
TEKNOLOGI

JURAuo vere nsste mm else r i fo rskellige lovg ivninger gør at borg ern e bliver u trygg e ved be hand lin gen a f d ata. Dog  

sige r statistikke n, at b org ern e gen ere lt er tillidsfuld e.

Mener at det er m uligt at kla ssifice re da ta som  egn et fo r um idde lb ar tilgængeligh ed, og n oget an det data 

so m være nde u tilgæng elig unde r no rm ale om stændigh eder. Den ne form for d ata kan do g tilgå e i tilfæld e af 

en  kr itisk situation ,

Pia:

R icha rd pe ger p å, at der e r ikke r igtig  er kons is tens i lovgivnin g m.v. Selv om  den n ye sun dhed slov gør det 

ne mm ere at indhe nte informa tion  om  e n patien t ud en at skulle ha ve sam tykke , så  har p atienten  s ta dig re t til 

at fra bede  s ig in dsigt. På den  ande n side e r der, s om  Richard påpe ger, i an den lovg ivning krav o m, at data  

indb ere tte s til de  kliniske data base r. Ne to p såd anne  u overens stem me lser kan  være me d til at gøre 

bo rge rne  u sikre på , om  m an i sun dhed svæsen et b eha ndler deres informa tion er m ed  d en fortrolighe d, de 

ha r krav på . Unde r 2% af befolkninge n har i d en pe riode , h vor m an h ar skullet indh ente sa mtykke, s agt nej 

til, at m an m åtte se  d ere s patientd ata. Så gene relt er d er e n me get høj grad af tillid  o g acce pt. Vi s ka l 

se lvfølg elig ku nne h åndte re, at der er inform ation, den  e nkelte må ske ikke øns ke r, bliver vide reg ivet, m en  d et 

vigtigste  e r næsten , at m an b liver bed re - fa ktisk rigtig god  - til at forklare be fo lknin gen, hvo rfor m an  har b rug  

for d ere s inform ation er og  hvordan m an  s ikrer sig, at uve dkom me nde ikke  få r adg ang .  Og i d en forbindels e 

tro r jeg, det er vigtig t, a t m an for at bevare tillide n, også  ka n red egøre for, at inform atio nerne er relevante i 

de n påg ælde nde s itua tio n. Je g er ue nig m ed R icha rd i, at ma n ikke kan de fine re, hva d det er fo r 

informa tio ner, d er er beho v fo r i en given  situation. I 8-9  u d af 10 tilfælde  e r det sa mm e type  in fo rm ation, m an 

efterspørger. Og så  ka n der i de t tien de tilfælde være  b eho v fo r at ku nne  h ente yde rligere informa tio n, o g det 

skal læg en se lvfølg elig ku nne  g øre  n em t o g som  en d el a f e n forn uftig  a rbe jdsga ng, m en de rfor kan  m an  d a 

go dt f.eks. i logge n ma rkere, at d et er "ekstrao rdinært" ude n at det derm ed skal betragtes  s om  n oge t 

nærm es t u lo vlig t. Så form ålet me d denn e øvels e skal ikke være at gøre de t s værere at in dhe nte inform ation , 

m en at m an ove r for b org ern e ka n god tg øre , a t m an  h ar tænkt s ig om  o g vurderet, h vad de r er b eho v for. Og 

re levans  er jo situa tion sbe stem t. Så i forb in delse  m ed  en kla ges ag skal m an selvfølg elig  have m ulighe d for 

at se  a lle  info rm atione r, der in dgår i klage n imo d en.

TEKNOLOGI

ETIKAt pa tien ten se lv s kal ho ld e styr p å sine da ta, o g i sidste en de vurdere, hvorvidt den e ne eller a nden  kliniker 

skal se d ata, er va nvittigt. En korrekt o g sufficie nt b eha ndling ud springer fra et højt viden snivea u for 

klin ikeren.

Der er øget interess e for inds am lig  af d ata til kvalitetsda ta bas er m m , h vorfor det ikke skøn nes m uligt at ung å 

at grans ke i pa tien ters  d ata-

R icha rd:

Der er fle re problem stillinger,. Um nidde lb art lyder det forn uftigt a t p atienten  e je r sin eg en su ndh edsd ata, 

m en fra  en klinis k syn svinkel er d et e n skræm me nde tan ke  i dis se dag e m ed tilta gend e klag elyst. Som  

klin iker er de t a fgørende  a t vid e så m ege t o m pa tie nten so m m uligt, tidlige re s ygdom m e, me dicin  fo rbrug 

an dre  s am tid ig  sygdo mm e m m ., er abs olut vig tig e oplysn inger i forbind ls e me d sygd om s diagn osticering  

og  b eha ndling. Dis se sam m enh æn ge er ofte ukla r og  u lo gisk fo r pa tien ten, som  ikke ha r de n nøsvendig 

klin sk in dsigt til at afgøre o m op lysninge r er vig tig e eller e j.

tanken  o m a t skulle f.eks. bed øve eller o perere  en patien t, hvor m an ikke  h ar klar inform ation om  tid lig ere  o g 

aktuelle syg dom m e ka n i værste fald afho ld e klinikeren far e n vigtig beh andling .

F.eks. en  p atient som  tidligere har få et fjernet m ilte n in dlægges  med  fe ber. Det er m eg et vig tih t a t vide  a t 

pa tie nten ikke h ar en  m ilt og derved h ar ne dsa t im mu nforsvar, e ller en pa tie nt som  har få et fjernet 

blind ta rm en og  in dlæg ges  m ed  fe ber o g sm erte r i højre  s ide af m aven. Det ka n godt være  a t m an  kan  få  d e 

re levante  o plysning er n år pa tie nten er våge n og kla r, m en hva d me d en be vidsløs  p atient??

Man kan let fore stille s ig  tu sindvis af proble me r, som  vil forværre  situ atione n fo r de n enkelte patien t, hvis  d er 

ikke e r adg ang til relevante op lys ninge r. Vi har alle red  nu et problem  me d pr iva te hosp ita ler, som  ikke h ar 

sa mm e pligt til a t vide reg ive helbreds oplysn in ger o m d ere s patiente r.

Hvis  ma n spørger, så øns ke r folk o gså a t d er er adga ng til d e nød vendig e oplysn inger i kritiske situation er.

Jeg er i øvrigt helt enig  o m proble ms tillinge rne  ve dr. forskning m m., m en lang t d e fle ts  fo rskning s og 

re gistre rings  opga ver kan  løs es ved  anon ymis ered e data . Og der er altså  o gså  s tig ende  krav om  

indb ere tin g af data til kiniske da ta bas er m m ., so m pa tie ntern e ikke kan be de sig frataget fra . Der e r altså 2  

re tninge r vedrørende  d ata - d els den  b evægelse  m od  større re ttige hder for de n enkelte, m en sa mtidig 

stige nde kra v o m ind sam ling af "kvalitets" d ata, f.e ks . til NIP datab aser, de klin is ke  d ataba ser o g den  

kom me nde d anske Kvalitetsm od el.

Som  kliniker e r det for mig afg øre nde at jeg  h ar ad gan g til de  d ata som  er n ødve ndig for a t b eha ndle de n 

en ke lte p atie nt så hu rtigt og korrekt s om  mu lig t. De t kan  je g ikke hvis væse nlig e inform ation  vedrøre nde 

m edicin, tildlige re og  a ktu elle  sygdo mm e ikke  er tilgængeligt. Hvis p atie nter ønsker d en be dste be hand lin g 

skal de være  in dforstået m ed at klinkerne h ar ad gang  til så kom plet helb red sdata  s om  m uligt. Do g er d et 

klart at der skal være sikke rhe d mo d utilsigtet adga ng til d isse d ata. Jeg  tror ikke at pro beklem t løs es 

op tim alt ved at give  p atienten  kon trol me d egn e data. Der vil ogs å være et kæm pe prob lem  m ed  reg le rne  fo r 

journalfør ing m m. Hvad gør m en hvis en  patient kla ger over e n beh andling  me n har a lene ad gan g til de  

re levante  d ata? Hvord an kan m an un dersøg e sage n? Hvilke m uighe der har klinikeren  fo r at fors vare sig?

Hvad m ed "Bo neloc" s agen  o g lig n. , h vor m an  m åtte ge nnem gå  tidlige re jou rna le r for a t find e frem  til 

pa tie nter so m h avde være t b ehan dlet og m uligvis skulle ha ve erstatning?

At give p atie nter retten til d ispon ere  o ver e gne s undh edsd ata vil ikke gavn e nog en, spe cielt ikke pa tie nten. 

Hvord an skulle m en f.eks. hånd te re p sykia triske patien te rs rettig hed er?

ETIKMener at det fælles  m ed icinkort kan  d ifferentiere oplys ningerne p å en så dan m åd e, a t p atienten s retss tilling 

hå nhæves, m en d et kræve r at patien te n selv "m ærker oplysn in gerne op ". dette be tyd er a t løå sninge n ikke er 

lige rundt om  hjørnet.

Er de t o verh oved et en hen sigtsm æssig løs ning? - ka n ma n forlan ge af patien ten at have  et s åda nt overblik?

Kåre:

Man kan fint fo res tille sig e n mo del hvor en bo rge r aktivt frabed er sig  a t viss e information er ikke  gene relt 

videregive s. Det kræver d og at bo rge ren  h ar m ulighe d for aktivt a t u dpeg e den ne informa tio n f.e ks . via e n 

central tjen este og  at d e it-sys te me r, der skal a nven de informa tio nen en ten aktivt u delukkes fra 

informa tio nen e ller overholde r en  "gen tle ma n agreem ent".

Med de m od elle r de r i dag er på ba nen til at udveksle s undh eds in fo rm ation f.eks. Det Fælles Medicinko rt vil 

m an centralt kun ne forhindre at f.e ks . op lysning er om  antide pre ssiv m edicin bliver vide reg ive t til and re pa rter 

en d den , de r ha r indbe rettet informa tio nen. Det er no get vans ke lig ere  a t kalde  in fo rm atione n tilb age hvis  d en 

først er bleve t vid ere givet.

Hvis  ma n ønsker at gå ne d ad de n sti e r løsn in gen  d og lang t fra lig e om  hjørn et, d a den  s om  sagt kræver a t 

pa tie nten kan da nne s ig  e t o verb lik over den  tilgænge lig e inform ation  o g aktivt vælge de le  fra.

Jeg er i øvrigt m eget en ig  i Pia og  Jan  i be tragtn in gerne om  hvor vidt det overhove det er h ens ig ts mæss igt 

ge nerelt.

ETIK

TEKNOLOGIEt bud p å en fre mtidig jou rna l kunn e være en  EHR og  PHR (Pers onal he alth record), hvo ri patien te n selv 

fører sin e opteg nelser.

Mener at patienten  ikke skal "gøres  til herre " over sine op lysning er.

Vægter sam fund et over in dividdet ved  a t være enig m ed Pia i, at sekund ær anven delse  a f 

he lb red sop lys ninge r ikke kan be græns es til p atienten s priva te  rum .

Jan:

Måske skal ma n lig e gøre sig klart hva d ejerskab betyd er. Nå r jag eje r nog et har je g i p rincippet ha ls- og  

hå ndsret over det. Dvs . jeg  kan  ænd rer eller ød elægge de t e fte r forg odtbe fin dend e. At in dføre  

pa tie ntejers ka b til eg ne he lb red soplys ninge r, vil i pr in cipp et pålægge  p atienten  h ele ans vare t fo r at 

he lb red soplys ninge r er va lid e. Hele ide en m ed at journalise re h elbre dsop lysning er er at der kan  træffes  

klin is ke  beslutn in g på de t b edst m ulige grund lag. At flytte an svaret fo r be slutnings run dlage t til patienten , 

finde r jeg problem atisk. Im idlertid  ka n der være me get fornuft i a t gøre p atie nten til 'cu stodian ' (vo gter) ift. 

eg ne he lb red soplys ninge r. Dette kunn e udm øn te s i e n ko mb ineret EHR (Ele ctronis he alth record) -  PHR 

(Pe rso nel helath  record). EHR hvor d e sun dhe fa glige opte gnels er sa mles  og PHR hvor p atienten  s elv føre r 

sine  optegn elser. PHR og  EHR kan u denm ærket frem stå  inte gre ret og ikke  som  to sepe rate  ' jo urn aler' .

Under alle om stæn dighe der er jeg e ning m ed Pia i at det ikke er rea listisk at igno rere sekun dær anve ndels e 

af he lb red soplys ninge r. Derfor kan h elbre dsop lysning er ikke  b egræn ses til et lu kket ru m (patienten s), hvo r 

de r kun er a dga ng ifm. en  kon ta kt m ellem  s und heds væs ene t og  borgeren.

ETIK

ORGANISATION

TEKNOLOGI

Beha ndling s- og  kvalitetsm æssigt er det tunge st vejend e. Teknik o g organisa torisk bea rbe jd ning s kal sørge  

for, a t følso mm e d ata beh andles  fo rtro lig t.

Pia:

Er pa tie ntens  s und heds data pa tie ntens ? Er patien te ns su ndhe dsda ta KUN p atienten s?

Det første sp ørg sm ål ka n vi vel a lle  være enige  om  a t b esvare m ed et ja. Patienten  s ka l h ave indflyde ls e på, 

hvo rda n deres informa tio ner ska l b ehan dles.

Det a nde t sp ørg sm ål tror je g, der e r større u enighe d om . Efter min o pfattelse er in form atione rne  ikke ku n 

pa tie ntens, m en og så "sam funde ts". Informa tio nerne skal bruges  til fors kn in g, kva litetsu dvikling  m.v., som  

gør sun dhed svæsen et og be hand lin gsm ulighe derne bed re til gavn for os alle.

En tidligere form an d fo r Etisk Råd kom  me d et eksem pel på , h vorfor det er vig tig t a t ha ve adg ang  til 

re gistre red e inform ation er. Hvis  e n fors ke r har en tese  om , h vad der beting er en  b estem t sygd om , kan m an  

på  b agg rund  af eks istere nde  ind hold i biob anker, registre ring er i fors ke llige  it-system er o g/eller 

pa tie ntjo urn aler

igan gsætte en be - eller a fkræftelse  a f h ypotes en. Ha r m an de rim od ikke ad gan g til eksisterend e 

informa tio ner, s kal m an først til at igan gsætte indsa mling  a f d e nødvendige  data, og d et vil forsinke 

forskningen  ofte  me d fle re år.

Til fors kn in g og kvalitetssikring  kan  m an  i lan gt de fleste tilfælde  g od an vende  anon ymise red e data , m en d et 

er ikke altid tilfældet.

En an den ting e r, at data finde s spredt m ange  steder og i ma nge  it-s ystem er -  det sam led e 

su ndhe dsdo mæne  er dis tr ibueret og kom plekst. Den  enes te  nøgle, de r kan sa mle da ta, er for n uværen de 

pa tie ntens CPR-num m er. Hvis  d ata skal ku nne  registrere s ano nym iserede, vil det båd e økonom isk og 

tidsm æssigt være e n me get om fattende  opga ve. Og e r det de t, vi vil o g skal bru ge vores resso urcer på??

I min  o ptik skal vi såve l teknisk som  organis atorisk sørge  for, at fø ls om me  data be hand le s fortroligt, m en  vi 

skal altså ikke  fo rhind re, at da ta  kan  anven des  til fo rbe drin g af beha ndlings me toder og -kvalitet gen ere lt.

7.Frem tid spe rsp ektiv for "sam tykke t"

Der ha r været idee r frem m e, om  et borgerstyret ide ntite ts ko rt. Andre idee r har været, at patienten  selv ejede  

da ta  o g selv styrede  a dgan gsb etingelse rne . Fle re a f Jer h ar n ævn t øget klas sifikation sgrad af da ta  s om  en 

de l af løs ningen .

Kunn e m an fore stille  s ig en pa tie ntstyre t  jou rna l o m 10  å r  og ville  dette give no gle problem stillin ger? 

Find es de r en fornuftig løsn in g på de  pro blem stilling er om kring  s am tykke, som  I har s kitse ret på  forskellige 

m åde r, når b åde  e tik, ju ra o g tekn ik skal fore nes ?

TEKNOLOGIgør opm ærkso m på , a t an vend else af logg en skyldes  den m ang lende  evne til at la ve sufficie nt 

ad gang sstyr in g. Men er ikke  a t løsninge n holde r ved  o pscaleret datas trøm .

Pia:

Det e r rig tig n ok, at m an i forb indelse  me d eJournal anve nde r logge n m eget aktivt -  me n det er jo  kun  fo rdi, 

m an ikke  h ar fåe t lave t e n adg angs styring , d er er god n ok o g tilp asse t Datatilsyne ts  krav. In dtil vide re kan d et 

hå ndteres m ed ud skrivning  a f b reve  o.l., fordi a ntallet af opsla g i e Jo urn al ikke er s å stort en dnu , m en forestil 

jer, h vor m ang e res sou rcer, de r skulle bruges , h vis  der va r tale om  større transa ktions mæng der, d er skulle 

hå ndteres m anu elt

TEKNOLOGILo gning  virke r præve ntivt, og  løsning en i e-jou rna l h ar vist sit værd ift kon trolforanstaltnin ger.

Lo gning  e r ikke løs ning på  p rob lem atikken

Jens :

Lo gning  a f b rug ere ns adfærd  virker præventivt når m an  h usker a t s kilte m ed kons ekve nse rne  a f 

ove rtræde ls er.

I e-jo urn al la vet et tjek m ellem  lægen s yder-n r og p atie ntens  cpr.nr. Er d er ikke  e t m atch m ellem  d is se 

pa ram etre ko mm er der e n "s kærp et-kontrol"-side op , s om  m ed  en gul ad vars elstre ka nt fo rklare r at der ikke 

um idde lbart er en relation m ellem  læge  o g patient, og  a t d er vil blive fore ta get skærpe t kontrol af opslag et, 

bl.a m ed brev til p atienten . Jeg ve d at der lige le des  b live r lavet au dit p å afre gninge n som  findes  på patien te n 

so m følge  a f o pslag et i be han dlin gsm ed før.

Der bliver lig eledes  send t fys is ke  b reve  ud stikprøvevis til pa tie ntern e. Så je g tror det virker p ræventivt, me n 

ikke a t d et e r løsn in gen  p å problem atikken  - ku n en m edvirke nde  p ræventiv foranstaltning  (nå r det skilte s) 

so m støttes  af a ndre tiltag , s om  fx ad gan g til Min  lo g fo r pa tie nten.

ORGANISATION

TEKNOL OGIlogning  virker præventivt, m en  e r i sin nuværende  fu nktion  la ngt fra teknisk tilfreds tillend e.

Des ude n fo rud sætte s org anisa toriske procedu rer.

Logn ing er ikke en an vend elig må de, at løse s am tykkeproblem er på.

Henning :

Jeg er enig m ed Kåre i det m este.

Der kan være  e n vis præve ntiv e ffe kt m od m isbrug i bru gerens vide n /bevids th ed om  logn in g.

Den re elle ko ntrolfun ktion  foruds ætter dog e n langt be dre  log ning og  mu lig hed for anven delse  a f lo gning 

en d nu.

Der er i h vert fald en  række elem en te r, som  inde bærer usikke rhe d om  e ffe kten  af og m ulighed  fo r kontro l:

1/ Lo gning, so m de n fore går i de  system er je g har ken dskab  til, in debærer ge nerering  af voldso mt stort 

da ta ma teriale u den sikkerh ed for, at alle nødven dige op lysninge r er lo gget

2/ En re el ko ntrol forudsætter e n org anisa tio n, klare proce durer o g at der a nven des resso urcer til at varetage  

check a f log gen .

3/ Ud træks mu lig hede r er utils trækkelige p.g .a . m an gelfulde s ystem er,  data base strukter, s om  ikke ma tche r 

kontrolbeho v og i øvrig t be sværlige.

Lo gning  vil ikke fun gere som  en hind ring  a f d irekte mis bru g, som  i h øjere  g rad  skal løses præventivt ved en  

velde fin ere t s ikkerh eds org anisation  og sys te ma dm in istration , kom bine ret m ed grund ig  b rug ervid en.

Lo gning  e r ikke en  anven delig m åde  p å løsnin g af sam tykkep rob le me t.

JURABorgerne ha r ikke retsligt krav på op lysning er fra  lo ggen , m en  n år d er foreligger klarhed  omkrin g 

struktu rer ing, om fang m m ., h ar m inisteren bem yn digelse  til at fa stsætte reg le r.

Lo gning  s ka l ikke  styre pa tie ntens  b eslutnin g om  andres (beha ndleres) adga ng til o plysning er.

Jan:

Er log ningen  løsning en på  s am tykkeproble ma tikke n?

Som  reg lern e eksisterer i dag  h ar bo rge ren  ikke re tligt krav p å adga ng til lo goplys ninger. Im ed le rtid har 

m inisteren iflg . s undh eds lo vens § 42 c få et bem yndige lse til a t fas ts ætte regler fo r patien ten adg ang  til 

logo plysning er. Denne  hjem me l vil blive ud nyttet n år d er foreligger tilstrækkelig kla rhe d om kring diss e 

forhold (strukturering , o mfan g og præsenta tion ). De t e r ikke m ening en at inds igt i logo plysnin ger s ka l 

erstatte patien te s eksplicitte b eslutning er ve dr. and res  in dsigt i egne  helbreds oplysnin ger. Dette ville  h eller 

ikke være ønskeligt - e fter min  m en in g.

TEKNOLOGI

ETIKLo gning  kan  virke  præven tivt, og so m be vism atera le.

de rud over s ka l d er finde s værktøjer til a t b earbejde  lo ggen , s å den g ive r de  r igtige op lys ninge r. Hvis m an 

bilde r borgerne ind , at inform atio nss ikkerh ede n ka n ko ntrolleres ve d hjælp  a f log s, så er det at stikke de m 

blår i ø jn ene .

Pia:

Jeg er me get enig i Kåres be skrivelse a f, hvo rda n logning  ka n anven des .

Et ande t a spekt ved log ning er, a t d et gene rerer s to re d atam æn gder,og jo m ere it-anve ndels e, jo  s tørre 

da ta mæng der. Hvis m an ikke ha r værktøjer til at bearbejd e lo gge n, e r de t i pr in cip pet um uligt at find e 

"m isb rug ". Man  kan  i d e fle ste tilfælde ved  e n konkret m istanke, hvor ma n ved, hva d m an skal lede e fter, 

finde  s vare t i logg en. Me n me re g enerelt at sikre m od m is bru g er u mu lig t.

Og selv m ed de  værktøjer til loga nalyse , s om  find es, kræver d et et fo rho ld svis stort ress ource fo rbrug til 

op gaven .

Så de rfor e r logg en kun et su pplem ent til ve lfu ngerend e brugeradm inistration, rettighe dss tyr ing og  

indh entning /reg is trer in g af sam tykke oplysn in ger.

Hvis  ma n bilder b org ere ne ind, at m an kan ba sere inform ation ssikke rhe den p å ko ntrol af logs , s å er de t a t 

stikke  d em  b lår i øjnen e.

TEKNOLOGILo gning  h ar en  præven tiv virknin g.

Men der skal arb ejdes  m ed  a t find e ud af, hvordan  en logn in g udform es, såled es at de n er tilstrække lig .

R icha rd:

Jeg er enig m ed Kåre,

logn ing kan virke afskrækkende , h vis  bru gerne er klar over a t d e bliver log get.

Men det er afgørend e at lo gfilen inde holder den  n ødve ndig informa tio n, gem m es i tilstrækkelig lang tid og 

kan an alyseres på  en m ening sfuld m åde, så  in fo rm atione n ka n gen find es.

Kåre har nok ret i, a t vi ikke  h ar være t s ka rp no k om kring  d e krav de r stilles til log ning i IT system er.

Endn u et sted h vor sta ndardiser ing m åske kunn e være ne  fo rde l.

TEKNOLOGIJeg m ene r ikke log ning er vejen ud  af s am tykkeproble me t. Lo gning  e r pr im ært en  "after-the-fact" te kn ologi 

og  fo rhind rer ikke m is bru g dire kte. Men det kan ha ve en p ræventiv virkning p å mis bru g, s am t fun gere som  

be vis ma tera la e i e t retsligt efters pil. d eru dover er d er en  række tekniske krav s om  s ka l o pfyld es, for a t lave  

en  o rde ntlig  lo gning .

Kåre:

Lo gning  tjen er to formå l:

1) Hvis slutb rug ere n er klar o ver at ad færden i syste me t vil blive logg et o g evt. aud iteret ka n det ha ve en 

præventiv effekt på  misb rug .

2) Skulle de tte  a llig evel slå fejl ka n en korrekt s am me nskru et lo g funge re s om  b evism ater ia le i e t (retsligt)  

efterspil.

Der er dog e n række faldg rub er, so m kan g øre  e n log uan vend elig:

a) Logfo rm atet er ikke  veldefineret og ind ehold er de rm ed ikke  a lle  n ødve ndige  info rm ationer.

b) Det er ikke velde fine ret hvo rnå r de r logge s for et give t it-s ystem .

c) De r er in gen o rga nisation p å plads  til at følge op  p å logge n og/eller det er u defineret hvornår dette gøres .

d) Login fo rm atione rne  fylde r for m eg et o g arkiveres ikke  læng e nok.

Når m an ind fører lo gning  ska l m an  g øre  sig selv og  s pecielt sine leverand øre r kla rt at logge n er første 

klasse s data, de r skal dokum ente res  g run digt. Når lo gforma te t e r fastfro sset kan de t ikke  bare æn dre s ford i 

loga nalyse værktøje r og  kon solider ingss ystem er fo rlade r sig på  strukturen.

Lige ledes  e r de t nødven digt at dokum entere hvo rnå r der logge s, så ana lyseværktøjer kan  fa nge  b estem te 

hænd elser.

Jeg m ene r ikke log ning er vejen ud  a f s am tykkeproble me t. Lo gning e r pr im ært en  "after-the-fact" te kn ologi 

og  fo rhind rer ikke m is bru g dire kte.

6.Lo gning  a f b rug era dfærd

I hvilke n gra d m ener du, at lognin g af bru geres adfærd  fo rhind rer ure tsm æs sig adg ang til data? Er 

logn in gen  løsninge n på sa mtykkeproblem atikke n?

ETIK

TEKNOLOGIDet kan  godt  videreud vikles s ma rtere i frem tid en, me d elektron isk ind flyd else fra  patienten , relation til egen  

læge (via  yd ern um me r og  cpr), hen visninge n til en  speciallæge via hen visning shotellet, og ind lægg elsen  på 

en  a fdeling m ed tilkn ytte de m eda rbe jd ere  i løn system et, sam t audit på  a fregn ingerne ho ldt o p imo d 

pa tie ntens b ehan dlinger. Det er vig tig t a t de r er åben hed/leth ed for p atienten til at se log-oplysn ingerne i Min 

log p å sund hed .d k

Jens :

Det e r et alt-e lle r-in te t s am tykke på s undh ed.dk. Det kan do g stadig s tyres m ed  a t p atienten a fg iver ne gativt 

sa mtykke hos kilden (fx i ps ykiatr ien).

Det kan  godt videreud vikles  s ma rtere i frem tid en, m ed elektro nisk in dflydelse fra patiente n, relation  til egen  

læge (via  yd ern um me r og  cpr), hen visninge n til en  speciallæge via hen visning shotellet, og ind lægg elsen  p å 

en  a fdeling m ed tilkn ytte de m eda rbe jd ere  i løn system et, sam t audit på a fregn ingerne ho ldt o p imo d 

pa tie ntens b ehan dlinger.

Det e r vigtigt at der er åb enhe d/lethed  fo r patien te n til at se  lo g-o plysning ern e i Min log på  s undh ed.dk

TEKNOLOGI

ETIKLøsning en er ikke hen sigtsm æs sig. De r skal fin des e n ande n, da de r ikke er mu lig hed for den 

differentierin g, som  er im plicit i s und heds lo ven.

Det vil ikke g ive  den en ke lte  p atient den  fo rnødne klarhed ove r sa mtykkets rækkevid de og  ind hold.

Henning :

Det e r ikke e n hens igtsm æs sig m åde a t hå ndtere sun dhe dslove ns re gler o m sa mtykke da de r ikke er 

m ulighe d fo r de n diffe ren tie ring, so m er imp licit i su ndhe dslove n.

Det vil ikke g ive  den en ke lte  p atinet den  fo rnødne klarh ed ove r sa mtykke ts rækkevid de og  ind hold.

Jeg er ig en en ig  me d Kåre  o g me d Pias kla re u dm elding.

TEKNOLOGI

JURA

ETIK
Hvis  fu nktio naliteten til a t h åndte re se le ktiv fras igelse  e r tl s te de i et IT-s ystem , s å skal denn e funktionalitet 

se lvfølg elig anve ndes .

God bala nce im ellem  den  kliniske hve rda g og ide alet.

Jan:

Tillad m ig at hen vis e til 'In fo rm ations sikkerhed   vejledn in g for s undh edsvæse net 200 8' (kan  fin des un der 

Insp irations ma teriale h er på  site t).

Afsn ittet side  34: 'Patiente ns m ulighed  fo r at frab ede s ig  in dhen tning af helb red soplys ninger

m .v. e fte r sun dhed sloven ' beh andler den ne probelm atik.

Esse nse n er: 'Det vil s ig e, at sund heds loven s tiller kra v om , a t i det om fang  system erne kan

hå ndtere selektiv frasig else, skal den ne funktionalitet være tilgænge lig for bru gerne

af sys te me t.'

Igen  er de r valgt en  p rag ma tis k formu le ring , de r gør de eksis te ren de EPJ-syste me r 'lovlige' , s am tid ig  m ed  at 

de r udp eges  en m ere  res tr iktiv re tn in g m ht. s elektiv fra sigels es-muligh ed for p ateinterne.

Igen  synes  je g at me n har fu ndet en  god ba lance m ellem  ide alet og de n praktiske klin iske hverdag .

TEKNOLOGI

ETIKMener at lo ven ove rho ldes i Sdk, m en  a t d et ikke er h ensig ts mæss igt fo rdi der ikke kan skelne s ime lle m 

en ke lte s undh eds pers one r, ma n ikke so m pa tie nt ka n styre s am tykket ce ntralt, og at m an ikke  kan  skju le  

grupp er af informa tio n eller for løb so k ikke længe re e r rele vant for b ehan dlingen .

Frem ko mm er me d en løs ning:

1: de r skabe s fælles o ntologi

2: alle IT-system er klas sificerer o plysning er i opve ren sstem m else m ed  o ntlogien .

Der kræver en kobling im em me l s am tykket, klinikere n og on tologien , h vilket ikke er lig etil at lave  teknis k

Kåre:

Sund hed .d ks  im plem en ta tio n er s å vidt je g ka n vurdere me get god t i trå d me d gældend e lovgivning . Når d et 

er sagt er det set fra  p atienten s syns punkt næppe h ensig ts mæss ig t, at:

1) Man  ikke som  loven  lægge r op  til ka n skelne på  enkelte sun dhed spe rso ner

2) At sam tykket er lo ka lt givet for e t e nkelt it-system . Der er reelt beho v fo r at m an so m pa tie nt ce ntralt ka n 

styre sam tykker, undta gelser mm . til alle an vend elser af e gne  d ata

3) At ma n ikke kan vælge at skjule gruppe r af inform ation  f.eks. for løb, der ikke læn gere er relevan te  fo r en 

be hand lin g, me n som  ku nne  være væld ig t inte ress ante for pre ssen  (ps ykiatr is ke  ex.).

At skelne  m ellem  fors ke llige  typ er af inform atio n kræver

1) At der s ka bes en  *fælles* o ntologi ove r de inform ationstyp er m an kan finde  i en  jo urn al

2) At alle  it-system er klas sificerer o plysning er i ove ren sstem m else m ed on tologien .

Ende lig  kræve s der så en  kob ling  ml. et afgivet sam tykke , e n patient, en  klinike r, sam t ontolo gien i en 

konkre t klinisk s itu ation hvo r en s undh edsfa glig fo rsøger at få  a dgan g. Igen no get, der kræve r m ege t 

infra stru ktur og derfor n æp pe re aliserbart p å den korte  bane .

TEKNOLOGI

ETIKAlt-e lle r intet-s am tykket opfylde r ikke love ns be ting elser, id et retten til in dsigt skal være lan gt me re 

differentiere t.

Der skal findes  en and en løs ning.

Pia:

Det o pfylder i hvert fald ikke s undh edslo vens kra v til sam tykke  - eller rettere  p atientens  ret til a t frabed e sig 

inds igt i de res  in fo rm atione r, som  skal være væsen tligt m ere  diffe ren tie ret.

Så de r skal fin des e n and en løsn in g, også  fo rdi su ndhe dsm inisteren på  e t tids punkt ka n stille  krav om  

teknisk unde rsøgelse  af p atienten s ret til a t s ig e fra.

5.Glo bal accept/non  a ccep t på  sund hed.d k

Patienten  ka n på su ndhe d.dk sige ja eller n ej til sa mtykke  til, at andre m å tilg å patiente ns data . Men 

pa tien ten er ikke i s tand til at d iffe ren tiere im elle m for løb, klinikere, datatype r eller a nde t. Det e r så  a t s ig e et 

alt eller intet  -sam tykke.

Ser d u nog le  pro blem stilling er i dette  ku nne d er evt. være en  ande n løsnin g?

Jens :

Selvfølge lig e r det et problem  hvis m an ikke  efterleve r et neg ativt s am tykke. Me n det ka n være svært i 

virkeligh eden  - og bliver me re syn lig t i fre mtide n når d ata kan flyde frit og tilgænge ligt m ellem  fle re sys te me r.

Der skal selvfølg elig sætte s pro p i tættest på kilden, hva d enten  det neg ative sam tykke afg ive s m undtligt 

eller kan  ske  elektronis k.

TEKNOLOGI

ETIKNegativt sam tykke  s ka l være  gæld ende  og re spekteres glob alt.

Er en ig i, at de t e r et problem  at sam tykke ikke  "hæng er fast" på oplys ninge rne , nå r de  u dveksles  im ellem  

sys te me rne .

An vende lse af værdisp ring sre gel er o gså p rob le ma tis k at hå ndtere for sys tem ern e.

Henning :

"Neg ativt sa mtykke" skal være  g ælde nde  o g som  udg ang spun kt re spekteres "globalt".

Det kan  ikke funge re m ed  d e nuvære nde  fo rskellighed er i div. epj-system er og sa mtidig et problem  i fo rho ld 

til d en eksisterend e udve klsin g og(mu lig hed for) ud veksling m ellem  forskellige sys te me r og  d ataba ser, 

he run der a fle vering  af data til cen trale da ta bas er.

Te kn is k vil det end videre give problem er i d e tilfæld e, hvor lo vens  u ndtag elses bestem m else r 

("værdis pring sre glen") alligeve l g ør de t m uligt at indhe nte/ videregive op lysning er ua nset pa tie ntens  

afvisn in g.

TEKNOLOGI

ETIKNegativt sam tykke  s ka l respe kte res , og  det er e t p rob le m at IT-system erne ikke  kan  h ånd te re de tte .

Reglen o m ne gativt sam tykke er pro blem atisk, d a det betyd er, at pa tien ten kan blokere for op lysning er so m 

be hand lere n skønne r nød vend ig  at vid ere give ifm aktuelt beh and lin gsfor løb.

Mogen s:

Naturligvis s kal et "nega tivt sa mtykke " re spe kteres, og så i fo rbin delse m ed  m as kine l vide reg ivelse af 

pa tie ntdata.

Derfor er de t e t p rob le m, at vores sys tem er typisk ikke un derstøtter d et.

Jeg m ene r i øvrigt at re glen o m "n etativt sam tykke" er problem atisk. Den  betyde r at patien te n ka n blokere fo r 

at op lys ninge r, som  beh andle ren  s kønner det nød vend ig t a t vide reg ive i forbind else m ed et aktuelt 

be hand lin gsfor løb. De t bu rde  ma n overveje en  g ang til.

ETIK

TEKNOLOGISam tykke s kal være  g lobalt. Hvis ikke , vil data fra tid  til and en blive vide regive t im od p atie ntens  vilje.

Data skal klas sificeres, og  s am tykke skal lagres/he ntes centralt, og  ko ntrolleres inde n adg ang kan  g ives til 

da ta .

Kåre:

Det e r he lt afgøren de, at patien te ns en  g ang  a fgivne sa mtykke er glo balt gæld end e fo r he le  s ektore n. Sker 

de tte  ikke, vil da ta  im od  p atienten s vilje jo b live  vide reg ivet in d ime lle m.

Dette  im plicere r flere  ting  bla. at EPJ data s kal være  klass ificerede (så m an kan u dpeg e dem  und er 

afgive ls e af sam tykket), s am t a t s am tykker s ka l lag res  cen tralt og he ntes centralt, sa mt checkes inde n 

ad gang  kan  gives til lo kale  EPJ data.

JURA

TEKNOLOGI

ETIKDer skal kunne  la ves et ne gativt sam tykke, så m an  kan  s e, at ma n ikke m å indhe nte oplys ninge r fra ee t 

sys te m til et ande t. Mener at det fore går ma nuelt i e-jou rna l.

Det e r nødvend igt IT-m æs sigt at und ers tøtte  p atienten s afgivelse  a f s am tykke, me n derudo ver m en er hu n at 

po sitivt sa mtykke er en  god ide .

Beho vet for de tte  s ku lle  være, at hvis patien te n har bru g fo r en  s econd o pinion et an det sted, og  læge n her 

ikke h ar en  patient-beha ndlerrela tio n, s å ka n den ne via de t p ositive sam tykke g å igang

Pia:

Selvfølge lig s ka l da ta, som  patienten  har frabe dt s ig, a t a ndre beh andle re m å indh ente, ved o verførsel fra  e t 

sys te m til et ande t være ma rkere t, så  ma n ka n se, at der er "neg ativt" sam tykke. Det fo reg år, såvid t jeg  h ar 

fået de t b eskrevet, o gså i eJournal i dag , m en d et g øre s m anue lt.

I takt m ed, at da ta  i stige nde o mfan g gøres tilgængelige  p å tværs af sun dhe dsse ktoren, bliver det 

på trængen de nødvend igt it- te kn is k a t un derstøtte patien te ns afg ive ls e af sam tykke . Det står o gså i 

su ndhe dslove n for så  vid t a ngår patiente ns re t til at frabe de sig ind hentn in g af inform ation er.

Men herudo ver vil det og så være h ensig ts mæss ig t a t g ive  borgerne m ulighed  fo r at afgive "positivt" 

sa mtykke, f.eks. i fo rbin delse  m ed  s peciallæg ebeh and lin g, h vor d er m åske ikke  it- te kn is k er mu lig hed for at 

etab lere  e n patient/be han dlerrelation eller hvis en p atient øns ke r at indhe nte en s eco nd op in ion ho s en 

an den læge

4.Sam tykke følg er ikke p atienten - pro blem ?

Negativt sam tykke kan g ive s af patien te n, og no te res  i en  lo ka l EPJ (Ska l n otere s).

Sam tykket ove rføres ikke n ødven digvis til a ndre system er, hvilket resulterer i at sam tykke t m uligvis kan 

ove rse s.

Eks: Data vide reg ives til PAS- LPR får n ogle da ta  til e -jou rna le n og slu ttelig vise s disse  på Sund hed.d k

Ser d u nog le  pro blem er i, at sam tykke ikke  følg er m ed  p atienten  fra ét system  til e t a ndet, m en 

ud elukke nde er bun det op på  data, hvor de er pro duceret?

Jens :

Selvfølge lig e r der en etisk afvejning , s om  d og skal ho ld es op  m od  virke lig hed en. PEM-o plysnin ger kan  for 

nu værend e ses  2  å r tilbage , h vorim od lab -da ta  kan  ses 5  å r tilb age. Beg ge de le  e fte rlade r digitale fod spor i 

Min  lo g på su ndhe d.dk, s om  er let tilg æn gelige for patienten . Mht. til Me dicin  o rdin atio nerne syn es de t s om  

lægm and r im eligt i forh old til interaktio n me d nye m ed ikam en te r vs. det kun er 2 år tilbag e i tide n. For 

lab-ops lag er d et efter afg ive lse af sam tykke  fra patien te n at data tilgås. Det synes  rim elig t s om  lægm an d at 

de r kan afgræn ses  p å 3 m dr, 6 m dr, 1 å r, 2 år, 3 år, 4 år o g 5 år o g  a fgræns et på am tsnivea u.

I virkelighed en kan de t være svært at udvælge d e relevante da ta  in den d e er se t, o g glem me  de irrelevan te  

so m ble v vis t. Det e r stad ig (oftes t)  efter eg et fr ie valg at pa tie nten vælger a t b live  b eha ndlet. Det byg ger 

en dvidere på de n tillid pa tie nten ha r til b ehan dlere n, og be hand leren s tavsh edsp lig t vs . s traffen for at 

ove rtræde /u dnytte op lysninge rne . Det bør være ligeså  le t tilgænge lig t for patienten  at s e de d ig ita le  fo dspo r i 

syg ehus system erne i tilknytn in g til Min  lo g på su ndhe d.dk

ETIK

JURAHenning : So m ud gang spu nkt m ene r jeg at de r bå de er e t jur idisk og etisk pro blem  da loven s udform ning og  

tankem åd e lig ger lo vlig t lan gt fra de n fa ktiske virkeligh ed.  Dels forekom me r de t u fo rståe lig t a t kun læger (og  

ho spitalsan satte tand læg er!)  h ar ad gan gen, nå r tværfaglighe den  i så  m an ge år snart har været et 

væsen tæligt elem ent i beh andling sinds atsen.  Og  dels ved  in gen klinike r på forhån d om  oplysn in ger, d er 

indh entes  e r nødvend ie fo r de t a ktue lle for løb eller ej.  Omve ndt fore ko mm er det fagligt og forsvaligt re levant, 

at de r ka n indh entes n ødven dige op lysning er -  o g alle nød vendig e oplysn in ger - til brug for et aktu elt 

be hand lin gsfor løb for a t s ikre  beds t m uligt grundla g for afgørels er lægeligt og ple je mæss ig t s ka l træffes 

un dervejs.  Sa mle t m ene r jeg ikke , a t de r ud gør e t s to rt problem , når d er kons tant foru dsætte s en relation 

m ellem  patient og  klinike r / beha ndler. Det giver patienten  mu lig hed for at få  vid en om  at der in dhen tes 

op lys ninge r og  m uligh ed for tilke nde givelse.

Henning : So m ud gang spu nkt m ene r jeg at de r båd e er e t jur idisk og etisk pro blem  da loven s udform ning og  

tankem åd e lig ger lo vlig t lan gt fra den  fa ktiske virkeligh ed.  Dels forekom me r de t u fo rståe lig t a t kun læger (og  

ho spitalsan satte tand læg er!)  h ar ad gan gen, nå r tværfaglighe den  i så  m an ge år snart har været et 

væsen tæligt elem ent i beh andling sinds atsen.  Og  dels ved  in gen klinike r på forhån d om  oplysn in ger, d er 

indh entes  e r nødvend ie fo r de t aktue lle for løb eller ej.  Omve ndt fore ko mm er det fagligt og forsvaligt re le vant, 

at de r ka n indhe ntes n ødven dige op lysning er -  o g alle nød vendig e oplysn in ger - til brug for et aktu elt 

be hand lin gsfor løb for a t s ikre  beds t m uligt grundla g fo r afgørels er lægeligt og ple je mæss ig t s ka l træffes 

un dervejs.  Sa mlet m ene r jeg ikke , a t de r ud gør e t s to rt problem , når d er kons tant foru dsætte s en relation 

m ellem  patient og klinike r / beha ndler. Det giver patienten  mu lig hed for at få  vid en om  at der in dhen tes 

op lys ninge r og m uligh ed for tilke nde givelse.

TEKNOLOGI

ETIKMener at vi h ar et etisk pro blem , når læger ka n se op lysninge r, ude n at patiente n ka n sige fra .

Give r eksem pe l p å at læg en kan se  o plysning er u anfægtet at patienten  ikke øns ke r dette.

hu n pås tå r at der ikke r no get problem , idet patien te n bare ka n sige  fra, me n her m isforståes  sage n. 

Patiente n ka n nem lig god t sig e fra, m en sys te me rne  er ikke ista nd til a t løfte op gaven , d a me n som  

su ndhe dsp ers on kan se o plysning er

Pia: Jo , jeg  s ynes , d et er et problem , at læg er ha r re t til at se alle m edicinoplys ninger, uden  a t je g som  

pa tie nt kan  s ige fra .  Vi ha r i Danm ark e t s ystem , h vor e n patient, der af en eller ande n gru nd ikke  ønsker a t 

gå  til sin ege n læg e m ed et helbreds pro blem , har ret til at an vende  e n and en læge. De t kan være den u nge 

pige , d er vil have  p -piller, m en  ikke syne s, d et er fam ilielæg en, hun  vil sn akke m ed  e lle r det kan være  e n, der 

vil i a lkoh olbeha ndling , m en h elle r ikke ønsker, at eg en læge skal involveres. Men den  pra ktiserend e læg e 

ha r m ed lovgivn in gen p å me dicin om råd et m uligh ed for a t s e al me dicin , de r er udskre vet, uden  at s ku lle  

indh ente pa tie ntens  s am tykke. Og  d et er he lle r ikke m uligt at få me dicin oplysn in ger m arkere t so m fortrolige . 

Så de r er d er et proble m. Me d hen syn til lab ora torieinfo rm atione r og an dre  patientrelatere de inform atio ner 

gælder sund hed sloven s krav om , at der s ka l være  en patien t/b ehan dlerrelation  o g at patiente n har muligh ed 

for a t s ig e fra over for in dhen tning af oplys ninge r. Så her e r de r ikke sa mm e proble m.

ETIKMedicin  er sp ecie lt, idet m edicingivning  kan  have o rskellig indvirken  på fors ke llige  diagn oser.

Der kan være  s am funds økonom iske he nsyn a t tag e ift labo rator ieprøver.

Generelt er de t væse ntlig t a t ken de patien te ns livsfor løb, da tidligere sygd om me  kan  have be tydning  fo r 

se nere forløb . Dette forh old har patiente n ikke nød vend ig vis indsigt i.

Informa tio n ka n ofte førs t karakte rise res  s om  værend e uvæsentlig, når ma n HAR set de n.

R icha rd: Pro belem t om kring m edicin  er sp ecie lt, fordi me dicin o rdine ret til b ehan dling af en s ygdom  (fo rløb), 

kan ha ve indflydels e på an dre  s ygdo ms fo rløb, so m de t ikke dire kte er relate ret til. F.eks. er blodfortynde nde 

m edicin i o rdine ret pg a hjerte klap ssyg dom , releva nt i forhold  til et hvilke n som  helst kirurgisk in dgreb. De r 

kan og så være a lvo rlige interaktio ns probe lem er så  m an  f.eks. kan ordinere lægem idler s om  fo rstærker 

eller ophæver virkning af an dre  læge midler. Mht lab. værd ie r, ka n der være sam fun dsøkon om is ke  h ens yn, 

så  p atienter ikke får ge ntage t d e sam m e blodp røve r i fors kellige  for løb. Ge nerelt e r de t m ege t o fte  væse ntligt 

at kende  patienten s livsforløb , d a tid lig ere  s ygdo mm e kan ha ve betyd ning for s ene re for løb, ude n at 

pa tie nten nødvend igvis ka n indse  det. In form atione n kan ofte første vurd ere s som  uvæse ntlig  n år m an h ar 

se t d et!

TEKNIK

ORGANISATION

JURATa ger ikke sitlling  til, om  d et er e t etisk problem .

Mener det er e t jur idisk pro blem , h vis en su ndhe dspe rso n ser oplysn in ger som  ikke er n ødve ndige  a f 

he nsyn til et aktu elt b ehan dlings fo rløb.

Han m ener at lovgivning en skyde r langt ove r m ålet. Det er skørt at skelne m ellem  fors ke llige  

pe rso naleg rup per o g me lle m aktue lle o g histor is ke  o plysnin ger. Det giver ikke  me ning i lyset af 

tværfagligh ed, opg aveg lid ning og  o rga nisation sudvikling. Og  d et er he lt um uligt at im plem entere i p raksis , 

idet de  n uvære nde IT-system er ikke kan hå ndtere at skelne finm asket ime lle m op lysning er.

Mogen s: Det er et ju ridisk pro blem , h vis en su ndhe dsp ers on se r oplysn inger som  ikke er nødve ndige  a f 

he nsyn til et aktu elt b ehan dlingsfo rløb. Om de t e r et etisk pro blem , ve d jeg ikke. Det a fhænger i s id ste end e 

af hvo rda n vi d efinerer "etisk p rob le m".  I praksis m å ma n som  kliniker fo rho ld e sig til 1 ) lovgivnin gen og  2) 

sin s am vittighe d. Lovg ivn ingen  kan  vi alle d is ku te re. Det e r lidt sværere m ed sa mvittighed en, nå r det ikke 

ha ndler om r isiko en for a t s ka de patien ten, me n blot om  at vide nog et om  h am .  Jeg m en er at lovgivn in gen  

på  d ette pun kt skyder langt ove r m ålet, s om  andre har været inde  p å. Det er skørt at skelne m ellem  

forskellig e persona legruppe r og m ellem  aktuelle og h is to riske op lys ninge r. De t g ive r ikke m enin g i lyse t a f 

tværfagligh ed, opg aveg lid ning og  o rga nisation sudvikling. Og  d et er he lt um uligt at imp lem entere i p raksis. 

 Se f.eks . Jylland sPosten s kronik 10. ap ril 2 008 . Den illustre rer et patientfor løb på  tværs  m ellem  forske llige  

ho spitaler o g spe ciale r. Er det ét beh and lin gsfor løb eller e r det flere ? Prob lem et e r at der ikke m ed de  

nu værend e it-syste me r er fuld  g enne ms igtighed , ikke  kun  fo r læger (og se kretærer) m en for alle  

pe rso nalegrupp er.  Jeg fornem m er i øvr ig t a t s pørg sm ålet er b aseret på en  misfo rståe ls e. Sundh edslo ven 

tilla der a t s undh eds persone r indh enter data hvis d et e r nødvend igt a f h ens yn til et aktuelt forløb . Det betyde r 

at m an ikke - heller ikke læge r m å indhe nte op lys ninge r om  persone r, som  på gæld ende  ikke aktuelt har i 

be hand lin g på ee n eller a nden  m åd e. For læge r og ho spitalsa nsatte tan dlæg er (det står der virke lig !)  er de r 

inge n beg rænse r i fo rho ld  til om  oplysn infger o m o plysning ern e er a ktue lle  e lle r histor iske. De skal bare 

være  n ødven dige. Inge n har fortalt, hvordan  m an  p å forh ånd s ka l kune n afgøre, om  de op lys nineg r m an 

indh enter er nødven die for de t a ktue lle  fo rløb e ller ej.

ETIKMener ikke at der er etiske proble ms tillinge r i a t læge n se aktuelle så vel som  histor is ke  data på  p atienten .

Ta ger ikke stilling  til, hvorvidt "an dre " sun dhed spe rso ner kun ne have gavn/s ka de af at se Aktuelle/h is to riske 

da ta . Mene r pa tien ten stad ig  kan  tillægge s in e data a dgan gsrestriktioner, m en  giver ikke  kon krete bu d på 

de tte .

Mener det er vig tig t m ed s pecielt m ed icinda ta, at d isse ikke  tillægges  n ogle restriktioner, me n giver ikke svar 

på  h vorfo r det lige er disse  d ata og h vad ha n tænker om  a ndre data .

Jan:Sun dhed sloven  o pre gne r tre foruds ætning er d er skal op fyld es for a lle ifm . a dgan g til EPJ-sys te me r: 1) 

nå r det er nødve ndigt i forb in delse  m ed  aktu el beha ndling 2) De r må  alene  ind hen te s oplysn inger i 

fornøde nt om fa ng. 3) Pa tie nten m å ikke ha ve udn ytte t s in  ret til a t sig e fra  Mh t. om  m an m å indh ente 

'h is to riske' o plysning er, så  a fhæn ger det af om  ma n tilhører 'læg egrupp en' eller gru ppen  af 'and re 

su ndhe dspe rso ner '. Lægegrupp en ha r adg ang  til den  b red e indhe ntning p å tværs af tid  o g sted .  Jeg se r 

inge n etiske pro blem er m ed  at læge n ka n se alle (og gøre de  fo r den  a ktue lle  beha ndling relevan te ) 

m edicinoplys ninge r og lab -da ta . Patien ten har stadig m uligh eden  fo r at belægge  sine da ta  m ed  

ad gang sre striktio ner. Spe cie lt m edicindata  e r så vigtige  fo r alle beh and le re, at m an i pra ks is  me get stærkt 

vil frafåd e en pa tien t a t 'skju le ' nog le  af d isse.

3.Data fra forskellig e forløb :

I sund hed sloven  s pecificeres de t, at indh entnin g af oplysn in ger a lene e r tillad t n år de r er ta le  om  e t a ktue lt 

be hand lin gsfor løb.

På su ndhe d.dk vis es labo rato riesva r fra forskellige kontakter i syg ehus sektore n og m edicinda ta  fra 

ud le vere de rece pter. Til m edicinprofile n er d er lave t en  bekend tg øre lse (Beken dtgørelse n r. 990 a f 2 . oktob er 

20 06) for at hån dtere , a t da ta vises p å tværs, uden  patienten  h ar g ive t tillade ls e til de tte . Det er nu  fu ldt lo vlig t, 

at en læge m ed  s undh eds fa glig digital signa tu r i fo rbin delse m ed  a ktue l for løb, logg er sig  ind  på pa tien tens 

da ta , o g ser me dicine n til bla m ed icinan am nes e.

Ser d u etiske såve l s om  a ndre problem stillin ger i at sa mtlige m edicinop lys ninge r, uan set hvilke t for løb de  

ha r re la tio n til (a ktu elle  såvel so m his to riske), kan s es ude n patien te ns sa mtykke?

Ser d u nog le  etiske  såvel so m an dre  pro blem stilling er i, at alle la borator ie svar vis es (aktu elle  såvel so m 

histor iske), ua nset hvo r labo rator ieprøverne er taget og  u anse t, h vilket forløb  de hører til?

Irreleva nt, id et h an ikke  ve jer de  to  fo rskellige he nsyn o verfor hinan den. Enig?Jens :

Hensyn et skal være afvejet i forho ld til rim eligh ed, nød vendig hed og  rettighe der. Som  i ma nge a ndre tilfæld e 

er det forn uften der afvejet og  a rgu me ntere t e r uds laget for va lg af hand lin g. Je g fo rstå r udm ærket at det kan 

være  tillokke nde at m is-b rug e hinan den s lo gin, me n det er ikke hold bart. Det e r klart at m an m å arb ejde 

m ed log in  -  og loga f p rob lem atikken i en klinisk h verd ag. Me n det vil få  s in natur lig e afslutnin g når m an  vil 

kunn e blive stra ffet for misb rug  s om  ma n utils igtet er blevet in volvere t i. Me n tilb age til spørgsm ålet: En 

grund lægg ende  jo urn aliser in gsp ligt for beha ndlinge n er s ta dig alfa om ega . Måske vil der opstå  e n form  for 

"Stafe t"-jou rna lis ering  i fre mtide n, hvor m an  dels gør sit eget pa pirarbejd e færdigt og de l-videregive r de 

væsen tlige  o plysnin ger s om  der e r beh ov for a t se nere beh andle re skal se . Men alt er e n afvejning  af d et 

konkre te  tilfæld e i d et ko nkrete tilfælde . Så s vare t fra mig vil være; i højst m ulige grad i den  a ktue lle  situ ation 

på  d et ko nkrete ste d - m ed størst mu lig e åbe nhed /le th ed for patienten  a t s e de dig itale  fo dspo r som  sættes 

(a f d e rigtige  p ers oner!).

L ØSNING

ORGANISATION

TEKNIKOpfatter ikke  lo ven som  m ods atretted e hen syn.

Fo r øjeb likket o pfylder nuvære nde IT-system er ikke de n fo rnødne  s ikkerheds struktur til oprethold else af 

fortrolighe d.

Hun anb efaler at m an  INDEN kins truktio n af syste me r, skal s ka be kons ensu s på en  løsning sm odel ift 

sikke rhe dstiltagen e.

Deru dover skal der im plem en te res  orga nisato riske tiltag .

Pia:

Jeg op fa tte r det ikke  s om  mo dsatrettede he nsyn . Det mo dsa trettede  o pstår ved, at vi ikke på nu værend e 

tidsp unkt h ar im plem ente ret eller kan (vil?) im plem ente re he nsyn et til fortrolighed  i de  anven dte it-løsn in ger.

Fo r rigtig m ang e it-projekter i sun dhed ssektoren gælder det, at ma n har en go d id e (s om  e ks em pel ka n 

nævne s eLPR), hvor ma n går i ga ng m ed a t ud vikle en  løsning , o g først efterfølgen de fors øge r at 

im plem entere de n ødven dige inform atio nss ikkerh eds tiltag. Det gør d et både  d yre re og  s værere og ofte m ed 

no gle forkrøblede  tiltag, de r hverken er o ptima le fo r sikke rhe den  e lle r særligt brugervenlige .

Der er beho v fo r at skabe  kon sen sus om , hvordan  og i hvilke t om fan g sikkerhed stiltag  hens igtsm æs sigt ka n 

im plem enteres i it- løsn in ger. Selvfølg elig er de r situation er, hvo r der ikke um idde lbart kan de fin ere s en 

pa tie nt/b eha ndlerrelation  elle r hvo r en p atie nt har frabe dt sig adg ang til sine informa tio ner p å en så dan  

m åde , a t de t ville være  fuld stæn dig "o verkill" at fors øge at løs e det it- teknisk. Hvis vi ko nce ntre rer os om  at 

løse  de 80-90% af scena rierne, som  er mu lige  at u nde rstøtte it-teknisk, og ove rlad er resten til den s unde  

fornuft og organ is atoris ke  tiltag, så tror jeg faktisk, vi kan kom me  me get langt m ed at tilgode se så vel 

he nsyne t til patients ikkerh ed so m he nsyn et til patien td atasikkerh ed.

IRRELEVANTMogen s:

Det kan  man  ikke forh old sig til a bstrakt. De t s vare r til a t s pørge om  bud gettern e skal overholde s eller 

pa tie ntern e skal have d en be dst mu lig e beh andling .

Man kan kun sva re Ja.

I øvrig t m ene r jeg a t lovg ivningen  ska l o verh oldes  i vide st mu ligt om fang

JURA

ORGANISATION

TEKNIKIT teknolog i g iver bå de kontro lmu lig hede r, som  ikke tidligere fandte s me n ogs å in deb ærer s to re r icisi for 

m isbrug og  e nten be  vid st eller utilsigtet tilg æn geligh ed for u vedkom m ende .

Sam tidig giver te kn ologien s mu lig hed for um id delba r og h urtig ad gang  til data  s to re fordele i 

be hand lin gsfor løb.

Det e r en  klass isk p rob le ma tik, som  ke nde s i a lle  a ndre IT-s am me nhænge .

Prior itering :

1.Der skal sikre s beds t o g vides t m uligt adg ang til patientda ta i b ehan dlingsm æssig  s am me nhæng.

2. Klare  og enkle procedu rer på det sikkerh edsm æssige (tekniske) og organis atoriske p la n skal sikre (e lle r 

søge at sikre) mo d utilsigtet adg ang og  misb rug .

Dette  ka n ikke i alle sam m enhæng e sikre m od m isbrug, hvo rfor lovgivning, m yndigh ede r og da taans varlige  

m å tils træbe nødvend ig adfærds reg uler in g. Væsentlige faktorer vil i d en he nsee nde være: u nde rvisnin g, 

effektiv kon trol (s to r op dage ls esrisiko )kom bineret me d stra ffe mu lig hed.

Inde nfor b ehan dlingss ystem et ser jeg ikke de n store pro blem atik (bortset fra en ke lte  klare misb rug , s om  

altid vil d ukke  o p m ed m ellem rum ).

Det e r sikke rhe den  i om ga ngen  me d data, lagr ings- og ud vekslingsm åd er sa mt (mu ligh ed for) 

da ta bas eadg ang for uved kom m end e  der g iver an ledning  til virkeligt store pro blem er.

Henning :

Begg e hen syn tage r ud gang spun kt i den  e nkelte patient og  kan  til en vis grad a nses  fo r m odsa trettede .

Dette  akcen tueres i høj grad af den  n ye IT teknolog i, so m bå de giver ko ntro lm uligh eder, s om  ike tidligere 

fand tes m en og så inde bærer store  r icis i for misb rug  o g ente n be vidst eller utils ig tet tilgæng elig hed  for 

uve dkom me nde.

Sam tidig giver te kn ologien s mu lig hed for um id delba r og h urtig ad gang  til data  s to re fordele i 

be hand lin gsfor løb.

Det e r en  klass isk p rob le ma tik, som  ke nde s i a lle a ndre IT-s am men hænge .

Prior itering :

1.Der skal sikre s beds t o g videst m uligt adg ang til patientda ta i b ehan dlingsm æssig s am me nhæng.

2. Klare  og enkle procedu rer på det sikkerh edsm æssige (tekniske) o g organis atoriske pla n skal sikre (e lle r 

søge at sikre) mo d utilsigtet adga ng og  misb rug .

Dette  ka n ikke i alle  sam m enhæng e sikre m od m isbrug, hvo rfor lovg ivning, m yndigh eder og da taans varlige  

m å tils træbe nødvend ig adfærds reg uler in g. Væsentlige faktorer vil i d en he nsee nde være : u nde rvisning , 

effektiv kon trol (s to r op dage ls esrisiko )kom bineret me d stra ffe mu ligh ed.

Inde nfor b ehan dlingss ystem et ser je g ikke de n store pro blem atik (borts et fra en ke lte klare misb rug , s om  

altid vil d ukke  o p m ed m ellem rum ).

Det e r sikke rhe den  i om ga ngen  m ed  data, lagr ings- og ud vekslingsm åd er sa mt (muligh ed for) 

da ta bas eadg ang for uved kom m end e  der g iver an ledning  til virkeligt store pro blem er.

ETIK

TEKNIKDet e r nødvend igt at vi får system er som  unde rstøtter båd e lo vgivning  o g den  klinisk situation, elelrs vil d e 

aldr ig funge re.

Sikkerhed en forringe s, hvis IT-s ystem et ikke er le t i da glig dag en at bruge.

Sikkerhed en ved  a nven delse  a f IT-syste me rne  i su ndhe dsvæse net lid er un der "m ang e bru gere på kort tid". 

Det e r en  s vær øvelse  te kn is k se t, a t lave  e n forn uftig t virke nde log on re striktio n.

Bru gere vil o mg å loven, hvis d et "falder dem  natur ligt" i arb ejdss itua tio nen.

R icha rd:

he lt en ig  - loven  s ka l s elvfølgelig ove rho ld es, og led elsen  s ka l s ikre  at regle ren  b live r ove rho ld t.

Men når reg lern e fo rhin dre  a rbe jd et, og ned sætte r produktion, bliver le delse n ogs å sat i e t d ile mm a. Pga 

DRG s ystem et, afhænger afdeline rne s og syg ehus ene s indtjening  a f p rod uktio n.

Det e r nødvend igt a t vi får system er s om  unde rstøtter båd e lo vgivning  o g den  klinisk situation, elelrs vil d e 

aldr ig funge re.

IT-sikkerhed s sytem er s om  ikke ka n er h ensig ts mæss ig e i d agligda gen  g ør i virkeligeh den s ikkerh ede n 

rin gere ikke bed re. Hvis ma n er n ødt til at bruge  h in and ens a dgan gskode  fo r at få den  klinisk situation til a t 

fung ere , s å gør ma n det - hvis  a lte rna tive t e r at ma n ikke kan få ad gang  til de n ødven dig data , eller ikke kan 

do ku me ntere  e ns ha ndlinge r.

IT sikke rhe ds sys te me r so m virker på et kontor, h vor m an  s id der på sam m e arbejds plads  h ele dag en og  

kan nøje s m ed at logg e in d om  mo rge nen o g logge  u d om  aftenen , virke r ikke i kliniske s itua tio ner med  

m ang e bru gere på sa mm e a rbejd splad s, h urtig skift m ellem  brugere og  m an ge forskellig e system er me d 

indb yrde s uafhæng ige pa ss wo rds  o g sikke rhe ds sys te me r.

Dwet re sulterer i at bru gerne s er f.e ks . n ødt til at gå  rund t m ed  lister af fors kellige  p asswords til d e 

forskellig e pro gra mm er.

ORGANISATIONDet er le delse n ans var at leve  o p til reglerne.

Alle sikkerhed stilta g ka n om gåe s, h vis vilje n er til det

Jan:

It-sikkerh edn er aldr ig  bedre end  de m enne sker de r an ver it-s ystem ern e. Alle sikkerhed stilta ge kan om gås  

eller tilside sætte s gen nem  'dårlig  opførsel'.

Hum le n er im idlertid a t de t e r lede ls ens  a nsva r at leve op  til reg lerne . Det gælder le dere på alle nive auer i 

organ is ationerne. Derfor er d et o gså  led elsen s ans var at IT-system erne de r an vende s båd e und ers tøtte r det 

aktuelle lovg run dlag og  h ens ynet til de t kliniske arb ejde. Det er de n selvsa me  balance de r er søgt tilgøde set 

i det nye  lovg run dlag.

La d mig  lige  g øre  o pm ærksom  på at de  d anske regler på de tte o mråde  e r betyd eligt m ind re restriktive end  

hva d der er gælden de i m ange  a ndre EU land e.

ETIK

JURA

TEKNIK
Sikkerhed en ved  a nven delse  a f IT-syste me rne  i su ndhe dsvæse net lid er un der "m ang e bru gere på kort tid". 

Det e r en  s vær øvelse  te kn is k se t, a t lave  e n forn uftig t virke nde log on re striktio n.

Bru gere vil o mg å loven, hvis d et "falder dem  natur ligt" i arb ejdss itua tio nen.

R icha rd:

Det e r jo den  klas siske dilem ma , m ellem  hen syn til p atienten s helbred og  privatliv. Loven  var eg entlig kla r 

før, m en  d et har a ltid være t n em t a t o mg ås loven  m ed  papir jo urn aler.

Elektron is ke  s ystem er g iver en  vis  m uligh ed for kon trol, me n er a llige vel ikke sikke r nok, spe cielt ford i m an  

ikke h ar løst m ods ætn in g me lle m IT-sikkerhed s syste me r, som  er u dviklet til kon torbrug, og  den reelles 

klin is ke  situ ation, m ed hu rtig skift m ellem  b rug ere  på den  sam m e PC, og afbrudt arbejds gan g, hvor 

bruge ren  b live r kaldt væk fra a rbe jd et.

IT afde lín gerne uds tikker n ogle re gler s om  i virkeligh eden  ikke har noge t værdi, fo rdi de ikke  er an vende lig  i 

de n klins ik hverdag . Det betyd er at de n bru ger som  ree lt an vend er journale n i n ogle tilfælde ikke  er de n 

brufger som  er log get på.

Uanse t h vilke re gler o g krav de r stille s til IT-sikkerhed , vil brugerne o mg ås re glern e, hvis de forhind re de m i 

at ud føre de res  arb ejde. En nylig opg øre lse i uges krift for læge r viste at en a fd eling brugte tid sva ren de til e n 

he l s peciallæge  stilling  b are  på at logge  af og på IT system er. Det resu lte rer i kre ative løsnin ger, hvor m an 

bruge r hinan den s ko der, u ndgå r at logg e af og på m m .

Uanse t h vad loven  siger, vil brugerne finde  me to der til at få dagligd agen  til at fung ere, og  derme d er de n 

teoretisk beskyttelse intet værd  i virkeligh eden .

Når love n ikke giver vis se arbejds gru ppe r adg ang til jo urn aloplys ninger som  de h ar brug for, vil m an finde 

m etode r til a t om gå s re glern e, ikke ford i m an  ønsker a t b ryde  lo ven, m en ga nske enkelt ford i m an  kan  ikke 

fung ere  i de n klinis k virkeligh ed.

ORGANISATION

TEKNIK

JURALove n prior itere r beh andling  frem for piva tliv.

Teknisk er d et svært at definere beh and le r/patien trelation en, hvorfor de nne  let kan "misb rug es".

En må de at hå dtere  d ette på, er lo gning  o g ko ntro l, hvo r værdisp ring sre glen fx fla ges .

dette fordre r at imp le me nterin gsorgan is atione n er sig  d ette bevids t,

Kåre:

Så vidt jeg kan vurdere giver L50B go de m ulighe der fo r at indhe nte de relevan te oplysn in ger til beh andling  af 

pa tie nter. Som  jeg skre v før virker d et også  som  om  lo ven pr ioriterer he nsyn et til patien te ns he lb red  højere 

en d den nes ret til pr iva tliv. De  fles te me nne ske r vil dog formo den tlig være  e nige i den ne pr ioriter ing.

Når de t e r sag t, er det bekym re nde a t de  res tr iktion er so m love n uds tikker -  lige som  unde r de  d er g ja ld t for 

de n tid lig ere  s undh eds lo v - er s være at imp lem entere it- teknisk. Patien t-be hand le r re latio nen  e r f.eks. e n 

m ege t d ynam isk s tørrelse, de r ka n ops tå øjeblikke t før en be hand lin g skal i ga ng. It-sys te me r kan de rfor ikke 

gøre m ege t a ndet en d at tage lægen s ord  fo r at der er en  relation . Sam m e problem stillin g gælder fo r 

værd is pring sre glen.

En m ekanism e til a t m ind ske  misb rug  e r logn ing og kontrol. Dette fordre r imid le rtid at den  im plem en te ren de 

organ is ation er sig ans vare t b evidst, at it-syste mer aktiv flage r an vende lse af f.eks . værdispr ingsreglen  og at 

diss e sag er bliver fulgt op *hve r* gan g.

2.Hensyn  i h ver sin  retning ?

Sund hed sloven s reg le r om  indhe ntning o g videregivelse  a f p atientre latere de op lys ninge r i et elektronis k 

sys te m, skal varetage  2  hens yn, som  nog le  af Jer ko rt har bem ærket. Hens ynet til a t s ikre  patienterne e n 

go d, s am me nhæng ende  p atientbe hand lin g og he nsyn et til, at patientop lysning ern e beskyttes im od m isbrug 

i videst m uligt om fa ng.

I hvilke n gra d m ener du, at disse  2 hens yn kan imødekom m es  er de r én a f dis se he nsyn, de r bør væg tes 

høje re en d det an det?

TEKNOLOGI

JURADen nye  lovgivning ha r ikke d e store  kon sekven ser, ikke  m ind st på grund a f, at pa tien ter stad ig er m eg et 

au to ritetstro .

Mener pro blem atikken  e r beg rænse t, ide t d er ikke  e ndnu  deles s ærlig t m eg et data på  tværs  af s ystem er.

Jens :

Jeg er enig i at loven ikke  endn u har de store konse kve nser. Pa tie ntern e er fortsat (e ndnu ) m ege t tro mo d 

de res  lo kale  s ygeh us, som  (e ndnu ) har alle patien td ata i sam m e system . Det er sam tidig (e ndnu ) 

be græns et h vor m an ge da ta  der s tilles tilrå dighed  on-line , s om  giver de t to ta le  overblik ove r en p atients da ta  

- p å tværs.

Men når den  første sa g ko mm er i p res sen, so m stiller s ka rpt på  u hens igsm æssighe der i love n, skal d et nok 

blive en  øjenåb ner fo r de fles te  h vis en su ndhe dsp ers on kom me r i fæng sel for at ove rtræde  lo ven. Me n det 

m ene r jeg konkre t e r en a t de  mærkba re kons ekvense r, som  vil blive  le tte re at afs løre i frem tiden . Men lad o s 

hå be de t ald rig bliver a ktu elt. Lo v er lov -  o g lov skal fø lges.

ETIK

JURAEffekte n af ny lovgiving  kan  ikke må les, idet alle gør som  hidtil p ga disp ens atio ner.

Kattelem m en ud nyttes af syg ehus le delse rne .
Mogen s:

Det e r bu siness  as us ual.

Den nye  s undh dslov h ar ikke  h aft kon sekvens er for persona let. Det skyldes at de r er u dsted t s å ma nge  o g 

om fattend e dispe nsation er, at alle pe rso naleg rupp er kan  tilgå d e system er, s om  de har tilgå et hidtil, og  i 

sa mm e om fang  som  hidtil.

Hvis  hosp ita ls le delse rne  ikke havd e udn ytte  kattelem m en i sun dhed sloven , ville en  s tor de l a f it-s ystem ern e 

skulle lukke s ford i d e ikke kan op dateres ud en at m an får a dgan g til his to riske  oplysn inger.

I ko nsekven s heraf har lo ven ikke  h aft kon sekvens  fo r patien tern e/borgerne.

ETIK

JURADer er sket et s kred i lovgivnin gen, så le des  a t p atienten ikke  um id delba rt ka n sige fra . L oven  foreskr ive r, at 

he nsyne t tilo pa tie ntens s ikkerh ed vejer tunge re e nd hen syne t til privacy.

Mener godt no k at m an kan s ig e fra, m en an dre  regle r overskride r dette

Kåre:

Som  jeg læs er love n er d er s ket et skre d fra en  me re restriktiv m od el til en m od el hvor p atienten  reelt ikke 

kan sige  fra i alle situatione r. Hen syne t til patienten s sikke rhe d vejer a lts å tunge re en d hen syne t til privacy.

I §42 a stk. 7 kan en  patient f.eks. gans ke  vis t a ktivt sige fra , m en  s tk. 5 overtrum fer dette und er væse ntlig e 

he nsyn til patienten , s und heds persone n eller a ndre patiente r. Stk. 8 og 9 u dvider desu den d ette  fo rho ld  til at 

om fatte stud ere nde og  sekre tære r so m syg ehu slæg en eller sygeh ustan dlæg en an vende r hvis d enne  

tilla der d et.

TEKNIK

ETIK

JURAHun gen tager sin hold ning om kring  h vorfor læg ern e må  s e m ere  e nd an dre .

Hun und rer sig ove r dette.

pg a den  o ver tid øg ede kom m unikation på tværs  i us ndhe dss ekto ren  b live r de t nødven digt at klas sificere 

da ta . Dette for a t tyde lig gøre hvem  der må  s e hvad  i g ivn e situatione r. (Hvad ha r de  BRUG fo r?)

Klass ifikations anven delse n me nes  a t kunn e give tryg hed  for borgerne, m en de r skal ogs å pass es på , a t d er 

ikke s ke r en inform atio nsforurening , for så fors vinder det re le vante im ellem  alt d et irre le vante.

Fo r lidt o g for m eg et: b egge  d ele er dårligt for p atientsikke rhe den

Pia:

Selvfølge lig h ar Jan ret i, at lægerne som  alle an dre  s ka l h ave en  relation til patienten  fo r at m åtte in dhe nte 

informa tio n. Men  d e m å pr. de finition  s e histor iske  oplysn in ger, m en s der s ka l s øges  dispen sation  for and re 

fagg rup per, h vis  de skal have  sam m e mu lig hed. Det e r efter min op fatte lse et fors øg på  a t s lip pe for d en 

be sværlige op gave , de t e r at define re, hva d der er relevan t i givne  b ehan dlings situ ationer. Hvis en  p atient 

kom me r ind på  ska des tu en m ed en  brække t a rm , e r det vel ikke  relevan t a t s e histor is ke  oplysn in ger, m en  

de t m å m an go dt som  læg e. Men  radiog rafe n, der jf. røn tg enb ekendtgørels en er fo rpligtet til a t vide , h vor 

m ege t s tråling en  p atient tidligere  har m od taget, skal have  e n dispe nsa tion .

Det e r de t, jeg s ynes e r problem atisk. I en  frem tid , h vor de r vil blive me re og  me re kom mu nikatio n på tværs  

af su ndhe dsse ktoren, er det nød vend ig t a t klass ificere  data, så m an  får tydeliggjo rt, h vilke 

su ndhe dspe rso ner, d er m å se  h vad i hvilke  situatione r. Hvad  har h je mm ep lejen BRUG for? Hva d har den 

praktis ere nde læge BRUG fo r? Klass ifikation af informa tio nerne skal dels g ive  borgerne tryg hed for, a t d ere s 

da ta  beha ndles  fortroligt, m en skal ogs å sikre, at der ikke sker in fo rm ations fo rurening . Ved for m eg et 

informa tio n risikere r m an, at det relevan te  ikke bliver s et -  og de t e r ikke go dt fo r pa tien tsikkerhed en.

Fra  d et læg elig e syns pun kt er d et en op tim erin g, at de nu  kan  tilgå o plysning er ud en at få lov først.

Han  synes  at d er e r god  b alance im ellem  p atienten s priva th ed og  m uligh ed for tilgan g af oplysn inger
Jan:"Hvilke  kon sekven ser m en er du  den nye sund hed slov co ntra  d en ga mle u dgave , h ar på  in dhen tning af 

elektro niske oplysn inger i e n EPJ for d e sun dhed sperson er"

Jeg m ene r at der(m ed  ind hen tn in gsreglerne)er s ka bt det læg e savn ede jur idiske gru ndlag  fo r at ku nne  

an vende  data fra  e lektroniske sys tem er ifm . pa tie ntbeh andling en på  tværs  af s ektorgrænser, fa ggræn sser 

og  tid.

Man kan diskuterer o m sig e-fra-m od elle n yder en tilstrækkelig b eskytte lse af patien te ns be hov for p rivathe d. 

Men jeg syn es at de  n ye re gler ba lancere hens ynet til d et pra ktiske klinis ke  a rbe jd e m ed hen syne t til 

pa tie nten på  e n god  m åd e.

ETIK

JURAI forn øden t o mfan g og nødven digt ka n to lke s på am ng e fo rskellige m åd er alt efter s itu ationen . Hvornår e r det 

nødvend igt, o g hvad  e r fornøde nt om fa ng?
Jan:

Pia skre v:

'Det virker så  bare und erligt, at ma n helt und ta ger læge gru ppen , h vor de r ikke s ka l tag es stillin g til, om  

informa tio nerne er releva nte.'

Det s ka l u nderstre ges , at de t h elt o vero rdn ede  kriter ie for at indh ente op lysning er efter sund hed slovens  

§4 2a er at d er kun ind hen te s 'i fo rnøden t om fan g' og 'n år d et er nødvend igt i forbinde ls e m ed aktuel 

be hand lin g af patiente n'.

IRRELEVANTJan:

Først lige en  p ræsisering:

"Se neste  u dgave af Su ndh edsloven blev ve dtaget oktobe r 20 07, me d ændrin ger i kapitel 9, om han dlend e 

indh entning  og videregive ls e af patientrelaterede o plysning er."

- Æ ndrin g af Sundh eds lo ven bl.a ved r. indh entning  a f h elbre dso plysning er trå dte i kraft o ktob er 2 007.

- .. om han dlend e in dhe ntning og  vid ere givelse  a f h elbre dsop lysning er.

ETIK

JURAm k: kons ekvense r for lovg ivninge n.

Vide rgive ls e er d et sam m e som  hidtil.

no gle person alegrupp er m å se tidligere kontakter, an dre  må  ikke.

An dre  fa ggruppe r kan gives  d ispen sation til at se oplys ninge r, hvilke t virker abs urd , fordi det neto p er 

nødvend igt at fo rskellige fagg rup per kan  have b rug  fo r at se vigtige o plysning er.

Hvorfor skal læge n ikke indikere at hans  tilga ng til o plysn. er releva nt, s å hun  kon klud ere r, at den  n ye lov gør 

de t lettere at være læge, og s værere  at være en af de  øvrige  p ers ona le gru pper.

Fo rtro lig hed: Lo ven ha r ikke så  s tor be tydning, for ma n skal fo rtsat ha ve en relation til p ateinet, og d er skal 

være  kon trol m ed hvem  de r tilg år hvad.

Vo res  kon klus ion: Ju ra: lovgivn in gen  s kyd er over m ålet, og er ikke forn uftig t tilpas set virkelighe den.

Etik: hun  ser in gen proble me r overfor evt m isbrug af pa tie ntens d ata. Hun  m en er a t s undh edsp ers ona le  

skal have le t a dga ng til op lysning er...så -  kon sekvens etik?

Pia: Love n skelner me llem  indh entning  og videregivels e. For vid ereg ivelse er reg lerne  de sa mm e so m hid til. 

 De n æn drin g, d er n ok h ar størst betyd ning, be står i, at der s ke ln es m ellem , h vilke pe rso naleg rup per, d er 

m å indh ente op lys ninge r om  tid lig ere  kon ta kte r me d sun dhe dsvæsen et. Her e r de t kun læger, 

syg ehus ans atte  ta ndlæger og lægestud ere nde , de r m å se h is to riske op lys ninge r. De r ka n gives  

disp ens atio n til an dre  fa ggruppe r eller p ers one r, der h ar b ehov for at ku nne se  in form atione r, der tid lige re e r 

re gistre ret på  p atienten .  Men det virker barokt, at de r skal gives d is pens ation til e n rad iograf, d er er forp ligte t 

til a t vide , h vor m eg et s tråling , en  patient tidligere har m od taget eller til en fysio te rap eut, der h ar b ehov for at 

kend e patienten s sygd om sbillede  fo r at ku nne  s am me nsætte et hens ig tsm æs sigt trænings - eller 

ge noptræn in gsp rog ram .  Så  dispen sations mu lig hede n er h elt n ødve ndig, og d et er da  o gså  fint, at ma n skal 

ove rveje , hvilke informa tio ner, de r er releva nte for d e enkelte fagg rup per. Det virker så  bare unde rligt, at ma n 

he lt un dtage r læg egruppe n, hvor der ikke skal ta ges s tilling til, o m informa tio nerne er releva nte.  Så  den nye 

su ndhe dslov gør de t lettere for lægerne at indh ente nødven dig inform ation , m en  s værere for 

su ndhe dsvæse nets øvr ige pe rso nalegrupp er.  For patien te rne  tror jeg  ikke, det har de store konse kve nser, 

så frem t man  få r brugt disp ensa tio nsm ulighe den korrekt og de rm ed sikre r, at de forskellig e faggrupp er ha r 

ad gang  til de inform ationer, d er e r nød vend ig e i p atientbe hand lin gen. I forh old til fortrolighe d i o mg ang m ed  

pa tie ntern es informa tio ner tror jeg  ikke, at lo ven ha r den  s tore  b etydning . Man s ka l fortsat have  e n re la tio n 

m ellem  patient og b ehan dler for at ku nne få ad gan g til op lys ninge rne , o g der s ka l fortsat fore tages  kon trol 

og  o pfølgnin g på, at sun dhed spe rso ner ikke tilgå r informa tio n, d er ikke  er nødven dig for de res  a rbe jde

1.Sun dhed sloven s ko nsekven ser ?

Sene ste udg ave af Sun dhed sloven  b lev vedtag et okto ber 2 007 , m ed  ænd ringe r i ka pitel 9 , o mh andle nde 

indh entning  og videregivels e af patientrelaterede o plysning er.

Lo ven er blevet tolket p å m ange  m åd er. Mange  me nnes ke r er ikke klar over lo vens  tilsted eværelse , a ndre er 

i tvivl om  hvilke ko nsekven ser den ha r for klinike re o g patiente r.

Hvilke konse kve nse r m ener du de n nye su ndhe dslov contra den  gam le udg ave, har på indh entning  af 

elektro niske oplysn inger i e n EPJ for d e sun dhed sperson er d er skal bruge o plysning er, og  h vilken  b etydnin g 

m ene r du de tte  har for patiente rne ?

Diskus sions in terviewet


