



Etik og indførelse af elektronisk patientjournal

1. Indledning

Dette notat beskriver nogle af de væsentlige etiske hensyn og dilemmaer, man skal holde sig for øje i forbindelse med indførelsen af den elektroniske patientjournal (EPJ). Disse rent etiske overvejelser vil blive sat i forhold til juraen på området, og der gives eksempler på, hvilke muligheder der er for at implementere etikken i praksis (1).

Størstedelen af overvejelserne i notatet er ideale betragtninger i den forstand, at notatet diskuterer de tiltag, det kunne være relevant at gennemføre ud fra etiske betragtninger, givet at teknikken fungerer optimalt, og der ikke er de helt store ressourcemæssige begrænsninger inden for området. Men virkeligheden er naturligvis en anden, hvilket det hidtidige forløb i forbindelse med implementeringen demonstrerer. For eksempel fremgår det af EPJ-Observatoriets Statusrapport 2004, at den økonomiske planlægning på området er for vilkårlig: ”Der er meget store forskelle i måden, som de enkelte sygehusejere budgetterer udgifterne til EPJ-udvikling og –implementering. Det kunne være fremmende for processen, hvis der var større åbenhed om de økonomiske aspekter, og at budgetterne blev lagt med større omhu og detaljering”(2). 

Endvidere fremgår det af rapporten, at det har været vanskeligere og væsentligt mere ressourcekrævende at udvikle og koordinere indførelsen af EPJ ud fra en fælles standard (G-EPJ), end først antaget. Blandt andet af disse grunde kan der formodentlig ikke forventes en total dækning af sengepladserne med EPJ før tidligst i starten af 2007. Dette må ses i forhold til, at det i økonomiaftalen fra 2003 mellem Regeringen og amterne blev anført, at ”landets sygehuse inden udgangen af 2005 har indført elektroniske patientjournaler baseret på fælles standarder.” Aftalen er dog siden modificeret med tilføjelsen ”eller snarest herefter”. I maj 2004 var den samlede nationale EPJ-sengedækning på sygehusniveau 22%.


2. De væsentligste etiske hensyn

Da indførelsen af EPJ således er en længerevarende og ikke-ideel proces, hvor hverken planlægningen eller diverse IT-systemers funktionsevne i udgangspunktet kan forventes at være uden problemer, er det på sin plads at forsøge at dæmpe forventningerne til indførelsen af EPJ. Ligeledes er der efter Det Etiske Råds opfattelse behov for at tage stilling til, hvilke hensyn det i den kommende periode er på sin plads at prioritere højest, da det er umuligt at indføre alle de mulige IT-funktionaliteter på én gang. Idet rådet henviser til persondataloven og datatilsynets generelle regler og retningslinjer om registreredes rettigheder og datasikkerhed, vil rådet pege på de følgende fem hensyn som nogle, det er særlig nødvendigt at holde sig for øje. De er opstillet i uprioriteret rækkefølge nedenfor:

i: Hensynet til sikkerhed i forbindelse med undersøgelse og behandling
Efter Det Etiske Råds mening bør sikkerheden i forbindelse med undersøgelse og behandling gives meget høj prioritet. Selv om det formodentlig lægger beslag på mange ressourcer, må patienten ikke udsættes for en forøget risiko på grund af indførelsen af IT-systemer, der ikke fungerer optimalt og eventuelt kan ”gå ned”. Hvorledes dette hensyn til driftssikkerheden bedst kan tilgodeses i praksis, ligger det uden for rådets kompetence at udtale sig nærmere om, men mulige tiltag kunne være at anvende dobbelt journalføring eller at etablere lettilgængelige back-up systemer, der kan fungere som journal i kritiske situationer. En helt anden slags tiltag, der også vedrører adgangssikkerheden, kunne være at etablere en tilsynsmyndighed, som ved stikprøvekontroller og andre former for indsats kan undersøge, om registrering mv. foregår korrekt på de enkelte sygehuse. Under alle omstændigheder finder rådet, at der bør eksistere en fælles, nedskrevet sikkerhedspolitik, der skal danne udgangspunkt for såvel centrale som lokale sikkerhedstiltag.

ii: Hensynet til patientens ret til privathed
Med indførelsen af EPJ bliver der akkumuleret en stor mængde lettilgængelige oplysninger om den enkelte patient, hvilket gør mulighederne for at misbruge informationerne større. For eksempel har det i nogle tilfælde vist sig, at mange sundhedspersoner uden tilknytning til behandlingsforløbet kigger i EPJ, hvis en offentligt kendt person er indlagt på sygehuset. Det Etiske Råd finder, at patientens ret til privathed er en så central etisk værdi, at det bør prioriteres højt at undgå sådanne former for misbrug af informationer om patienten. Dette bør ske ved, at IT-systemerne understøtter det krav om informeret samtykke i forbindelse med videregivelse af informationer, som findes i den eksisterende lovgivning (3). Dette kan givetvis ske på mange måder. For eksempel kan sundhedspersonalet på relevante steder via skærmbilledet spørges, om de er berettigede til at opsøge eller videregive informationer om patienten uden samtykke, eller om der allerede er indhentet samtykke. Eller personalet kan blive bedt om at erklære, at det har ret til at opsøge eller videregive informationerne. Sådanne tiltag kan kombineres med, at der udvikles velfungerende logge-på systemer, så det kan spores, hvem der har opsøgt eller videregivet informationer. I den forbindelse bør det sikres, at én bruger ikke kan logge sig på og lade journalsystemet være åbent for de efterfølgende brugere. Dette kan eventuelt ske ved at indføre et logge-på system baseret på biometrisk identifikation, for eksempel irisidentifikation.

iii: Hensynet til sundhedspersonalets ret til privathed
Det bør efter rådets mening prioriteres højt, at også sundhedspersonalets ret til privathed sikres, således at der ikke vilkårligt kan trækkes informationer om den enkelte sundhedspersons arbejdsindsats og resultater ud af EPJ. Under alle omstændigheder bør der være proportionalitet mellem indgrebet i den enkelte sundhedspersons privathed og den forbedring af den sundhedsfaglige praksis, man forventer at kunne opnå (4).

iv: Registerforskning på en etisk forsvarlig måde
Den elektroniske patientjournal vil gøre det muligt at gennemføre flere og mere omfattende registerforskningsprojekter end hidtil, hvis systemerne indrettes til det. Det Etiske Råd finder i høj grad en sådan udvikling anbefalelsesværdig, ikke mindst fordi den kan føre til en forbedring af behandlingsresultaterne. Rådet mener imidlertid, den væsentligt forøgede adgang til informationer gør det påkrævet, at der føres tilsyn med forskningsprojekternes etiske lødighed. Rådet anbefaler derfor, at der etableres en institution med kompetence til at vurdere forskningsprojekterne ud fra etiske kriterier. Funktionen kan eventuelt varetages af en allerede etableret institution som for eksempel Datatilsynet. 

v: Informationer om patienten som person
Planen for indførelsen af EPJ i det danske sundhedsvæsen indebærer, at en række informationer i journalen skal standardiseres. Denne standardisering kan føre til, at en række informationer om patienten som person enten helt udelades eller videregives i en form, som ikke er egnet til at indfange det unikke ved patientens personlighed og livssituation. Det Etiske Råd opfordrer til, at der åbent tages stilling til denne problematik i forbindelse med indførelsen af den aktuelle version af EPJ og den fortsatte udvikling af nye generationer af EPJ. Ud fra én betragtning må det anses for at være et problem, hvis journalen ikke levner plads til at beskrive patienten som person, fordi en sådan beskrivelse kan være nødvendig for at give patienten en optimal behandling. Ud fra en anden betragtning kan der imidlertid være grund til at minimere eller udelade en sådan beskrivelse, fordi den ”udleverer” patienten og i øvrigt gør det vanskeligere at opbygge en operationel grundstruktur for de forskellige udgaver af EPJ. 

Efter Det Etiske Råds opfattelse er de fem nævnte hensyn dem, det i den kommende periode er særligt nødvendigt at holde sig for øje for at undgå, at indførelsen af EPJ finder sted på bekostning af en tilsidesættelse af nogle af sundhedssektorens centrale etiske værdier. I det følgende vil begrundelsen for disse værdier blive beskrevet nærmere, ligesom der vil blive opstillet yderligere forslag til, hvilke værdier implementeringen af EPJ ideelt set bør henholde sig til. 


3. Patientens interesse i et velfungerende sundhedsvæsen 

De personer, der kommer i kontakt med sundhedsvæsenet på grund af sygdom, har en helt naturlig interesse i at modtage den bedst mulige behandling, så sandsynligheden for at få afhjulpet eller kureret den givne lidelse er størst mulig. Hvordan informationer om patienten opbevares og videregives er ikke uden betydning for, om patienten kan få interessen i en optimal behandling tilfredsstillet. Blandt andet er det væsentligt, at informationerne er fuldstændige, korrekte, overskuelige og i øvrigt lettilgængelige for det relevante sundhedspersonale. Der er næppe tvivl om, at den elektroniske patientjournal fremmer mulighederne for en sådan optimal indsamling og videregivelse af informationer sammenlignet med den traditionelle papirjournal, blandet andet fordi der er let adgang til den elektroniske journal og gode muligheder for at opdatere og revidere den. Ser man alene på patientens rent sundhedsmæssige interesse i en optimal behandling, er der altså god grund til at indføre EPJ i sundhedssektoren. 


4. Patientens interesse i privathed 

Patienter har imidlertid ikke kun en interesse i en så fri og informativ informationsstrøm som muligt. Der eksisterer også en modsatrettet interesse i at hindre den frie informationsstrøm såvel internt imellem de enkelte sundhedspersoner som eksternt i forhold til andre offentlige institutioner samt private organisationer eller personer, for eksempel virksomheder eller familie og venner. Man beskriver ofte denne interesse i at hindre den frie informationsstrøm som en interesse, patienten etisk set har krav på at få taget i betragtning, fordi der eksisterer en ret til privathed, dvs. en ret til at være i en ”tilstand eller situation, hvor man er fysisk eller informationsmæssigt utilgængelig” (5). Da denne ret må siges at konkurrere med interessen i en fri informationsstrøm, er det væsentligt at afklare, hvad retten til privathed går ud på, og hvordan den begrundes. En sådan afklaring kan bidrage til at afdække, hvordan retten skal afvejes i forhold til den beskrevne interesse i en fri informationsudveksling.

Retten til privathed kan begrundes på flere forskellige måder, som alle er relevante for forståelsen af, hvornår det kan være på sin plads at begrænse den frie informationsstrøm. Alle begrundelserne vil derfor blive præsenteret nedenfor. I afsnittet med overskriften Privathed og integritet vil det desuden blive diskuteret, hvordan sundhedspersonalets ret til privathed kan tilgodeses.


5. Privathed og selvbestemmelse 

En af de væsentligste begrundelser for retten til privathed er, at der er tale om meget personlige informationer, som den enkelte selv bør kunne kontrollere både indsamlingen og videregivelsen af. Informationerne kan nemlig anvendes på mange måder, som ikke er i overensstemmelse med personens egne ønsker og værdier. For eksempel er det ikke givet, at en person overhovedet ønsker at få foretaget en undersøgelse, der kan afdække hans eller hendes sundhedsstatus. Et sådant ønske vil i mange tilfælde være fuldstændig rationelt og forståeligt - som i tilfældet med en ældre person, der vil leve sine sidste år uden at skulle forholde sig til, om der eventuelt er en ondartet svulst i hjernen. Ligeledes kan personen have et ønske om at tilbageholde allerede registrerede informationer fra andre, det være sig andre sundhedspersoner, arbejdsgivere eller familie og venner. Der kan være mange grunde til, at personen ønsker at tilbageholde sådanne informationer. Én begrundelse kan være, at personen anser sine muligheder for at være dårligere, hvis bestemte oplysninger kommer frem. For eksempel kan personen være i tvivl om, om han eller hun får en lige så god behandling af sin sagsbehandler, hvis denne får at vide, at personen har et alkoholproblem. En anden og måske vigtigere begrundelse kan være, at informationerne kan medvirke til at forme andres opfattelse af personen i en retning, som personen ikke ønsker. Dette vil ofte være tilfældet i forbindelse med det, man kalder sensitive informationer, dvs. oplysninger om helbred, overbevisninger, seksuel orientering mv. For eksempel kan personen ønske at tilbageholde en oplysning om, at han eller hun lider af depression og får medicin herimod, for andre sundhedspersoner eller måske for familie eller venner. Personen kan - berettiget eller uberettiget – have en mistanke om, at oplysningen vil påvirke andres opfattelse af hans eller hendes identitet og personlighed på en uønsket eller uacceptabel måde. 

Det er væsentligt at være opmærksom på, at to personer kan have vidt forskellige opfattelser af, hvilke oplysninger om dem der skal indsamles, og hvem de kan videregives til. Dette hænger sammen med, at personerne på et meget grundlæggende niveau kan have forskellige opfattelser af tilværelsen, herunder betydningen af personlige relationer. Dette indebærer, at den bedste måde at understøtte den enkeltes råderet over informationerne på er ved, at den enkelte skal samtykke til såvel indsamlingen som videregivelsen af centrale informationer om personens helbred etc. 

Reglerne om det informerede samtykke
Et sådant krav om informeret samtykke i forbindelse med indsamling og videregivelse af informationer er da også indbygget i den danske lovgivning i flere sammenhænge. Det fremgår således af Lov om patienters retsstilling, at en habil patient som udgangspunkt skal give sit samtykke til enhver form for behandling: ”Ingen behandling må indledes eller fortsættes uden patientens informerede samtykke, medmindre andet følger af lov eller medmindre andet følger af lov eller bestemmelser fastsat i henhold til lov eller af §§ 8-10” (§ 6.). Ligeledes fremgår det af lovens § 23 og § 24, at sundhedspersoner som udgangspunkt har tavshedspligt angående alle informationer om en patient og kun kan videregive disse til andre, hvis patienten har givet samtykke til det. En væsentlig undtagelse fra denne regel er dog, at helbredsoplysninger jævnfør § 24, stk. 2 kan videregives til andre sundhedspersoner uden samtykke fra patienten, når:

1. det er nødvendigt af hensyn til et aktuelt behandlingsforløb for patienten og videregivelsen sker under hensyntagen til patientens interesser og behov,
2. videregivelsen er nødvendig til berettiget varetagelse af en åbenbar almen interesse eller af væsentlige hensyn til patienten, sundhedspersonen eller andre eller
3. videregivelsen sker til patientens alment praktiserende læge fra en læge, der virker som stedfortræder for denne. 

Patienten kan dog på ethvert tidspunkt i det aktuelle behandlingsforløb frabede sig, at oplysninger videregives efter stk. 2, nr. 1. Endvidere er det en forudsætning for videregivelse af informationer om behandlingsforløbet uden samtykke, at der er tale om helbredsoplysninger, der er nødvendige/relevante for den aktuelle undersøgelse, behandling mv. Oplysninger om patientens helbredsforhold, der ikke er relevante for behandlingen og som fremgår af patientjournalen, skal derfor udskilles eller begrænses ved adgangstildelingen (6). Er dette ikke muligt, må patientens samtykke til videregivelse af den samlede information indhentes. Det skal i øvrigt understreges, at videregivelse af informationer uden samtykke ikke kun må finde sted af hensyn til patienten selv (jævnfør § 24, stk. 2, nr. 2 og § 26, stk. 2, no. 2), men også kan ske af hensyn til almene interesser eller andre personer. I Sundhedsstyrelsens Vejledning om sundhedspersoners tavshedspligt – dialog og samarbejde med patientens pårørende fra 2002 anføres det således som eksempel, at det vil være berettiget at oplyse en pårørende om, at en patient er HIV-smittet, hvis denne nægter at oplyse en ægtefælle eller samlever herom med nærliggende smitterisiko til følge (s. 8). Videregivelse af informationer til pårørende uden samtykke kan dog naturligvis også ske af hensyn til patienten selv. Dette er aktuelt, hvis patienten er bevidstløs eller på anden måde inhabil, da de pårørende i dette tilfælde kan have brug for oplysningerne for at kunne drage omsorg for patienten eller for at kunne levere relevante informationer til sundhedspersonalet om patientens sundhedstilstand. 

EPJ set fra patientens perspektiv
I EPJ-Observatoriets Statusrapport 2004 anføres det flere steder, at EPJ er opbygget med meget kraftig fokus på de sundhedsprofessionelles arbejdsmåde og arbejdslogik. En logik, der ikke altid er let at formidle til patienterne (se for eksempel side 87). I forlængelse af denne konstatering kan man spørge, om informationerne i EPJ primært skal betragtes som noget, der tilhører patienten - og som patienten i sidste ende kan disponere over - eller som sundhedspersonalets arbejdsredskab? Hvis der tages udgangspunkt i patientens ret til selvbestemmelse, er det nærliggende, at informationerne i EPJ først og fremmest tilhører patienten. Det er jo oplysninger om ham eller hende, og de er indsamlet på patientens foranledning eller med patientens samtykke med det formål at tilbyde en service, som en habil patient frit kan beslutte sig for at fravælge. Men selv om informationerne i EPJ primært betragtes som patientens, skal de også udgøre et effektivt arbejdsredskab for sundhedspersonalet, eftersom patienten naturligvis har en interesse i at få en optimal behandling. Derfor er det måske på sin plads at udforme EPJ primært med henblik på, at den skal udgøre et arbejdsredskab for sundhedspersonalet. At informationerne så også kan anskues som noget, der tilhører patienten, bør derimod blive synligt i andre situationer, for eksempel i forbindelse med videregivelse af informationer, hvis patientens praktiserende læge dør (i så fald bør oplysningerne i første omgang tilfalde patienten), eller hvis patienten ønsker journalen udleveret i forbindelse med flytning til udlandet. 

Men patienten kan også have interesser angående opbygningen og indholdet af EPJ, som ikke nødvendigvis forhindrer den i samtidig at være et effektivt arbejdsredskab:

• Patienten har en interesse i at have adgang til oplysningerne i EPJ. I særlige tilfælde kan der endvidere være behov for, at nogle oplysninger ikke er tilgængelige. Dette kan enten være fordi patienten har frabedt sig dem, eller fordi sundhedspersonalet på patientens vegne har været nødsaget til at beslutte, at oplysningerne er uønskede. I nogle situationer, for eksempel når oplysningerne er fremkommet utilsigtet, er det imidlertid væsentligt, at patienten og eventuelt andre (for eksempel patientens praktiserende læge) slet ikke gøres opmærksom på, at oplysningerne foreligger. De må altså ikke markeres med tegnet ”adgang nægtet” eller lignende, men skal være fuldstændig fraværende. Rent teknisk er det muligt at sikre dette ved at indsætte et ”filter” mellem EPJ og den konkrete modtager af informationer, idet filteret kan lade omfanget af frigivne informationer variere alt afhængigt af, hvem modtageren er. Det er muligt at anvende denne teknik også i andre sammenhænge, for eksempel i forbindelse med pårørendes adgang til informationer i EPJ (jævnfør nedenfor). 

• Patienten kan ligeledes have en interesse i, at hans eller hendes pårørende har adgang til informationerne i EPJ. I mange tilfælde vil dette givetvis kunne afhjælpe de kommunikationsproblemer, der er mellem sundhedsvæsenet og patienten, fordi patienten i ro og mag kan drøfte informationerne i EPJ med andre personer, der eventuelt har en større viden om det medicinske område end patienten selv. Også i dette tilfælde kan patienten imidlertid have en interesse i, at nogle informationer er fuldstændigt fraværende, nemlig de informationer, patienten ikke ønsker, den pårørende skal se. Det kan for eksempel være informationer om brugen af bestemte former for medicin, provokerede aborter eller indlæggelser på psykiatriske hospitaler. Patienten vil derfor have behov for at kunne kontrollere, hvilke informationer den pårørende har adgang til. 

• Hvis informationerne i EPJ anses for til en vis grad at ”tilhøre” patienten, forekommer det oplagt, at han eller hun også bør kunne disponere over dem på forskellige måder. I udtalelsen Patientforeningen Danmarks holdning til EPJ og sundheds IT anføres det da også, at ”[p]atienter skal på internettet have ubegrænset læseadgang og begrænset skriveadgang til egen journal. Patienter skal have mulighed for at skrive i deres journal både før og efter en konsultation”. Tankegangen støttes af den amerikanske ekspert i elektroniske patientjournaler, dr. Thomas Jones, som mener, at ”[b]orgeren skal ikke alene være i stand til at se sine journaloplysninger og pege på, at ”det var slet ikke dét, jeg sagde”. Borgeren bør også selv kunne tilføje de oplysninger om deres EPJ, som de ved bedst besked om” (7). Man kunne desuden mene, at patienten bør have ret til at få ændret visse oplysninger. Dette er en holdning, Patientforeningen giver udtryk for: ”Patienter bør have en lovfæstet ret til at få rettet forkerte oplysninger og få erklæret irrelevante oplysninger ugyldige. Rettede og ugyldige oplysninger må ikke være synlige for fremtidige brugere”.

• Når fokus er på patientens selvbestemmelse og ret til at disponere over oplysningerne om ham eller hende, kan perspektivet for anvendelsen af EPJ tilsvarende udvides til ikke blot at omhandle hospitalsvæsenets brug af EPJ Den må også angå borgerens anvendelse af informationerne i hverdagslivet. Dr. Thomas Jones anfører i forlængelse heraf, at den vedtagne grundstruktur for udviklingen af EPJ (G-EPJ) i alt overvejende grad anskuer projektet fra hospitalsverdenens synsvinkel: ”Men borgerne tilbringer jo meget lidt af deres liv på hospitaler. Hvem udvikler de standarder, som tager sig af borgerne uden for hospitalet?” (8). På baggrund af en sådan tankegang kan man forestille sig mange anvendelser af EPJ, som kunne støtte patienten i hans eller hendes hverdagsliv, for eksempel i forbindelse med medicinindtag, receptfornyelse, genoptræning og tidsbestilling. 

Modsætning mellem forskellige hensyn
Det er oplagt, at der kan eksistere en modsætning mellem de forskellige funktioner, EPJ ideelt set skal indeholde. Ikke mindst kunne der være en modsætning mellem sundhedspersonalets og patientens egen interesse i at have en EPJ, der understøtter personalets arbejde bedst muligt, og patientens interesse i at kunne disponere over oplysningerne i EPJ. For eksempel er det muligt, at nogle patienter ville skrive så mange oplysninger ind i deres EPJ, at den ville være mindre funktionel set fra sundhedspersonalets synsvinkel. Nogle af disse problemer ville det givetvis være muligt at løse eller afhjælpe ad teknologisk vej. Dr. Thomas Jones anfører således, at ”du kan altid lægge et filter ind, som siger: Denne oplysning er lagt ind af borgeren selv, og skal derfor verificeres af en læge eller sygeplejerske, før den føjes til” (9). I andre tilfælde vil det derimod være nødvendigt at afveje væsentligheden af de forskellige funktionaliteter i forhold til hinanden for at finde frem til en løsning, hvilket dog ikke altid vil være lige let. Man kan nemlig ikke uden videre gå ud fra, at patienten ønsker ”mest mulig sundhed for de tilgængelige ressourcer”. Som det vil være fremgået, kan patienten have en konkurrerende interesse i at kunne kontrollere og disponere over oplysningerne om ham eller hende, som ikke direkte er relateret til muligheden for at forbedre sundhedstilstanden.

En del af de tiltag til fremme af patientens selvbestemmelse, man kan sætte i værk ved hjælp af forskellige former for IT, vil først og fremmest gavne de ”stærke” patienter, som har ressourcer og viden nok til at betjene sig af dem. At der skabes et ”A- og et B-hold” i gruppen af brugere af sundhedsvæsenet udgør dog ikke nødvendigvis et problem, medmindre B-holdet direkte stilles dårligere på grund af indførelsen af teknologien, end det ville have været stillet, hvis teknologien ikke var blevet indført. Men i mange sammenhænge må dette faktisk antages at være tilfældet, for eksempel hvis man gør det muligt for patienten at skrive i sin egen journal eller at sende e-mails direkte til sin praktiserende læge. Den tid, sundhedspersonalet skal bruge på at forholde sig til det skrevne, må nemlig nødvendigvis tages andre steder fra. Dette kan bruges som et argument for at undlade at indføre teknologien. 

Det informerede samtykkes begrænsninger
I de fleste tilfælde understøtter det den enkeltes selvbestemmelse at have ret til informeret samtykke i forbindelse med indsamling og videregivelse af informationer, men der vil være situationer, hvor det ikke er tilstrækkeligt at anvende informeret samtykke.

Ét problem er, at sundhedspersonalet som regel ikke på forhånd kender en patients ønsker angående indsamling og videregivelse af informationer. I de fleste tilfælde er dette ikke noget problem, fordi personalet blot kan spørge patienten, men i andre tilfælde kan det ikke lade sig gøre. Dette kan for eksempel skyldes, at patienten ikke er ved bevidsthed eller at patienten ikke kan spørges uden samtidig at modtage den information, det drejer sig om. Dette sidste er tilfældet, hvis informationerne er fremkommet utilsigtet. Eksempelvis er det ikke et ukendt fænomen, at en genetisk test kan afsløre andre sygdomsanlæg end dem, undersøgelsen primært var rettet mod. Sådanne tilfælde kan være vanskelige at håndtere for sundhedspersonalet, blandt andet fordi den eksisterende lovgivning ikke giver klare retningslinjer(10). Men et nærliggende synspunkt er, at personalet i denne situation bør træffe beslutninger på patientens vegne, medmindre patienten på den ene eller den anden måde har givet sine ønsker til kende i forvejen.

Et andet problem er, at man i en række tilfælde ikke kan respektere den enkeltes selvbestemmelse angående videregivelse af informationer, uden at dette kan have betydning for andres tilsvarende selvbestemmelse. Et eksempel på dette er, at en sundhedsperson kan fratage andre personer muligheden for at udøve kvalificeret selvbestemmelse ved at undlade at videregive informationer om en patients helbredstilstand - som i Sundhedsstyrelsens eksempel angående HIV-smitte. En sådan information kan naturligvis have væsentlig betydning for, om en eventuel partner til patienten ønsker at have ubeskyttet samleje. Et andet eksempel på en konflikt mellem forskellige personers selvbestemmelse er, at en person ved at videregive oplysninger om sin egen sundhedstilstand til en eventuel arbejdsgiver kan fremme sine egne muligheder for at få en stilling i forhold til de personer, som ikke ønsker at videregive sådanne oplysninger. De sidstnævnte kan derfor blive tvunget til også at videregive informationerne, selv om de ville foretrække ikke at gøre det. I denne type af situationer er det ikke givet, at den enkeltes selvbestemmelse uden videre skal respekteres. Dette må afgøres gennem en nærmere stillingtagen til, hvis ønsker det er væsentligt at respektere. 

I forbindelse med det sidste eksempel er den relevante lov, Lov om brug af helbredsoplysninger m.v. på arbejdsmarkedet, udformet sådan, at den primært tager hensyn til personer, der ikke ønsker at videregive helbredsoplysninger om sig selv til en arbejdsgiver. Af § 2 fremgår det således, at en arbejdsgiver i forbindelse med ansættelse eller under ansættelse som udgangspunkt kun må anmode om helbredsoplysninger med det formål at få belyst, ”om lønmodtageren lider eller har lidt af en sygdom eller har eller har haft symptomer på en sygdom, når sygdommen vil have væsentlig betydning for lønmodtagerens arbejdsdygtighed ved det pågældende arbejde”(11). Arbejdsgiveren må således ikke ”indhente eller modtage og gøre brug af helbredsoplysninger med det formål at få belyst modtagerens risiko for at udvikle eller pådrage sig sygdomme” (jævnfør § 2, stk. 4.). 

Sammenfatning
Sammenfattende må det siges, at den elektroniske patientjournal er et glimrende middel til at understøtte patientens selvbestemmelse, hvis journalsystemet i sin helhed udformes på den rigtige måde. For det første kan EPJ anvendes til at sikre, at de eksisterende regler om videregivelse af informationer overholdes i større udstrækning, end tilfældet er i dag. Dette kan blandt andet ske ved, at sundhedspersonalet gøres opmærksom på reglerne via skærmbilledet, og at det ved hjælp af en logge-på funktion bliver muligt at spore, hvem der har benyttet informationerne i en given journal. Den sidstnævnte information kunne der eventuelt være adgang til for patienten selv, så han eller hun ville have mulighed for at foretage en kontrol ud fra devisen: ”Det er ikke blot patienten, der skal være gennemsigtig for systemet, systemet skal i endnu højere grad være gennemsigtigt for patienten”. For det andet kan EPJ give den enkelte patient en række muligheder, som det er vanskeligere eller umuligt at opnå med papirjournalen, for eksempel direkte adgang til oplysningerne i EPJ, mulighed for at skrive i journalen selv og mulighed for at få givne oplysninger - eksempelvis fejlagtige oplysninger - i EPJ fjernet. På længere sigt kunne EPJ også integreres med patientens hverdagsliv, for eksempel i form af påmindelser om eller registrering af medicinindtag via mobiltelefon. 


6. Privathed og integritet 

Mange er af den opfattelse, at retten til privathed bedst kan begrundes gennem henvisning til, at den enkelte selv bør kunne bestemme over oplysningerne om ham eller hende. Men man kan også argumentere for, at en person har krav på at få den inderste eller mest centrale kerne af sin personlighed og sit legeme beskyttet uafhængigt af, om personen udtrykker et ønske om dette eller ej. En sådan beskyttelse kan siges at udtrykke en respekt for den enkeltes personlighed eller integritet, en anerkendelse af at den enkelte udgør en unik helhed, som man skal have gode grunde til at undersøge eller få informationer om, hvis en overskridelse af den private zone skal være berettiget. At en sådan respekt for den enkeltes integritet ikke udtømmende kan forklares gennem henvisning til selvbestemmelse kan demonstreres med, at de færreste vil finde det acceptabelt at indsamle og videregive en hvilken som helst oplysning om en person, hvis denne er permanent inhabil og i øvrigt ikke udsættes for egentlige gener på grund af overskridelsen af den private zone. Også i dette tilfælde vil man føle, at overskridelsen udtrykker en krænkelse eller en mangel på respekt. I forlængelse heraf forekommer det berettiget, at Lov om et videnskabsetisk komitésystem og behandling af biomedicinske forskningsprojekter opstiller endnu mere vidtgående betingelser for gennemførelse af forsøg på inhabile personer end på personer, der er i stand til at give informeret samtykke (12). Dette understreger, at der er grund til at beskytte en persons værdighed og integritet, selv om personen ikke er habil. 

Et væsentligt spørgsmål er naturligvis, hvilke oplysninger om en person, der må henregnes til den private zone. Normalt tildeler man i denne sammenhæng såkaldte sensitive personlige data en særlig betydning. I EU-direktivet om beskyttelse af personlige data definerer man disse data som ”personlige data, der åbenbarer informationer om race eller etnisk oprindelse, politisk holdning, religion eller filosofiske opfattelser, medlemskab af fagforening eller data om helbred eller sexliv”. Man kan mene, at denne definition er for snæver, blandt andet nævner den ikke informationer om væsentlige sociale problemer eller kriminelle forhold (13). Men under alle omstændigheder må definitionen indbefatte oplysninger om sundhedsmæssige forhold. 

Integritet og patienten som person 
Respekten for den enkeltes integritet kan ikke betragtes som en entydigt positiv værdi i en sundhedsfaglig kontekst. Man kan således hævde, at sundhedspersonalet er i stand til at give den bedste behandling, hvis de kender patienten som det menneske eller den person, han eller hun er, herunder personens forhistorie, psykologi, værdier og i mere bred forstand personens indstilling til og forståelse af tilværelsen. Dette hænger dels sammen med, at behandlingen nu om stunder i høj grad gives på patientens præmisser, dvs. under hensyntagen til hans eller hendes værdier og ønsker for tilværelsen. En sådan tankegang ligger til grund for livstestamentet, som blandt andet giver en patient mulighed for at fravælge livsforlængende behandling, hvis det strider mod hans eller hendes indstilling til tilværelsen at leve videre med en så væsentligt nedsat funktionsevne, at han eller hun varigt vil være ude af stand til at tage vare på sig selv fysisk og mentalt (14). Men det hænger også sammen med, at en del behandling kræver patientens medvirken for at fungere ordentligt, hvilket for eksempel er tydeligt med megen genoptræning. 

Hvis videregivelsen af informationer om personen besværliggøres internt i sundhedsvæsenet, kan dette gøre det svært for den enkelte sundhedsarbejder at danne sig et indtryk af patienten som person. Og problemet forstærkes naturligvis af, at den enkelte sundhedsarbejder ofte har mange og kortvarige patientkontakter, hvilket gør det uoverkommeligt at stifte nærmere bekendtskab med hver enkelt. Man kan være bekymret for, om indførelsen af EPJ vil være med til at forstærke dette problem. Anvendelsen af EPJ, som også skal indbefatte sygeplejerskernes kardeks, vil formodentlig medføre en begrænsning af fritekst og dermed kræve en mere standardiseret beskrivelse af den enkelte patient, end den eksisterende papirjournal gør. Men den enkelte patients personlighed er netop karakteriseret ved, at den unddrager sig standardisering. Tværtimod er personligheden det, der udgør det unikke ved det enkelte menneske, og denne individualitet skal begribes i sin helhed, dvs. som personligheden forstået som ”det hele menneske”. Om dette hele menneske kan indfanges i den elektroniske patientjournals standardiseringer kan diskuteres, men problematikken taler for, at der bør være plads til andet end standardiserede beskrivelser af den enkelte patient i EPJ. 

Den sproglige standardisering og personalets forståelse 
Problematikken om hele mennesket drejer sig imidlertid ikke alene om, hvilke informationer der videregives i journalen. Den drejer sig også om, hvordan den elektroniske journal vil påvirke sundhedsarbejderens selvforståelse og opfattelse af patienterne. I forbindelse med kommunernes styring af indsatsen på det kommunale ældre- og handicapområde er der indført et Fælles sprog, som anvendes både i visitationsforløbet og ved opgavebeskrivelsen til plejepersonalet. Indførelsen af Fælles sprog har foranlediget en diskussion af standardisering. Dele af denne diskussion er det formodentlig også relevant at forholde sig til i tilknytning til indførelsen af G-EPJ, og relevante punkter vil derfor blive beskrevet nedenfor.

Et problem med Fælles sprog er efter nogles opfattelse, at pleje- eller sundhedsarbejderne på grund af de standardiserede beskrivelser let kan udvikle en indstilling til arbejdet, som ikke understøtter den omsorgsbaserede del af det. Anne Rasmussen fra Syddansk Universitet skriver således i et ikke publiceret arbejdspapir, Productive learning processes and standardisation, at ”[h]vis de ansatte stimuleres til at reagere på klientens behov på baggrund af generaliserede og standardiserede skrivebordsformularer, som ser på klientens behov fra en generaliseret synsvinkel og uden blik for de unikke aspekter knyttet til den situation, hvor mødet finder sted, vil det underminere betingelserne for at udvikle et sådant differentieret arbejdssprog, som er nødvendigt for at opbygge en kultur, hvor den fundamentale værdi relaterer sig til omsorgsrelationer mellem mennesker” (15). I forlængelse heraf vil den ansatte udvikle en motivation, som i højere grad er dikteret af de standardiserede beskrivelser end af den konkrete patients unikke situation. Dette skaber i sig selv en distance til den enkelte klient forstået som en unik person. Men som det fremgår af citatet, angår problemstillingen ikke blot den ansattes motivation. I et videre perspektiv angår den også den ansattes muligheder for at udvikle sine faglige kompetencer. De standardiserede arbejdsbeskrivelser er nemlig ikke et redskab, som ”stimulerer den form for engagement og forpligtethed, der er nødvendig for at udvikle ekspertise, fordi det er vanskeligt at etablere tilknytning i en konkret situation, når den konstant skal vurderes i forhold til et krav om abstrakt dokumentation. På denne måde fragmenteres rytmen i omsorgsarbejdet, og relationen til klienten depersonaliseres på grund af de formelle krav i besøgsnotatet”(16). At situationen ikke befordrer udviklingen af ekspertise hænger ifølge Anne Rasmussen blandt andet sammen med, at de mere avancerede former for udøvelse af ekspertise ikke er regelbundne, men i stedet har rod i et erfaringsbaseret engagement og en situationsafhængig intuition. Dette kunne man kalde ”praktisk dømmekraft” eller phronesis, som Aristoteles kaldte det (17). 

I forbindelse med den beskrevne problematik skal man formodentlig ikke være blind for, at Fælles sprog også kan bruges til kvalitetskontrol af plejepersonalets arbejde, da det ud fra personalets afrapportering er muligt at undersøge, om indsatsen lever op til de specificerede krav. Formodentlig er selve denne mulighed for kontrol normsættende for personalet, fordi personalet er opmærksomt på den og ikke kan lade være med at forholde sig til sit eget arbejde ud fra de fastlagte ”ydre” kvalitetsvurderinger (18). For nogle vil dette endog kunne opleves som en tilfredsstillelse eller måske endog en befrielse, fordi det bliver lettere at overbevise sig selv om, at man har udført arbejdet tilfredsstillende, end hvis fokus er på det aldrig færdiggjorte omsorgsarbejde.

EPJ og sundhedspersonalets ret til privathed 
Brugen af EPJ i sundhedssektoren vil gøre det muligt at foretage mange former for effektivitets- og kvalitetskontrol på både individniveau, afdelingsniveau og sygehusniveau. Som nævnt kan man forestille sig, at disse former for kontrol kan ændre sundhedspersonalets selvforståelse og opfattelse af patienterne på en måde, som levner mindre plads til at varetage omsorgsperspektivet. Et andet problem er imidlertid, hvornår sådanne former for kontrol ville krænke sundhedspersonalets ret til privathed, fordi informationer om den enkelte sundhedsperson og hans eller hendes udøvelse af sit arbejde vil blive videregivet til andre. Umiddelbart forekommer problemstillingen måske at være ret parallel med den tilsvarende problematik angående videregivelse af informationer om patienten. Men der er den væsentlige forskel på de to situationer, at informationerne om sundhedspersonerne i givet fald videregives som led i et ansættelsesforhold, hvor medarbejderen er sat til at varetage en bestemt funktion. Man kan i forlængelse heraf mene, at der er færre etiske problemer forbundet med at opsamle og videregive informationerne, for så vidt som dette er nødvendigt for at vurdere eller optimere enten den enkelte ansattes eller mere generelt alle sundhedspersoners varetagelse af de funktioner, de er ansat til at udføre.

Selv om dette argument givetvis har en vis vægt, kan det dog ikke bruges til at retfærdiggøre alle former for cirkulation af informationer om medarbejderne (19). Man kan argumentere for, at de følgende retningslinjer om indsamling og videregivelse af informationer som minimum bør respekteres:

• Sundhedspersonen bør have at vide, hvilke retningslinjer informationerne indsamles og videregives efter, herunder hvem der har adgang til informationerne. Adgangen til personfølsomme oplysninger bør begrænses i videst muligt omfang, og sundhedspersonen bør have mulighed for af personlige årsager at forhindre bestemte personer i at have adgang til denne type af oplysninger.

• Informationer, der indsamles med et generelt sigte (for eksempel for at få indblik i en specifik behandlings succesrate), bør altid anonymiseres, ligesom en anonymisering af informationerne i al almindelighed er at foretrække.

• Det bør ikke være muligt at udtrække identificerbare informationer om en medarbejders samlede aktiviteter, for eksempel med henblik på at kontrollere medarbejderens arbejdsevne. Identificerbare informationer bør alene være tilgængelige i relation til et givent behandlingsforløb eller en given behandlingsform og må kun trækkes ud på baggrund af en forudgående beskrivelse af hensigten med og omfanget af udtrækket. Det bør overvejes, om et givent udtræk vedrørende en bestemt person skal godkendes af en dertil bemyndiget instans, for eksempel repræsentanter for sundhedsvæsenets respektive faggrupper.

• Der bør altid være proportionalitet mellem indgrebet i de involverede sundhedspersoners privathed og den forbedring af den sundhedsfaglige indsats, man forventer at kunne opnå ved hjælp af informationerne. Dette medfører blandt andet, at et udtræk af personfølsomme oplysninger altid bør have et meget veldefineret sigte, idet det skal sandsynliggøres, at udtrækket kan have en positiv effekt i forhold til at forbedre den sundhedsfaglige praksis. 

Desuden er det naturligvis af afgørende betydning, om de forskellige måder at indsamle og videregive informationerne om medarbejderne på påvirker den ansattes selvforståelse og motivation i en uheldig retning. Dette kunne for eksempel være tilfældet, hvis der var tale om omfattende foranstaltninger, som medarbejderen oplevede som styrende for arbejdsprocessen og dermed som mindre befordrende for engagementet og arbejdsglæden. Eller at foranstaltningerne havde en karakter, som fik medarbejderen til at føle sig kontrolleret i en sådan grad, at det resulterede i utryghed og stress. 

Integritet, det hele menneske og lovgivning 
Den tidligere nævnte problematik om, at det kan gøre det vanskeligere at drage omsorg for patienten som et helt menneske at undlade at videregive informationer om ham eller hende, kan siges at have en pendant i lovgivningen. Som tidligere nævnt er det en forudsætning for at videregive informationer om en patient fra en sundhedsperson til en anden uden samtykke, at der er tale om helbredsoplysninger, der er nødvendige/relevante for den aktuelle undersøgelse eller behandling mv. Man kan mene, at denne bestemmelse er velvalgt, fordi den i videst mulig udstrækning beskytter den enkelte patients integritet. Ud fra denne opfattelse kan man endvidere anføre, at det i nogle tilfælde vil være en krænkelse af den enkelte patient, at der videregives intime, personlige oplysninger om ham eller hende, hvad enten der er givet samtykke til dette eller ej. Dette kan bruges som argument for, at det ikke er nødvendigt med muligheder for fritekst i EPJ, da de personlige oplysninger, det skal være muligt at videregive om patienten, under alle omstændigheder kan registreres ved hjælp af afkrydsningsfelter om for eksempel alder og sociale forhold. Der skal altså kun være adgang til netop de informationer, der ud fra rent behandlingsmæssige overvejelser er begrundelse for at videregive, dvs. at videregivelsen af informationer begrænses til det, der er ”praktisk” nødvendigt. På den anden side kan man hævde, at bestemmelsen i nogle tilfælde gør det sværere at yde patienten en egentlig menneskelig omsorg, fordi mere intime oplysninger om patienten som person ikke kan videreformidles på en dækkende måde, medmindre der levnes plads til mere udfoldede beskrivelser i fritekst. Nye sundhedspersoner må derfor starte forfra med at skabe en menneskelig kontakt til patienten og går måske glip af væsentlige informationer, for eksempel om sociale forhold. 

Man kan måske også sige, at den beskrevne lovgivning angående brugen af helbredsoplysninger på arbejdsmarkedet bidrager til at respektere den enkelte persons integritet. Også i dette tilfælde er der nemlig tale om en bestemmelse, som begrænser videregivelsen af informationer i videst mulig udstrækning. I begge tilfælde må man imidlertid konstatere, at beskyttelsen af den enkeltes privathed overtrumfes af andre hensyn, nemlig henholdsvis hensynet til arbejdsgiveren og hensynet til, at sundhedsvæsenet kan fungere tilfredsstillende, også hvad angår effektivitet. 

Der er næppe tvivl om, at effektivitetshensyn spiller en væsentlig rolle for mange af de praksiser, der har udviklet sig inden for sundhedssektoren. Mange steder er det endog helt almindeligt, at de daglige rutiner er i klar modstrid med lovgivningen angående videregivelse af informationer. Dette hænger antageligt sammen med, at det ville være tidskrævende og besværligt at leve op til bestemmelserne i lovgivningen. I særdeleshed er det ikke ualmindeligt, at informationer om en patient uberettiget videregives uden samtykke – herunder at hele journalen videregives til en anden sundhedsperson uden samtykke, selv om kun dele af den i princippet burde have været videregivet. 


7. Privathed og værdighed

En sidste og måske mindre væsentlig begrundelse for en ret til privathed kunne være, at indsamlingen og videregivelsen af informationer i nogle tilfælde strider mod menneskets værdighed. Hvad der ligger i dette kan man måske intuitivt få en fornemmelse af ved at forestille sig, at en blodprøve fra en ældre og inhabil patient i forskningsøjemed undersøges for andet end det, der er nødvendigt for at behandle patienten selv, uden at forskeren har indhentet nogen form for samtykke eller lignende. Selv om dette ikke kan siges direkte at skade patienten, vil de fleste alligevel opfatte det som en krænkelse af hans eller hendes værdighed, fordi patienten i for høj grad anvendes som middel og ikke samtidig som mål i sig selv. Også i andre sammenhænge kan indsamlingen og videregivelsen af informationer være i modstrid med menneskets værdighed, for eksempel hvis man søger informationer om en patient af ren og skær nyfigenhed. Men begrebet om værdighed tilføjer måske ikke diskussionen om retten til privathed noget særlig nyt i forhold til de temaer, der allerede er indeholdt i begreberne om selvbestemmelse og integritet.

Værdighedsbegrebet har sat sig mange spor i både internationale konventioner og national lovgivning. For eksempel angives det overordnede formål med Konventionen om menneskerettigheder og Biomedicin at være, at ”beskytte alle menneskers værdighed og identitet, og uden forskelsbehandling garantere alle respekt for deres integritet samt alle rettigheder og grundlæggende frihedsrettigheder i forbindelse med anvendelsen af biologi og lægevidenskab”. Ligeledes hedder det i Lov om patienters retsstilling, at loven ”skal medvirke til at sikre, at patienters værdighed, integritet og selvbestemmelsesret respekteres” (§ 1). Et grundlæggende problem i forbindelse med sådanne henvisninger til værdighed er imidlertid, at det er uklart, hvad det mere præcist indebærer at respektere en persons værdighed. Ofte forbindes begrebet med tanken om, at man ikke må behandle et andet menneske alene som middel, men også samtidig skal behandle det som et mål i sig selv. Men begrebet kan også henvise til, at den enkelte person befinder sig i en ”umenneskelig” situation, fordi det på væsentlige områder ikke kan opretholde en normal eksistens, for eksempel på grund af manglende hygiejne, kraftigt nedsat funktionsevne eller fravær af beskyttelse i forhold til at blive beskuet eller ”udstillet” i det offentlige rum. Begge forståelser af værdighedsbegrebet er dog så åbne for fortolkning, at det i mange tilfælde kan være vanskeligt at opnå enighed om, hvad det i praksis vil sige at respektere en persons værdighed. 


8. Fortrolighed, tillid og privathed 

De anførte begrundelser for retten til privathed medfører alle, at det ikke er uproblematisk at videregive sensitive oplysninger om en patient. I forlængelse heraf er det ikke tilfældigt, at en væsentlig dyd for sundhedspersonalet er fortrolighed. Men fortroligheden kan ikke blot betragtes som et middel til at beskytte patienten. For mange patienter er fortroligheden også en nødvendig betingelse for at have tillid til den enkelte sundhedsperson og til sundhedssystemet i sin helhed. Som sådan må fortroligheden ikke blot antages at være af betydning for, om patienterne videregiver de informationer om sig selv, som det er nødvendigt for personalet at have adgang til for at kunne give en optimal behandling. Fortroligheden har også betydning for, om en pleje- eller behandlingskrævende person overhovedet opsøger sundhedsvæsenet. Hvis dette er rigtigt, eksisterer der en klar samfundsmæssig interesse i, at oplysningerne om den enkelte patient håndteres på en sådan måde, at der tages passende hensyn til den enkeltes ret til privathed. Samtidig er det imidlertid nødvendigt at skæve til, hvilke former for beskyttelse af den enkeltes privathed der lader sig gennemføre, uden at det pålægger sundhedsvæsenet uoverkommeligt store arbejdsbyrder. Den elektroniske patientjournal er i denne sammenhæng et glimrende middel til at understøtte etikken, fordi den med enkle midler kan bidrage til at sikre den enkelte patient et gennemskueligt system, hvor hans eller hendes ret til privathed og råderet over informationer om sig selv i vidtgående grad er respekterede. 


9. Registerforskning 

Med indførelsen af den elektroniske patientjournal kan mulighederne for at foretage registerforskning blive væsentligt forbedrede i forhold til nu, hvor det i mange tilfælde er særdeles ressourcekrævende at finde frem til de relevante data. Dette forudsætter dog, at informationerne i de forskellige elektroniske patientjournaler forefindes i en form, som gør dem direkte anvendelige i forbindelse med forskningsprojekter. Blandt andet skal både begrebsapparatet og beskrivelsen af behandlingsforløbet være underlagt en høj grad af standardisering, hvilket også er intentionen med den vedtagne G-EPJ. Løsrevet betragtet er en sådan udvikling absolut positiv, da den på længere sigt vil kunne bidrage til en væsentligt forbedret behandlingskvalitet, fordi man forholdsvis let vil kunne sammenligne effekten af forskellige behandlingsformer. Men det er naturligvis vigtigt, at forskningsprojekterne afdækker relevant viden, er lødige videnskabeligt set og også ud fra etiske betragtninger er acceptable. Som lovgivningen på området er nu, vil forskningsprojekter baseret på data fra den elektroniske patientjournal imidlertid kunne gennemføres, uden at der tages stilling til projektets etiske acceptabilitet (20). Den vurdering, der finder sted, angår således primært den videnskabelige undersøgelses samfundsmæssige relevans og nytte samt sikkerheden i forbindelse med opbevaring og videregivelse af personfølsomme oplysninger, herunder at den enkeltes ret til privathed respekteres (21).

Rådets anbefalinger
Det Etiske Råd mener, at alle registerforskningsprojekter fremover skal underkastes en vurdering, som også tager stilling til de etiske aspekter af projektet (22). Efter rådets opfattelse vil det være ønskeligt, at der bliver tale om et tilsyn af folkelig eller demokratisk karakter, så også lægmænd er involveret i vurderingen af projekterne. Ikke mindst vil det være relevant med en stillingtagen til forskningsprojekterne i forbindelse med de udtræk af oplysninger om specifikke grupper, som indførelsen af EPJ vil gøre det nemt at gennemføre. I nogle tilfælde kan sådanne projekter være problematiske, fordi de bidrager til at marginalisere eller stigmatisere allerede udsatte grupper. For eksempel kunne dette være konsekvensen af et projekt, der undersøgte børnenes trivsel i storfamilier af henholdsvis somalisk og dansk oprindelse, hvis ikke resultaterne blev fortolket ud fra andre parametre end oprindelseslandet, for eksempel parametre angående sociale forhold.

Det er vanskeligt på forhånd at opstille kriterier for, hvornår et registerforskningsprojekt er uacceptabelt af etiske grunde. Dette hænger blandt andet sammen med, at den viden, man kan få ud af sådanne projekter, kan være et uundværligt udgangspunkt for at iværksætte hjælpeforanstaltninger for de personer, forskningen omhandler – ikke mindst i relation til allerede udsatte grupper. Hvornår et projekt bør afvises, vil derfor altid være resultatet af en afvejning, hvor faktorer som forskningens nytte og projektets design indgår. Dette taler for, at projekterne skulle godkendes af et system, hvor der var plads til en stillingtagen til og eventuelt en dialog om det enkelte projekts berettigelse, for eksempel et system med nogle af de samme kvaliteter som det videnskabsetiske komitésystem. En mulighed ville være at overdrage opgaven til Datatilsynet, som i forvejen i forvejen er rutinerede i at forholde sig til registerforskningsprojekter ud fra en række parametre, som til dels er af etisk karakter. I givet fald kunne det nævnte folkelige element eventuelt lægges ind under tilsynet. 


10. Afslutning

Som det fremgår af dette notat, giver den elektroniske patientjournal en række nye og set ud fra et etisk perspektiv særdeles positive muligheder. Den kan gøre arbejdsprocesserne hurtigere og mere overskuelige for sundhedspersonalet; den kan sikre, at informationerne om patienten videregives på en etisk forsvarlig måde; den kan bidrage til at forøge effektiviteten af behandlingerne i kraft af de nye muligheder for registerforskning; den kan give patienten direkte adgang til oplysningerne om ham eller hende og eventuelt mulighed for at skrive i journalen selv. I den forstand er EPJ et glimrende eksempel på, at ny teknologi kan bruges som middel til at understøtte etikken og på ingen måde behøver at stå i et modsætningsforhold hertil. Skal en sådan vellykket sameksistens af teknologi og etik være mulig i forbindelse med EPJ, er det imidlertid vigtigt, at systemerne udvikles og implementeres i en sammenhæng, hvor de involverede aktører vedvarende holder sig de relevante etiske værdier og principper for øje. 

Dette vil også være nødvendigt i tilknytning til de nye funktionaliteter i forbindelse med EPJ, der må forventes at blive udviklet i nær fremtid, og som rådet ikke har beskæftiget sig med her. For eksempel må det antages, at alle EPJ-systemer kommer til at rumme evidensbaserede standardbehandlingsplaner, som den enkelte sundhedsperson skal forholde sig til. Dette giver en række fordele, men det kan også skabe etiske problemer i forhold til ansvarsfordeling og sikring af, at hver enkelt patient får en behandling, der er tilpasset til hans eller hendes specifikke situation.


Noter

1. Tak til lektor Stig Kjær Andersen, EPJ-Observatoriet, Aalborg Universitet, for værdifuld hjælp i forbindelse med udarbejdelsen af notatet. Det Etiske Råd er dog eneansvarlig for tekstens endelige ordlyd 
2. EPJ Observatoriet: Statusrapport 2004, s. 46
3. Jævnfør afsnittet “Privathed og selvbestemmelse” senere i notatet
4. Se også afsnittet “EPJ og sundhedspersonalets ret til privathed” senere i notatet
5. Definitionen er fra Beauchamp & Childress: Principles of Biomedical Ethics, Fourth Edition (1994), Oxford University Press, s. 407
6. Se sundhedsministeriet: Redegørelse om patientrettigheder I forbindelse med indførelse af Elektronisk Patient Journal (EPJ) m.v. (April, 2001), afsnit 3.1.2.1 
7. Se Klavs Larsen: ”Byg borgeren ind fra begyndelsen”; Ugeskrift for Læger 166/33, 9. august 2004, s. 2832. Det skal bemærkes, at det ville være nødvendigt med en central base for informationerne i EPJ, hvis patienten skal være i stand til at skrive i den selv. Dette gælder også, hvis patienten skal have adgang til den samlede mængde af informationer om ham eller hende på én gang
8. Ibid. s. 2832
9. Ibid. s. 2833
10. Lovgivningen angående information af patienter, når informationerne er fremkommet utilsigtet, er i praksis vanskelig at håndtere, da patienten på den ene side har ret til at frabede sig information om sin helbredstilstand (jævnfør Lov om patienters retsstilling § 7. stk. 2), mens sundhedspersonen på den anden side særligt skal oplyse patienten om forhold, der har betydning for patientens stillingtagen, hvis patienten skønnes at være uvidende herom og ikke har frabedt sig information (jævnfør Bekendtgørelse om information og samtykke og om videregivelse af helbredsoplysninger mv., § 4 stk. 3). Problemet er imidlertid, at patienten ikke har haft lejlighed til at frabede sig informationer, der er fremkommet utilsigtet – og ikke har mulighed for at frabede sig dem fuldstændigt efter at være informeret om, at der foreligger sådanne informationer
11. I særlige tilfælde kan arbejdsgiveren dog indhente yderligere helbredsoplysninger, jævnfør § 3, § 4 og § 5
12. Jævnfør § 13
13. Jævnfør Mette Hartlev: ”The Concept of Privacy: An Analysis of the EU Directive on the Protection of Personal Data”
14. Det skal bemærkes, at et fravalg af livsforlængende behandling kun er vejledende for sundhedspersonen, hvis der er begrundet med, at patienten varigt vil være ude af stand til at tage vare på sig selv. Derimod er sundhedspersonen bundet til at respektere et ønske i livstestamentet om, at der ikke ønskes livsforlængende behandling, hvis testator er uafvendeligt døende (jævnfør Lov om patienters retsstilling § 17)
15. Rådets oversættelse
16. Productive learning processes and standardisation, Rådets oversættelse
17. Jævnfør også brødrene Dreufus’ læringsteorier for eksempel i Dreyfus & Dreyfus (1986): Mind over Machine, The Free Press, New York
18. Se for eksempel Anne Rasmussen: ”Computermedierede arbejdsprocesser i etisk perspektiv”, i IT-etiske temaer (Red. Peter Øhrstrøm), udgivet af Institut for Fagsprog, Kommunikation og Informationsvidenskab, Syddansk Universitet, 2003
19. Der eksisterer en række retningslinjer på dette område, vedrørende dette emne se for eksempel Martin Gräs Lind (2004): ”Overvågning i et arbejdstagerperspektiv”, i Datatilsynets jubilæumskonference 
20. Dette skyldes, at spørgeskemaundersøgelser og registerforskningsprojekter kun skal anmeldes til det videnskabsetiske komitésystem, hvis projektet samtidig omfatter menneskeligt biologisk materiale (jævnfør Lov om et videnskabsetisk komitésystem og behandling af biomedicinske forskningsprojekter, §8, stk. 3)
21. Ifølge Lov om behandling af personoplysninger § 10 stk. 1 kan følsomme personoplysninger videregives hvis dette alene sker med henblik på at udføre statistiske eller videnskabelige undersøgelser af væsentlig samfundsmæssig betydning, og hvis behandlingen er nødvendig for udførelsen af undersøgelserne (jævnfør også Lov om patienters retsstilling § 29)
22. Dette ville kræve en lovændring
