Udtalelse, 14. januar 2005

"Etik og indfarelse af elektronisk patient journal” - notat fra Det Etiske Rad

Elektronisk patientjournal kan fremme etikken i sundhedsvasenet

Beslutningen om at indfgre den elektroniske patientjournal (EPJ) er en stor satsning i det danske
sundhedsvaesen. Rent gkonomisk skannes projektet fuldt implementeret at koste 10-20 milliarder
kroner. Vanskeligere er det at give et realistisk bud pa, hvilken pris - og naturligvis hvilket positivt
udbytte - indfgrelsen af EPJ vil fa for sundhedsmyndighederne, sygehusejerne, det kliniske personale,
leverandgrerne og ikke mindst patienterne. Men der er dog ingen tvivl om, at vi med EPJ er ved at
indfere en ny teknologi, der har gennemgribende betydning for den made, vi i fremtiden driver vort
sundhedsvaesen pa. Og det giver naturligvis anledning til at overveje, hvilke nye etiske
problemstillinger, der opstar med dette organisatoriske forandringsprojekt.

Det Etiske Rad har derfor udarbejdet notatet, "Etik og indfgrelse af elektronisk patientjournal”. Notatet
beskriver nogle af de vaesentlige etiske hensyn og dilemmaer, man bgr holde sig for gje i forbindelse
med udviklingen og implementeringen af den elektroniske patientjournal.

Notatet udtrykker en overbevisning om ngdvendigheden af at indteenke etiske hensyn allerede tidligti
udviklingen af EPJ. Det udtrykker samtidig tillid til, at EPJ herigennem vil kunne bruges som lgftestang
for at styrke etikken i det danske sundhedsveesen. Og det peger pa fem hensyn, som radet anbefaler, at
der saettes seerligt fokus pa i udviklingen og implementeringen af EPJ. Det er radets opfattelse, at et
sadant fokus vil bidrage til at sikre, at indferelsen af EPJ ikke finder sted pa bekostning afen
tilsidesaettelse af centrale etiske veerdier, men at indfarelsen af EPJ netop tvaertimod vil kunne bidrage
til en styrkelse af etikken i det danske sundhedsveesen.

Det Etiske Rads anbefalinger

Radet anbefaler, at nedenstaende fem hensyn prioriteres hgjti den kommende tids arbejde med at
udvikle og implementere EPJ. Der henvises til det vedlagte notat, "Etik og indfarelse af EPJ" for en mere
fyldig diskussion af de etiske overvejelser, der ligger til grund for anbefalingerne. De fem hensyn er
opstilleti uprioriteret reekkefelge nedenfor.

1: Hensynet til sikkerhed i forbindelse med undersggelse og behandling

Efter Det Etiske Rads mening ber sikkerheden i forbindelse med undersggelse og behandling gives
meget hgj prioritet. Selv om det formodentlig leegger beslag pa mange ressourcer, ma patienten ikke
udseettes for en forgget risiko pa grund af indfgrelsen af IT-systemer, der ikke fungerer optimalt og
eventuelt kan "ga ned". Hvorledes dette hensyn til driftssikkerheden bedst kan tilgodeses i praksis,
ligger det uden for radets kompetence at udtale sig nsermere om, men mulige tiltag kunne veere at
anvende dobbelt journalfering eller at etablere lettilgaengelige back-up systemer, der kan fungere som
journal i kritiske situationer. En helt anden slags tiltag, der ogsa vedrerer adgangssikkerheden, kunne
veere at etablere en tilsynsmyndighed, som ved stikprgvekontroller og andre former for indsats kan
unders@ge, om registrering mv. foregar korrekt pa de enkelte sygehuse. Under alle omsteendigheder
finder radet, at der ber eksistere en feelles, nedskrevet sikkerhedspolitik, der skal danne udgangspunkt
for savel centrale som lokale sikkerhedstiltag.

2: Hensynet til patientens ret til privathed

Med indfgrelsen af EPJ bliver der akkumuleret en stor maengde lettiigeengelige oplysninger om den
enkelte patient, hvilket ggr mulighederne for at misbruge informationerne starre. For eksempel har det i
nogle tilfeelde vist sig, at mange sundhedspersoner uden tilknytning til behandlingsforlgbet kigger i
EPJ, hvis en offentligt kendt person er indlagt pa sygehuset. Det Etiske Rad finder, at patientens ret til
privathed er en sa central etisk vaerdi, at det bar prioriteres hgjt at undga sadanne former for misbrug af
informationer om patienten. Dette bar ske ved, at IT-systemerne understgtter det krav om informeret
samtykke i forbindelse med videregivelse af informationer, som findes i den eksisterende lovgivning.
Dette kan sikres pa mange mader. For eksempel kan sundhedspersonalet pa relevante steder via
skeermbilledet spagrges, om de er berettigede til at opsage eller videregive informationer om patienten
uden samtvkke. eller om der allerede er indhentet samtykke. Eller personalet kan blive bedt om at
_ ar ret til at opsgge eller videregive informationerne. Sadanne tiltag kan kombineres
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journalsystemet veere abent for de efterfelgende brugere. Dette kan eventuelt ske ved at indfare et
logge-pa system baseret pa biometrisk identifikation, for eksempel irisidentifikation.

3: Hensynet til sundhedspersonalets ret til privathed

Det ber efter radets mening prioriteres hgijt, at ogsad sundhedspersonalets ret til privathed sikres,
saledes at der ikke vilkarligt kan traekkes informationer om den enkelte sundhedspersons
arbejdsindsats og resultater ud af EPJ. Under alle omstaendigheder bgr der vaere proportionalitet
mellem indgrebet i den enkelte sundhedspersons privathed og den forbedring af den sundhedsfaglige
praksis, man forventer at kunne opna.

4: Registerforskning pa en etisk forsvarlig made

Den elektroniske patientjournal vil gere det muligt at gennemfgre flere og mere omfattende
registerforskningsprojekter end hidtil, hvis systemerne indrettes til det. Det Etiske Rad finder i hgj grad
en sadan udvikling anbefalelsesveerdig, ikke mindst fordi den kan fare til en forbedring af
behandlingsresultaterne. Radet mener imidlertid, at den vaesentligt foregede adgang til informationer
ger det pakreevet, at der fares tilsyn med forskningsprojekternes etiske lgdighed. Radet 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.

5: Informationer om patienten som person

Planen for indfgrelsen af EPJ i det danske sundhedsvaesen indebaerer, at en raekke informationer i
journalen skal standardiseres. Denne standardisering kan fare til, at en raeekke informationer om
patienten som person enten helt udelades eller videregives i en form, som ikke er egnet til atindfange
det unikke ved patientens personlighed og livssituation. Det Etiske Rad opfordrer til, at der abent tages
stilling til denne problematik i forbindelse med indferelsen af EPJ. Ud fra én betragtning ma det anses
for at veere et problem, hvis journalen ikke levner plads til at beskrive patienten som person, fordi en
sadan beskrivelse kan veere ngdvendig for at give patienten en optimal behandling. Ud fra en anden
betragtning kan der imidlertid vaere grund til at minimere eller udelade en sadan beskrivelse, fordi den
"udleverer" patienten og i avrigt ger det vanskeligere at opbygge en operationel grundstruktur for de
forskellige udgaver af EPJ.

Hensigten med dette notat er at bidrage til gget opmaerksomhed om ngdvendigheden af at indtaenke
etiske hensyn allerede tidligt i udviklingen og implementeringen af EPJ, og at anbefalingerne finder
konkret anvendelse i dette arbejde.
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