NOTAT

Lov om 2ndring af sundhedsloven og lov om kiage- og erstatningsad-
gang indenfor sundhedsvesenet

Kommentarer til lovforslagets aimindelige og specifikke bemarkninger
I de almindelige bemeerkninger til punkt 3.1 vedr. IT-anvendelse i sund-
hedsveesnet fremgar det at de centrale sundhedsmyndigheder har fokuseret
pa at tilvejebringe standarder for indholdet i den elektroniske patientjour-
nal, og at dette arbejde har resulteret 1 en grundstruktur for den elektroniske
patientjournal (G-EPIJ).

Danske Regioner finder det nedvendigt at understrege, at grundstrukturen
seetter et meget hejt ambitionsniveau, og at der ikke findes tilsvarende
grundstrukturer andre steder i1 verden. Pa nuvarende tidspunkt findes der
ikke eksempler pa udbredte, velfungerende driftssystemer baseret pa denne
grundstruktur. Da der er tale om helt ny teknologi vil udviklingen og mod-
ning af sddanne driftssystemer kreeve betydelige ressourcer og vare for-
holdsvis lang tid — og det er uvist, om den kan tykkes. Disse forhold ber
holdes for gje 1 forbindelse med det videre arbejde vedr. EPJ.

Det fremgér at lovforslagets almindelige bemerkninger under punkt 4.1. at:
“Indholdet i de elekironiske patientjournaler vil blive standardiseret ved
indforelsen af en fewelles grundstruktur for elekironiske patientjournaler
(GEPJ), og dette vil medfore, at oplysningerne i forskellige sysiemer er
umiddelbart sammenlignelige. Denne ensartethed i terminologi og registre-
ringsmade vil kunne forhindre misforstaelser.”

Det er Danske Regioners opfattelse, at det ikke ma veere en teknisk forud-
sacining, at EPJ systemer er GEPI baserede for at kunne héndtere udveks-
ling 1 Sundhedsiovens forstand pd tvaers af sundhedsvaesenet, da det efter
Danske Regioners opfatielse tidligst om en drraekke vil vaere udbredt GEPI
baserede EPJ systemer bredt pa sygehusene.
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Derudover er der flere andre systemer i sundhedsvaesenet, der ikke er EPJ
systemer, men som indeholder relevante sundhedsoplysninger, som skal
udveksles til fordel for den individuelle patientbehandling.

Under de almindelige bemaerkninger punkt 4.2 fremgar det at: "Patienten
kan frabede sig, at leger eller sygeplejersker indhenter helbredsoplysnin-
gerne m.v. Hvis patienten frabeder sig, at der indhentes helbredsoplysnin-
ger m.v., skal patienten informeres om de mulige konsekvenser af den
manglende indhenining af oplysninger. Indhentning af helbredsoplysninger
m.v. i strid med bestemmelsen foreslas strafbelagt”

Regionerne oplyser at der ikke pt. findes systemer, der kan registrere, om
en patient har begraenset adgangen til egne data. Det er sdledes ikke muligt
med de nuvarende systemer decentralt og centralt at beskytte personalet
mod at begd lovbrud. Danske Regioner skal anbefale, at hvis en patient fra-
beder sig, at der indhentes helbredsoplysninger, sa er det alle eksisterende
helbredsoplysninger, hvortil der helt fjernes adgangen til.

Danske Regioner forventer endvidere at blive DUT-kompenseret, hvis et
sadan system skal udvikles.

I de almindelige bemearkninger under 4.2.1.1. fremgér det at: "Effer den fo-
resldede § 42 a, sth. 1, kan en leege eller sygeplejerske ved opslag | elekiro-
niske systemer i fornadent omfang indhente oplysninger om en patients hel-

bredsforhold, evrige rent private forhold og andre forirolige oplysninger,
ndr det er nodvendigt i forbindelse med legens eller sygeplejerskens akiu-

elle behandling af patienten.”

I de specifikke bemarkninger til paragralferne fremgar der en nedvendig
preecisering af hhv, ”

R

. 1 forpedent omfang..” og ™....aktuelle behandling

I de specifikke bemeerkninger fremgar det ™7 kraver om, at indhentning kan
ske | fornodent omfang, ligger endvidere, ar hvis ef elektronisk system er

indrettet sdledes, at legen eller sygeplejersken ved opslag i systemel forst
preesenteres for en oversigh over eller sammenfutning af de konkrete oplys-
ninger, som vil kunne seges frem fra et dybereliggende niveau i sysiemel,
ma leegen eller sygeplefersken kun sla op pé de konkrete oplysninger, hvis
leegen eller sygeplejersken ud fra oversigten eller sammenfainingen vurde-
rer, al der er el fugligt behov for at se de konkrele oplysninger.
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Det forudseeites ikke efter bestemmelsen, at den leege eller sygeplejerske,
som foretager opslaget til brug for en aktuel behandling af en patient, pa
Jorhand har konstateret, at det er nadvendigt at fa adgang til den enkelte
konkrete oplysning, da legen eller sygeplejersken i mange tilfeelde forst vil
kunne konstatere, om oplysningerne er relevante for den konkrete diagno-
sticering eller anden behandling, nar legen eller sygeplejersken har gjort
sig bekendt med, at de pageldende oplysninger findes.”

Danske Regioner noterer sig med tilfredshed at ovenstiende preecisering
indgar i de specifikke bemaerkninger. Det skal dog fremhaves at ikke alle
systemer er opbygget i niveauer og at detaljeringsgraden i forskellige sy-
stemer kan variere — derfor er Danske Regioner af den opfattelse at be-
merkningen ikke lgser de konkrete problemstillinger, der sikrer sundheds-
personalet mod at begé lovbrud 1 forbindelse med opslag og indhentning af
oplysninger 1 Sundheds IT systemer.

I de specifikke bemerkninger fremgér det at: " Med aktuel behandling me-

nes, at leegen eller sygeplejersken konkret er ansvarlig for eller deltuger i
en behandling, jf. sundhedslovens § 5, dvs. deltager i undersogelse, diagno-
sticering, sygdomsbehandling, genoptreening, sundhedsfaglig pleje sami fo-
rebyggelse og sundhedsfiemme i forhold til den enkelte patient. ™

Danske Regioner ser positivt pd, at der i bemeerkningerne er fremhavet en
precisering af behandlerrelationen.

[ umiddelbar forleengelse af ovenstaende fremgér det at der skal kunne fast-
stds en teknisk adgang for patient-behandlerrelationen. Det fremgar at:
"Bestemmelsen i den foreslaede § 42 a, stk. 1, har betydning for, i hvilket
omfang sundhedspersoner kan fa tildell teknisk adgang (det, som i datasik-
kerhedsterminologi bencevnes “at fa autorisation”) til elekironiske systemer
med helbredsoplysninger m.v. Der henvises til de almindelige bemerknin-
ger, afsnit 4.2.1.2., og bemeerkningerne til den foreslaede § 42 a, stk. 3.

[ relation til de persondataretlige sikkerhedsregler forudscettes det sdledes,
at en prakiiserende leege f.eks. vil kunne fa tildelt teknisk adgang fil hel-
bredsoplysninger m.v. om patienter, der horer (il vedkommendes praksis,
ligesom en speciallege vil kunne fa tildelt teknisk adgang til helbredsoplys-
ninger m.v. om patienter, der er henvist til behandling hos vedkommende.
En vagtlege vil kunne f& behov for en bred adgang som led i sin funkiion
som vagtlege, og en sygehuslege eller sygeplejerske, der arbejder i ef
team, der berorer flere afdelinger, vil kunne fa teknisk adeang efier stk. |
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til oplysninger om patienter, som er indlagt eller | ovrigt undergivet be-
handling pa afdelingen/de relevante afdelinger, selv om det er uvist om lce-

?

gen eller sygeplejersken konkret vil skulle behandle patienten.’

Der opereres sédledes 1 bemerkningerne med en beskrevet teknisk adgang
for hhv. specialleeger og praktiserende leger. De beskrevne tekniske les-
ninger er som sadan mulig, men ikke etableret pa nuverende tidspunkt.
Udviklingen af en sédan lgsningen er naturligvis belagt med udgifter, der
efter Danske Regioners opfattelse kan kraeves DUT kompensation for,

For s4 vidt angér den tekniske adgang pa de enkelte afdelinger pa sygehu-
sene er det mere kompliceret. Det er ikke i1 dag eller inden for en overskue-
lig fremtid muligt teknisk at opdele sygehuse i konkrete afdelinger med be-
stemte leger og sygeplejersker tilknyttet og sammenholde det med de pati-
enter, der er indlagt pa afdelingerne og som det pagaldende personale ma
have adgang til.

En konstruktion af et sddan system pd samtlige sygehuse tilknyttet de for-
skellige PAS systemer (patientadministrative systemer) vil veere forbundet
med en betydelig udviklingsomkostning og ikke mindst en stor tilpasning af
de eksisterende systemer. Denne tekniske beskrivelse i bemeerkningerne tii
lovforslaget er saledes ogsd omfattet af et krav om DUT kompensation.

Yderligere fremgér det ikke af ovenstiende beskrivelse af patient-behandler
relationen, hvorledes den brede adgang f.cks. for vagtleger og for akutte si-
tuationer i sundhedsvaesenet skal udformes. Konsckvensen kan vare at
sundhedsfagligt personale, som ikke har indhentet de nedvendige oplysnin-
ger, vil risikere at yde en dérlig kvalitet efter som de jf. reglerne ikke har
kunne indhente oplysninger akut.

Det kan derudover vaere nedvendigt at dele oplysninger til andre kvalitets-
massige tiltag som f.eks. second opinion vurderinger fra kolleger mv.

I forlaengelse af ovenstaende fremgér det at ”Der vil med tiden kunne stilles
krav om en mere specifik og begransel adgang [ takl med, at det teknisk
bliver muligt at inddele dataindholdet i de elektroniske systemer i flere ka-
fegorier eller i ovrigt benytle swriige tekniske sikkerhedsforanstaltninger iil
forudgedende eller efterfolgende kontrol.”
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Ovenstdende citat er som sadan en pragmatisk tilgang til den teknologiske
udvikling. P4 den anden side dbner formuleringen for et fremtidig DUT
krav der ikke kan konkretisere pa nuvarende tidspunkt.

Det fremgar af de specifikke bemeaerkninger at: "Kredsen af personer, der
kan indhente oplysninger om helbredsforhold, avrige rent private forhold
og andre fortrolige oplysninger efler stk 1, er lwger og sygeplejersker.
Kredsen kan udvides til andre sundhedspersoner, hvis bemyndigelsen i ¢ 42
a, stk. 5, benyttes.”

Der savnes en forklaring pa hvorfor det kun er leeger og sygeplejersker, der
er omfattet. Det er regionernes opfattelse, at en begreensning af tilgangen vil
hindre de ambitioner, der er om tvarfagligt klinisk arbejde og i arbejdet
med den tvarfaglige journal. Der tenkes konkret pa: jordmedre, ergotera-
peuter, diztister, sosu assistenier mfl.

I de specifikke bemarkninger under overskriften 75l nr. 8§ (Indhentning af

elektroniske helbredsoplysninger m.v.)” fremgér det under §42a stk. 4: "1~
ter besiemmelsens sik. 4 kan patienten frabede sig, at en leege eller sygeple-
Jerske lader oplysninger indhente efter stk. 1.

Patienten vil herunder generelt kunne frabede sig, at leger eller sygeple-
Jersker indhenter helbredsoplysninger m.v. om vedkommende i elektroniske
systemer. I nogle tilfeelde vil det i realiteten indebere, af patienien frabeder
sig behandling. I andre tilfeelde vil behandlingen kunne ske, men pd et be-
grasnset grundlag.

Patienten vil endvidere kunne frabede sig, at en bestemt lwege eller sygeple-
Jjerske eller flere lwger eller sygeplejersker pd en sygehusafdeling, i et
sundhedsfagligt team eller lignende indhenter oplysninger efier stk. 1. Til-
kendegivelsen indebeerer ikke, at sygehuset m.v. har en pligt til at wndre pa
arbejdsfordelingen eller — rutinerne.

Det ma formodes at give visse praktiske vanskeligheder at handhave oven-
stdende bemarkninger. Det fremgér séledes af bemearkningen at en specifik
person pa en afdeling ikke ma foretage en bestemt indhentning. Det méa
formodes at der oprettes en decideret fortegnelse over hvem der ikke ma
indhente oplysninger pd en bestemt patient. Et sadan register skal sikre at
de fagpersoner der ikke har tilladelse til at indhente pa& en bestemt patient
sikres mod at begé uloviigheder.
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Et sédant register vil medfore udgifter for regionerne. Der folger siledes et
DUT krav pé dette.

Safremt den sidste setning skal forstds derhen, at sygehusene reelt kan
henvise en patient til et andet sygehus hvis det matie kraeve en sterre en-
dring af arbejdsfordelingen pa sygehuset at behandle pagzldende patient,
vil dette afhjelpe en del af problemstillingen.

Under § 42 a, stk. 5 fremgér det at: 7 En udmeontning af hjemlen vil - udover
en identificering af grupper af sundhedspersoner, der har behov for en sd-
dan adgang - bl.a. kreeve en neermere konkretisering af, hvilke kategorier af
oplysninger det vil veere nodvendigt for den enkelte gruppe af sundhedsper-
soner af indhente.

For grupper af sundhedspersoner, der alene tager hind om en afgraenset
behandlingsopgave, f.eks. genoptreening, vil det kun veare nodvendigt med
en mere — emnemeessig og / eller tidsmeessig - begreenset adgang.”

Regionerne fremhaver, at der 1 de fleste sundheds IT systemer i dag ikke er
mulighed for at afgreense oplysninger 1 hhv. kategorier, emner og tid. Der-
for vil dette ikke veere muligt for om en kortere arreekke. Et sadan krav for-
drer séledes, at der sker en investering 1 de eksisterende systemer, hvorfor
Danske Regioner skal oplyse, at regionerne forventes DUT-kompenseret
for dette.
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