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Hgring over udkast til bekendtggrelse om Laegemiddelstyrelsens elektroniske registrering

af borgeres medicinoplysninger

Det Etiske Rad takker for modtagelsen af udkastet.

I november 2010 offentliggjorde Det Etiske Rad en redeggrelse om Det Faelles Medicinkort.

Sundhedsvaesenets behov for informationer

Redeggrelsen tager udgangspunkt i, at indsamling, formidling og anvendelse af information er
afgarende for, at sundhedsvaesenet kan fungere pa alle niveauer - som grundlag for
patientbehandling, for planlaegning, for kvalitetssikring, forskning m.v.. Sundhedssektoren og alle
dens professionelle aktgrer har et grundleeggende mal og formal: at bekaempe sygdom og
fremme sundhed. Registrering og anvendelse af medicinoplysninger kan veere til gavn for bade
patientsikkerheden og behandlingskvaliteten samt veere et vigtigt redskab til at forebygge

medicineringsfejl og uhensigtsmaessig medicinering af isser seldre patienter.

Ny informationsteknologi har medfart, at adgang til patienters data kan gares hurtigere, lettere og
mere effektiv. Anvendelse af teknologien kan medvirke til at sikre, at de ngdvendige oplysninger
er tilgeengelige i rette tid og pa rette sted. Seerligt for zeldre eller sveekkede patienter, der
overflyttes fx fra eget hjem til sygehus og derefter til plejehjem, kan en samlet elektronisk

registrering af medicinforbrug give det ngdvendige overblik og forebygge manglende eller forkert
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medicinering. Sundhedspersonalets muligheder for at yde en mere optimal behandling bliver
dermed bedre. Patienter har en interesse i at fa den bedst mulige behandling, og at personalet
har adgang til alle ngdvendige oplysninger for optimal behandling og pleje. Den ggende
specialisering inden for sundhedsveaesenet gger tilsvarende behovet for kommunikation mellem

de forskellige sundhedspersoner, og teknologien kan tilbyde store fordele.

Teknologien kan understgtte samfundets gnske og malsaetning om at sikre en ordentlig
folkesundhed. En effektiv registrering af og let adgang til oplysninger om patienters forbrug af
medicin kan veere med til at sikre effektivitet og kvalitet i patientbehandlingen. Dokumentation for
den enkelte patients medicinforbrug bliver effektiviseret, og adgang til behandlingsrelevant
information betyder, at den viden, som tidligere led i behandlingskeeden har opsamlet, bliver
effektivt anvendt. Tilgeengelighed til andre led i behandlingssystemet kan give fordele for
feellesskabet rent gkonomisk, bade for den enkelte syge, som hurtigere bliver rask og kan
genoptage sit normale arbejdsliv, og for patienter som samfundsgruppe, fordi omkostninger ved
behandlinger falder, hvilket alt andet lige giver plads for flere behandlinger inden for en givet

gkonomisk ramme.

Respekt for patienters ret til privathed

Teknologien gar det muligt at indhente, opsamle og anvende uanede maengder af information om
det enkelte menneske, og hvis alle disse informationer seettes sammen, ggr det det enkelte
menneske gennemsigt og sarbart. Derfor ma respekten for patienters ret til privathed og
forventning om fortrolighed ikke glemmes i glaeden over den nye teknologis muligheder.
Principper som respekt for menneskets autonomi og hensynet til individets integritet udger i dag
nogle af de centrale veerdimaessige udgangspunkter for sdvel samfundets som
sundhedssektorens made at fungere pa. Disse veerdier m& undertiden prioriteres frem for gnsket
om effektivitet — ogsa, selv om det kan medfare en begraensning af sundhedsvaesenets adgang til
information om patienterne, og saledes maske gare sundhedssektoren lidt mindre effektiv og
funktionsdygtig.

Mange af de oplysninger, der registreres i sundhedsvaesenets journaler og registre er
kendetegnet ved at veere af en sadan karakter, at de kan have afgarende betydning for
opfattelsen af personen eller - i denne sammenhaeng - patienten. Det kan fx vaere oplysninger om
psykiske sygdomme, misbrug, seksuelle praeferencer, aborter, impotens, voldelig adfaerd,
familieforhold, omsorgssvigt og meget andet. Denne type af informationer kan patienten have en
helt indlysende interesse i at begraense videregivelsen af savel til personer uden for

sundhedssektoren som til ansatte i sundheds- eller plejesektoren. Det skyldes, at man ikke kun
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baserer sin opfattelse af andre pa det personlige mgde med dem. Man former ogsa i hgj grad sit
billede af andre ud fra de informationer om dem, man far adgang til. Og disse oplysninger kan
bidrage til at forme andres oplevelse af patienten pa en made, som han eller hun ikke gnsker.
Patienten kan saledes fale sig "sat i bas” eller "stemplet” pa forhand, hvis personen har kontakt
med en sundhedsperson, som under eller forud for det personlige made har haft adgang til
sensitive oplysninger om patienten. Det kan fx veere oplysninger om psykisk sygdom eller
misbrug, idet patienten med rette eller urette frygter, at sundheds- eller plejepersonen, efter at
have set informationerne, vil have sveert ved at etablere et ligeveerdigt forhold til patienten eller

klienten.

Tillidsforholdet mellem laege og patient

For stor grad af tilgaengelighed kan ogsa fare til brud pa det tillidsforhold, som er grundlaeggende
mellem laege og patient. Omfattende registreringer kan gare mere skade end gavn, hvis patienter
slet ikke ops@ger sundhedsveesenet af frygt for brud pa privatheden. Dette kan have
konsekvenser i form af manglende behandling af fx et begyndende misbrug, eller at en eventuel
smittefare ikke stoppes tidligt. En for stor grad af tilgeengelighed kan derfor udggre en trussel for
sundhedsveesenets virke, hvis patienter tilbageholder information og dermed forringer

mulighederne for effektiv behandling og ressourceudnyttelse.

Det Etiske Rads anbefalinger

| redeggrelsen mener et flertal af Radets medlemmer, at ordningen med en obligatorisk
registrering af borgernes medicinforbrug er hensigtsmeessig. Det er disse medlemmers
opfattelse, at det for mange patienter vil veere vanskeligt at overskue fordele og ulemper ved at
framelde sig ordningen med Det Faelles Medicinkort, hvilket ikke mindst gaelder for den gruppe af
patienter, som har mulighed for at f& fordele af registreringen, fx fordi de er i behandling med
mange former for medicin samtidig og maske ogsa behandles medpsykofarmaka eller
afheengighedsskabende medicin. En central registrering og bred anvendelse af de registrerede
data sker ikke kun for patientens egen skyld. Den sker ogsa af hensyn til andre patienter, de
involverede sundhedspersoner og samfundet som helhed. Hvis den enkelte frit skal kunne afvise
at lade sig registrere, ville dette kunne medvirke til, at det generelt blev mindre effektivt og

dermed dyrere at drive det offentlige sundhedsvaesen.

Réadet udtrykker i redeggrelsen den opfattelse, at der skal vaere tungtvejende grunde til at oprette
et sddant centralt register med staerkt personfalsomme oplysninger. Vaerdien af de mal, som
opnas gennem registrering, ma derfor altid ngje afvejes mod en bedemmelse af vaerdien af

beskyttelsen af den personlige integritet. Dette geelder i saerlig grad, nar registreringen er
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obligatorisk. Som det fremgar af ovenstaende, er der flere hensyn at varetage i forbindelse med
registrering og videregivelse af elektroniske sundhedsdata. Nogle af dem taler for, at der
foretages en central registrering af en reekke sundhedsdata vedrgrende den enkelte patient, som
aktgrerne i sundhedsvaesenet har adgang til. Dette geelder fx malsaetningen om at fa et effektivt
sundhedsvaesen og give den enkelte patient sd god en behandling som muligt. Andre hensyn
taler for at begraense savel registreringen som adgangen til disse informationer. Dette gzelder i
saerdeleshed hensynet til den enkelte patients selvbestemmelse og privathed. Netop fordi der er
sa mange forskelligartede hensyn involveret, er det svaert at udpege en bestemt made at udforme
systemet pa som den optimale. Dette geelder endda, selv om man kun har den enkelte patients
interesser for gje. Hensynet til patientens privathed og patientens interesse i at fa den bedst
mulige behandling peger saledes ikke ngdvendigvis i samme retning. Af den grund vil det altid
afheenge af en konkret vurdering, om man synes, der er etableret en passende balance mellem
de involverede hensyn. Radet peger i redeggarelsen pa nogle omrader, hvor det efter
medlemmernes opfattelse er vaesentligt at gare en seerlig indsats for at sikre, at Det Feelles

Medicinkort kommer til at fungere pa en made, som imgdekommer de ovenfor beskrevne hensyn.

Adgang til data

En del af Radets medlemmer anbefaler i redeggrelsen blandt andet, at der bar ske en
indsnaevring af den personkreds, der har adgang til oplysningerne i Det Feelles Medicinkort. Efter
disse medlemmers opfattelse skaber man i hgjere grad et system, som er gennemskueligt for
patienten, hvis man indskreenker personkredsen med direkte adgang til oplysningerne til de
sundhedspersoner, som det er strengt ngdvendigt at give adgang, hvis de skal kunne udfgre

deres erhverv pa forsvarlig made.

En del af Radets medlemmer anbefaler desuden, at der i hgjere grad, end det fremgar af loven,
bar stilles krav om forudgadende samtykke fra patienten, fgr der foretages opslag i Medicinkortet.
De naevnte medlemmer finder, at et samtykkekrav er den mest hensigtsmaessige méade at
imgdekomme respekten for patienten og dennes integritet og selvbestemmelse pa. Dette haenger
sammen med, at et samtykkekrav gar det muligt for patienten selv at kontrollere videregivelsen af
informationer og altsd dermed sgrge for, at videregivelsen forlgber i overensstemmelse med hans
eller hendes egne veerdier, gnsker og personlige greenser. Nogle patienter kan have sveert ved at
gennemskue, hvilke konsekvenser det vil have ikke at samtykke til videregivelse, men efter disse
medlemmers opfattelse vil denne situation udggare en undtagelse, og problemet ma i stedet

afhjeelpes gennem grundig information af patienten.
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Ved gennemlaesning af udkast til bekendtggrelsen kan det med beklagelse konstateres, at der
ikke er sket en yderligere indskreenkning af personer, der har adgang til de registrerede data i Det
Felles Medicinkort, ligesom der heller ikke er krav om et forudgaende samtykke fra patienten far
sundhedspersonens opslag i registret.

Information til patienten

Set i lyset af dette skal det derfor ogsa naevnes, at et enigt Rad i redegarelsen anbefaler, at
borgere skal have information om, at der sker registrering, samt hvordan disse informationer
anvendes. Lovgivningen om Det Feelles Medicinkort gar det muligt at registrere og udveksle
informationer mellem en lang raekke systemer uden patientens samtykke. Situationen vil
antagelig ofte veere den, at patienten ikke med bestemthed ved, hvilke personer, der har adgang
til oplysningerne — og om disse personer faktisk har benyttet sig af muligheden for at f& adgang til
dem forud for en eventuel kontakt med patienten. Radet anfgrer i redegarelsen, at borgerne
blandt andet bgr informeres om, at data kan videregives til andre journalsystemer, fx kommunens
omsorgsjournaler, og at der kan veere videregivet medicininformation om patienten i relationer,
hvor patienten ikke som udgangspunkt forventer, at relationen kan fa en strengt sundhedsfaglig
karakter, fx ved besgg hos tandleegen. Patienten bgr desuden informeres om sine muligheder for
selv at kontrollere, hvem der har indhentet oplysninger i Medicinkortet. | den forbindelse skal
patienten ogsa oplyses om, at han eller hun kan bede om at fa sine ordinationer "privatmarkeret”,

sa oplysningerne om vedkommende ikke uden videre er tilgaengelig for andre sundhedspersoner.

Der skal her ggres opmaerksom p4, at Det Etiske Rad siden offentliggarelsen af redeggrelsen om
Det Feelles Medicinkort har faet en del nye medlemmer, og disse medlemmer kan naturligvis ikke
tages til indteegt for redeggarelsens synspunkter.

Med venlig hilsen

pa vegne af Det Etiske Rad

s G

Jacob Birkler

Formand
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