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Sygeplejeetisk Rad finder overordnet lovforslaget positivt, idet der er
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nogle gode preeciseringer. Samtidig finder vi ogsa, at lovforslaget er Fax +4533 1471 48
udtryk for, hvor reguleret omréadet bliver. Dette medferer den mulige E.mdiil ser@disr.dk
konsekvens, at der fokuseres pa det enkelte menneskes journal i ste-
det for patienten som en unik, individuel person. Vores bemeerknin-
ger er koncentreret om de etiske aspekter i lovforslaget.
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Indferelse af 1 maneds behandlingsfrist
Overordnet set finder vi det positivt, at patienter med behandlings-
kreevende sygdomme hurtigst muligt kan f& et behandlingstilbud,

Samtidig mener vi, at ikke alle offentlige sygehuse umiddelbart kan
klare et krav om at fa flere patienter igennem. Dette fordrer tilforsel
af bade personalemeessige og ekonomiske ressourcer. Derfor ma man
forvente, at flere patienter veelger at benytte sig af muligheden for
“frit sygehusvalg”.

Til trods for konklusionen i rapporten “Det udvidede sygehusvalg -
hvem veelger?” har vi visse beteenkeligheder ved ordningen, fordi der
er patienter, som ikke har frit sygehusvalg som en reel mulighed. Vi
teenker her pa de svageste og mest sarbare patientgrupper, som sim-
pelthen ikke har de fornedne ressourcer til at forstd muligheden eller
tit at undersage og virkeliggere muligheden. De svageste grupper af
borgere har bla. sveert ved at holde rede pa de forskellige mulighe-
der, udfylde diverse blanketter m.v.

Vi mener derfor, at det ikke altid er nok, at patienten er velinforme-
ret, som forudsat i lovlorslaget, en anden implicit forudseaetning for at



fa “optimalt” udbytte af loven er, at patienten er rimelig ressource-
steerk.

Sygeplejeetisk Rad finder det derfor veesentligt, at man i lovgivnin-
gen spger at tage hensyn til de svageste patientgrupper, f.eks. ved en
positiv tilkendegivelse af, at personalet er forpligtet til ud over in-
formation ogsa at yde praktisk bistand, nar dette er pakraevet.

Anvendelse af IT i sundhedsvasenet

I’a den ene side er vi enige i, at det er godt for den behandlingsmaes-
sige kvalitet med en feelles IT-arkitektur og EPJ platform, som bygger
pa feelles standarter. Herunder ogsa, at de private sygehuse og kli-
nikker, der leverer ydelser for det offentlige, skal leve op til fastsatte
krav vedr. elektroniske patientjournaler. Dette ma formodes at give
bedre kontinuitet i patientforleb, hvor der behandles i bade privat og
offentlig regi.

P’a den anden side kan vi veere bekymrede for, om den enkelte pati-
ent glemmes i dette fokus pa standardiseret elektronisk viden. Det er
vigtigt, at patienten er i centrum, og vi skal sikre, at vi indfanger det
unikke ved lige netop denne patients personlighed og livssituation.

Ud fra denne betragining kan det anses som et problem, hvis journa-
len ikke levner plads til en beskrivelse af patienten som person, fordi
en sadan beskrivelse kan veere nedvendig for at give en optimal be-

handling.

Samtidig kan en udferlig beskrivelse “udlevere” patientens privathed
og gure det vanskelig at opbygge en operationel grundstruktur for de
forskellige udgaver af EPJ.

Vi skal derfor opfordre til, at der dbent tages stilling til disse proble-
matikker. Her spiller det ind, at vi ikke af lovforslaget kan udlede,
hvilke oplysninger en EFT konkret skal indeholde. Vi mener, at en
naermere definition af indholdet i ET’] skal fremstar klart, da det har
stor betydning for, hvilke etiske overvejelser, der skal vaegtes bl.a. i
forheld til regler for indhentning og videregivelse af oplysninger.

Indhentning af elekironiske helbredsoplysninger m.v.

Vi finder det overvejende godt, at den laege eller sygeplejerske, der
aktuelt har en patient { behandling, har en direkte og lettilgeengelig
adgang til patientens helbredsoplysninger. De fleste patienter opfat-
ter gruppen af sundhedspersoner som et samlet team, og kan blive
irriterede og frustrerede over at skulle forteelle eget sygdomsforleb
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om og om igen. Det kan give dem en folelse af, at ingen rigtig ved
noget om dem og deres sygdomsforleb.

Denne frustration mener vi imadegas med samtykkemuligheden, og i
de situationer, hvor patienten evner positivt at samtykke eller undla-
de at samtykke, mener vi ubetinget, at loven ber bygge pa et samtyk-
keprincip, s& patientens ret til privathed og selvbestemmmelse fortsat
saettes hojest.

For at patienten reelt har et grundlag for egen beslutning finder vi det
veesentligt, at der er tydelighed om, hvilke typer af oplysninger, der
er registreret og vil blive indhentet.

Nogle patienter kan opleve det som et problem, hvis der i journalen
star meget subjektivt oplevede notater om patienten, eller oplysnin-
ger af mere personlig karakter, eksempelvis om tidligere misbrug,

Endelig er det ikke alle tidligere journalnotater, der har relevans for
nye indleggelser.

Vi mener derfor, at det er vaesentligt, at der arbejdes pé at udvikle
EPJ, saledes at det tydeligt er defineret hvilke oplysninger, der indgér
i systemet. Endvidere, at der skal arbejde pa at opdele oplysningerne,
sa det er muligt at give tilladelse til at se nogle oplysninger, men ikke
alle. Her kan f.eks. de mere personlige og ikke direkte behandlingsre-
laterede oplysninger adskilles fra de evrige.

Mulighed fra at frabede sig oplysninger

1§42 brydes der med det hidtidige princip om positivt samtykke, og
der kan indhentes oplysninger om patienter, ndr det er nedvendigt i
en aktuel behandling. Patienten kan efter § 42 stk. 4 frabede sig dette,
men det fordrer, at den enkelte patient under sit sygdomsforleb har
det fornedne overskud til at sige fra.

Det er vores holdning, at patientens ret til privathed og selvbestem-
melse ber veegtes hajt og at det for en gruppe af patienter kan veere
vanskeligt aktivt selv at skulle frabede sig at personalet indhenter
helbredsoplysninger. Isaer nar der i informationen skal vaere veegt pa
de mulige konsekvenser af at frabede sig indhentning af oplysninger.

Det er derfor vores holdning, at lovgivningen forisat ber bygge pd et
positivt samtykke.
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De situationer, hvor manglende mulighed for indhentning af oplys-
ninger kan skabe problemer i forhold til patientens sikkerhed, uden
at patienten selv har valgt dette, er nar patienten er ude af stand til
selv at tage stilling (og der ikke er andre, der er bemyndigede dertil
pa patientens vegne).

Vi skal anbefale, at man, i stedet for en fravalgsmodel som den fore-
sldede, tager fat i denne problemstilling og indferer en undtagelses-
bestemmelse, der tillader sundhedspersonalet at skenne, hvad der er
bedst for den enkelte patient, nar det i en konkret situation er absolut
pakraevet og patienten er ude af stand til at varetage egne interesser.

Forebyggelse af misbrug

Vi vil ganske kort pépege, at det er meget vigtigt at forebygge mis-
brug af de forskellige elektroniske systemer, hvor der registreres op-
lysninger om patienter.

Med venlig hilsen

Hanne Mielcke Kirsa Ahleback
neestformand medlem
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