt sammenhaeng og til et bestemt formal ikke
bruges pa mader og i situationer, som patienten kan fgle sig kreenket af. Nogle af Radets
medlemmer kan ikke tilslutte sig de foreslaede udvidelser, hvis dette ikke i tilstraekkelig grad kan
sikres pa nuvaerende tidspunkt.

Med lovforslaget gives kommunerne og regionerne udvidet adgang til data pa
personniveau om hinandens sundhedsydelser til borgerne.

| udkastet foreslas indsat en bred hjemmel til at give kommuner og regioner adgang til at indhente
sensitive oplysninger om borgerne. De neevnte myndigheder far mulighed for at “indhente og
behandle oplysninger fra offentlige registre om patienters modtagelse af sundhedsydelser”.
Formalet skal vaere “tilrettelaeggelse og planlaegning” af indsatsen pa sundhedsomradet. Med
dette forstas ifelge udkastets bemeerkninger "tilgrundliggende evaluering, statistik og analyse”.

Ifglge bemeerkningerne vil hjemmelen blive anvendt til at give adgang til Landspatientregistret,
Sygesikringsregistret, EOJ og GES. Der vil blive givet adgang til bade eksisterende og
kommende personoplysninger i disse registre.

Det Etiske Rad finder de i udkastet beskrevne grunde og formal vaesentlige. Der bliver flere og
flere aeldre i det danske samfund, som har behov for ydelser pa tveers af sektorer, og hvor et
malrettet og sammenhaengende behandlingsforlgb kan veere altafggrende for iseer den eeldres
mulighed for efterfalgende at kunne klare sig selv. Ogsa forebyggelsesindsatsen kan optimeres
ved en gget adgang til viden mellem samarbejdspartnere. Radet opfatter det grundleeggende
som en positiv udvikling, at der finder et gget samarbejde sted mellem kommuner, regioner og
staten for at hgjne behandlingskvaliteten og patientsikkerheden.

Det Etiske Rad finder det pd den anden side dybt beteenkeligt, at der nu &bnes op for, at
personer, der ikke har gennemgdet en sundhedsfaglig uddannelse, skal have adgang til
sundhedsdata om patienter p& personniveau. At der sker en vis udveksling af data
sundhedspersoner imellem har de fleste patienter en forventning om, men at administrativt
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ansatte i kommuner og regioner kan f& adgang til sundhedsdata, vil mange patienter antagelig
fale en vis modstand mod. | hvilket omfang en patient er villig til at give personlige oplysninger
om sig selv til en anden er et spgrgsmal om tillid. Om man opfatter en videregivelse af personlige
oplysninger som en kreenkelse, kan bl.a. afheenge af, hvordan den enkelte definerer sit
"fortrolighedsrum”. Som beskrevet ovenfor vil nogle patienter definere dette rum meget snaevert,
som en relation mellem patienten og en bestemt sundhedsperson, mens andre patienter
definerer sit fortrolighedsrum mere bredt - eventuelt endda som sundhedsvaesenet i sin helhed.
Men her vil greensen ga for langt de flestes vedkommende. Tilliden til fortrolighed er i
sundhedsveesenet i hgj grad baseret pa institutionel tillid, og skal dette fungere, ma patienter
kunne stole pa, at de afgivne oplysninger ikke bruges til andre formal og i andre sammenhaenge.

Der kan opsta en frygt for, at sddanne data vil blive brugt i andre sammenhaenge og til andre
formal. Det anfares i udkastet, at kommunalbestyrelserne og regionerne ikke ma benytte disse
data i forbindelse med konkret sagsbehandling i forhold til borgerne, men at kommunen faktisk er
i besiddelse af disse oplysninger, kan antagelig i nogle situationer medfare et vist ubehag hos
den enkelte borger, der maske fgler, at en bestemt afggrelse er farvet af en sadan viden.

Réadet er af den opfattelse, at der pa dette punkt skal fares med ekstrem forsigtighed. Der kan
veere tungtvejende grunde til at give gget adgang til data, men beslutningen skal ikke vaere baret
af de fordele og muligheder, som teknologien byder. En omdefinering af sundhedssektorens
tavshedspligt — som dette lovforslag indebeerer — kan koste dyrt, hvis patienterne mister tilliden til
sundhedssektorens hgije krav til tavshedspligt.

Alle Radets medlemmer (et medlem er ikke til stede ved den afsluttende diskussion) mener pa
baggrund af de ovenfor fremfagrte synspunkter samt de betragtninger, der generelt anfagres i
hgringssvaret, ikke, at kommuner og regioner skal havde adgang til persondata fra offentlige
registre om patienters modtagelse af sundhedsydelser. De naevnte medlemmer mener séledes,
at en eventuel adgang til sddanne data skal veere betinget af, at de anonymiseres.

Med lovforslaget far indenrigs- og sundhedsministeren adgang til at fastsaette krav og
bindende standarder for it-anvendelsen efter sundhedsloven for private sygehuse og
klinikker m.v. hvor de leverer privatfinansierede sundhedsydelser.

Formalet med lovudkastet er p& dette punkt at @ge og lette tilgeengeligheden for
sundhedspersonalet pa offentlige sygehuse m.v. af elektroniske journaloplysninger p&
privatsygehuse og private klinikker om deres behandling af privatpatienter. Patienter, der har faet
en ydelse pa et privathospital og selv betalt for det, kan altsé ikke lsengere regne med, at disse
oplysninger ikke dukker op pa et offentligt hospital. Det anferes i lovudkastet, at privathospitalers
private patienter indimellem far behov for opfelgende behandling, herunder reoperation pa et
offentligt sygehus.

Radet forudseetter, at patienter i seerlig grad informeres om en eventuel indhentning af
oplysninger fra et privathospital eller en privat klinik, hvis dette bliver aktuelt, da de fleste
patienter netop ikke forventer, at oplysninger fra en privat klinik er tilgeengelig for det offentlige
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sundhedsvaesen. For nogle patienters vedkommende vil dette i nogen grad méaske veere en del af
baggrunden for at sgge behandling pa en privat klinik. Det er derfor Radets opfattelse, at en
eventuel indhentning af oplysninger fra et privathospital eller privat klinik bgr forudsaette et
konkret samtykke fra patienten.

Med venlig hilsen
pa Det Etiske Rads vegne

et B

Jacob Birkler, formand
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