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Forord

Dette projekt er udarbejdet under temarammen "Health Informatics from a scientific re-
search perspective”, af to 3.arsstuderende pa Masteruddannelsen i Sundhedsinforma-

tik ved Aalborg Universitet.

Vores erfaringer inden for sygehusveesenet, har sit udspring i vores uddannelser som
henholdsvis sygeplejerske og bioanalytiker. Vi arbejder aktuelt inden for forskellige de-
le af en EPJ-organisation, pa kliniker- savel som pa leverander siden.

Udgangspunktet for vores projekt har vaeret en undren over handtering af patientsam-
tykket, samt hvorvidt patienters retsstilling pavirkes, i takt med gget elektronificering og

deling/udveksling af data pa tvaers af sundhedsveesenets IT-systemer.

Med rapporten haber vi, at kunne bidrage til den del af samfundsdebatten som bergrer

patienters retsstilling, hidrgrende bevaegelser af data i elektroniske systemer.

Desuden vil vi gerne afprgve en lidt anderledes form for online fokusgruppeinterview til
dataindsamling. Dette ggres ved hjeelp af en metode som vi kalder "diskussionsinter-
view”. En metode som vi har videreudviklet pa baggrund af eksisterende metoder til

empiriopsamling.

Vi vil gerne takke de 7 ngglepersoner som har fungeret som informanter. Fra vidt for-
skellige steder i Danmark har de bidraget til vores "diskussionsinterview”. Primeert i
forbindelse med dataindsamlingen, men ogsa i forbindelse med evaluering af metoden
til opsamling. De har veeret en keempehjeelp!

Ligeledes vil vi takke vores vejleder Sten Christophersen, for at stgtte op om vores be-
slutning om ny dataindsamlingsmetode, samt konstruktiv vejledning og stgtte under-
vejs i processen.

Endelig vil vi anbefale sundhedsinformatikuddannelsen, som har bragt os en solid og

teoretisk velfunderet ballast, og mange gode oplevelser undervejs.
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Laesevejledning

Overskrift Beskrivelse
Resume Beskriver projektet i form af et resumé pa dansk.
Indholdsfortegnelse Viser overskrifterne i projektrapporten. Dette vises pa

fire niveauer.

Indledning og Problemomrade | -Overblik over gaeldende lovgivning.

-Tre konkrete patientsituationer.

-Gennemgang af IT-systemer hvori udveksling af pa-
tientdata foregar.

-Borgernes forventning til EPJ, og andre IT-systemer
som udveksler patientdata

Metode Beskrivelse af overordnet metodetilgang samt viden-
skabsteori, som danner baggrund for metoden
Diskussionsinterviewet (DIIN) | Metoden gennemgaes og sammenstilles med Stei-
nar Kvales fokusgruppeinterview, samt med Online
Fokusgruppe interviews

Teori | dette afsnit beskrives teoretiske vinkler pa projek-
tets problemomrade, ud fra etik, teknik, jura og orga-
nisation/ledelse

Analyse Udsagn fra det foretagne diskussionsinterview ana-
lyseres med baggrund i teorien om etik, teknik, jura
0g organisation/ledelse

Konklusion Ud fra teorien og analyse af etik, teknik, jura samt
organisation/ledelse, laves i dette afsnit farst delkon-
klusioner, som til sidst sammenstilles i en samlet

konklusion.
Perspektivering Her ses problemomradet i et stagrre fremtids- og sam-
fundsperspektiv.
Abstract Beskriver projektet i form af et resumé pa engelsk
Litteraturliste Anvendt litteratur
Bilag Folgende er vedlagt:

- Beskrivelse af patientforeningsundersggelse
- Invitation til diskussionsinterview
Falgende ses pa www.patientdatasikkerhed.dk
- Oversigt over empiri, meningskondensering
samt emneuddragelse
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Resumé

Introduktion

Sundhedsloven af oktober 2007 dikterer
en raekke retningslinier for indhentning
og videregivelse af oplysninger vedrg-
rende patienter i kontakt med sundheds-
vaesenet.

| Danmark er der stor fokus pa udnyttel-
se og genbrug af patientinformationer pa
tveers af diverse IT-systemer.

Med denne rapport gnsker vi at under-
sgge, hvorvidt patientens retsstilling ef-
terkommes under udfgrelse af databe-
handling i og pa tveers af IT-systemerne.
Patientens mulighed for at angive sam-
tykke er forskelligt i forhold til, hvilke sy-
stemer der bruges. Patientens samtykke
viderefares ikke nar data udveksles imel-
lem systemer. Konsekvenser af dette vil
Vi gerne undersgge.

Desuden gnsker vi, at szette fokus pa en
modificeret udgave af en undersggel-
sesmetode, som ikke traditionelt anven-
des indenfor sundhedsinformatikken.

Metoder

Empiriopsamlingen er foregaet via trian-
gulering.

Der er anvendt en kombineret tele-
fon/mail-interviewform til forundersggelse
af problemfeltet. Dette er efterfulgt af lit-
teraturstudie, og hovedveegten pa empi-
riopsamlingen er lagt pa en modificeret
udgave af et online fokusgruppeinterview
— et kvalitativt diskussionsinterview, med
syv diskussionsdeltagere.

Hjemmesiden
www.patientdatasikkerhed.dk er oprettet
til formalet. Diskussionsinterviewet er
meningskondenseret og der uddrages
fire emner i informanternes diskussion:
jura, etik, teknik samt organisation og
ledelse. Disse emner er alle analyseret
med baggrund i teorier om emnerne, og
stillet op imod informanternes udtalelser.
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Konklusion

Pa baggrund af vores analyse af de fire om-
rader jura, etik, teknik samt organisati-
on/ledelse, konkluderer vi, at

- Den geeldende lovgivning ikke er tilpasset
den kliniske virkelighed, saledes at behand-
ling af patienter har optimale betingelser.

- Hensynet til patientens privacy er misfor-
staet, hvis der skal gere brug af data pa
tveers af IT-systemer i Danmark.

- Patientens retstilling kan ikke understgttes
fuldt ud i de IT-systemer der nuveerende
findes.

- Bade sundhedspersonalet, savel som pa-
tienterne bgr af ledelserne have klare ret-
ningslinier og standarder for, hvordan be-
handling af data i IT-systemer handteres.

- Patienter "fgres bag lyset”, idet de foregi-
ves, at have en retsstilling, der i alle IT-
systemer reelt ikke kan praktiseres.

Korrespondance
Jan Rosenbjerg Albertsen
janrosenbjerg@gmail.com

Henrik Sgnderholm Larsen
henriksonderholm@agmail.com

info@patiendatasikkerhed.dk

Se mere pa:
www.patientdatasikkerhed.dk
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1 Indledning

| sundhedsveaesenet skal sundhedspersonalet forholde sig til adskillige regulativer, love,
vejledninger, anbefalinger m.m. Disse kommer fra forskellige myndigheder — leveres
via forskellige medier og skal fungere i forskellige dele af sundhedsorganisationerne.

| princippet er enhver person der beskaeftiger sig med sundhedsfagligt arbejde selv an-
svarlig for, at holde sig orienteret om hvilke lovmaessigheder som er relevante under

udfgrelse af sit hverv.

Set ud fra et sundhedsfagligt og -informatisk perspektiv, er der flere lovgivninger -
Sundhedsloven, persondataloven og autorisationsloven, som seerligt har vaekket vores
interesse grundet kompleksitet og tydelige problemstillinger. Problemstillinger der har
mulige konsekvenser for sundhedspersoner, organisationer og ikke mindst for patienter.
Persondataloven og autorisationsloven er ikke nyligt eendret, men Sundhedsloven er
derimod revideret og eendret af flere omgange, senest med et indhold der tradte i kraft
1.10.2007. De nye regler geelder for de IT-systemer der anvendes af sygehusene i dag,

samt for fremtidige IT-systemer.(Sundhedsstyrelsen, 2007)

Der er stor interesse for deling og genbrug af patientdata pa tvaers af systemer og sek-
torer, sdvel som pa borgerinddragelse. Sidstneevnte i form af patienternes egen ad-
gang til data. | den seneste strategi fra Digital Sundhed (2007) beskrives:
"Det skal sikres, at relevante data kan genbruges pa tveers af aktarer, sektorer
og myndighedsniveauer. De feelles digitale services, der har relevans for pati-
entbehandlingen, skal veere sammenhaengende, overskuelige og til radighed for
de sundhedsprofessionelle pa det sted og det tidspunkt, hvor borgeren eller pa-
tienten har sin kontakt med sundhedsvaesenet.” (SDSD, 2007, p.16)

Der er altsa et gnske om at data skal genbruges. Der skal vaere sammenhaeng, over-

skuelighed, og data skal vaere til radighed for de sundhedsprofessionelle. Men hvad

hvis patienterne ikke gnsker dette genbrug af data?
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I en vejlening fra Sundhedsstyrelsen, angives det, at hvis et givent IT-system er i stand
til at handtere at differentiere mellem forskellige oplysninger, sa skal patienten have
mulighed for, at neegte at en given behandler bliver delagtiggjort i bestemte dele af
journalen, medens det samtidig skal kunne lade sig ggre, at en behandler kan se andre
dele af journalen. (Sundhedsstyrelsen, Informationssikkerhed-vejledning for sund-
hedsvaesenet, 2008, p.9)

Pa den ene side er der nogle retningslinier geeldende for patienternes behandling som
klinikerne skal forholde sig til (Autorisationsloven, 2006) og som de altid har skullet re-
spektere. Pa den anden side dikterer Sundhedsloven og andre love, hvem der ma

bruge journalen — og hvordan der skal dokumenteres.

Teknik

Figur 1. Loven skal udggre grundlaget for rettigheder og pligter i faellesmasengden
af patienter, sundhedspersoner og teknik. (Egen figur).

Data udveksles imellem forskellige IT-systemer. Dette foregar pa trods af, at patienter-
ne kan have afgivet negativt samtykke angaende videregivelse af nogle bestemte op-

lysninger. Data udveksles imellem patientadministrative systemer(PAS), elektroniske
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patientsystemer (EPJ), laboratoriesystemer (eksempelvis Labka), medicinsystemer
(PEM) og opslagssystemer som sundhed.dk og E-journalen.

Der foregar altsa transport af maengder af data (pa fuldt lovlig vis) pa trods af, at man
kan have frabedt sig dette som patient. P& figuren nedenfor repraesenterer venstre side,
og markeret med rgdt, de IT-systemer hvor patientens samtykke ikke kan handteres,
mens hgjre side markeret med grgnt, indikerer de steder hvor patienten er i stand til, at

kunne afgive samtykke.

Data mellem systemer

Figur 2. Eksempel p& dataudveksling mellem udvalgte systemer. (Egen figur).

2 Problemomrade
Farst gennemgaes de lovgivningsmaessige aspekter. Herefter beskrives tre konkrete

patientsituationer i klinikken for at synliggegre problemstillingen.
Til sidst i dette afsnit beskrives de systemer hvori udveksling af patientdata foregar, og
problemstillingen synliggares med et blik pa borgernes holdning til udveksling af pati-

entdata i IT-systemerne.
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2.1 Lovgrundlag
Patienters retsstilling sikres bl.a. via Sundhedsloven, Persondataloven og Autorisati-

onsloven. | forhold til projektets problemomrade, er det Sundhedsloven som rummer
de mest centrale lovgivningsmaessige emner, og de to gvrige lovgivninger naevnes blot
perifert. Som en fglge heraf, er det ogsa Sundhedsloven som vi retter blikket imod, i

forhold til teori og senere analyse.

2.1.1 Sundhedsloven
Nar "Sundhedsloven” omtales i denne rapport, teenkes der pa kapitel 9 i den geeldende
lovgivning, med det mundrette navn: LBK nr. 95 af 07/02/2008: Bekendtggrelse af
Sundhedsloven. Historisk set, har denne sit ophav i Lov nr. 431: lov om &ndring af
Sundhedsloven. Lov nr. 431 var en andring, og udsprang oprindeligt af Lov nr. 546 af
24. juni 2005, som gendret ved 8 2 i lov nr. 1395 af 21. december 2005. Denne lov hed
Sundhedsloven, og ophaevede bl.a. lov nr. 482 af 1. juli 1998 om patienters retsstilling.

Lov nr. 482 tradte i kraft den 1. oktober 1998, og ophaevede derved:

« 1) 86, stk. 2-5, og 8 6 a i lov om udgvelse af leegegerning, jf. lovbekendtggarelse
nr. 632 af 20. juli 1995, som senest aendret ved 8 7, stk. 2, i lov nr. 463 af 10.
juni 1997,

e 2)lovnr. 504 af 30. juni 1993 om aktindsigt i helbredsoplysninger.

| perioden far LBK nr. 632 og lov nr. 504 naevnes der ikke noget om patientens retstil-

ling mht. indhentning og videregivelse af oplysninger, og er pa den made uinteressant.
| det fglgende praesenteres den nuvaerende lovgivning, som vi har valgt at fortolke den.

Farst gennemgaes lovgivningen i forhold til indhentning af oplysninger, og derefter fal-

ger en gennemgang af fakta vedrgrende videregivelse af oplysninger.
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| notat fra Sundhedsstyrelsen skrives:

"Det har derfor veeret ngdvendigt at vedtage specifikke regler om adgangen til
EPJ for at sikre, at anvendelse af EPJ fremover kan ske effektivt og hurtigt.
De nye regler bygger pa en sige-fra-model, som indebeerer, at sundhedsperso-
nen — nar betingelserne i gvrigt er opfyldt - kan foretage opslag i EPJ, medmin-
dre patienten siger fra. Reglerne er generelt udtryk for en afvejning af to hensyn
— bade hensynet til at sikre patienterne en god, sammenhangende patient-
behandling og hensynet til, at patientoplysningerne beskyttes imod misbrug i
videst muligt omfang.”

(Sundhedsstyrelsen, Oversigt over de juridiske rammer for adgangen til EPJ og
IT-anvendelsen i sundhedsvaesenet, 2007, p.1)

Sundhedsstyrelsen skriver omkring anvendelsesomradet endvidere at:

"Anvendelsesomradet for de nye regler i Sundhedsloven er indhentning af op-
lysninger ved opslag i elektroniske systemer i det danske sundhedsvaesen, der
indeholder helbredsoplysninger m.v., der er indsamlet til det formal at understat-
te den sundhedsfaglige behandling af de registrerede patienter eller til formal,
der ikke er uforenelige hermed, f.eks. Landspatientregisteret.”

(Sundhedsstyrelsen, Oversigt over de juridiske rammer for adgangen til EPJ og

IT-anvendelsen i sundhedsvaesenet, 2007, p.2)

| Sundhedsloven beskrives, at det er en betingelse, at den ansatte aktivt udfarer eller
medvirker ved patientbehandlingen for at kunne defineres som en sundhedsperson og,
at der alene ma indhentes oplysninger, nar det er nadvendigt i forbindelse med aktuel
behandling af en patient. Det vil sige, at der skal veere en patient-behandler relation
tilstede. Heri ligger der altsa en afgraensning af, hvad der er lovligt at se, og hvem der
ma se det. (Retsinformation.dk, Sundhedsloven, 2007).

Det er op til ledelserne pa de enkelte sygehuse, at definere, hvem der skal have elek-

tronisk adgang til medierne. (Retsinformation.dk, Sundhedsloven, 2007, § 42. stk.7).
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Tabel 1. Uddrag af sundhedsloven L50 (Egen fortolkning) som bygger pa (Retsin-
formation.dk, sundhedsloven, 2007).

Uddrag af Sundhedsloven L50, omhandlende indhent-

ning af oplysninger.

8§42 a. Stk. 1. Leeger og sygehusansatte tandlaeger kan tilga patientoplys-
ninger, nar det er ngdvendigt i forbindelse med aktuel behand-

ling. Tilgangen begraenses til "forngdent” omfang.

Stk. 2. "Andre sundhedspersoner" kan tilga patientoplysninger nar
det er ngdvendigt i forbindelse med aktuel behandling, og nar
de er pd samme afdeling/enhed som patienten selv. Tilgangen

begraenses til "forngdent” omfang.

Stk. 3. Andre sundhedspersoner end de som er neevnt under pkt 1,
kan i forngdent omfang tilga IT-systemer som kun indeholder
oplysninger om behandlinger som er relaterede til det aktuelle
behandlingssted, hvis det er i forbindelse med aktuel behand-
ling, og under forudseetning af, at der ikke er en leege eller
sygehusansat tandlaege ansat pa behandlingsstedet.

Stk. 4. Ledelsen kan give personale pa sin afdeling lov til at tilga op-
lysninger via en offentlig instruks. Tilladelsen kan kun gives til
personer som ikke vil kunne udfgre sit arbejde, uden de tilga-

ede oplysninger.

Stk.5. (veerdisprings- | Leeger kan under anvendelse af veerdispringsreglen tilga alle
regel). patientoplysninger, hvis der foreligger et abentlyst hensyn til
enten patienten, kollega eller andre patienter. Det samme
geelder for andre sundhedspersoner, hvis ledelsen har lavet

en offentlig instruks.

Stk. 6. Leeger kan ved patientens samtykke tilga patientoplysninger,
upaagtet de forudseetninger som skal veere til stede under stk
1o0g5.

Stk. 7. Patienten kan frabede sig, at en sundhedsperson indhenter

oplysninger efter stk. 1-4.

Selvforklarende. Vi tolker dette som Negativt samtykke.
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Uddrag af Sundhedsloven L50, omhandlende indhent-

ning af oplysninger.

Stk. 8. Medicinstuderende har samme befgjelser som leeger, hvis dis-

se har givet lov.

Stk. 9. En sekretaer kan fa fortrolige oplysninger for gje, hvis den ak-

tuelle situation har et anstragg af at yde teknisk bistand.

Generelle og konkrete adgangsbetingelser.

Foruden ovenstaende bestemmelser gaelder der en raekke adgangsbetingelser, af ge-

nerel savel som konkret karakter.

Generelle adgangsbetingelser.

For alle de sundhedspersoner — uanset faggruppe — der har juridisk adgang til EPJ,
geelder fglgende 3 betingelser for at fortage opslag i EPJ i forbindelse med patientbe-
handling:

De 3 adgangsbetingelser geelder ikke i fuldt omfang, hvis sundhedspersonen
indhenter oplysninger efter den sakaldte vaerdispringsregel (stk. 5).
(Sundhedsstyrelsen, 2008, p.14)

Tabel 2. Sundhedsloven, generelle adgangsbetingelser (Egen fortolkning) som-
bygger pa kilden: (Sundhedsstyrelsen, Informationssikkerhed-vejledning for
sundhedsveaesenet, 2008).

Generelle adgangsbetingelser.

Betingelse 1: Hvis det et teknisk muligt at afgraense oplysninger i kategori-
er, skal sundhedspersonen vurdere om oplysningerne han vil

tilga er relevante for behandlingen. Dvs i forngdent omfang.

Betingelse 2: Der ma alene indhentes oplysninger, nar det er ngdvendigt i
forbindelse med aktuel behandling af en patient. Det vil sige,

at der skal veere en patient-behandler relation.
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Betingelse 3. Hvis patienten nesegter at dele af oplysningerne i EPJ skal
kunne tilgaes, skal det kunne lade sig gare at adskille data

pa behandlerniveau og afdelingsniveau

Konkrete adgangsbetingelser:

Leeger, sygehusansatte tandleeger og medicinstuderende far en bred adgang til EPJ",
da de far adgang til at foretage opslag i historiske og aktuelle oplysninger, og adgang
til opslag pé tvaers af sektorer og faggraenser, hvis det er nadvendigt (og teknisk mu-
ligt). Leegers, sygehusansatte tandlaegers og medicinstuderendes adgang til EPJ er

saledes alene begraenset af de 3 generelle betingelser. (Sundhedsstyrelsen, 2008,)

Laeger, sygehusansatte tandleeger og medicinstuderende kan endvidere i medfer af 8
42 a, stk. 6, i forbindelse med behandling af patienter foretage opslag i EPJ med pati-
entens samtykke, nar det ikke er ngdvendigt i forbindelse med aktuel behandling af pa-
tienter, eller nar betingelserne for at foretage opslag efter vaerdispringsreglen ikke er
opfyldt. Patientens samtykke skal journalfares i EPJ, jf. Sundhedslovens 8§ 42 b. EPJ-

systemerne skal saledes kunne administrere og ajourfare patientens samtykke.

Andre sundhedspersoner end laeger, sygehusansatte tandleseger og medicinstuderende
far en mere begraenset adgang til EPJ, idet der som udgangspunkt geelder yderligere
to betingelser for at indhente oplysninger fra EPJ:

a) adgangen skal teknisk vaere begraenset til patienter i behandling pA samme behand-
lingsenhed (organisatorisk tilknytning).

b) det er kun tilladt at indhente oplysninger om aktuel behandling.

De to betingelser geelder ikke, hvis der er tale om et lukket system, eller der er tale om
en sundhedsperson med tilladelse til en bredere adgang til opslag fra behandlingsste-
dets ledelse. (Sundhedsstyrelsen, 2008).

* Her anvendes”EPJ' i betydningen af "I T-systemer”
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2.1.2 Persondataloven.
Loven geelder blandt andet for behandling af personoplysninger under anvendelse af

elektroniske systemer. 8§ 2 i denne lov naevner at, behandling af personoplysninger i
anden lovgivning, og som giver den registrerede en bedre retsstilling, gar forud for reg-
lerne i denne lov. (Retsinformation.dk, Lov om behandling af personoplysninger, 2008).
Pa baggrund af denne paragraf er det vores vurdering, at Sundhedsloven rangerer hg-
jere, nar det kommer til at varetage patientens retsstilling.

2.1.3 Autorisationsloven
Formalet med loven om autorisation er, at styrke patientsikkerheden og fremme kvali-

teten af sundhedsveesenets ydelser, gennem autorisation af naermere bestemte grup-
per af sundhedspersoner. Sundhedsstyrelsen farer registre over forskellige grupper af
autoriserede sundhedspersoner. En autorisation kan frameldes eller fratages ud fra
lovgivningsmaessige beskrevne kriterier. | loven er journalfgringspligt for autoriserede
sundhedspersoner beskrevet helt overordnet, og denne indeholder blandt andet krav
om, at hver patient skal have en journal. Journalen skal indeholde de oplysninger, der
er ngdvendige for en god og sikker patientbehandling. Oplysningerne skal journalfgres
sa snart som muligt efter patientkontakten. Det skal fremgd, hvem der har indfart op-
lysningerne i patientjournalen, og tidspunktet herfor. (Retsinformation.dk, autorisations-
loven, 2008).

Selve journalfgringspligten er beskrevet i saerskilt Bekendtggrelse nr. 1373 af 12. de-
cember 2006 fra sundhedsstyrelsen. Heri fremgar journalfaringspligten og dennes ind-
hold. § 10 beskriver information og samtykke, hvor det synliggares, at det skal fremga
af patientjournalen

hvis patienten har tilkkendegivet, at bestemte oplysninger ikke ma videregives, eller at
bestemte sundhedspersoner ikke ma fa adgang til hele eller dele af patientjournalens
oplysninger. | disse situationer skal det endvidere journalfgres, hvilken information pa-
tienten har faet om eventuelle konsekvenser, nar patientjournalens oplysninger ikke
ma indhentes eller videregives helt eller delvist. (Retsinformation.dk, Bekendtgarelse
om laegers [0.a] journalfgring mv., 2006).
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2.2 Tre patienthistorier med hver sit fokus
| det fglgende synliggares problemstillingen med 3 patienthistorier, der hver isaer giver

anledning til forskellige tekniske krav og synligggrelse af problemstillingens karakter ift.

de fgr beskrevne lovgivningsmaessige omrader.

2.2.1 Case om Peter.
Denne case er et eksempel hvori der ikke stilles nogle begraensningskrav til teknikken.

Peter indleegges pa medicinsk afdeling mhp. styring og kontrol af sin diabetes. Peter
far taget blodpraver. Alle handlinger dokumenteres i den elektroniske patientjournal.
Data om Peters indlaeggelsessted, tidspunkt og diagnose leveres videre til det patient-
administrative system. Laboratoriesvarene kan findes i laboratoriesystemet "Labka”,
der bruges pa tveers af sygehusene i den region hvor Peter er indlagt. Prgvesvarene
kan ogsa genfindes pa sundhed.dk.

Han bliver ved indleeggelsen bedt om stillingtagen til samtykke i forbindelse med ind-
hentning og videregivelse af sine oplysninger. Peter gnsker ingen begreensninger af
dokumenterede data — og det noteres i journalen, at der ma indhentes og videregives
oplysninger til og fra andre afsnit pa sygehuset, og at der ma videregives oplysninger
om behandlingen til egen laege. Ved udskrivelsen spgrges han om det samme — og

hans holdning er uaendret. Dette noteres i den elektroniske patientjournal.

2.2.2 Case om Caroline.
Denne case er et eksempel, hvori der kun stilles fa begraensningskrav til teknikken.

Caroline tvangsindleegges pa psykiatrisk afdeling med selvmordstanker. Under ind-
lzeggelsen finder man ud af, at Caroline har et voldsomt tabletmisbrug med morfin. Hun
vil gerne tage imod behandling for misbruget, hvis hun garanteres, at alt hvad der bli-
ver skrevet og sagt om behandlingen, ikke videregives til andre sygehusafsnit eller
egen laege. P& medicinsk afdeling pa samme sygehus, arbejder hendes nabo. Caroline
kender flere personer pa sygehuset ud over denne nabo — og gnsker ikke alle indviet i
hendes problemer — ej heller, at de skal kende til hendes indlaeggelse. Caroline vurde-
res, at vaere i stand til selv at forstd konsekvenserne af hendes gnske — og orienteres
af sin kontaktperson om de mulige konsekvenser ved, at andre afsnit og evt. kommen-

de behandlere ikke kan se, hvad der er foregaet med hende under denne indleeggelse.
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Carolines gnsker noteres i et felt om samtykket under indhentning og videregivelse i
den elektroniske patientjournal.

Da Caroline er feerdigbehandlet giver hun tilladelse til, at oplysningerne om behandlin-
gen alligevel gerne ma ses af andre sundhedspersoner pa det pageeldende sygehus,
samt af den psykiatriske specialleege, hvor Caroline skal fglges ambulant. Ligeledes
ma der afsendes epikrise til specialleegen. Caroline gnsker ikke, at egen laege skal
modtage denne epikrise, da hun pataenker at flytte praksislaege. Hun mener nemlig, at
egen leege burde have hjulpet hende med hendes misbrug, i stedet for udskrive flere
recepter. Hendes gnske noteres i journalen, og hun orienteres igen om de mulige kon-
sekvenser ved, at egen leege ikke far besked. Alle foretagne handlinger vedragrende
behandlingen pa den psykiatriske afdeling dokumenteres i den elektroniske patient-
journal. Carolines indleeggelsessted, tidspunkt og diagnose leveres videre til det pati-
entadministrative system. Laboratoriesvarene kan findes i laboratoriesystemet "Labka”,
der bruges pa tvaers af sygehusene i den region Caroline er indlagt. Disse kan genfin-
des p& sundhed.dk. Registreringerne omkring tvangsindleeggelsen leveres endvidere til

sundhedsstyrelsen via Sundhedsstyrelsens elektroniske indberetningssystem (SElI).

2.2.3 Case om Louise.
Denne case er et eksempel hvori der stilles store begraensningskrav til teknikken.

Louise er en kendt lokalpolitiker. Hun er indlagt pa medicinsk afdeling for at fa reguleret
hendes hypertension. Louise er tidligere blevet konstateret HIV-positiv, i en anonym
HIV-test og gnsker ikke, at oplysninger om HIV noteres nogen steder, da egen leege
styrer dette forlgb. Desuden synes hun, at sygdommen er tabubelagt i samfundet, og
kan ikke overskue at dele omsteendigheden med offentligheden. Ej heller gnsker hun,
at hendes blodpraver kan ses af andre end hendes egen laege og den pagaeldende af-
deling, hvor hun er indlagt. Louise er i medicinsk behandling for sin HIV, og far hver
anden maned udleveret tre slags HIV-medicin pa apoteket. Hun gnsker ikke, at alle
sundhedspersoner indhenter oplysninger om hendes tidligere indlaeggelser, eller vide-
resender oplysninger pa nuvaerende indlaeggelse, udover til egen leege. Louise far me-
dicin i forbindelse med behandling for hypertensionen — og far taget adskillige blodprga-

ver.
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Sundhedspersonalet orienterer Louise om deres journalfgringspligt, som indebaerer at
de skal fare optegnelser over behandlingen. De kan ikke imgdekomme gnsket om, at
undlade at journalisere hvad der behandlingsmaeessigt foregar, men de kan notere, at
patienten har et gnske om, at der ikke videregives noget om aktuel behandling. Hun
orienteres om, at leeger pa andre afsnit og andre sygehuse med loven pa sin side, alli-
gevel kan indhente oplysninger om hende, hvis lsegen finder det relevant for behand-
lingen. Dette bliver Louise vred over. Louises gnsker noteres i journalen. Alle handlin-
ger i relation til indleeggelsen dokumenteres i den elektroniske patientjournal. Data om
indleeggelsessted, tidspunkt og diagnose leveres videre til det patientadministrative sy-
stem. Laboratoriesvarene kan findes i laboratoriesystemet "Labka”, der bruges pa
tveers af sygehusene i den Region Louise er indlagt. Disse kan genfindes pa sund-
hed.dk. Louises HIV medicin kan ligeledes ses i den personlige medicinprofil pa sund-
hed.dk, da apoteket indberetter til denne. Her er der ikke nogen adskillelse, fx pa orga-
nisatorisk tilknytning, og leegen mader ingen tekniske restriktioner i forhold til at tilga
disse oplysninger.

Senere da Louise er blevet udskrevet, logger hun sig pa sundhed.dk. Her har undladt
at markere, at hun giver samtykke til, at nogen ma laese hendes journal. Dette bevirker
samtidigt, at hun selv er forhindret i at se hvad der star om hende. Derfor markerer hun,
at man gerne ma se oplysninger. Herefter kan hun selv se hvad der star om hendes
tidligere behandlinger. Via e-journal laeser hun sine egne diagnoser og tilstedeveerelser,
samt notater jf. behandlingen. (Dette uden aktindsigt). Hun ser ligeledes at bade hen-
des HIV-diagnose og hypertension kan ses. Hun undrer sig over, om sundhedsperso-
ner ogsa kan se dette — men far aldrig spurgt.

To maneder senere indlaegges Louise pa et andet sygehus. Hun har breekket benet.
Bruddet vurderes af forvagten, til ikke at vaere kompliceret. Louise gnsker ikke, at der
indhentes oplysninger fra andre sygehuse. Personalet vil bestille blodprgver i Labka
sygehuspakken, som bruges i den region hvor Louise indleegges. De kan se at der lig-
ger nogle prgvesvar fra et andet sygehus — bestilt fra en medicinsk afdeling. Laegen
laver i forbindelse med sin medicinanamnese et opslag pa sundhed.dk i PEM, og kan
se, at hun far tre slags medicin mod HIV, og at hun senest fik medicinen udleveret for

tre uger siden. Kontrollerer ligeledes blodprgver. Leegen spgrger ind til Louises HIV.

Opretholdelse af patientens retsstilling pa tveers af IT-systemer Side 17 af 102



Louise bliver meget vred, da hun finder ud af, at hendes negative samtykkeerklaering

er blevet negligeret.

Formalet med ovenstaende patienthistorier er at give et indblik i den kompleksitet,
hvormed data skal journalfares, patientens rettigheder skal efterkommes, men ogsa
hvilke tekniske forventninger som er til de forskellige IT-systemer.

| Sundhedsloven (2007) er der ikke taget hgjde for data der indberettes til Landspati-
entregistret (LPR). Ej heller til medicin der kan ses pa tvaers af systemer via den per-
sonlige medicinprofil (PEM). Data der ses i PEM er styret af en anden lovgivning (Be-
kendtggrelse om Laegemiddelstyrelsens register over Personlige Elektroniske Medicin-
profiler, 2006) Laegen har i ovenstdende eksempel altsé ikke gjort noget forkert ved, at
kigge medicin i PEM, ej heller er der gjort noget ulovligt i Louises tilfeelde fra persona-
lets side, da man ville bestille blodprgver. Patienten har ikke givet samtykke, men sy-
stemet muligger ikke adskillelse. Ingen har altsa gjort noget ulovligt, men patientens

retstilling er kraenket.

2.3 Systemer hvor data udveksles
For at beskrive sammenhangen mellem EPJ, lovgivningen og data leveret til og fra

PAS, til LPR, til PEM og til sundhed.dk gennemgaes disse i det efterfalgende.

2.3.1 Landspatientregistret (LPR)
Indeholder oplysninger om alle kontakter til de danske sygehuse. Det geelder oplysnin-

ger om indleeggelser, deldggn, ambulante kontakter og kontakter til skadestuer.
Registret indeholder information om:

= sygehus og afdeling

= indleeggelses- og udskrivningsdato

= diagnoser

= operationer

= bopeelskommune
Indlaeggelser er registeret tilbage til 1977. Skadestue- og ambulante kontakter er regi-
streret siden 1995. Registret giver bl.a. mulighed for at faglge aktiviteten pa de enkelte
sygehuse. Herudover bidrager Landspatientregistret til Sundhedsstyrelsens sundheds-
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overvagning og til den medicinske forskning. (Sundhedsstyrelsen, Landspatientregi-
stret, 2007)

Sundhedsstyrelsen offentliggar jeevnligt statistikker pa basis af Landspatientregistret
i "Nye tal fra Sundhedsstyrelsen” og udgiver hvert ar statistikker om bl.a. aktiviteten pa
de danske sygehuse, befolkningens forbrug af sygehusydelser, sygehuspatienters
sygdomme og udfarte operationer. Reglerne for indberetning af data til Landspatient-
registret fastleegges af "Koordinationsgruppen for individbaseret patientregistrering”
Reglerne for indberetning er beskrevet i "Feellesindhold for basisregistrering af syge-
huspatienter”, der udkommer en gang arligt. (Sundhedsstyrelsen, landspatientregistret,
2007)

"| Feellesindhold 2007” udgivet af sundhedsstyrelsen star fglgende:
Feellesindholdet er de oplysninger, der er feelles for de lokale patientregistre-
ringssystemer og LPR. LPR ajourfgres ved dataoverfgrsel fra de lokale patient-
registreringssystemer. Faellesindholdet binder saledes LPR og de lokale patient-
registreringssystemer sammen med nogle basale data”.(Sundhedsstyrelsen,
Feellesindhold, 2007, p.10)

LPR ajourfgres altsa ved dataoverfgrsel fra lokale patientregistreringssystemer. Disse
systemer — i daglig tale kaldet patientadministrative systemer (PAS), sender altsa data
om diagnoser, indlaeggelser, ambulante behandlinger m.m direkte til LPR.

PAS leverer til LPR — og EPJ leverer data til og fra PAS. | enkelte systemer er PAS el-
ler dele af PAS en integreret del af EPJ. Der er krav om, at data skal leveres til LPR |f.
feellesindholdet (2007):

"Data fra sygehusene skal som minimum indberettes manedligt til Lands-

patientregistret - senest den 10. i efterfglgende maned.”
(Sundhedsstyrelsen, Feellesindhold, 2007, p.10)
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2.3.2 Patientadministrativt system (PAS)
IT-system, hvori der registreres basale data om fx patienternes indlseggelser, ambulan-

te besgg, operationer og diagnoser, samt en reekke administrative oplysninger sdsom
navn, adresse og egen laeege. De patientadministrative systemer varetager traditionelt
indberetningen til LPR. (Epj leksikon, 2007)

2.3.3 Personlige medicinprofil (PEM)
Medicinprofilen er en elektronisk oversigt over den medicin, som hver enkelt dansker

kgber pa recept pa apoteket. Ordningen er obligatorisk og alle keb af medicin pa re-
cept bliver automatisk registreret i Medicinprofilen. Formalet med Medicinprofilen er at

forbedre kvaliteten af den medicinske behandling, og at forebygge at borgere far:

« forkert medicin,
« for meget medicin

« flere typer medicin, der ikke bar bruges pa samme tid

Medicinprofilen viser:
« en oversigt over den medicin, hver enkelt borger har kabt pa recept pa apoteket
de seneste to ar
« detaljerede oplysninger om den kgbte medicin
« oplysninger om den ordinerende lsege
« oplysninger om den praktiserende laege
e oplysning om apoteket hvor medicinen er kabt
e oplysninger om medicintilskud
« en log hvor borgeren kan se, hvem der har set oplysninger i borgerens medicin-
profil.
(Leegemiddelstyrelsen, Medicinprofilen, 2007)

Leeger og deres medhjeelpere har adgang til sine patienters medicinprofiler, under an-
vendelse af Digital Signatur — et sakaldt medarbejdercertifikat. Det geelder den prakti-
serende laege, vagtleegen, speciallaegen og leegen pa sygehuset eller skadestuen. Me-

dicinprofilen giver leegerne et samlet overblik over patienternes medicinforbrug.

Opretholdelse af patientens retsstilling pa tveers af IT-systemer Side 20 af 102



For at tilga patientens Medicinprofil skal laegen indikere, enten at have patienten i ak-
tuel behandling, at oplysningerne i Medicinprofilen er ngdvendige for behandlingen el-
ler at oplysningerne bruges til at sikre kvaliteten, sikkerheden og effekten af patientens

behandling. (Leegemiddelstyrelsen. Laegers adgang til Medicinprofilen, 2007)

Laeger har altsd adgang til Medicinprofilen uden patienternes samtykke, hvis de over-
holder ovenstaende kriterier. | den forbindelse henledes leeserens opmaerksomhed p3,
at laegen ikke kun ser aktuelle, men ogsa historiske data da PEM viser 2 ar tilbage.
(Leegemiddelstyrelsen, Spgrgsmal og svar om medicinprofilen, 2008). | de far be-
skrevne patienthistorier, vil dette betyde, at Louises HIV-medicin kan ses af alle laeger

og deres medhjaelpere, hvis det er udleveret indenfor de sidste 2 ar.

05.02.2008 Budenofalk Enterakapsler, hirde 3 mg Budesonid - AD7EADG Mod colitis ulc... 1 kapsel 3 gange da
01,02,2008 Volmax Depoftabletter 8 mg Salbutamol - RO3CC02 Mod astma 1 tablet 2 gange da.
30.01.2008  Pentrexyl Pulver til injekt... 2gq Ampicillin - J01CADL Mod mellemgrebe... Dosering efter skri..
30.01.2008 Kaleorid Depottabletter 750 mg Kaliumehlorid - A128A01 Kaliumtilskud 2 tabletter 2 gange.
30.01.2008 Flurofen Retard Depotkapsler 200 mg Flurbiprofen - MO1AED9 Mod smerter 1 kapsel daglig

30,01.2008 Ciprofloxacin ...  Filmovertrukne ta.., 500 mg Ciprofloxacin - J01MA02 Mod kronisk uri... 1 tablet 2 gange da.
15.01.2008 Pamol Filmovertrukne ta... 500 mg Paracetamol - NOZBED1 Mod smerter 2 tabletter 4 gange.

Figur 3. Viser et udsnit af PEM data pa sundhed.dk. Der er ikke adskillelse mellem
historiske og aktuelle data, og heller ikke adskillelse imellem sygdomme som me-
dicinen tages imod. (Data stammer fra en testpatient pa Sundhed.dk).

2.3.4 E-Journal
E-journal giver praktiserende laeger adgang til alle relevante oplysninger om patienters

indleeggelser pa sygehusene. Samtidig giver e-journal mulighed for at udveksle patient-
journaler pa tveers af sygehusene. E-journal er tilgaengelig via sundhed.dk, hvor laegen
skal logge pa med en digital signatur for at se patienternes journaler. Sygehusejerne
forventer, at denne funktion vil medvirke til at skabe et bedre og mere effektivt sund-
hedsvaesen, i kraft af samarbejdet pa tveers af sygehuse, samt med praktiserende lze-
ger. Hvilket tlsammen skal give patienten mere kvalitet og sikkerhed i behandlingen.
E-journal bygger pa informationer fra en lang raekke elektroniske systemer pa sygehu-
sene. Det naermere indhold er fastlagt ud fra sygehusenes registreringspraksis og ta-

ger udgangspunkt i de informationer, der typisk er relevante for det sundhedsfaglige
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personale. | startfasen vil der fra sygehus til sygehus veere forskelle i omfanget og ind-
holdet i e-journal. Det er kun autoriseret sundhedspersonale, der kan fa adgang til e-
journal og det forudseetter, at patienten har givet sit samtykke. (Sundhed.dk, Det kan
du pa sundhed.dk, 2007). Man kan tilga e-journal uden patientens samtykke, idet tek-
nikken ikke kan handtere begraensningen. Man advares dog om, at man bliver logget.

Kontrol af opslag

N Kontrol af opslag

Du er ved at sgge oplysninger pd en patient, der ikke er tilknyttet din praksis. Du skal vare opmaerksom p3, at dit opslag
skal veere relevant for den aktuelle behandling af patienten, da uberettiget indhentning, videregivelse og udnyttelse af
oplysninger fra e-journal er strafbart for dig og dine medhjzlpere jf. straffelovens § 152 ff.

Du er i gang med at sgge patientdata p& felgende patient:

Cpr-nurmmer: 251248-4916
Mavn: Berggren, Nancy Ann

Du skal veere opmarksom pé félgende:

Patienten bliver via almindelig brevpost orienteret om, at du foretager dette opslag.

Dit opslag bliver registreret | detajler.

Patienten har adgang til en log over dine og andre sundhedsfagliges opslag i patientens egen e-journal.

For at varetage patienternes interesser bliver der desuden foretaget skaerpet kontrol af alle opslag, hvor patienten
ikke er tilknyttet behandlerens praksis.

S

Fortsaet sggning m

Figur 4. Viser hvordan opslag via e-journal kan lade sig ggre og hvilken besked
der fremkommer nar dette forsgges. (Data stammer fra en testpatient pa Sund-
hed.dk).

E-journal er forberedt til, at kommunerne pa sigt kan fa adgang til opslag i e-journal.
(sundhed.dk, e-journal, [ingen dato]).

| dag kan kliniske data tilgaes via e-journal fra det tidligere Viborg Amt. Oplysningerne
er forlgbsbaserede, saledes at der til hvert forlgb knytter sig information om strukture-
rede typer af haendelsesindhold (Sundhed.dk, e-journal og datakilder, 2007). Patien-
terne har adgang til egen e-journal — uden aktindsigt. (Sundhed.dk, Patienten far ad-
gang til egne journaler, 2007)
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:-journal

Fradato: Forlebsoversigt, alle forleéb, omvendt kronologisk
Tildato: 251248-4916
Tttt 1oL EUUE LY ED TTTT AT RS ARPAS S
Alle amter, alle farlghb | 251243-4018 Berggren,Mancy. @stergade 42 , 5874 Hesselager F
Fra: Til: Cpr. ansy, enhed: afdeling: . . .
Alle amter, seneste forigh | 2120055 00 oong 15.08.2006 4202281 =N9" Od Kirurgisk afdeling A
Institution: : : :
Persanoplysninger, alle amter| _ _ _ _ Qdense Universitetshospital
A Diagnose: mq44n Kronisk obstruktiv lungesygdom uden specifikation Klass.: oo
e.Journa| Udtrukket: 16 01,2008 19:26 Kilde (systern): Py aFpaSS
251248-4916 Berggren,Mancy, @stergade 42 , 5874 Hesselager F
Ny sggning | Fra: Til: Cpr. ansy, enhed: afdeling:
[forgblyg pe opos  09.05.2006 4202018 Od Lageambulance
Insttuten ohanse Universitetshospital
A Diagnoze: Ds100 Contusio pharyngis Klass.: cKS
Udtrukket: 16 01,2008 19:26 Kilde (systern): Py aFpaSS
Patienten ma ikke geres bekendt med dette forlab,
251243-4018 Berggren,Mancy. @stergade 42 , 5874 Hesselager F
Fra: Til: Cpr. ansy, enhed: afdeling:
[forabloe 04,2006 26.04.2006 4207138 Od Skadestuen
Institubion! ~ oo oo vionC s oo oot

Figur 5. Viser at der ikke er adskillelse imellem forlgb i e-journalen. Hvis patien-
ten i en lokal EPJ har afgivet negativt samtykke, sa slar det ikke igennem her.
(Data stammer fra en testpatient pa Sundhed.dk).

2.3.5 Sundhed.dk
Den feelles offentlige sundhedsportal sundhed.dk samler information og kommunikation

om det offentlige sundhedsvaesen, kommunikation mellem sundhedsveesenet og bor-
gere, og kommunikation de sundhedsfaglige imellem. (Sundhed.dk, Hvem er vi, 2008).
Nedenfor er listet de informationer og tjenester, som borgeren og den sundhedsfaglige
har adgang til pa sundhed.dk - med og uden digital signatur. Der er kun medtaget de

ting der kan veere relevant for problemstillingen.

Borger adgang
« Mine behandlinger pa sygehuse (oversigt over indleeggelse mv.)
« Min e-journal (kun for borgere, der har vaeret indlagt pa sygehuse i det tidligere
Viborg Amt)
e Minlog
« Min lzege (kontaktinformation pa egen laege)
e Min Medicinprofil
(sundhed.dk, Det kan du pa sundhed.dk, 2008)
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Sundhedsfaglig adgang
Tjenester ved brug af den digitale signatur:
« Medicinprofilen for laeger (overblik over patientens medicinforbrug)
« Medicinprofilen for praktiserende laegers medhjeelp
e E-journal
e Laboratoriesvar (prgvesvar fra laboratorium)
e Prgvesvar fra Patologibanken
(sundhed.dk, Det kan du pa sundhed.dk, 2008)

Visioner og mal for sundhed.dk
Sundhed.dk skal veere den elektroniske vej til overblik og effektiv kommunikation i
sundhedsvaesenet. Dette ved:

« At samle al information om sundhedsveesenet et sted, sd det fx er nemt at
veelge pa tveers af behandlingssteder.

e At leeger kan drgfte behandlingen af patienter elektronisk og anvende avance-
rede redskaber som billeder, video og lyd (telemedicin).

« At patienter kan falge deres journaler hjemmefra.

« At alle oplysninger om en patients behandlingsforlgb skal veere tilgeengelige lige
meget hvor man behandles (men at kun patienten selv og personalet med an-
svar for behandlingen kan se dette).

At sundhedspersoner far et redskab til beslutningsstgtte i madet med patienten. (Sund-
hed.dk, Visioner og mal, 2008)

Der er altsa udover EPJ en hel raekke elektroniske systemer, hvor patienters samtykke
handteres forskelligt. | nedenstdende figur vises koblingen imellem PEM, EPJ, PAS,
sundhed.dk, laboratoriesystem, egen lsege og LPR, og hvor det i systemerne er muligt
at respektere patientens samtykke. De grgnne markeringer viser hvor patienten i sy-
stemer kan udnytte sit samtykke — og de r@gde markeringer viser hvor dette ikke er mu-
ligt. De tre patienters gnsker er sat ind med henholdsvis rgde krydser og grgnne smi-

leys, alt efter hvad deres gnsker har veeret. Hvor rgdt kryds star pa gren baggrund, in-
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dikerer dette, at patientens samtykke kan imgdekommes. Hvor grgn smiley star pa
gren baggrund, indikerer dette, at patientens samtykke imgdekommes. Hvor rgdt kryds
eller gran smiley star pa red baggrund, indikerer dette, at patientens samtykke ikke kan

imgdekommes.

Pilene indikerer hvor, og i hvilken retning der udveksles data imellem systemer.

Figur 6. Koblingen imellem IT-systemerne, og med indikation af, hvor det i sy-
stemerne er muligt at respektere patientens samtykke.

Pa naeste side vises en signaturforklaring til Figur 6.
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Tabel 3. Signaturforklaring til Figur 6.

Indikator for teknologisk mulighed for

samtykkeafgivelse

Betydning

Rad baggrund

Dette IT-system kan ikke handtere sam-

tykkeafgivelse

Grgn baggrund Dette IT-system kan handtere sam-
tykkeafgivelse

Indikator for patientens gnske mht | Betydning

samtykkeafgivelse

Kryds pa red baggrund

Patientens samtykke kan ikke imgde-

kommes

Kryds pa gren baggrund

Patientens samtykke kan imgdekommes

Smiley pé red baggrund

Patientens samtykke kan ikke imgde-

kommes

Smiley pa gregn baggrund

Patientens samtykke kan imgdekommes

2.4 Borgernes oplevelser med EPJ
| nedenstaende sammenstilles EPJ med andre IT-systemer, da det er forfatternes op-

levelse at uanset hvordan der spgrges til IT-systemer, behandles alt som "EPJ". For at
analysere patienters syn pa problematikken, har vi lavet en forundersggelse. | denne
undersgges 30 patientforeningers og “patientrelaterede foreningers” holdninger til ind-
hentning og videregivelse af oplysninger i elektroniske journaler. (Se bilag 1.1.1 Pati-
entforeningsundersggelse). Foreningernes hjemmesider er blevet minutigst gennem-
gaet, og patientforeninger som har synliggjort deres holdning til problemstillingen, er
enten blevet kontaktet telefonisk eller pr. mail, for uddybende spgrgsmal. Konklusionen
pa forundersggelsen var, at ikke én eneste patientforening havde hart om problemstil-
lingen, som skitseret ift. en patients konkrete oplevelse.

For yderligere at afdeekke omfanget af problemstillingen set med patienternes gjne, har
vi kigget pa tidligere undersggelser af holdninger til EPJ og sikkerhed.
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I en undersggelse fra Ingenigrforeningen (2007), hvor 985 hgjtuddannede IT-
professionelle deltog mente 91,1 % af de adspurgte, at implementeringen af en elek-
tronisk patientjournal ville lette arbejdet og forbedre sagsgangene i sundhedsvaesenet.
57,6 % af de adspurgte sa en fare for, at data der bliver lagret i de elektroniske patient-
journaler kan blive misbrugt. (Ingenigrforeningen i Danmark, 2007).

61,4 % af de adspurgte mente, at alt sundhedspersonale der deltager aktivt i behand-
lingen skal have adgang til oplysningerne i en EPJ.

66,7 % af de adspurgte mente, at det er vigtigt at bruge penge pa et system, der sikrer
optimale muligheder for, at patientdata kun lseses af dem der har brug for det til be-
handlingen. Disse mente ogsa, at man risikerer at underminere tilliden til teknologien
og til sundhedsvaesenet, hvis man undlader at sikre optimale muligheder. (Ingenigrfor-
eningen i Danmark, 2007)

Neesten alle de adspurgte er enige om, at det vil veere en god ide, at de selv kan veere
med til at tiekke, hvem der har kigget i deres journal, og dermed selv deltage i kontrol-
len af, at der ikke finder misbrug sted. Hele 92,1 % af de adspurgte vil gerne have mu-
lighed for at se, hvem der har kigget i deres journal. (Ingenigrforeningen i Danmark,
2007)

En anden undersggelse som er lavet i forbindelse med et sundhedsinformatikprojekt,
indikerer ogséa at borgerne ikke har meget viden om EPJ. Ud af 65 adspurgte Vestas-
medarbejdere og personer i et diabetes ambulatorium, mener 74 %, at sikkerheden
omkring private data betyder "meget” eller "rigtig meget”. 76 % af de adspurgte
har "meget lidt” eller "ingen” kendskab til EPJ, og 90 % af de adspurgte mener kun, at
de har faet "ingen” eller "meget lidt” information fra offentlige myndigheder. (Farlie et. al,
2005)

Borgerne mener altsd, at sikkerheden betyder meget for dem, men de er ikke voldsomt
bange for at data bliver misbrugt. Endelig viser det, at de ikke har faet meget informati-

on om indfgrelsen af EPJ.
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En undersggelse udfgrt af Lektor Michael Norup, Kgbenhavn Universitet, har forsggt at
belyse i hvilken grad sundhedspersonale informerer i forhold til gaeldende lovgivning —

og konklusionen er Klar:

"Leegernes informationsmgnster er kompatibelt med den hippokratiske tradition,
hvor laegen sgger at gogre det bedste for patienten, mens det ikke er i overens-
stemmelse med princippet om respekt for patientens autonomi og heller ikke
med geeldende dansk lovgivning”. (Norup, 2006).

3 Problemformulering
Dette leder os frem til nedenstaende problemformulering:

"Hvordan understgttes patientens retstilling med hensyn til indhentning og videregivel-
se af helbredsoplysninger i og pa tveers af elektroniske patientsystemer, og hvordan

handteres lovgivningen?”

Underspargsmal til problemformuleringen:

- Hvordan udveksles samtykke pa tveers af forskellige elektroniske patientsyste-
mer?

- Erlogning vejen frem for at undga misbrug i udvekslingen af patientdata pa
tveers af systemer?

- Bar patienten kunne give negativt samtykke til indhentning og videregivelse af
oplysninger, hvis patienten skal have en ordentlig behandling?

- Kan loven anvendes i en Klinisk kontekst og hvilket ansvar har ledelserne for

implementering af loven?

3.1 Afgreensning
Da sammenhangen mellem forskellige IT-systemer skaber en forstaelse for den sam-

lede problemstilling, har vi valgt at seette fokus pa bade indhentning og videregivelse af
personoplysninger i flere systemer. Aktindsigt bergres perifert. Vi er klar over, at vi ikke
kommer i dybden med hvert enkelt felt, men vurderer at synligggrelsen af den generel-

le problemstilling er mere veerdifuld, end dybdegaende analyse af de enkelte systemer.
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Derfor har vi heller ikke medtaget alle de systemer der potentielt er i anvendelse pa en
afdeling/afsnit pa sygehuset, men kun rettet vores opmaerksomhed mod nogle fa. Det
er helt bevidst, at "epikrisedokumentsystemer”, rgntgenbilledsystemer, lokale diabetes-

systemer og andre databaser ikke er medtaget.

Ud fra tre eksempler pa patientbeskrivelser gnsker vi at synliggare, en for os at se, ge-
nerel problemstilling i det danske sundhedsvaesen. Her er fravalgt at se p& problemstil-

lingen med internationale briller.

Fokus for problemomradet er data i sygehusvaesenet. | Danmark er der stor interesse
for et sammenhaengende sundhedsvaesen pa tvaers af sektorerne. For eksempel er
ordet "tveers” naevnt 40 gange i den nye SDSD strategi (SDSD, 2007), mens det i den
nationale IT strategi 2003-2007 naevnes 31 gange (Indenrigs- og sundhedsministeriet,
[ingen dato]) og i 2000-2002 strategien kun bruges 17 gange. (Indenrigs- og sund-
hedsministeriet, [ingen dato])

| rapporten har vi veeret selektive, med hensyn til forskellige data der udveksles mellem
primeersektoren og sekundeersektoren. Vi har ikke medtaget alle slags data. Vi har

udelukkende medtaget beskrivelse af data ift. egen laege, sygehus samt apotek.

Opretholdelse af patientens retsstilling pa tveers af IT-systemer Side 29 af 102



Bred tilgaengelighed til information

Tandlzege

Praktiserende
; Fysioterapeut

Andre

@ @ ® ®©®
\./
Patientens
situation Forbedret

patientsituation

Apotek Kommunal
Sygehus pleje

Figur 7. Patientdata pa tveers af sektorer og pa tveers af elektroniske systemer.
Figuren viser steder, hvor der udveksles informationer mellem de forskellige sy-
stemer. (Teknologiradet, 2002).

4 Metode

| dette afsnit vil vi beskrive hvilke metoder der er valgt, og desuden begrunde valg og

fravalg.

4.1 Projektmetode
Projektet er understattet af data baseret pa triangulering.

Initielt foretog vi en patientforeningsundersggelse, (se bilag 1.1.1 Patientforeningsun-
dersggelse), hvilket indsnaevrede vores problemomrade. Herefter foretog vi en gen-
nemgribende litteratursggning pa omradet. Denne bestod i anvendelse af sggemaski-
ner, hjemmesidegennemgang, gennemgang af debatsider, artikler og bgger om emnet.
Endelig har den starste kilde til dataindsamling veeret vores diskussionsinterview (DIIN).
Vi har valgt at tage udgangspunkt i Steinar Kvales (1997) beskrivelse af fokusgruppein-
terview, og vil i metodebeskrivelsen holde dette op imod diskussionsinterviewet (DIIN).

Vi har valgt Kvale af flere arsager. For det fgrste er Steinar Kvales metodetilgang i vid
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udstreekning brugt i undervisningen pa Aalborg Universitet. For det andet mener vi, at
Steinar Kvales forskningsinterview er anvendelig i praksis, baseret pa vores erfaringer
med gennemfgrte interviews gennem de sidste ars studier.

For at kunne argumentere for vores valg af metoden "diskussionsinterview” (DIIN),
sammenligner vi vores metode, med en metode der er kendt i forvejen. Vi sammenlig-

ner ligeledes DIIN metoden med en beskrivelse af online fokusgruppeinterview.

4.2 Videnskabsteori
Vi har baseret vores undersggelsesmetode pa teorier, der kan henfares til kvalitative

forskningsmetoder, som laener sig op af Steinar Kvale, samt online fokusgruppeinter-
view. Dog har vi videreudviklet denne metodemaessige tilgang, og lavet vores eget di-
skussionsinterview. Ifglge Steinar Kvale (1997), har kvalitativ interviewforskning viden-
skabsteoretiske implikationer — og Kvale peger selv pa fire. Et postmoderne, et herme-

neutisk, et faenomenologisk og et dialektisk. (Kvale, 1997)

Vi har foretaget nedslag i de videnskabsteoretiske idealer, vi ser som veerende centrale
og betydende for vores valg af metoden DIIN. Det medfarer, at vi har afgreenset os til
at redeggre for de fire videnskabsteoretiske implikationer som ogsa Kvale beskriver,
med henblik pa en placering af diskussionsinterviewet som metode i en videnskabsteo-
retisk kontekst.

Desuden har vi fundet stor inspiration i Sociology of Science Knowledge (SSK) som
baserer sig pa, at viden er det folk opfatter som viden. Da det har haft stor betydning
for DIIN metodens tilblivelse, vil vi derfor kort omtale de grundregler, som er knyttet til
den videnskabssociologiske tilgang, til at studere videnskab; nemlig kausalitet, upar-

tiskhed, symmetri og refleksivitet. (Jensen et al, 2007)

4.2.1 Postmoderne videnskabstradition
Filosoffen Jean-Francois Lyotards bragte for alvor postmoderne teenkning pa den eu-

ropeeiske intellektuelle dagsorden med bogen "Viden og det postmoderne samfund”
allerede i 1979, dels som en filosofisk/normativ debat af begreber som fornuft og op-

lysning. Efterfalgende startede Habermas en diskussion af videnskabens karakter og
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rolle, hvor den postmoderne videnskab ville opgive den moderne videnskabs umulige
bestreebelse pa altomfattende, veerdineutrale og objektivistiske teorier. (Andersen og
Kaspersen, 1999)

Den tekno-videnskabelige udvikling sveekker ikke, men g@ger forstemtheden og for-
nemmelsen af, at jo mere vi ved, jo mere afmaegtige bliver vi. Kompleksiteten gges i en
sadan grad, at det mister sin trovaerdighed i det moderne projekt der handler om at
kunne beherske verden, naturen og samfundet. Udviklingen indenfor videnskab og tek-
nologi, kan derfor ikke leengere ses som fremskridt, da det nu er dbenbart, at den ikke
kan indfri laftet om universel menneskelig frihed. Ved hjeelp af videnskab og teknologi
kan vi opna en begreenset kontrol over vores ggremal og manipulation af virkelighe-
dens kendsgerninger. Videnskab og teknologi farer ikke til mere frihed og en fordeling
af rigdomme til alles gavn, modsat hvad man troede engang. (Andersen og Kaspersen,
1999)

Der ligges nu vaegt pa lokale sammenhaenge, pa den sociale og sproglige konstruktion
af en perspektivisk virkelighed, hvor viden valideres gennem praksis og hvor der udfol-
des en abenhed overfor kvalitativ forskelligartethed og overfor mangfoldigheden af be-
tydninger i lokale sammenhaenge. Viden er perspektivisk, den beror pa forskerens
synspunkt og veerdier. Fra den postmoderne videnskonstruktion skabes der gennem
kvalitativt forskningsinterview viden som samtale, viden som forteelling, viden som
sprog, viden som kontekst og viden som interrelationel. (Andersen og Kaspersen,
1999). Den postmoderne tradition laegger vaegt pa mangfoldigheden af divergerende
fortolkninger (Kvale, 1997, p.67)

4.2.2 Hermeneutisk videnskabstradition
Hermeneutikkens oprindelige bestemmelse var fortolkningsleere eller fortolkningskunst.

Hermeneutik angar altsd spgrgsmal der er knyttet til forstdelse og tolkning. Hermeneu-
tikkens objekter er fgrst og fremmest tekster og der refereres ofte til to hovedtraditioner
indenfor hermeneutikken. Den traditionelle og den filosofiske, hvor farstneevnte pri-
maert er metodeorienteret, mens den filosofiske hovedsageligt er optaget af ontologi-
ske spargsmal. (Thornquist, 2006)

Genstanden for klassisk hermeneutik var littereere, religigse og juridiske tekster. Der er
sket en udvikling af begrebet "tekst” s& denne nu ogsa omfatter samtale og endog
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handling.(Kvale, 1997, p.56) Vores valg af DIIN, som foregar som et online fokusgrup-
peinterview, er tekstbaseret og er altsa i princippet klassisk hermeneutisk.

Den hermeneutiske disciplin er et forsgg pa at reflektere over forstaelsesformen i hu-
maniora, ved for eksempel fortolkning af litteratur savel i jura som teologi. Bygger pa
den hermeneutiske cirkel, hvor forstaelsen af en tekst sker gennem en proces, hvori
betydningen af de enkelte dele bestemmes af tekstens globale betydning, saledes som
den foregribes. (Kvale, 1997, p.57)

Kvale (1997) beskriver Radnitzkys (1970) syv principper for meningsfortolkning af litte-
reere tekster. Det fgrste handler om kontinuerlig proces frem og tilbage mellem delene
og helheden. Det andet at en meningsfortolkning ophgrer, nar man er kommet frem til
en god "gestalt” — en indre enhed i teksten, uden logiske modsigelser. Det tredje prin-
cip handler om afprgvning af delfortolkningerne i forhold til andre tekster af samme for-
fatter, mens det fierde omhandler tekstens autonomi — teksten skal forstas ud fra sin
egen referenceramme. Det femte princip vedrgrer betydningen af interviewerens viden
om teksternes emner. Det sjette princip for den hermeneutiske udleegning af en tekst
omhandler, at fortolkning af en tekst ikke er forudsaetningslgs, forstaet pa den made, at
fortolkeren ikke kan springe udenfor den forstaelsestradition, han eller hun lever i, men
kan synliggere disse og ggre dem bevidste. Det syvende og sidste princip handler om,
at enhver fortolkning rummer fornyelse og kreativitet, enhver forstaelse er en bedre
forstaelse. (Kvale, 1997, pp. 58-59) Hermeneutikken sigter imod fortolkningskonsensus
(Kvale, 1997, p.67).

| forhold til udformning af DIIN metoden betyder det, at vi overordnet har haft de syv

principper med i overvejelserne.

4.2.3 Feenomenologisk videnskabstradition
Edmund G. Husserl regnes for grundleeggeren af feenomenologien. (Thornquist, 2006,

p.20) Den er grundlagt ved arhundredeskiftet og er videreudviklet af Heidegger og
Sartre mfl. Genstanden var til at begynde med, bevidsthed og oplevelse og blev af
Heidegger udvidet til, at omfatte menneskers livsverden, og senere af Sartre til ogsa at

omfatte menneskers handlinger.
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Faenomenologien er interesseret i, bade at belyse hvad der fremtreeder, men ogsa
hvorledes det fremtreeder. Kvale (1997) omtaler to af filosofiens bidrag til forstaelse af
kvalitativ interviewforskning, nemlig den faenomenologiske metode og livsverdenens
forrang.

Konkret betyder det i vores metodevalg, at vi anerkender udsagnene fra vores deltage-

re som deres sandhed, da det er beskrevet ud fra deres livsverden.

4.2.4 Dialektisk videnskabstradition
Dette er studiet af indre modsigelser, modsigelsen mellem det almene og det specielle,

mellem fremtreeden og veesen, mellem det kvantitative og det kvalitative. Denne an-
skuelse indeholder den fundamentale antagelse, at modsigelserne i det materielle og
gkonomiske liv udger grundlaget for de sociale relationer og bevidstheden. Mennesket
forandrer verden, pavirker den og forandres selv af konsekvenserne af handlingerne.
(Kvale, 1997, p. 64)

Betydningen af dette i vores valg af metode ligger i, at vi dialektisk henseende har for-
sagt at finde informanternes indre modsigelser. Gennem spgrgsmalene har vi gnsket
at komme fra det specifikke til det generelle.

Bade det feenomenologiske og det dialektiske sgger det essentielle bag det manifest
fremtreedende (Kvale, 1997, p.67)

4.2.5 Sociology of Science Knowledge — videnskabssociologisk tradition
Udspringer i begyndelsen af 60" erne, pa baggrund af en modstand imod datidens na-

turvidenskabelige opfattelse, som siger, at naturvidenskabelig viden ma holdes logisk
adskilt fra samfundsmaessig frembringelse af viden.

Specielt er den amerikanske videnskabshistoriker Thomas Kuhn i sit hovedveaerk "The
Structure of Scientific Revolutions” fra 1962 blevet anerkendt for at bringe en raekke
sociale og psykologiske faktorer ind den vidensteoretiske analyse af vidensproduktion.
(Jensen et al, 2007)

To sociologer fra Edinburg, Davis Bloor og Barry Barnes fremfarte i 1976 i bo-
gen "Knowledge and Social Imagery” det sakaldte "Strong programme”, som sociolo-
gisk forskningsgrundlag. Dette var starten pa Sociology of Scientific Knowledge eller
SSK, som deres tilgang blev dgbt. Her skulle sociologens forpligtelse til at fglge viden-

skabelige standarder i sit arbejde understreges, pa samme vis, som i de andre viden-

Opretholdelse af patientens retsstilling pa tveers af IT-systemer Side 34 af 102



skabelige discipliner. "The Strong Programme” opstiller fire grundlaeggende regler for
den videnskabssociologiske tilgang til at studere videnskab.

Den farste handler om kausalitet, hvor sociologen skal veere opmaerksom pa forhold,
der forarsager overbevisninger og videnstilstande, bade de sociale og de ikke sociale.
Den anden grundregel handler om upartiskhed, hvor sociologen skal veere afbalance-
ret, hvad angér dikotomier som sandhed og falskhed, rationalitet og irrationalitet, suc-
ces og fiasko — hvor begge dele kraevede forklaring.

Det tredje handler om symmetri, hvor der udvikles en ensartet forklaringsstil, og den
flerde handler om refleksitivitet. Hvis man vil lave strenge videnskabelige analyser af
videnskab, kan sociologien ikke veere haevet over feltet af videnskaber uden at modsi-
ge sig sit eget grundlag. (Jensen et al, 2007). Vi har brugt SSK som inspiration i udvik-
lingen af diskussionsinterviewets (DIIN).

4.3 Fokusgruppeinterview
| dette afsnit vil vi gennemga Kvales beskrivelse af fokusgruppeinterview for afslut-

ningsvis i metodeafsnittet, at kunne sammenligne metoden DIIN med Kvales fokus-
gruppeinterview og online fokusgruppeinterview (OFG).

Fokusgruppeinterviewet adskiller sig fra et gruppeinterview, kendetegnet ved en starre
interaktion imellem deltagerne, frem for den interaktion der er mellem deltagerne og
intervieweren. (Morgan, 1997) Netop dette faktum betyder, at fokusgruppeinterviews
kan anvendes som en forskningsmetode, hvor data produceres via gruppeinteraktion
omkring et emne, som intervieweren har fastlagt. Frit oversat, udtrykker Morgan (1997)
det saledes: "... det er forskerens interesse som leverer fokus, hvorimod selve data
kommer fra gruppeinteraktionen.” (Morgan, 1997 p.6)

"Anvendelse af gruppeinterview udmeerker sig ved at skabe mellemmenneskelig
dynamik, og vise de sociale interaktioner, der farer til interviewpersonernes kul-

turelle og historiske, sociale og materielle livskontekst.” (Kvale, 1997 p.282)

Kvale er dog ikke sa specifik i sin beskrivelse af fokusgruppeinterview som Morgan.

Ifglge Kvale bliver et gruppeinterview ofte kaldt for fokusgruppeinterview, da det fgrer
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til spontane og emotionelle udsagn om det diskuterede emne. (Kvale, 1997) Basalt set,

er de anfarte teoretikere ikke uenige i udkommet/resultatet af et fokusgruppeinterview.

Kvale (1997)udtaler forbehold ved brug af fokusgruppeinterviewet, da det kan reduce-
rer interviewerens kontrol over interviewsituationen og prisen kan vaere en kaotisk da-
taindsamling, og vanskeligheder med den systematiske analyse af de sammenblande-
de stemmer. (Kvale, 1997)

Dette har vi veeret meget opmaerksomme pa ift. DIIN metoden, og derfor har vi syste-
matiseret vores spgrgsmal, for at undga kaos. Desuden er metoden baseret pa skriftli-

ge indlaeg, hvor det er muligt at bryde ind, hvis deltagerne kommer ud pa sidespor.

4.3.1 Interviewets syv stadier ifglge Kvale
1. Tematisering: Formuler formalet med undersggelsen og beskriv det emne, der

skal undersgges, far interviewene pabegyndes. Undersggelsens hvorfor og
hvad begr veere afklaret, far spgrgsmalet om hvordan — metode stilles. Be-
grebsafklaring, teoretiske analyse og formulering af forskningsspgrgsmal.

2. Design: Planleeg undersggelsens design, tag alle syv undersggelsesstadier i
betragtning, far interviewene indledes. Design af undersggelsen foretages med
henblik pd, at opna den tilsigtede viden og under hensyntagen til undersggel-
sens moralske implikationer. Designet skal ogsa tage hensyn til evt. fejlkilder.

3. Interview: Gennemfgar interviewene pa grundlag af en interviewguide med en
gennemteenkt vinkel pa den sggte viden og interviewsituationens mellemmen-
neskelige forhold.

4. Transskribering: Forbered interviewmaterialet til analyse, hvilket almindeligvis
indebeerer transskribering fra mundtlig tale til skreven tekst.

5. Analyse: Afger pa grundlag af undersggelsens formal, emne og interview mate-
rialets karakter, hvilke analysemetoder der er velegnede til interviewene.

6. Verificering: Fastsla generaliserbarheden, reliabiliteten og validiteten af inter-
view resultaterne. Reliabilitet betegner, hvor konsistente resultaterne er, og vali-
ditet er udtryk for, om en interviewundersggelse undersgger, hvad det er me-

ningen den skal undersgge.
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7. Rapportering: Kommunikerer undersggelsens resultater og de anvendte meto-
der i en form der lever op til videnskabelige kriterier, tager undersggelsens eti-
ske aspekter i betragtning og som resulterer i et laeseligt produkt. (Kvale, 1997,
p.95)

4.3.2 Etiske retningslinier i forhold til de 7 forskningsstadier
e Tematisering: Undersgge om formalet har vaerdi med hensyn til, at forbedre den

menneskelige situation der udforskes.

¢ Design: Indhente personernes samtykke.

¢ Interviewsituation: Fortroligheden pointeres.

e Transskription: Fortrolighed og loyal skriftlig transskribering.

e Analyse: Hvor dybtgaende og kritisk analyseres der.

e Verificering: Etisk ansvar om at rapportere viden, der er sa sikret og verificeret
som muligt.

e Rapportering: Fortrolighed poisnteres og konsekvenser for de interviewede
overvejes. (Kvale, 1997, p.117).

Etiske spargsmal ved begyndelsen af en interviewundersggelse

o Huvilke fordelagtige konsekvenser har undersggelsen?

e Hvorledes kan man opna informeret samtykke fra de deltagendes side?

e Hvordan kan interviewpersonernes fortrolighed beskyttes?

¢ Hvilke konsekvenser har undersggelsen for de deltagende interviewpersoner?

e Hvorledes vil forskerrollen indvirke pa undersggelsen? For forskerollen er der 3
etiske aspekter: videnskabelig ansvarlighed, forholdet til interviewpersoner og
forskerens uafheengighed. (Kvale, 1997, pp. 124-125)

4.4 Online fokusgruppe interview (OFG)
Online Focus Group interviews (OFG) er som metode, grundigt beskrevet i litteraturen,

bla af (Greenbaum, 2000), (Bloor et al, 2001), samt (Mann og Stewart 2000).
DIIN metoden er en variation af det asynkrone online fokusgruppeinterview, men base-

ret pa Kvales teoretiske beskrivelser af interviewmetoden. Vaesentligst fokuserer den,
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modsat andre OFG p4, at datakilden til analysen skal vaere offentliggjort, og diskussi-
onsdeltagerne diskuterer i et forum, hvori ogsa konteksten/problemstillingen beskrives.
| DIIN metoden foregar dette pa en offentlig hjemmeside. DIIN metoden sammenlignes

senere med Mann og Stewarts (2000) beskrivelse af OFG.

5 Diskussionsinterviewet (DIIN)
DIIN metoden sammenstiles fgrst med Kvales fokusgruppeinterview og efterfalgende

sammenstilles DIIN metoden med OFG.

5.1 Baggrund for diskussionsinterviewet
Ideen om et "diskussionsinterview” opstod, da vi skulle indsamle empiri i forhold til vo-

res problemstilling. For at fa uddybet problemstillingerne var fokusgruppeinterviewet en
oplagt metode, men der var desveerre nogle barrierer, for at dette kunne lade sig gare.
De forskellige personer vi havde kontaktet for at fa uddybet vores forundersggelse, be-
fandt sig geografisk vidt forskellige steder i Danmark, og vi regnede det ikke for sand-
synligt, at et interview med alle deltagere pa én gang kunne etableres.

For belysning af problemstillingen fandt vi det ngdvendigt, at fa informanter med for-
skellige meninger samlet for at drgfte deres divergerende holdninger.

5.2 www.patientdatasikkerhed.dk
Vi oprettede en hjemmeside, hvor informanterne kunne mgdes. Mangfoldigheden i vo-

res informanters tilbagemelding beroede primaert pa deres forskellighed i opfattelsen af
emnet ud fra deres faglige beskeaeftigelse. Vi var interesseret i deres opfattelse af virke-
ligheden, men vi mente, at det var vigtigt, at have en feelles platform for forstaelsen af
problemomradet. P& hjemmesiden lavede vi derfor en beskrivelse af emnet, forsggte at
synliggare problemstillinger, og vi lavede links til inspirationsmateriale. Det er ogsa pa

hjemmesiden selve diskussionsinterviewet er foretaget.
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Patientdatasikkerhed.dk
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PROJEKTET - METODEW

DiskuSSIONSINTERVIEW

INSPIRATIONSMATERIALE . . . .
Diskussionsinterview

O™ 05 - KONTRET

Velkommen til
diskussioninterviewet

Logning af e 24/04-08
brugeradfard Administrator 13:57:17 :
Global accept/non

accept pd Administrator fé/gi'gg 3
sundhed.dk T
Samtykke falger

ikke patienten - Administrator Séj‘gg'g? 3
problem? Teer

Data fra forskellige Administrator 13/04-08 4
forleb 16:00:11
Hensyn i hver sin aq 13/04-08
retning? Administrator 15.47:15 7
Sundhedslovens 09/04-08
konsekvenser ? Gl i 15:31:13 Y

[T R a——— -

Figur 8. Viser et uddrag af diskussionsinterviewet pa hjemmesiden. Se
www.patientdatasikkerhed.dk

5.3 Udveelgelse af informanter
Udveelgelsen af informanterne skete i relation til problemomradet som problemstillin-

gen indeholdte. Det var vigtigt for os, at det var nogle kompetente personer, som have
kendskab til omradets kompleksitet, da svarene gerne skulle veere brugbare til senere
analyse. De skulle repreesentere en bred skare af viden og komme fra bade det private
og det offentlige arbejdsmarked. Ligeledes var det vigtig for os, at vi fik sikret at de
personer der sagde ja til deltagelse, ogsa ville ligge noget arbejde i dette. Ellers risike-
rede vi at have alt for mange ubesvarede spgrgsmal, og dermed ikke havde en pas-
sende maengde af data, at analysere ud fra.

Vi tog udgangspunkt i teoriens beskrivelser om antal interviewdeltagere (Kvale, 1996),
til et fokusgruppeinterview og endte derfor op med 7 deltagere. Deltagerne er anony-
miserede, men repraesenterer personer med relation til meningsdannende organisatio-
ner ift. IT- og sundhedsstrategier i Danmark. Deltagerne har forskellige faglige bag-
grunde sa som, sundhedsinformatiker, laege, sygeplejerske, It-arkitekt, specialkonsu-

lent, samt jurist.
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54 Etiske retningslinier for interviewet
For at sikre os at informanterne kendte til forpligtelser og vilkar, lavede vi en beskrivel-

se af etiske retningslinier og forpligtelser for deltagelse. Informanterne var derfor be-
kendte med retningslinierne, inden de accepterede et ja til deltagelse. Retningslinier-
nerne blev lavet med baggrund i Kvales (1996) beskrivelser om etiske overvejelser.

(Se bilag 1.1.2 indbydelse til diskusionsinterview)

5.5 Styring af interviewet
Foregik som et diskussionsinterview, hvor der var mulighed for at kommentere og fa

uddybning pa de svar der var kommet fra deltagerne. Vi lagde med 5 dages mellem-
rum spgrgsmal til diskussion, og informanterne kunne svare pa dette, samt kommente-
re pa de andres synspunkter. Vi overvagede hele tiden debatten, s& informanterne
kunne fa en mail, hvis der var noget de havde misforstaet eller, hvis de brugte forum-

met forkert.

5.6 DIIN sammenstillet med fokusgruppeinterview
Vi har tidligere beskrevet Steinar Kvales fokusgruppeinterview. Hvis DIIN metoden skal

anerkendes som brugbar, er der nogle kriterier der skal veere opfyldt. Vi har valgt at
synligggre disse kriterier ved fgrst at sammenligne metoden med Steinar Kvales
(1996) 7 interviewpunkter og de etiske overvejelser, med dem der er anvendt til DIIN.
Herefter sammenlignes DIIN metoden med Mann og Stewarts (2000) beskrivelse af
Online fokusgruppeinterview. DIIN forsgges altsda sammenlignet med bade Steinar
Kvales (1996) fokusgruppeinterview og online fokusgruppeinterview af Mann og Ste-
wart. (2000).

Kvales stadier "Diskussionsinterview”
(Kvale, 1997)

Tematisering. Formalet med undersggelsen er at belyse omraderne der
Formuler formalet med | berarer patientsikkerhed ifm Sundhedsloven og ikke
undersggelsen og be- | mindst Sundhedslovens betydning for patienter og perso-
skriv det emne, der | nale. Hvordan forholder man sig som personale til loven

skal undersgges, far|og data der er tilgeengelig pa tveers? Hvordan forholder
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Kvales stadier
(Kvale, 1997)

"Diskussionsinterview”

interviewene pabegyn-
des. Undersggelsens
hvorfor og hvad bar
veere  afklaret, for
spgrgsmalet om hvor-
dan — metode stilles.
Begrebsafklaring, teo-
0g

formulering af forsk-

retiske analyse

ningsspgrgsmal.

man sig som patient?

Hvorfor: Bevaegelserne i samfundet bevirker gget udveks-
ling af data pa tveers af systemer og pa tvaers af sektorer.
Vi vil gerne undersgge om udvekslingen giver nogle pro-
blemer ift. patientens behandling og om patienters retstil-
ling opretholdes. Efter forundersggelse og litteraturgen-
nemgang er vi kommet i kontakt med rigtig mange men-
nesker, der hver isger har deres indfaldsvinkel til emnerne.
Disse personer er placeret vidt forskellige steder i landet,
hvorfor behovet opstod for en metode til at samle disse
informanter virtuelt.

Hvad: Der oprettes en hjemmeside med mulighed for at
oprette spargsmal for bade forskeren og informanterne.
(Se indbydelse til diskussionsinterview i bilag 1.1.2)

Hvordan: Metoden er beskrevet i afsnit 5.

Design.
Planleeg undersggel-
sens design, tag alle
syv undersggelsessta-
dier i betragtning, far
interviewene indledes.
Design af undersggel-
sen foretages med
henblik p& at opna den

tilsigtede viden.

Undersggelsen foretages i et "abent miljg”, som er tilgaen-
gelige for alle med internetadgang. Et af vores hovedfor-
mal med diskussionsinterviewet har vaeret, at vise aben-
hed/tilgeengelighed for alle interesserede, til de data der er
brugt til analysen. Grunden er, at man kan veere forhindret
I at se diverse bilag med transskriberingsmateriale ved
almindelig interview, og ikke altid har kilder offentligt til-
gaengeligt. Det skulle gerne veere forholdsvis nemt at finde
tilbage til den oprindelige kilde ved DIIN metoden. Aben-
hed betyder ogsa, at vi til metoden har forholdt os til vores
informanters eventuelle etiske problemstillinger. Derfor er
der udarbejdet etiske retningslinier for informanterne, som
de alle har kendt til inden interviewet startede. (Se indby-
delse til diskussionsinterview i bilag 1.1.2)
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Kvales stadier
(Kvale, 1997)

"Diskussionsinterview”

Interview.

Gennemfgar interview-
ene pa grundlag af en
interviewguide med en
gennemtaenkt vinkel
pa den sggte viden og
interviewsituationens
mellemmenneskelige
forhold.

Diskussionsinterviewguide lavet pa grundlag af problem-
stillinger der er trukket ud af de 3 patientbeskrivelser, pa-
tientforundersggelse samt litteraturgennemgang.
Spgrgsmalene til diskussionsinterviewet, svarene, me-
ningskondenseringen samt hvilke hovedomrader der er
uddraget, kan ses i bilag pa hjemmesiden

www.patientdatasikkerhed.dk (bilag 1.1.3 Oversigt over

empiri, meningskondensering samt emneuddragelse)

Vi belyste problemstillingen ud fra emnerne:
Sundhedslovens konsekvenser.

Hensyn i 2 retninger?

Data fra forskellige forlgb.

Samtykke faglger ikke patienten.

Global accept/non accept pa Sundhed.dk?

Logning af brugeradfeerd

Fremtidsperspektiv for samtykke - Journalen i fremtiden?

Transskribering.
Forbered interviewma-
terialet til analyse, hvil-
ket almindeligvis inde-
baerer transskribering
fra munditlig tale til

skreven tekst.

Der blev meningskondenset ud fra teksterne fra DIIN pa
hjemmesiden. Med DIIN metoden er det ikke ngdvendigt
at lave en transskribering, idet informanterne formulerer
sig skriftligt. Meningskondenseringen resulterede i en
fremstilling, hvor der er uddraget 4 overordnede temaer til
analysen. (Se bilag 1.1.3 Oversigt over empiri, menings-

kondensering samt emneuddragelse)

Analyse.

Afgar pa grundlag af
undersggelsens formal
0g emne og interview
materialets karakter,
hvilke analysemetoder

Pa baggrund af interviewets hovedtemaer der blev trukket
ud fra diskussionsinterviewet, blev der analyseret pa in-
terviewbesvarelserne.

Disse endte op med at veere: etik, teknik, jura, samt orga-
nisation/ledelse. Der er beskrevet forskellige teorier inden-
for hvert omrade, og disse teorier er senere brugt til at
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Kvales stadier
(Kvale, 1997)

"Diskussionsinterview”

der er velegnede til in-

terviewene.

analysere informanternes udsagn ud fra.

Verificering.

Fastsla generaliser-
barheden, reliabiliteten
og validiteten af inter-
view-resultaterne. Re-
liabilitet betegner, hvor
konsistente resultater-
ne er, og validitet er
udtryk for, om en inter-
viewundersggelse un-
dersgger, hvad det er
meningen den skal

undersgge.

Spargsmalene er alle gennemgaet og er offentligt tilgaen-

gelige pa www.patientdatasikkerhed.dk. Her er der flere

svar der ikke direkte handler om det der er spurgt om. Da
hele vores projekt bygger pa, at vi gnsker at fa svar fra
informanterne ud fra deres livsverden, har vi ikke fulgt op
pa dette. Det som har ligget pa vores informanters hjerte
har vi gnsket at fa frem, og derfor antager vi at dette er
den rigtige sandhed — for dem. Da DIIN metoden baserer
sig pa en kvalitativ metode, vil der foreligge en fortolkning
af informanternes udsagn fra forfatternes side, lige-som
ved andre interviewformer. Ved at give lseseren mulighed
for direkte at se tilbage til kilden, og i hvilken sammen-
haeng en udtalelse er faldet, mener vi at reliabiliteten fak-
tisk styrkes ved DIIN metoden. Vi forsgger at inddrage
forskellige holdninger fra informanterne i vores analyse,
hvilket vi seetter op imod teori. Pa denne made forsager vi
med metoden, at skabe analytisk generaliserbarhed. Vali-
diteten har vi forsggt opnaet ved at gennemarbejde Kva-
les syv stadier ift. DIIN og tager altsa udgangspunkt i Kva-

les tilgang til, hvordan der opnas validitet.

Rapportering.
Kommuniker undersg-
gelsens resultater og
de anvendte metoder i
en form der lever op til
videnskabelige kriteri-
er. Resulter i et lsese-

Undersggelsens resultater indsaettes i projektrapport og
offentliggares pa hjemmeside. Der laves en fuld version,
indeholdende hele projektet, samt en lettere leeselig ud-
gave indeholdende problemomrade, metode og konklusi-
on.

Pa hjemmesiden www.patientdatasikkerhed.dk kan der

under "diskussionsinterview”, findes tilbage til kildemateri-
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Kvales stadier
(Kvale, 1997)

"Diskussionsinterview”

ligt produkt.

alet.

Etiske problemstil-
linger.

Konsekvenser for un-
dersggelsen, informe-
ret samtykke, fortrolig-
hed for deltagerne og
forskerrollens indvirk-
ning pa undersggel-

sen.

Inden informanterne angav at de gnskede at deltage i in-
terviewet, blev der udsendt materiale der beskrev de eti-
ske overvejelser og konsekvenser for deltagelse. Disse er
mere udfarligt beskrevet i bilag 1.1.2 Indbydelse til di-
skussionsinterview, men naevnes her kort:

Fortrolighed som deltager i diskussionsinterviewet.
Samtykke og forpligtelser som informant.

Vores forskerrolle

Interviewerens kon-
trol.

Fare for at blive kao-
tisk, da man giver mu-
lighed for at komme
vidt omkring.

Fare for at interviewet bliver kaotisk. Det er sveert at styre
en "samtale” skriftligt, verbal kommunikation ikke er mulig.
Metoden tillader dog, at der brydes skriftligt ind i debat-
ten, men dette har vi ikke fundet relevant. Der har veeret
mulighed for at sende mail til enkelte personer, hvis det

bliver ngdvendigt.

5.7 DIIN sammenstillet med online fokusgruppe inter-

views(OFG)
Som far beskrevet findes der rigtig mange interviews foretaget metodemaessigt i naer-

heden af DIIN. Nedenfor sammenligner vi DIIN metoden med Mann og Stewarts (2000)

Online fokusgruppeinterview, som beskrives som en kvalitativ metode til indsamling af

empiri.
Online Fokus Grupper (OFG) | Diskussionsinterview (DIIN)
(Asynkront) (Asynkront)
(Mann og Stewart, 2000)
Software Der beskrives flere forskellige | Kreever pA samme made en soft-

som FirstClass og diverse fo- ware. Bevidst er der valgt et forum,

rums. Email naevnes ogsd som | som ogsa kan findes gratis. Fo-
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Online Fokus Grupper (OFG)
(Asynkront)
(Mann og Stewart, 2000)

Diskussionsinterview (DIIN)
(Asynkront)

en asynkron metode. Soft-
waren fungerer alene som Kkil-
de til indhentning af empiri. Nar
undersggelsen er afsluttet, lig-
ger fokusgruppebesvarelserne
ikke ngdvendigvis tilgaengeli-
ge, sa der kan findes tilbage til
kilden. Det diskuteres af Mann
og Stewart (2000), men det af-
haenger af, hvilkken metode der
veelges, om data skal veere of-
fentligt tilgeengelige, nar un-

dersggelsen er foretaget.

rummet er sat ind pa en hjemme-
side der er oprettet til lejligheden,
hvor ogsa projektets fokus er be-
skrevet samtidig med, at der kan
hentes inspirationsmateriale om
problemomradet. Nar undersggel-
sen er afsluttet ligger fokusgruppe-
besvarelserne tilgaengelige for alle
der har internetadgang. Sa kan in-
teresserede laesere af projektet,
altid finde tilbage til den oprindelige
kilde.

men i bund og grund ingen be-

greensninger.

Hardware Kraever pc og internetadgang Kreever pc eller telefon med inter-

netadgang.

Invitation Afhaengig af hvilken type OFG | @nsket er, at det er en mindre ska-
der laves. Hvis man gnsker, at | re, af udvalgte personer der delta-
bestemte folk skal deltage invi- | ger. Derfor sendes invitation speci-
teres disse enten pr. mail eller | fikt til disse. Invitationen foregar pr.
brev. @nskes mange deltagere | mail.
der ikke forinden skal veere
forudbestemte, sendes invitati-
oner ud via nyhedsbreve eller
nyhedsgruppe.

Deltagere Antallet afheenger af formal, Antallet afheenger af formal.

Til DIIN er valgt syv personer, hvil-

ket umiddelbart har veeret et pas-
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Online Fokus Grupper (OFG)
(Asynkront)
(Mann og Stewart, 2000)

Diskussionsinterview (DIIN)
(Asynkront)

Hvis der er valgt tilfeeldigt ud
fra en malilliste eller en dben
invitation skal man veere op-
maeerksom pa, at man ikke kan
veere sikker pa, at personerne
der deltager, reelt er dem de

udgiver sig for at veere.

sende antal. For mange ville have
gjort meningskondenseringen kao-
tisk. Alle deltagere er forholdsvis
kendte af interviewerne, sa der lig-
ger en validering af informanterne
inden de bliver spurgt om deltagel-
se. Pa denne made har interviewe-
ren en mulighed for at, forsgge at
sammenseette gruppen af infor-
manter, sa problemomradet bely-
ses bredt. Vi har grundet komplek-
siteten af problemomradet valgt at
invitere personer der arbejder med
national IT-strategi, dataudveks-
lingsproblemer og sikkerheds-
spgrgsmal i regionsregi, jura i regi-
onsregi og ikke mindst sundheds-
personer der arbejder med patien-

ter.

Etik

Definerer en praktisk etisk
guideline som indeholder for-
skellige elementer. Er meget
overordnet, da den beskriver
den etiske tilgang ved alle for-
mer for OFG (Email, foums,
chat m.m.) Inddrager f.eks
formal for deltagelse, anonymi-
tet og overordnet etik for alle

Definerer en etisk tilgang som ba-
serer sig pa Kvales etiske omrader
ved et fokusgruppeinterview. Hvilke
fordelagtige konsekvenser har un-
dersggelsen? Hvorledes kan man
opna informeret samtykke fra del-
tagerne? Hvordan kan interview-
personernes fortrolighed beskyt-

tes? Hvilke konsekvenser har un-
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Online Fokus Grupper (OFG) | Diskussionsinterview (DIIN)
(Asynkront) (Asynkront)
(Mann og Stewart, 2000)

omrader. dersggelsen for de deltagende in-
terviewpersoner? Hvorledes vil for-
skerrollen indvirke pa undersgagel-
sen? (Se evt. uddybning under
sammenligningen af Kvales fokus-

gruppeinterview og DIIN)

5.8 Kritik af DIIN
DIIN sammenlignet med Kvales fokusgruppeinterview (1996) og ovenstaende OFG

beskrivelse af Mann og Stewart (2000) indeholder nogle forskelligheder. Naturligvis
laener DIIN metoden sig meget op af OFG, da den ogsa foregar online, men vi har for-
s@gt at rumme Kvales tilgang i metoden ogsd. Der er endnu ikke lavet en samlet publi-
kation over alle online interviewformer, hvilket besveerligger beskrivelsen af metodens
anvendelses ift. til andre OFG. For at synliggare bade fordele og ulemper ved DIIN me-
toden, lavede vi en evaluering af selve metoden, da interviewet var feerdigt. Ingen af
informanterne prgvet et onlineinterview far, men syntes metoden havde veeret spaen-
dende.
Informanterne naevner af fordele at:
Der er god tid til at svare. Man er uafhaengig af geografi. Man kunne skrive nar
man havde tid. Der er mulighed for, grundigt at gennemtaenke de svar man giver,
inden de leveres. Godt at kunne lsese andres meninger, dels fordi man kan
undga en masse gentagelser, men ogsa fordi det inspirerer til nye vinkler og gi-
ver et modspil.
Udover informanternes syn pa fordelene er det forfatternes oplevelse at: Skriftlige svar
I stedet for samtale letter transskriberingsarbejdet. Intervieweren har mulighed for at
laese svarene, overveje om naeste spgrgsmal skal stilles, eller om tidligere svar kreever

uddybning af svarene inden. Kilden bag udtalelser brugt i analysen, og til de senere
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konklusioner kan hurtigt genfindes. Sa leenge hjemmesiden opdateres, er der potentiel-

le muligheder for at holde gang i samfundsdebatten om emnet.

Informanterne naevner af ulemper at:
Selve designet pa hjemmesiden ikke er godt nok, der er for sma felter pa siden,
sa det kan veere sveert at se, hvad man skriver og andre har skrevet. Kunne
med fordel veere lavet som en blog. Tiden kan veere sveer at finde, og man skub-
ber det hen i stedet for at fa svaret, hvilket man ikke kan med et interview, hvor
man sidder "face to face”. Spgrgsmalene kan blive for omfangsrige at svare pa
og sa veelger man ikke at svare i stedet.

Udover informanternes syn pa ulemper er det forfatternes oplevelse at: Det kraever in-

ternetadgang, hvilket vel i teorien udelukker nogle af deltagerne. Informanterne svarer

ikke indenfor tidsfristen, eller undlader at kommentere andre informanters udsagn. Der

er fare for, at informanterne misforstar spgrgsmalet, da der ikke kan laves en "verbal”

uddybning. Som med andre interviews er det ikke sikkert informanterne har en hold-

ning til spgrgsmalene — og dermed er der fare for at "gruppe” dynamikken forsvinder

Selve OFG findes i mange varianser.

6 Teorli

| afsnittet beskrives teoretiske vinkler pa projektets problemomrade, ud fra etik, teknik,
samt organisation/ledelse, som senere anvendes i analysen. Sammen med juraomra-
det kom vi frem til disse hovedomrader ud fra vores DIIN, og en meningskondensering
af informanternes svar. Vi beskriver udelukkende jura i analysedelen, da juraen er be-

skrevet tidligere i rapporten.

6.1 Etik og Moral
Farst en definition af moral og etik. Herefter beskrives forskellige etiske retninger, der

er valgt ud fra emnerne i diskussionsinterviewet.

Moral handler om vores skyldighed overfor andre. Der er visse ting, som vi skylder an-
dre at gare, eller som vi undlader at ggre imod dem. Der er altsa tale om et system af
principper eller regler som forteeller, hvad vi almindelighed skylder hinanden. | denne

forbindelse benyttes ord som "bgr”, "ma”, "skal”, "pligt”, "rigtigt”, "forkert”. De ti bud er

eksempler pa moralske principper. Principperne kan sa anvendes pa konkrete situatio-
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ner, hvor vi vurderer hvad vi bar gare eller ikke gare. Vi bruger de moralske regler eller
principper til at forsvare eller begrunde vores handlinger overfor andre eller os selv. Vi
bruger dem til at tage stilling til andres moralske domme, og ikke mindst bruger vi dem
til opdragelse. (Husted, 2006)

Etik er den filosofiske refleksion over moralen. Vi taler altsd om en moralfilosofi, der er
en forleengelse af den slags dagligdagsrefleksioner over vores skyldighed mod andre.
(Husted, 2006)

Hvis man f.eks tager det femte bud fra bibelen: "du ma ikke sla ihjel”, betyder det sa at
man aldrig ma sla ihjel? Politimanden der star overfor en gidseltager der har taget 200
uskyldige barn som gidsler og vil dreebe dem, ma politimanden ikke draebe? Maske
menes der s& man ikke ma sla et uskyldigt menneske ihjel. Laegen der bliver bedt om
medlidenhedsdrab pa den dgende og uhelbredelige patient, med staerke smerter og
kun kort tid at leve i. Ma han hjeelpes af leegen til at fa en veerdig afslutning pa livet?
Nogle vil mene, at det er sygdommen og ikke laeegen der bergver patienten livet, og at
laegen blot ggr en ende pa lidelserne, mens andre mener det er drab. Juridisk er det i
al fald ulovligt. Ovenstaende filosofiske refleksioner over moralen, handler altsa om etik.
(Husted, 2006)

Den steerkt forggede interesse for etiske spgrgsmal, bade inden for privatsfeeren og
inden for arbejdslivet, har skabt helt nye typer af etiske problemer. Det geelder i seerlig
grad i relation til teknologier inden for biokemi og medicin samt i relation til informati-
onsteknologierne. (Arbejdsmarkeds-Etiks Rad, 2008)

6.1.1 Normativ etik
Udggares af de etiske teorier der forsgger at forklare, hvordan vi moralsk skal handle,

hvad der er godt og ondt m.m. De filosofiske udgaver af Normativ etik, haevder at kun-

ne bevise eller begrunde gyldigheden af moralens krav. (Husted, 2006, p.375).

6.1.1.1 Dydsetik
Betegner indenfor etiske teorier de teorier, hvorefter moralens indhold i farste raekke

fordrer, at vi skal veere mennesker med seerlige karaktertraek, nemlig dyderne. Denne
form for etik gar vurderingen af personer som handlende individer, til det moralske cen-

trale og seetter vurderingen af handlinger i anden raekke. (Husted, 2006, p.375)
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Denne etiske teori anses for at veere den eeldste, og blev farst fremfart at Platon og
Aristoteles. (Husted, 2006, p.28)

6.1.1.2 Deontologisk etik
Deontologisk etik (deon = pligt) - betyder pligtleere. Dette er betegnelsen for de etiske

teorier som Kants tillaeegger det at handle af pligt, som det den afggrende moralske
veerdi. Modpolen til denne form for etik er teleologisk eller konsekvensetik, som om-
handler konsekvensen af handlinger, frem for pligten til at handle. (Husted, 2006,
p.375)

Kant skiftede fokus fra, at opfatte moralen som et saet anvisninger for hvilken slags
mennesker vi skal veere, som Aristoteles og Platon beskrev det, til farst og fremmest at
opfatte moralen via et saet forskrifter for, hvordan vi skal handle. Hvad der er moralsk
rigtigt og moralsk forkert at gare. Han insisterede pa, at anskue moralen som et seet
handleregler snarere end leveregler, og stiller sig derfor pa linie med de 10 bud. (Hu-
sted, 2006, p.93) Kant formulerede "Det kategoriske imperativ’, som er Kant’s moral-
ske grundlov, hvori der bl.a. beskrives, at vi skal handle sadan, at vores handlingsprin-
cip kan blive almen lov. Det beskrives ogsa, at vi skal handle sadan, at vi altid behand-
ler et menneske som et mal i sig selv og aldrig kun som et middel. Altsa forbinder Kant

handlingerne med forestillingen om menneskelig veerdighed. (Husted, 2006, p.379)

6.1.1.3 Konsekvensetik
Denne etiske teoretiske retning haevder, at det udelukkende er en handlings konse-

kvenser eller falger, der fastleegger dens moralske veerdi. Den moralsk rigtige handling
er den, der sammenlignet med alternativerne samlet set har de bedste konsekvenser.
Da denne sgger at forklare det moralsk veerdifulde, dvs. det rigtige eller forkerte, med
henvisning til noget ikke moralsk veerdifuldt, forudseetter det en veerditeori. Dette til at
forteelle hvordan en handlings konsekvenser skal bedgammes som gode eller darlige.
Nytteetikken er det mest fremtreedende eksempel pa konsekvensetik. (Husted, 2006,
p.376)
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6.1.2 Nytteetik
Summen af lykken bestemmer den moralsk rigtige handling. Nytteetikken star for kon-

sekvensetik og deraf findes der 2 udgaver, nemlig handlingsutilitarismen og regelutilita-
rismen. (Husted, 2006, p.383)

Handlingsutilitarismen kraever lykkeprincippet anvendt forfra pa hver enkelt handling.
Ifglge handlingsutilitarismen har moralregler kun status af tommelfingerregler, da de
praktiske forhold ofte kreever hurtig stillingstagen i uoverskuelige situationer. Udfarlige
nytteovervejelser i forhold til konkrete alternativer ikke er mulige. Reglerne er kun
tommelfingerregler og det kan altid forsvares at handle imod en regel, hvis konsekven-
sen i det pageeldende tilfeelde vil vaere bedre end konsekvensen af at fglge reglen.
(Husted, 2006, p.377)

Regelutilitarismen handler om, at lykkeprincippet skal anvendes pa almene handlereg-
ler, ikke pa konkrete handlinger. En sadan regel godkendes af lykkeprincippet, hvis det
viser sig at den almindelige overholdelse af den vil veere den moralske praksis, der alt i
alt har de bedste konsekvenser. Nar en regel er godkendt, kan den altsa bruges til, at
godkende konkrete handlinger. Det kan veere moralsk rigtigt, at udfare en handling vel-
vidende, at det faktisk ikke er handlingen med de bedste konsekvenser. (Husted, 2006,
p.386)

6.1.3 Anvendt etik
Ogsa kaldet praktisk etik. Denne er anvendelsen af etisk refleksion pa moralske

spgrgsmal indenfor bestemte omrader, som medicin, opdragelse, privatlivets fred og
jura. Der opstilles to hovedtyper, nemlig principiel anvendt etik og kausistisk anvendt
etik. Den farste hvor en almen etisk teori som f.eks nytteetikken, anvendes pa konkrete
etiske problemstillinger og den anden hvor analyse og bedgmmelse af tidligere enkelt-
tilfeelde anvendes som fortilfeelde eller preecedens for behandling af nye tilfeelde. Den
kausistiske tilgang bunder snarere i tradition end teori. (Husted, 2006, p.373)

6.1.4 Commonsense-etik
"Sund fornufts etik”, som er en etisk teori, som forsgger at formulere og begrunde den

sakaldte almindelige moral, som haevdes at vaere den moral ethvert menneske, der
teenker serigst over moralske spagrgsmal vil tilslutte sig. Denne etiske teori afviser pligt-
etikkens fremhaevelse af en handlings karakter af pligt som det afggrende, ligesom den
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afviser nytteetikkens tanke om, at moralen primeert fordrer, at vi skal veere mennesker
med seerlige karakteregenskaber. Commonsense etikken afviser pligtetikkens og nyt-
teetikkens faelles forestilling om, at der i princippet altid gives et entydigt svar pa et-
hvert moralsk problem. Som det forstas, afvises derfor at moralens indhold kan fgres
tilbage til en enkelt grundveerdi eller grundlov, f.eks, lykkeprincippet eller det kategori-

ske imperativ som Kant er fortaler for. (Husted, 2006, p.374)

6.2 Teknik
| naeste afsnit gives en introduktion til SCOT — teknologi som social konstruktion.

6.2.1 SCOT —teknologi som social konstruktion.
Siden midten af 80’erne har man oplevet et gget fokus pa analyse af teknologien som

en social konstruktion. (Jensen et al, 2007, p.43)

SCOT (social construction of tecnology) perspektiverer over den antagelse at teknologi
og den sociale konstruktion ikke kan holdes adskilt. SCOT er mere end det; man ar-
gumenterer ligefrem for, at selve teknologiens betydning og design er et resultat af so-
ciale gruppers arbejde og forhandlinger.

SCOT som konstrueret tankemade bliver fgdt udfra en "protest” imod teknologideter-
ministiske studier, som haevder at teknologi udvikler sig adskilt fra samfund og sociale
relationer.

Et andet eksempel pa en SCOT tankegang, er ideen om at udviklingen af teknologi er
multidirektionel. (Jensen et al, 2007, p.45) Forstaet pa den made, at man starter et
sted med en ide som maske ikke i sin grundsubstans, er faerdigudviklet til sidste deltal-
je. Men det udvikler sig undervejs i skabelsesforlgbet, og til sidst bliver teknologien i
hgjere grad istand til at udfylde behovet udfra den sociale kontekst. En teknologi som
man ikke var istand til at forsta kompletheden af, da man initierede udviklingsforlgbet.

| kglvandet pa SCOT paradigmet er der tre begreber som beskrives ngjere:
e Sociale grupper

¢ Fortolkningsfleksibilitet
e Lukning
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"Sociale grupper” som begreb deekker over, at aktgrgruppen med relation til teknologi-
en pavirker teknologiens skabelse, dels via at tillaegge forskellige betydninger til det
samme artefakt, dels at pavirke det enkelte artefakt en for gruppen specifik udformning.
(Jensen et al, 2007, p.46)

"Fortolkningsfleksibiliteten” som begreb indikerer den iagttagelse, at teknologier som i
historisk perspektiv blev set pa med undren eller skepsis, i dag kan vaere en ganske
dagligdags ting. Nar det teknologiske artefakt saledes med tiden har fundet et "stabilt”
stade, siger man om den teknologiske kontrovers, at den er "lukket”. (Jensen et al,
2007, p.46)

Yderligere introduceres begrebet "teknologiske rammer” som defineres:
"En teknologisk ramme omfatter alle de elementer, som influerer pa interaktio-
nen inden for en relevant gruppe og leder til tilskrivning af mening til tekniske ar-

tefakter — og saledes til konstituering af teknologi” (Bijker, 1995: p.125).

Med en teknologisk ramme afprgver man muligheden for at forklare, hvorfor en social
gruppe konstruerer en given teknologi, pa en for denne gruppe bestemt made og ikke
en anden.

En teknologisk ramme kan indeholde forskellige elementer:

e mal

e nggleproblemer

e problemlgsningsstrategier
e eksisterende teorier

e tavsviden

e testprocedure

e designmetoder

o eksemplariske artefakter.
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Teknologien er det stykke veerktgj (IT-system) som skal manifestere lovens bogstav.
Teknologien skal facilitere den tryghed, som teenkes skabt via lovgivningen. (Altsa sik-
re at lovgivningen falges, saledes at patientens retsstilling imgdekommes).
Teknologien skal implementeres indenfor i forvejen kendte rammer i eksisterende IT-
systemer, og introduceres til nye IT-systemer efterhanden som disse konstrueres.
Formalet med lovgivningen er, i IT-systemet at komme til en stabil tilstand, hvor der er
en effektiv balance imellem hensynet til patientens behandlingskvalitet, og patientens

krav pa privacy.

| vores sggen efter at forsta vores informanters udsagn pa det teknologiske og lovgiv-
ningsmaessige omrade, har vi anvendt SCOT som teoretisk forstaelsesramme.

| denne optik ser vi lovgivningen — i dette tilfeelde Sundhedsloven, som en form for tek-
nologi i sig selv. Den er et artefakt som har sit udfaldsrum inden for nogle givne ram-
mer. Disse rammer er konstitueret via den enighed som er opnaet i det organ som i vo-
res samfund har pataget sig opgaver af denne art; Den lovgivende Forsamling.

For eksempel skal den indeholde en problemlgsningsstrategi (patienten skal beskyttes
imod andres misbrug af data), og den har et mal (patientens retsstilling skal oprethol-
des).

Med nedenstaende figur gnskes det illustreret, hvorledes SCOT-tankegangen kan
teenkes anvendt i forstaelsen for, hvordan en teknologi pavirkes og fortolkes af forskel-

lige faktorer.
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Figur 9. En teknologi pavirkes og fortolkes af forskellige faktorer. (Egen figur).

6.3 Organisation og ledelse
Det kommende afsnit indeholder fremstillinger af forskellige teorier og begreber, som

har udgangspunkt i Mintzbergs "Structures in five” (1983) og beskrivelserne af Det pro-
fessionelle bureaukrati, da vi mener beskrivelserne fint kan passe ind pa sygehusver-
den. Desuden diskuteres kort IT-pavirkningen af Lars Groth (1999). Kotters teorier om
forandringsprocesser beskrives til sidst.
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6.3.1 Mintzberg og Groth

Jobs af kompleks natur, og som har en hgj specialiseringsgrad, refereres ofte som vee-
rende professionelle. En regulering af hvordan medarbejderen forventes at opfare sig i
organisationen, kaldes adfeerdsformalisering. Formaliseringen sker enten via position,
workflow eller regler. (Mintzberg, 1983)

Dette kaldes en koordineringsmekanisme, og hvor denne anvendes massivt, kalder

man organisationsformen for et bureaukrati. (Mintzberg, 1983)

[ Strategic Apex

Middle Suppart Staff
Line

Operating Core

Figur 10. Fem organisatoriske hoveddele. (Frit efter Mintzberg, 1983).

Ovenstaende model skitserer de fem organisatoriske hoveddele som Mintzberg forstar
dem. Disse gennemgaes overordnet med det formal, at kunne referere direkte til dem,
nar vi senere prgver at knytte forbindelsen til den organisatoriske struktur i sygehus-
verdenen.

The Strategic Apex er organisationens hoved, med topmanagers og direktgrer. Det er
her visionerne bliver undfanget og de strategiske mal identificeret. Det primaere mal er,
at gge organisationens fortjeneste pa investeringer.

I The middle line findes de medarbejdere som uddelegerer arbejdet til The Operating
Core. Det kan fx vaere The middle line managers som har til opgave at handtere den
enhed som de har ansvaret for, efter de retningslinier som er givet fra The strategic
Apex.
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| The Operating Core befinder alle de medarbejdere sig, som arbejder direkte med at
fremstille organisationens produkt. Det er her organisationernes "business value” bliver
skabt.

The Teknostructure udggr organisationens analytikere og specialister. De definerer
hvilke veerktgjer og teknikker som skal anvendes i The Operating Core (ogsa kaldet
standardisering), og derfor er de ikke medregnet som en del af The Operating Core.
The Teknostructure kan operere i alle organisationens lag.

The Support Staff udggr forskellige grupper af medarbejdere som supporterer resten af
organisationen med forskellige ydelser, for at skabe ideelle forhold at arbejde under. (fx

renggring, bogholderi, e.a.) (Mintzberg 1983)

For at na organisationens erkleerede mal i forhold til produktion, kraever det udfarelse
af en reekke opgaver. Disse skal veere af en bestemt standard/kvalitet.

En af de faktorer som er med til at sikre kvaliteten i behandlingen er koordineringsme-
kanismerne. Her mener Mintzberg (1983) at standardisering spiller en stor rolle. Der
kan fx veere tale om Standardisering af arbejdet, som bevirker at alle arbejdsprocesser
folger en preedefineret retning, eller en reekke regler. Eller Standardisering af output
som angiver referencer for arbejdsproduktet, det vil sige den forventede kvalitet i be-
handlingen, hvis vi vender blikket imod sygehusverdenen.

Standardisering af kompetence/skills som iveerkseettes for at alle medarbejdere har
den samme viden og kvalifikationer. Denne metode skulle give det samme resultat,
som hvis man anvender standardisering af arbejdet og output, men anvendes ofte nar
dette ikke er muligt. Feelles/gensidig justering siges anvendt, hvor medarbejderne udfe-
rer deres job som individualister, og kommunikationen imellem dem er af allerstarste
vigtighed.

Men uanset hvor individuelt medarbejderne har mulighed for at udfere deres job, vil
man udover anvendelse af koordineringsmekanismer, tilsigte at skabe nogle strukturer
I organisationen som sikrer effektivitet i behandlingen.

| sygehusverdenen vil mange af disse strukturer dannes nogenlunde af sig selv, grun-
det medarbejdernes hgije faglige integritet. Mintzberg (1983) papeger nemlig kompe-

tence og viden som en stukturparameter til opnaelse af feelles performance mal.
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Ser vi bort fra de faktorer som en organisation via systemer kan kontrollere, eksisterer
enhver organisation i nogle omgivelser som den typisk ikke kan kontrollere. Disse om-
givelser er normalt beskrevet med falgende karakteristika: Stabilitet, kompleksitet,
markedskompleksitet og fijendtlighed.(Mintzberg 1983).

Her er der tale om nogle pavirkninger som kommer udefra, og som affader en reaktion
i organisationen. Stabilitet farer ofte til centralisering, mens dynamiske og komplekse

omgivelser tvinger organisationen til at decentralisere og blive mere organiske.

Nar arbejdet udfert af The Operating Core bliver s& komplekst, at kun arbejderne selv
forstar kompleksiteten til fulde, far de kontrol over de faktiske arbejdsprocesser. Dette
kendetegner det professionelle bureaukrati. (Mintzberg 1983)

Denne struktur anvender koordination ved standadisering af kundskaber, og er faktisk
den eneste struktur som tillader bade standardisering og decentralisering pa samme tid.
Det professionelle bureaukrati understreger ekspertisens magt, og denne er ogsa en af
dets staerkeste teknologiske trumfkort. P& grund af de professionelle medarbejdere,
bliver The Operating Core en essentiel del af organisationen, men den stgttes som re-
gel af en meget virksom support staff. The Middle Line er ofte meget lille, og befolkes
ofte af medarbejdere som ogsa er en del af The Operating core.

Teknostrukturen er meget lille og uden reel betydning. Der er tale om hgj decentralise-
ring i begge retninger. Mintzberg mener meget kategorisk, at komplekst arbejde ikke
kan udfgres effektivt, medmindre det kommer under kontrol af den som udfarer det.

Beslutningstagning er teet forbundet med magtbegrebet. Hvis man praver at finde ud af
hvem der tager beslutningerne, er man i gang med at definere magtforholdene.
Mintzberg (1983)beskriver hvordan kontrollen er spredt ud over et continuum af beslut-

ningsprocesser.
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Figur 11. Mintzberg (1983) beskriver hvordan kontrollen er spredt ud over et con-
tinuum af beslutningsprocesser.

Figur 11 viser, hvordan magt ikke kun hviler pa en enkelt position, men spreder sig ud
over flere, selvom vi er tilbgjelige til at tro, at magt kun hgrer til der hvor der bliver givet
radt eller grent lys. Men den magt er kun den formelle magt. En hel del beslutninger
bliver ogsa truffet pa baggrund af den uformelle magt. "Choice” og "Authorization” un-
derstgtter formel magt, mens "Advice” og "Execution” er under indflydelse af uformel
magt.

Operating Core forlader sig pa medarbejdere som bestrider hgijt specialiserede kompe-
tencer — kaldet de professionelle.

De professionelle har som ofte modtaget deres uddannelse pa specialiserede instituti-
oner, hvor de er blevet undervist af folk af deres egen slags. Dette medvirker ikke kun
til at de modtager kundskaber for at kunne varetage deres fremtidige job, men leerer
dem ogsa hvad de kan forvente af mennesker/kolleger med samme uddannelse. Her
er der altsa tale om en slags faglig indoktrinering med normer, passende opfarsel og
etiske standarder. (Groth 1999)

Arbejdet udfgres under indflydelse af egen demmekraft, byggende pa de standarder
som deres profession har indprentet dem.

Denne mekanisme er med til at fastholde de individuelle professioner, og folk i dem vil
tendere til at holde pa de standarder og formalismer som er kendetegnende for netop
deres egen profession.

Groth (1999) mener at specielt hospitaler er karakteriserede ved at teenke meget ensi-
digt pa formelle kvalifikationer ved nyanseettelser, og at krydse greensen for to forskel-

lige professioner er naermest uteenkelig.
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Denne professionalisering understgttes ikke i saerlig hgj grad af IT-anvendelse. Ifglge
Groth er Det professionelle bureaukrati nok den konfiguration hvor IT-anvendelse ud-
gar den mest begreensede platform for omvaeltning/fornyelse. Argumentet er at arbej-
det er preeget af en sa stor professionel demmekraft at det er umuligt for et computer-
system at intervenere. | den udstreekning at IT anvendes, er det i den supporterende
rolle, fx som fejlfinding og medicinsk diagnosticering, men der kan aldrig blive tale om
en udskiftning af den professionelle. Den (sundheds)-professionelle vil i hgjere grad
foretraekke IT-systemer som kan hjeelpe ham med at gge hans professionelle kapacitet
— dvs blive mere effektiv. Derfor ser han ogsa positivt pa systemer som kan eliminere
eller automatisere rutinepraegede aspekter af hans arbejde.

Men anvendelsen af IT har ogsa en bagside, set med den professionelles gjne. Der er
nemlig stor sandsynlighed for at den autonomi og "self judgement” som er udbredt
blandt de professionelle, er i fare for at komme under overordnet kontrol og derfor ikke
egenkontrol, idet man kan se IT-anvendelsen som et redskab til at bringe mere kontrol
og standardisering ind i den professionelle sphere. Dette bevirker til gengeeld en styr-

kelse af Administrative staff's position. (Groth 1999).

6.3.2 Forandringsledelse - Kotter
Vi antager ud fra flere tilbagemeldinger fra DIIN, at Sundhedsloven og samtykket end-

nu ikke er fuldt implementeret i alle IT-systemer. Implementeringen af Sundhedsloven
og samtykket sidestilles, som noget der muligvis vil forandre sundhedspersoners ar-
bejde og dermed ogsa skal forankres. Nedenfor beskrives hvordan forandrings- og for-
ankrings processer kan gennemfgres ud fra Kotters teorier. Den amerikanske profes-
sor og forfatter John P. Kotter, har arbejdet intenst med aendringer i organisationer, og

giver anvisninger pa, hvordan forandringsprocesser kan gennemfares.

Ifalge Kotter (1999) kuldsejler mange projekter pa grund af en reekke klassiske fejlta-
gelser. Kotter identificerer 8 fejltagelser og introducerer derfor en 8-trinsmodel til foran-
dringsledelse. Han understreger vigtigheden af, at gennemga alle otte trin for at etable-
re et grundlag der er solidt nok, for at fa forandringerne til at holde. | fgrste omgang

skal man indse, at store forandringsprojekter ikke er nemme, og derfor skal man arbej-
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de bevidst og metodisk med organisationen, i et forsgg pa at omstille den til forandrin-

gen.

Kotters "8-trins proces” som man skal igennem, i enhver forandringsproces:

1. Breendende platform. Etablering af oplevelse af ngdvendighed. Sker ved
undersggelse af marked, konkurrence, krisesignaler, muligheder.

2. Oprette styregruppe. Sammenseette en ledende gruppe, som er motiveret
og har gennemslagskratft til at lede forandringen.

3. Udvikle vision og strategi for forandringen. Langsigtet vision i forandrin-
gens retning, og strategi for at virkeligggre visionen.

4. Formidling af forandringsvisionen. Kommunikation af visionen pa alle
mader og ved alle lejligheder, og bruge styregruppens medlemmer som
rollemodeller for den gnskede adfeerd.

5. Udruste til handling pa bred basis. Fjerne forhindringer for forandring.
Herunder aendring af systemer der modarbejder, og @ger risikovillighed
og utraditionelle ideer.

6. Generere Kkortsigtede gevinster. Synligger kortsigtede sejre, hgste
lavthaengende frugter for at gge motivationen.

7. Konsolider resultater og skab mere forandring. Brug den opnaede tro-
veerdighed omkring forandringen, til at understgtte alt det forandringsvilli-
ge i organisationen.

8. Forankre nye arbejdsmader i kulturen. Nu geelder det om, at alle nyudvik-
lede arbejdsmetoder, systemer og strukturer forankres i virksomhedens
forandringskultur. (Kotter, 1999, p.26-27).

Kotter (1999) papeger, at vellykket forandring af enhver starrelse gar igennem alle dis-
se 8 faser. Det er ikke useedvanligt, at et projekt p& et givent tidspunkt befinder sig i
flere faser. Dette er ikke et problem, men projektet kan dog farst gennemfgre de fal-
gende faser, nar de foregaende er blevet gennemfart. Hvis man springer over én af

faserne vil dette naesten altid skabe problemer. (Kotter, 1999)
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Kotter(1999) opstiller 8 sikre veje til fiasko nar der forandres:
1. Man tillader for stor selvtilfredshed.
Man formar ikke at skabe en tilstraekkelig staerk styrende koalition.
Undervurdering af visionens magt.
Visionen kommunikeres utilstraekkeligt.
Forhindringer far lov til at blokere for den nye vision.
Man forssmmer at skabe kortsigtede gevinster.

Sejren fejres far slaget er vundet.

© N o g A~ WD

Man forsgmmer at forankre forandringerne i virksomhedskulturen.
(Kotter, 1999, p.19).

7 Analyse

Ud fra de syv stillede spgrgsmal i DIIN, har vi meningskondenseret svarene og er
kommet frem til de fire hovedomrader etik, teknik, jura samt organisation/ledelse. Om-
raderne analyseres i dette afsnit ud fra tidligere fremstilling af teorien og beskrivelser af

de pageeldende emner.

7.1 Etik
| afsnittet tages udgangspunkt i udsagn om informanternes syn pa sundhedslovens

konsekvenser for patienten, og hvilke etiske problemstillinger dette kan repraesentere.
Herefter analyseres informanternes syn pa sundhedslovens konsekvenser for sund-

hedspersonalet, og hvilke etiske problemstillinger dette repreesenterer.

Etik i et patientperspektiv
"Som jeg leeser loven er der sket et skred fra en mere restriktiv model til en mo-
del hvor patienten reelt ikke kan sige fra i alle situationer. Hensynet til patientens
sikkerhed vejer altsa tungere end hensynet til privacy.” (Kare, Diskussionsinter-
view (www.Patientdatasikkerhed.dk), 4. april 2008)

Som tidligere beskrevet var formalet med Sundhedsloven blandt andet, at forene to

hensyn. Hensynet til god sammenhaengende behandling og hensynet til at, at patient-
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oplysninger beskyttes i videst mulig omfang. Det kan anskues pa den made, at sam-
menhaengende behandling er det samme som at have indsigt i de patientoplysninger
der er "ngdvendige” for den enkelte behandler. Der forudseettes altsd, at man skal
kunne se det der er "ngdvendigt” — og kun dette. Patientens data skal pa den anden
side beskyttes mod misbrug, og patientens egenbestemmelsesret skal imgdekommes.
| ovenstaende citat mener informanten ikke, at dette reelt er muligt i dag. Det forudsaet-
tes altsd i loven, at det er "ngdvendigt” at der laves en anordning der gar, at data ikke
bliver misbrugt. | denne antagelse ligger, at sundhedspersoner potentielt vil misbruge
data, og at nogle patienter har behov for at skjule nogle informationer. Ellers er der jo
ikke behov for at lave denne adskillelse og beskyttelse af data. Alle sundhedspersoner
arbejder under tavshedspligt, som i sig selv indebeerer, at intet videregives til udenfor-
staende, uden patientens gnske, med mindre der ligger tungtvejende begrundelser
herfor. Brugen af Sundhedsloven kan vel pa et overordnet plan sidestilles med tavs-
hedspligten, men her er det i orden at handle "imod” patienten, hvis der kan argumen-
teres for dette.

Man kan opstille hensynet til god sammenhaengende behandling og hensynet til, at pa-
tientoplysninger beskyttes i videst mulig omfang, som to etisk modstridende hensyn.
Dette kan i sig selv give anledning til problemer ift. hvornar noget er rigtigt — og hvornar
det er forkert.

Pligtetikken tilleegger det at handle af pligt, som den afggrende moralske veerdi. Dvs.
hvis patienten har sagt nej til at en behandler ma videregive oplysninger, vil det betyde,
at behandleren har pligt til at respektere dette, uanset hvilke konsekvenser dette matte
have. Et problem er det sd, at behandleren ogsa har en pligt — men dette er at handle
overfor en syg patient.

Konsekvensetisk har behandleren mulighed for at se konsekvensen af det valg som
der foretages i forbindelse med patienten. Hvis behandleren ud fra sit lsegelgfte om
at "behandle og lindre” en patient vurderer, at det er "ngdvendigt” at se nogle oplysnin-
ger — og han ligeledes arbejder under tavshedspligt - sa er det med konsekvensetiske
briller altid i orden, hvis konsekvensen af det samlede resultat af handlingerne er bedre

end andre handlinger, eller ikke at handle.
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"Det skal understreges, at det helt overordnede kriterium for at indhente oplys-
ninger efter Sundhedslovens 842a er at der kun indhentes i forngdent omfang
og nar det er ngdvendigt i forbindelse med aktuel behandling af patienten” (Jan,

Diskussionsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 2. april 2008)

Det problematiske i definitionen forngdent omfang og ngdvendigt og dermed ogsa pro-
blematisk for patienten er, at dette altid vurderes ud fra et subjektivt synspunkt, hvilket
kan veere sveert at gagre generaliserbart. | det subjektive, ligger der en vurdering af den
sunde fornuft, som laener sig op af commonsense etikken. Rammerne sundhedsperso-
nerne skal arbejde under er dog ikke seaerlig subjektive, men er manifisteret i en lov, der
dog tillader subjektive handleformer. Sammenlignet med anvendt etik, vil denne teori
veere sveer at udfgre i virkeligheden da denne indbefatter, at bedgmmelse af tidligere
enkelttilfeelde anvendes som fortilfeelde eller preecedens for behandling af nye tilfeelde.
Men hvorfor sa have loven, nar greenserne for den subjektive vurdering er sa vide og
man ikke ngdvendigvis kan danne en "rettesnor” for hvordan der skal handles?
Informanterne antager med faglgende udsagn, at patientens valg skal respekteres uan-
set om patienten er i stand til at forsta sit valg, men antyder ogsa, at loven er proble-
matisk:
" Selvfglgelig skal data, som patienten har frabedt sig, at andre behandlere méa
indhente, ved overfarsel fra et system til et andet veere markeret, sa man kan se,
at der er "negativt" samtykke.” (Pia. Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 14. april 2008)

"Negativt samtykke skal respekteres, og det er et problem at IT-systemerne ikke
kan handtere dette. Reglen om negativt samtykke er problematisk, da det bety-

der, at patienten kan blokere for oplysninger som behandleren skenner ngdven-
dig at videregive ifm aktuelt behandlingsforlgb.” (Mogens. Diskussionsinterview.
www.Patientdatasikkerhed.dk, 21. april 2008)

" Det er helt afggrende, at patientens en gang afgivhe samtykke er globalt geel-

dende for hele sektoren. Sker dette ikke, vil data imod patientens vilje jo blive
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videregivet ind imellem.” (Kare. Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 21. april 2008)

"Jeg synes, det er et (etisk) problem, at laeger har ret til at se alle medicinoplys-
ninger, uden at jeg som patient kan sige fra” (Pia. Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 13. april 2008)

Vurderingen af disse udsagn set fra patientens side, kan tilleegges en normativ (dydse-
tisk) tilgang. | dydsetikken saettes vurderingen af handlinger i anden raekke, mens det
jo er vurderingen af personer som handlende individer der er det moralske centrale.
Nar det er et problem at lseger kan se oplysninger, ma det ogsa antages, at patientens
ret til at sige fra her er det vaesentligste. Her er det altsa ikke leegens tilgang til, at have
mulighed for at se, hvad der er ngdvendigt der er det centrale. Det centrale er, at pati-
enten som det handlende individ, der evt. frasiger sig oplysninger, skal respekteres.
Anskues udsagnet konsekvensetisk, ma det antages, at patienten frasiger sig nogle
muligheder — men ogsa at patienten er sig bevidst om konsekvenserne af disse "fra-
valg” ved at sundhedspersonerne er afskaret fra at se alle oplysninger.
Tankevaekkende er det, at flere af informanterne mener, det er vigtigt at respektere fra-
valget, men de giver ikke begrundelser for dette, udover at loven skal holdes.

At patienterne ikke er bevidste om konsekvenserne af et ja/nej valg, til at andre ma se
oplysninger, og at loven ikke giver klarhed over samtykkets raekkevidde og indhold an-

skueliggares af informanterne sadan:

"Lgsningen er ikke hensigtsmaessig. Der skal findes en anden, da der ikke er
mulighed for den differentiering, som er implicit i Sundhedsloven. Det vil ikke gi-
ve den enkelte patient den forngdne klarhed over samtykkets reekkevidde og
indhold”. Henning. (2008) Diskussionsinterview (www.Patientdatasikkerhed.dk),
29. april 2008

"Generelt er det meget ofte vaesentligt at kende patientens livsforlgb, da tidligere

sygdomme kan have betydning for senere forlgb, uden at patienten ngdvendig-
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vis kan indse det.” (Richard, Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 10. april 2008)

Det antages altsa, at patienterne ikke ngdvendigvis kan indse betydningen af, at sund-
hedspersonen kan se tidligere beskrivelser og en af informanterne argumenterer for, at
dette er veesentligt at kende til. Hvis det er sa vaesentligt — hvorfor skal patienterne sa
kunne bestemme hvad behandleren skal se? Er loven med til at give patienterne be-
skyttelse mod misbrug — eller er den naermere med til at udhule sikkerhedsbegrebet?

Set med flere af informanternes gjne, er det altsa et problem at patienterne netop ikke

er sig bevidste om konsekvenserne af et evt. fravalg.

Etik i et sundhedspersonperspektiv.
Udgangspunktet for nedenstaende udsagn er, at det er sundhedspersonen der besid-
der retten til at vide, hvornar der er brug for at indhente data, uanset hvad patienten

matte have af holdning om dette:

"Det er bade er et juridisk og etisk problem da lovens udformning og tankemade
ligger lovligt langt fra den faktiske virkelighed. Dels forekommer det uforstaeligt
at kun leeger (og hospitalsansatte tandleeger!) har adgangen, nar tveerfaglighe-
den i s& mange ar snart har veeret et veesentligt element i behandlingsindsatsen.
Og dels ved ingen kliniker pa forhand om oplysninger, der indhentes er ngdven-
dig for det aktuelle forlgb eller ej.” (Henning. Diskussionsinterview
www.Patientdatasikkerhed.dk, 29. april 2008)

"Generelt er det vaesentligt at kende patientens livsforlgb, da tidligere sygdom-
me kan have betydning for senere forlgb. Dette forhold har patienten ikke ngd-
vendigvis indsigt i. Information kan ofte fgrst karakteriseres som vaerende uvae-
sentlig, n&r man HAR set den.” (Richard. Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 10. april 2008)
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"Uanset hvilke regler og krav der stilles til IT-sikkerhed, vil brugerne omgas reg-
lerne, hvis de forhindre dem i at udfgre deres arbejde.” (Richard. Diskussionsin-

terview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 7. april 2008)

Ud fra et klinikersynspunkt beskrives en holdning, der teoretisk kan beskrives som
konsekvensetisk. Her er det de samlede konsekvenser for patienten der er det centrale.
Uanset hvad systemet forsgger at hindre og blokere, vil brugerne omgaes reglerne.
Med en konsekvensetisk tilgang fra sundhedspersonernes side, vil man umiddelbart
s@ge, at finde oplysninger uanset om patienten har frabedt sig dette. Som der papeges,
ved man fgrst om man har set for meget, nar man reelt har set for meget — og det er
sveert at vide, at "nu har jeg set nok”. Med konsekvensetisk tilgang kan handlinger altsa
forsvares udelukkende med, at man vurderer konsekvenserne ved ikke at se patientda-
ta ift. behandlingen, som vaerende darligere end hvis man sa oplysninger, som patien-
ten har frabedt sig. Altsa ma det vel vaere konsekvensetisk i orden for sundhedsperso-
nalet, at se data hvis alternativet er darligere.

Anskues tilgangen normativt kan synspunktet begrundes i en blanding af dydsetik og
den deontologiske etik. Dydsetisk gar vurderingen af personer som handlende indivi-
der til det moralske centrale, og seetter vurderingen af handlinger i anden reekke. Dy-
derne set med sundhedspersonens briller er i udsagnet, at behandle patienten bedst
muligt, og det er bedst muligt der her er styrende. Valget ligger ved sundhedsperso-
nerne, da det er dem, der besidder den viden, hvormed der skal handles. Deontologisk
handles ud fra pligt som den styrende egenskab. Pligten til at handle ligger helt tilbage
i leegeloven, nu autorisationsloven og ligger derfor dybt i den lsegefaglige tradition. Til-
gangen greensende til paternalisme overfor patienten, kan altsd med ovenstaende for-

skellige etiske tilgange forsvares af sundhedspersonerne.

Commonsense etikken ville dog afvise begge mader at anskue problemet pa. Deonto-
logien og nytteetikkens feelles forestilling om, at der i princippet altid gives et entydigt
svar pa ethvert moralsk problem, lader sig ikke ggre i commonsenseetikken. Som det
forstas ifalge commonsense afvises, at moralens indhold kan fgres tilbage til en enkelt
grundveerdi eller grundlov. Commonsense forsgger i stedet at saette sund fornuft pa

dagsordenen, hvilket naturligvis kan veere sveert foreneligt med jura og teknik, da der
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her ikke er specificeret en "sund fornuft”’, men nogle rammer man skal arbejde under.
Informanterne kommer omkring sund fornuft tankegangen, men giver ingen entydige

lzsninger med nedenstaende:

"Klassifikationsanvendelsen menes at kunne give tryghed for borgerne, men der
skal ogsa passes pa, at der ikke sker en informationsforurening, for sé forsvin-
der det relevante imellem alt det irrelevante. For lidt og for meget: begge dele er
darligt for patientsikkerheden” (Pia, Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 4. april 2008)

Denne antagelse kan indikere, at sundhedspersonerne har brug for relevant informati-
on for at kunne behandle en patient bedst muligt. Dette understgttes ligeledes i falgen-
de citat, hvor det belyses, at patienterne skal veere indforstaet med, at sundhedsperso-

ner har adgang til s komplet helbredsdata som muligt.

" Som kliniker er det for mig afggrende, at jeg har adgang til de data som er
ngdvendig for at behandle den enkelte patient s hurtigt og korrekt som muligt.
Det kan jeg ikke hvis vaesentlige information vedrgrende medicin, tidligere og
aktuelle sygdomme ikke er tilggengeligt. Hvis patienter gnsker den bedste be-
handling skal de veere indforstaet med at klinkerne har adgang til sa komplet
helbredsdata som muligt. At give patienter retten til disponere over egne sund-
hedsdata vil ikke gavne nogen, specielt ikke patienten.” (Richard. Diskussions-

interview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 13. maj 2008)

Vores problemstilling har hele tiden ogsa omfattet andre faggrupper end leeger, og ud-
veksling af data der foregar automatisk mellem IT-systemer. Dette kommer én af DIIN
deltagerne ind pa:
"Nogle personalegrupper ma se tidligere kontakter, andre ma ikke.
Andre faggrupper kan gives dispensation til at se oplysninger, hvilket virker ab-
surd, fordi det netop er ngdvendigt, at forskellige faggrupper kan have brug for
at se vigtige oplysninger. Hvorfor skal lsegen ikke indikere at hans tilgang til op-

lysninger er relevant? Den nye sundhedslov lov ger det lettere at veere laege, og
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sveerere at veere en af de gvrige personalegrupper.” (Pia. Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 2. april 2008)

Det pointeres altsd, at der ikke bgr veere nogen forskel pa, hvilke faggrupper der ma
indhente, og at det virker absurd, at laegen ikke skal definere sin relevans for at tilga
data. At der reelt ikke er sket nogen endring i den made sundhedspersoner forholder
sig til samtykket pa, er i sig selv et etisk problem, da patientens retstilling pa den made
ikke imgdekommes, som loven var teenkt:
" Det er business as usual. Den nye sundhedslov har ikke haft konsekvenser for
personalet. Det skyldes at der er udstedt s& mange og omfattende dispensatio-
ner, at alle personalegrupper kan tilga de systemer, som de har tilgaet hidtil, og i
samme omfang som hidtil. Hvis hospitalsledelserne ikke havde udnytte katte-
lemmen i Sundhedsloven, ville en stor del af IT-systemerne skulle lukkes fordi
de ikke kan opdateres uden at man far adgang til historiske oplysninger.” (Mo-

gens. Diskussionsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 9. april 2008)

”"Jeg mener at lovgivningen pa dette punkt skyder langt over malet, som andre
har veeret inde pa. Det er skart at skelne mellem forskellige personalegrupper
og mellem aktuelle og historiske oplysninger. Det giver ikke mening i lyset af
tveerfaglighed, opgaveglidning og organisationsudvikling” (Mogens. Diskussions-

interview , www.Patientdatasikkerhed.dk, 9. april 2008)
Hvis udsagnene giver et virkelighedsindblik, stiller det vel ikke patienten bedre retstil-
lingsmaessigt end far loven, snarere vel det modsatte? Stikker man patienterne blar i
gjnene, ved at forteelle dem de har en ret, som ikke reelt kan udfares, fordi der er lavet
dispensationer?

Flere af udsagnene papeger hvorledes problemstillingen kan lgses:

” | min optik skal vi savel teknisk som organisatorisk sgrge for, at falsomme data
behandles fortroligt, men vi skal altsa ikke forhindre, at data kan anvendes til
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forbedring af behandlingsmetoder og -kvalitet generelt.” (Pia. Diskussionsinter-

view, www.Patientdatasikkerhed.dk, 5. maj 2008)

"1.Der skal sikres bedst og videst muligt adgang til patientdata i behandlings-
maessig sammenhaeng.

2. Klare og enkle procedurer pa det sikkerhedsmaessige(tekniske) og organisa-
toriske plan skal sikre (eller sgge at sikre) mod utilsigtet adgang og misbrug.
Dette kan ikke i alle sammenhaenge sikre mod misbrug, hvorfor lovgivning,
myndigheder og dataansvarlige ma tilstraebe ngdvendig adfeerdsregulering.”

(Henning, Diskussionsinterview www.Patientdatasikkerhed.dk, 4. april 2008)

"Loven prioriterer behandling frem for privatliv. Teknisk er det sveert at definere
behandler/patientrelationen, hvorfor denne let kan "misbruges". En made at
handtere dette p&, er logning og kontrol, hvor veerdispringsreglen fx flages. Det-
te fordrer at implementeringsorganisationen er sig dette bevidst”. (Kare. Diskus-

sionsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 6. april 2008)

" Jeg ser ingen etiske problemer med at laegen kan se alle medicinoplysninger
og lab-data. Sa laeenge Sundhedsloven tre forudsaetninger er opfyldt

1) Nar det er ngdvendigt i forbindelse med aktuel behandling.

2) Der ma alene indhentes oplysninger i forngdent omfang.

3) Patienten ma ikke have udnyttet sin ret til at sige fra Mht. om man ma indhen-
te 'historiske' oplysninger, sa afhaenger det af om man tilhgrer 'leegegruppen’ el-
ler gruppen af 'andre sundhedspersoner'.” (Jan. Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 9. april 2008)

Lagsningsforslagene ovenfor antager de synspunkter, at det er det behandlingsmaessi-
ge der kommer fgr patientens ret til at sige fra overfor indhentning og videregivelse.
Dette anskuer en vinkel der kan opfattes som dydsetisk. Det at patienten siger fra re-
spekteres ikke af sundhedspersonerne og dermed fjernes patientens selvbestemmelse.
Dyderne for det gode — og sundhedspersonernes behandling i retning af det gode,

overstiger retten til at sige fra for patienten. Man kan spgrge om det er det rigtige set
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ud fra patientens vinkel. Ingen tvivl om at patienten gerne vil behandles bedst muligt.
Hvis det kraever at sundhedspersonalet far autoriteten til at se oplysninger — hvad kan
der ske ved dette, nar de arbejder under tavshedspligt, autorisationslov og i gvrigt bli-
ver logget i deres adfeerd? Man kan vel, som flere informanter papeger, argumentere
for, at man ellers ikke kan behandle patienten ordentligt, og flertallet af patienterne
kommer vel for at blive behandlet? | historisk sammenhaeng er det vel ganske naturligt,
at patientens behandling vejer tungere end hensynet til patientens retsstilling, jf. leege-

laftet, og i @vrigt andre sundhedspersoners virke. Har det ikke altid veeret sadan?

Ud fra vores forundersggelse er vi ikke stgdt pa én eneste konkret situation, hvor pati-
entforeningerne eller patientrelaterede foreninger har oplevet problemet i en konkret
situation i en EPJ eller andre elektroniske medier. Dette er heller ikke tilfeeldet ved litte-
raturgennemgangen. Patientklagenaevnet beskriver flere klager over videregivelse af
oplysninger — men aldrig i en elektronisk journal — eller hvor oplysninger er videregivet

automatisk fra ét system til et andet.

I konklusionen vil vi holde etikken op imod det faktum, at mange informanter antager

det er et problem — mens ingen patienter eller patientforeninger omtaler dette.

7.2 Teknik
Pa baggrund af vores informanters udsagn i relation til spgrgsmalene stillet i DIIN,

fremhaeves her udtalelser som vi skgnner vigtige, og disse analyseret i lyset af SCOT.

Lovgivningen som artefakt teenkes implementeret i eksisterende teknologier. Disse er
repraesenteret af de forskellige 1T-systemer som anvendes i den sundhedsfaglige kon-
tekst. Her er det "den relevante sociale gruppe” klinikerne, som anvender teknologien.
For eksempel til at journalisere patienter med, og som container for oplysninger i for-
bindelse hermed. Heri kan det ikke tages for givet, at IT-systemet er istand til at hand-

tere de regelsaet som er skitseret i henhold til loven.
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” pa nuveerende tidspunkt har vi ikke implementeret (eller kan vi ikke) implemen-
tere hensynet til fortrolighed i de anvendte it-lgsninger.” (Pia. Diskussionsinter-
view, www.Patientdatasikkerhed.dk, 13. april 2008)

Derfor sker der en tolkning/tilpasning af arbejdsgangen hos klinikerne som gar, at de-

res arbejde bliver muligt at udfaere.

"Nar loven ikke giver visse arbejdsgrupper adgang til journaloplysninger som de
har brug for, vil man finde metoder til at omgas reglerne, ikke fordi man gnsker
at bryde loven, men ganske enkelt fordi man kan ikke fungere i den klinisk virke-
lighed..” (Richard. Diskussionsinterview, www.patientdatasikkerhed.dk , 7. april
2008)

"Det er ngdvendigt at vi far systemer som understatter bade lovgivning og den
kliniske situation, ellers vil de aldrig fungere.

Sikkerheden forringes, hvis IT-systemet ikke er let i dagligdagen at bruge.” (Ri-
chard, Diskussionsinterview, www.patientdatasikkerhed.dk, 7. april 2008)

Den sundhedsfaglige kontekst, det vil sige omfanget af det kliniske arbejde, arbejds-
gange udfart via IT-systemer, og som fglge heraf ogsa handtering af patientrelaterede
oplysninger, kan udover klinikerne, pavirkes af andre "relevante sociale grupper”. For
eksempel har patienterne mulighed for at komme til orde, repreesenteret af det ganske
store antal af patientforeninger som findes i Danmark. Dette ggres ofte via indsendelse
af et hgringssvar inden et lovforslag bliver til en geseldende lov. (Folketinget, Informati-

ons- og dokumentationsafdelingen, 1998)

En anden relevant social gruppe, med mulighed for indflydelse p&, hvordan den sund-
hedsfaglige kontekst udformes, ma siges at vaere IT-leverandgrerne — konstruktagrerne
af IT-systemerne. En veesentlig del af et givent systems made at agere p4, er naturlig-
vis beskrevet i, og efterkommet som falge af, en kravspecifikation som til dels er udar-
bejdet af en opdragsgiver, men det kan meget vel teenkes, at visse funktioner kun kan

implementeres med endog meget store vanskeligheder.

Opretholdelse af patientens retsstilling pa tveers af IT-systemer Side 72 af 102



Pa det teknologiske/juridiske omrade affader vores spgrgsmal om, hvorvidt den nye
sundhedslov har konsekvenser for patienter og behandlere, ikke de store reaktioner
hos vores informanter. Man undres dog over, hvorfor lsegestaben er berettiget til uhin-
dret adgang til aktuelle savel som historiske data vedrgrende patienten, mens andre
faggrupper, som potentielt kunne have en stor fordel ved, at kende historik pa syg-

domsforlgbet ikke ma granske journalen.

"Uanset hvilke regler og krav der stilles til IT-sikkerhed, vil brugerne omgas reg-
lerne, hvis det forhindre dem i at udfgre deres arbejde. Uanset hvad loven siger,
vil brugerne finde metoder til at fa dagligdagen til at fungere, og dermed er den
teoretiske beskyttelse intet vaerd i virkeligheden. Nar loven ikke giver visse ar-
bejdsgrupper adgang til journaloplysninger som de har brug for, vil man finde
metoder til at omgas reglerne, ikke fordi man gnsker at bryde loven, men gan-
ske enkelt fordi man ikke kan fungere i den Kliniske virkelighed.” (Richard, Di-

skussionsinterview, www.patientdatasikkerhed.dk , 7. april 2008)

Ifalge SCOT kan ovenstaende lade sig forklare ved, at en kontrovers ikke vil veere luk-
ket far en teknik og sociale relevante grupper har en feelles konsensus. Loven (som en
teknologi) vil farst kunne fungere i et IT-system, hvis den svarer overens med den ma-
de sociale grupper finder acceptabelt og brugbart. Informanten mener ikke, at loven er
noget veerd i virkeligheden, hvilket med SCOT tilgang vil betyde, at kontroversen ikke
endnu kan lukkes. En anden informant anskueligger det umulige i, at implementere lo-

ven i et IT-system i praksis:
"Det giver ikke mening i lyset af tveerfaglighed, opgaveglidning og organisati-

onsudvikling. Og det er helt umuligt at implementere i praksis” (Mogens, Diskus-

sionsinterview, www.patientdatasikkerhed.dk , 10. april 2008)

Hvis et IT-system skulle bruges tvaerfagligt, som er virkeligheden ifglge informanten,

skulle det kunne handtere en differentiering af forskellige data lagt i systemer og brugt
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af forskellige faggrupper. Dette ville betyde, at data skulle "maerkes” pa et niveau, hvor
patienten har taget stilling til, hvilke faggrupper eller enkelte fagpersoner der ma tilga
disse. Det ville ogsa betyde, at et holdningsskifte hos patienten til hvem der ma tilga
data, ogsa skulle kunne handteres. Man kunne forestille sig, at hver enkelt samtale —
eller dele af samtalen, skulle "maerkes”. Hvis patienten aendrer holdning skulle denne
maerkning sla igennem alle steder. Da der arbejdes tvaerfagligt om en patient, kan det-
te ikke lade sig gare ifglge en af informanterne, da man tveerfagligt har brug for infor-
mationerne. Sundhedspersonerne vil ikke kunne "maerke” data pa det niveau, og vil ej
heller gare det, hvis ikke det svarer overens med arbejdsgangene. Ifalge SCOT vil det
antages at kontroversen ikke er lukket — og derfor skal der endnu en proces til for rele-
vante sociale grupper og teknik fungerer i en helhed og processen kan lukkes. Man
forsgger maske med endnu en teknik (en ny sundhedslov), som forsgges indsat i tek-
nikken og bruges af flere forskellige relevante grupper. Processen vil ifglge SCOT farst
blive lukket nar der er konsensus om lukningen mellem de relevante sociale grupper
(patienterne og sundhedspersonalet) og teknologien (Sundhedsloven). Hvis ikke tek-
nikken kan handtere patientens krav i virkeligheden, kunne man spgrge om ikke pati-
enterne har ret til at have denne viden?

Der argumenteres for, at det er sveert at definere en behandler/patientrelation og den-

ne relation derfor let kan misbruges.

"det er bekymrende at de restriktioner som loven udstikker, er sveere at imple-
mentere it-teknisk ". (Kare, Diskussionsinterview, www.patientdatasikkerhed.dk,
6. april 2008)

En af de omrader der bliver diskuteret ift. hAndteringen af samtykket er IT-systemers
logning af sundhedspersoners handlinger i systemerne. Informanter peger p4, at log-

ning ikke forhindrer misbrug, men kan have en praeventiv virkning.
"Jeg mener ikke logning er vejen ud af samtykkeproblemet. Logning er primaert

en "after-the-fact" teknologi og forhindrer ikke misbrug direkte. Men hvis slutbru-

geren er klar over at adfeerden i systemet vil blive logget og evt. auditeret kan
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det have en praeventiv effekt pa misbrug. ” (Kare, Diskussionsinterview,
www.patientdatasikkerhed.dk , 24. april 2008)

" Hvis man ikke har veerktgijer til at bearbejde loggen, er det i princippet umuligt
at finde "misbrug. Og selv med de veerktgijer til loganalyse, som findes, kraever
det et forholdsvis stort ressourceforbrug til opgaven.

Sa derfor er loggen kun et supplement til velfungerende brugeradministration,
rettighedsstyring og indhentning/registrering af samtykkeoplysninger.

Hvis man bilder borgerene ind, at man kan basere informationssikkerheden pa

kontrol af logs, s& er det at stikke dem blar i gjnene."..” (Pia. Diskussionsinter-

view, www.patientdatasikkerhed.dk , 25. april 2008)

"Der kan veere en vis praeventiv effekt mod misbrug i brugerens viden
/bevidsthed om logning. Den reelle kontrolfunktion forudseaetter dog en langt
bedre logning og mulighed for anvendelse af logning end nu.

Der er i hvert fald en reekke elementer, som indebeerer usikkerhed om effekten
af og mulighed for kontrol:

1/ Logning, som den foregar i de systemer jeg har kendskab til, indebaerer gene-
rering af voldsomt stort datamateriale uden sikkerhed for, at alle ngdvendige op-
lysninger er logget

2/ En reel kontrol forudseetter en organisation, klare procedurer og at der an-
vendes ressourcer til at varetage check af loggen.

3/ Udtreeksmuligheder er utilstraekkelige p.g.a. mangelfulde systemer, databa-
sestrukter, som ikke matcher kontrolbehov og i gvrigt besveerlige.

Logning vil ikke fungere som en hindring af direkte misbrug, som i hgjere grad
skal lgses preeventivt ved en veldefineret sikkerhedsorganisation og systemad-
ministration, kombineret med grundig brugerviden.” (Henning. Diskussionsinter-

view, www.patientdatasikkerhed.dk , 29. april 2008)
| SCOT perspektiv, kan dette vaere et eksempel pa, at den relevante sociale gruppe
ikke er sundhedspersonen, der bruger systemet i hverdagen. Sundhedspersoner berg-

res for sa vidt ikke af logning som sadan, og initialiserer derfor heller ikke en kontrovers
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med det formal, at rekonstruere teknologien ud fra deres sociale perspektiv. Den socia-
le gruppe kunne i dette tilfeelde med stgrre sandsynlighed, veeret "datasikkerhedsre-
preesentanter” eller andre IT-tekniske grupper, der skulle efterleve et gnske fra andre
intressenter. Kontroversen bestar i stedet i, at teknologien ikke er svarende til de socia-
le gruppers behov for logning. Informanterne papeger altsa, at logningen kan veere

praeventivt, men at der stadig er nogle omrader der kan forbedres.

"Logning kan virke afskraekkende, hvis brugerne er klar over at de bliver logget.
Men det er afggrende at logfilen indeholder den ngdvendig information, gem-
mes i tilstreekkelig lang tid og kan analyseres pa en meningsfuld made, sa in-
formationen kan genfindes.” .” (Richard. Diskussionsinterview,

www.patientdatasikkerhed.dk , 24. april 2008)

En lignende problematik ses omkring "logon-funktionalitet”, fordi IT-systemerne skal
imadekomme det faktum, at brugerterminalerne anvendes af mange brugere pa kort tid.
Desuden keempes der imod den allestedsnaervaerende problemstilling, at brugerne fin-
der "workarounds” pa fremgangsmader, hvis IT-systemerne har indbyggede regelsaet,
som ggr dem for restriktive at bruge. Dette betyder altsd, at loven omgaes, hvis "det

falder naturligt”.

"Det resulterer i kreative lgsninger, hvor man bruger hinandens koder, undgér at
logge af og pd mm. Nar loven ikke giver visse arbejdsgrupper adgang til jour-
naloplysninger som de har brug for, vil man finde metoder til at omgas reglerne”.
(Richard. Diskussionsinterview, www.patientdatasikkerhed.dk, 7. april 2008)

| SCOT perspektiv er dette et eksempel pa, at den relevante sociale gruppe tilpasser
teknologien, sa den passer i deres egen kontekst. Der er tale om en autonom handling,

for at komme direkte forbi kontroversen, og hen imod en lukning.

Kan der treeffes foranstaltninger til bekeempelse af potentielt misbrug af patientdata?

En af vores informanter er af den mening, at
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"Klare og enkle procedurer pa det sikkerhedsmaessige(tekniske) og organisato-
riske plan skal sikre (eller sgge at sikre) mod utilsigtet adgang og misbrug.
Dette kan ikke i alle sammenhaenge sikre mod misbrug, hvorfor lovgivning,
myndigheder og dataansvarlige ma tilstreebe ngdvendig adfaerdsregulering.
Veaesentlige faktorer vil i den henseende veere undervisning, effektiv kontrol (stor
opdagelsesrisiko), kombineret med straffemulighed.” (Henning. Diskussionsin-

terview, www.patientdatasikkerhed.dk , 8. april 2008)

Hvornar sker det under anvendelse af IT-systemer i den sundhedsfaglige arbejdsgang,
at lovovertraedelser finder sted, og hvad kan der gares?

Vi har tidligere konkretiseret, at et samtykke — positivt sdvel som negativt ikke er mat-
chet med den enkelte datainformation. Derfor kan der veere en risiko for, at en informa-
tion som klassificeres som "hemmelig” (patienten har afgivet negativt samtykke til ind-
sigt) i eet system, ikke er hemmeligstemplet i et andet system. Her har sundhedsper-
sonerne ikke en chance for at vide, at han ved granskning af informationen, negligerer

patientens gnske om hemmeligholdelse.

"Samtykke skal veere globalt. Hvis ikke, vil data fra tid til anden blive videregivet
imod patientens vilje. Data skal klassificeres, og samtykke skal lagres/hentes
centralt, og kontrolleres inden adgang kan gives til data.” (Kare, Diskussionsin-

terview, www.patientdatasikkerhed.dk , 14. april 2008)

En anden situation kan vaere, at sundhedspersonerne ser pa en liste over blodprgve-
svar. Principielt set rummer denne liste bade aktuelle savel som historiske data. Dette
kan sagtens rumme en problemstilling, idet kun en kliniker med rollen lzege (og nogle

fa andre personer), er berettiget til at se historiske data.

Som det fremgar, synes der at veere store problemer med at skelne oplysninger/data
som ma ses, og hvilke data som ikke ma ses. Men problemstillingen er ikke enestaen-
de. Informanterne er af den overbevisning at IT-systemerne af i dag, ikke er i stand til
at honorere forskellige samtykker pa forskellige oplysninger. En patient kan f.eks pa

Den feelles offentlige Sundhedsportal sundhed.dk sige ja eller nej til samtykke til, at
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andre ma tilga sine data. Men patienten er ikke i stand til at differentiere imellem forlgb,

sundhedspersoner, datatyper eller andet. Det er sa at sige et "alt eller intet” -samtykke.

"Alt-eller intet-samtykket opfylder i hvert fald ikke sundhedslovens krav til sam-
tykke - eller rettere patientens ret til at frabede sig indsigt i deres informationer,
som skal veere vaesentligt mere differentieret.” (Pia, Diskussionsinterview,
www.patientdatasikkerhed.dk , 8. april 2008)

| SCOT perspektiv kan ovenstaende tre citater og problematiseringer veere eksempler
pa, at nogen praver, at agere relevans social gruppe pa patientens vegne, og fordrer at
patientens retstilling overholdes. Dette ved at samtykke regler burde kunne differentie-

res finmasket. Imidlertid er dette et eksempel pa en abenstaende kontrovers.

7.3 Jura

For s vidt, at vores informanters udtalelser kan relateres til det jura / lovgivningsmaes-

sige, uddrages her essensen af disse, og forskelle og ligheder belyses.

Til spgrgsmalet om, hvorvidt den nye sundhedslov har konsekvenser for sundhedsper-
soner eller patienter, er meningerne delte, men faelles for alle informanter er, at de gi-
ver indtryk af at kende lovgivningen godt. Informanternes holdning til loven breder sig
fra at veere enig, til at veere uenig i lovens konsekvenser.

En mener fx at loven (endelig) kommer behandleren til gode:

"Jeg mener at der(med indhentningsreglerne) er skabt det af leegen savnede ju-
ridiske grundlag for at kunne anvende data fra elektroniske systemer ifm. pati-
entbehandlingen pa tvaers af sektorgreenser, faggraenser og tid.” (Jan. Diskussi-

onsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 2. april 2008)
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En andeninformant mener, at laegen "slipper lettere om” ved at tilga oplysninger uden
at skulle sta til regnskab, mens det forekommer maerkeligt, at andre faggrupper skal

have besveer med det:

" der skelnes mellem, hvilke personalegrupper, der ma indhente oplysninger om
tidligere kontakter med sundhedsvaesenet. Her er det kun leeger, sygehusansat-
te tandlaeger og laegestuderende, der ma se historiske oplysninger. Der kan gi-

ves dispensation til andre faggrupper eller personer, der har behov for at kunne
se informationer, der tidligere er registreret pa patienten. Men det virker barokt”.

(Pia. Diskussionsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk , 2. april 2008)

Flere af informanterne deler synspunktet om, at tingenes tilstand ikke er forandret i for-
hold til den forrige lovgivning:

"I forhold til fortrolighed i omgang med patienternes informationer tror jeg ikke, at
loven har den store betydning.” (XXX. Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 2. april 2008)

"Det er business as usual. Den nye sundhedslov har ikke haft konsekvenser for
personalet. Det skyldes at der er udstedt sa mange og omfattende dispensatio-
ner, at alle personalegrupper kan tilga de systemer, som de har tilgaet hidtil, og i
samme omfang som hidtil. Hvis hospitalsledelserne ikke havde udnyttet katte-
lemmen i Sundhedsloven, ville en stor del af IT-systemerne skulle lukkes, fordi
de ikke kan opdateres, uden at man far adgang til historiske oplysninger. | kon-
sekvens heraf har loven ikke haft konsekvens for patienterne/borgerne. Effekten
af ny lovgivning kan ikke males, idet alle gar som hidtil pga dispensationer.”

(Mogens. Diskussionsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 9. april 2008)

En anden informant peger pa, at loven faktisk nu er darligere for patienten:

"Som jeg leeser loven, er der sket et skred fra en mere restriktiv model til en mo-
del, hvor patienten reelt ikke kan sige fra i alle situationer. Hensynet til patien-
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tens sikkerhed vejer altsa tungere end hensynet til privacy.” (Kare. Diskussions-

interview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 4. april 2008)

Som tidligere neaevnt skal Sundhedsloven varetage de to hensyn, at sikre den gode,
sammenhaengende behandling, samt sikre at patientoplysninger beskyttes imod mis-
brug. Vores informanter er tilsyneladende ret afklarede i forhold til, hvilket hensyn som
bliver favoriseret. En mener at loven prioriterer behandling frem for privatliv. Teknisk er

det sveert at definere behandler/patientrelationen, hvorfor denne let kan "misbruges™:

"Det virker som om loven prioriterer hensynet til patientens helbred hgjere end
dennes ret til privatliv. De fleste mennesker vil dog formodentlig veere enige i
denne prioritering.” (Kare, Diskussionsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk,
6. april 2008)

"Det er bekymrende at de restriktioner som loven udstikker, er sveere at imple-
mentere IT-teknisk. Patient-behandler relationen er f.eks. en meget dynamisk
starrelse, der kan opsta gjeblikket far en behandling skal i gang. IT-systemer
kan derfor ikke ggre meget andet end at tage laegens ord for at der er en relati-
on. Samme problemstilling geelder for vaerdispringsreglen.” (Kare, Diskussions-

interview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 6. april 2008)

Med en tilkendegivelse af, at lovens restriktioner kan vaere svaere at handtere IT-

teknisk, kunne det veere naturligt, at se pa hvad informanterne har af forslag til dette.

Flere af informanterne kommenterer logning som en praeventiv Igsning.

"En mekanisme til at mindske misbrug er logning og kontrol. Dette fordrer imid-
lertid at den implementerende organisation er sig ansvaret bevidst, at IT-
systemer aktiv flager anvendelse af f.eks. veerdispringsreglen og at disse sager
bliver fulgt op "hver” gang.” (Kare, Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 6. april 2008)
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" Jeg mener ikke logning er vejen ud af samtykkeproblemet. Logning er primeert
en "after-the-fact" teknologi og forhindrer ikke misbrug direkte. Men hvis slutbru-
geren er klar over at adfeerden i systemet vil blive logget og evt. auditeret kan
det have en praeventiv effekt pa misbrug.” (Kare, Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 24. april 2008)

" Man kan i de fleste tilfeelde ved en konkret mistanke, hvor man ved, hvad man
skal lede efter, finde svaret i loggen. Men mere generelt at sikre mod misbrug er
umuligt. Hvis man bilder borgerene ind, at man kan basere informationssikker-
heden pa kontrol af logs, sa er det at stikke dem blar i gjnene.” (Pia, Diskussi-

onsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 25. april 2008)

"Logning virker praeventivt, men er i sin nuveerende funktion langt fra teknisk
tilfredstillende. Desuden forudsaettes organisatoriske procedurer. Logning er ik-
ke en anvendelig made, at lase samtykkeproblemer pa.” (XXX. Diskussionsin-
terview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 9. april 2008)

"IT afdelingerne udstikker nogle regler som i virkeligheden ikke har veerdi, fordi
de ikke er anvendelige i den kliniske hverdag. Det betyder at den bruger som
reelt anvender journalen i nogle tilfaelde ikke er den bruger som er logget pa.
Uanset hvilke regler og krav der stilles til IT-sikkerhed, vil brugerne omgas reg-
lerne, hvis de forhindrer dem i at udfgre deres arbejde. Fx ved at bruge hinan-
dens koder, undga at logge af og pa mm. Uanset hvad loven siger, vil brugerne
finde metoder til at fa dagligdagen til at fungere, og dermed er den teoretiske
beskyttelse intet veerd i virkeligheden.” (Richard, Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 7. april 2008)

Et centralt paradigme i lovgivningen angiver, at der skal veere tale om et aktuelt be-
handlingsforlgb som forudsaetning for, at patientdata ma tilgaes. | forhold til den klini-
ske situation, gives der det konkrete eksempel, at man som Kliniker ikke er i stand til at

afggre om en information som man netop har delagtiggjort sig selv i, er relevant for den
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aktuelle behandlingssituation. Et andet eksempel er, at tilgangen til information er af-

haengig af hvilken rolle man som kliniker besidder.

"Det er et juridisk problem, hvis en sundhedsperson ser oplysninger som ikke er
ngdvendige af hensyn til et aktuelt behandlingsforlgb. Jeg mener at lovgivnin-
gen pa dette punkt skyder langt over malet, som andre har veeret inde pa. Det er
skart at skelne mellem forskellige personalegrupper og mellem aktuelle og hi-
storiske oplysninger. Det giver ikke mening i lyset af tveerfaglighed, opgaveglid-
ning og organisationsudvikling.” (Mogens, Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 10. april 2008)

"Jeg mener at der er et juridisk problem, da lovens udformning og tankemade
ligger lovligt langt fra den faktiske virkelighed. Dels forekommer det uforstaeligt
at kun laeger (og hospitalsansatte tandleeger!) har adgangen, nar tvaerfaglighe-
den i sA mange ar snart har veeret et veesentligt element i behandlingsindsat-
sen.” (Henning. Diskussionsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 10. april
2008)

Udover "aktuel/historisk data” -problematikken og spgrgsmalet om information er rele-
vant eller e}, findes endnu en parameter som skal tages i betragtning. Den teknologiske
handtering af patientens samtykkeafgivelse er sddan skruet sammen, at samtykke ik-
ke "fglger med patienten” fra ét system til et andet, men udelukkende er bundet op pa
data, hvor disse er produceret. Dette kan betyde at oplysninger som patienten har
klassificeret som veerende omfattet af negativt samtykke i fx EPJ, ikke ngdvendigvis
har denne information "med sig”, hvis informationen udveksles med et andet IT-system.

Herved kan det negative samtykke bliver overset/overtradt.

"Negativt samtykke" skal veere geeldende og som udgangspunkt respekteres
"globalt”. Det kan ikke fungere med de nuveaerende forskelligheder i div. epj-
systemer og er samtidig et problem i forhold til den eksisterende udveksling og

(mulighed for) udveksling mellem forskellige systemer og databaser, herunder
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aflevering af data til centrale databaser.” (Henning. Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 29. april 2008)

| konklusionsafsnittet sammenstilles ovenstaende holdninger og der konkluderes péa

juraen.

7.4 Organisation og ledelse

" Det er ledelsens ansvar at leve op til reglerne. Det geelder ledere pa alle ni-
veauer i organisationerne”. (Jan, Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 7. april 2008)

"Klare og enkle procedurer pa det sikkerhedsmaessige(tekniske) og organisato-
riske plan skal sikre (eller sgge at sikre) mod utilsigtet adgang og misbrug”.
(Henning, Diskussionsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 8. april 2008)

"Hvis vi koncentrerer os om at lgse de 80-90 % af scenarierne, som er mulige at
understgtte IT-teknisk, og overlader resten til den sunde fornuft og organisatori-
ske tiltag, sa tror jeg faktisk, vi kan komme meget langt med at tilgodese savel
hensynet til patientsikkerhed som hensynet til patientdatasikkerhed”. (Pia, Di-

skussionsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 13. april 2008)

Realistisk beskrives det af en af informanterne, at det vil vaere de 80-90 % af scenari-
erne som er mulig at lgse og resten skal Igses med sund fornuft og organisatoriske til-
tag. Hvad kunne organisationen sa gare? Groth (1999) papeger, at den professionelle i
hgj grad vil foretraekke IT-systemer som kan hjelpe ham med at gge hans professio-
nelle kapacitet — dvs blive mere effektiv. Derfor ser han ogsa positivt pa systemer som
kan eliminere eller automatisere rutinepraegede aspekter af hans arbejde (Groth, 1999).
Dvs. at samtykket bar implementeres pa en made, sa det hjaelper den professionelle i
sit arbejde og ikke ggr ham mindre effektiv med data der er speerret for adgang. Hvis

der skal veere en speerring af nogle data, skal det veere, sa den professionelle bliver
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guidet frem til lige ngjagtig de oplysninger der er vaesentlig for behandlingen. Man kan

spgrge hvordan dette skal lade sig gare?

"Generelt er det meget ofte vaesentligt at kende patientens livsforlgb, da tidligere
sygdomme kan have betydning for senere forlgb, uden at patienten ngdvendig-
vis kan indse det.” (Richard, Diskussionsinterview,
www.Patientdatasikkerhed.dk, 10. april 2008)

Ovenstaende antyder, som analyseret under etikken, at patienterne ikke ngdvendigvis
kan overskue, hvad deres valg ift. samtykket indebeerer.

Ifglge Mintzberg (1983) skal der veere en fagprofessionel der vurderer vigtigheden af
handlinger. Hvis dette skal fungere i virkeligheden, kan man spgrge om det bgr veere
patienterne eller de professionelle der vurderer hvad der er vigtigt.

Ifglge Minzberg (1983) laver The Teknostructure de opgaver der skal standardiseres.

"Der kan veere en vis praeventiv effekt mod misbrug i brugerens viden
/bevidsthed om logning. En reel kontrol forudseetter en organisation, klare pro-
cedurer og at der anvendes ressourcer til at varetage check af loggen.” (Hen-

ning, Diskussionsinterview, www.Patientdatasikkerhed.dk, 29. april 2008)

Der argumenteres for, at der skal veere klare procedurer i en organisation, og at der
skal afseettes ressourcer til dette, samt til at varetage check af log. Man kan spgrge om
det nytter noget at have procedurer, hvis ikke de bliver fulgt op og reelt brugt. Mintz-
berg (1983) peger jo pa, at nar arbejdet udfart af The Operating Core bliver sa kom-
plekst, at kun arbejderne selv forstar kompleksiteten til fulde, far de kontrol over de fak-
tiske arbejdsprocesser, og at dette kendetegner det professionelle bureaukrati. Hvis
der er lavet nogle procedurer som ikke vurderes anvendelige af The Operating Core
bliver de ikke ngdvendigvis overholdt

Samtykke som en standardiseret funktionalitet, er endnu ikke implementeret i en sadan
grad, at det fungerer i organisationerne. Hvis det er i det organisatoriske lag, sammen
med en teknisk funderet lgsning, der skal sgrges for at falsomme data ikke misbruges,

vil Mintzbergs (1983) model maske skifte udseende. The Teknostructure er ifglge
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Mintzberg (1983) ikke er sa stor en gruppe. Maske burde denne gruppe veere starre
nar der er tale om en organisation pa et sygehus, da det er dem, der skal fa standardi-

seringen implementeret i The Operating Core.

Vi antager, at det kraever en forandring i organisationen, at implementere en form for
samtykke i en arbejdsgang. Kotters (1999) made at anskue forandringsprocesser pa,
beskrives nedenfor meget konkret.

Kotters (1999) 8 punkts proces ved forandringer starter med "breendende ngdvendig-
hed” og gar igennem forskellige faser. Det kan diskuteres om det overhovedet er muligt
at opna breendende ngdvendighed hos sundhedspersonerne. Hvis sundhedspersoner-
ne ggr som de bedst kan, set ud fra et samlet fagligt perspektiv. Hvis de beslutter hvad
der er bedst for patienten, er det maske ikke sikkert de oplever denne breendende
nadvendighed i, at fa samtykket fra patienten. Maske der skal mere fokus pa vigtighe-
den i, at sundhedspersonalet skal opleve denne braendende ngdvendighed, eller mod-
sat kan man diskutere om de overhovedet nogensinde ville kunne opleve denne. Kotter
(1999) papeger jo vigtigheden i, at alle 8 punkter skal vaere feerdige far man kan sige at
en forandring og forankring er lykkedes. Hvis allerede det farste punkt ikke lader sig
realisere, kan der ifglge Kotter (1999) ikke veere tale om en succesfuld implementering.
Maske det kunne vaere hensigtsmaessigt, at bruge ressourcer pa, at sundhedspersoner
indoktrineres til en oplevelse af ngdvendighed, eller alternativt eendre samtykkeregler-
ne sa de giver naturlig relevans og mening for klinikerne? Skal organisationer bruge
oceaner af tid pa at forsgge at sikre patientens retstilling hvor det er umuligt, og hvor
sundhedspersoner alligevel handler som de synes er bedst for patienten ud fra deres

faglige sken?

8 Konklusion
Helt overordnet har vi i rapporten gnsket, at seette fokus pa problemstillingens starrelse,

synligggre problemet og vaere med til at seette en samfundsdebat i gang. Baseret pa
de spgrgsmal vi stillede i problemformuleringen, er vi via undersggelsen kommet frem

til flere konklusioner. Vores problemformulering lad:
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"Hvordan understgttes patientens retstilling med hensyn til indhentning og vide-
regivelse af helbredsoplysninger i og pa tveers af elektroniske patientsystemer,

og hvordan handteres lovgivningen?”

Underspgrgsmal vi stillede op til dette var:

- Hvordan udveksles samtykke pa tveers af forskellige elektroniske patientsyste-
mer?

- Erlogning vejen frem for at undga misbrug i udvekslingen af patientdata pa
tveers af systemer?

- Bar patienten kunne give negativt samtykke til indhentning og videregivelse af
oplysninger, hvis patienten skal have en ordentlig behandling?

- Kan loven anvendes i en Klinisk kontekst og hvilket ansvar har ledelserne for

implementering af loven?

Ud fra vores teori og analyse af etik, teknik, jura samt organisation/ledelse, laves efter-

felgende nogle delkonklusioner. Disse sammenstilles til sidst i en samlet konklusion.

8.1 Delkonklusion - Etik
Hvis nogle af informanternes syn pa lgsninger skal effektueres vil det betyde, at sund-

hedspersonerne skal have adgang til alt relevant data. Dette vil have nogle etiske kon-
sekvenser bade for patienten og for sundhedspersonerne. Patientens ret til at frasige
sig nogle foruddefinerede oplysninger, vil s ikke veere en mulighed. | al fald vil dette
veere begraenset. Modsat mener de fleste af informanterne, at dette er i orden hvis der
skal skabes en god og sammenhaengende patientbehandling med fokus pa kvalitet, og
tilgeengelig data nar sundhedspersoner har behov for det.

Sundhedspersonerne behgver ikke at argumentere for, hvorfor de har set data, og de
risikerer ogsa at se noget der ikke er relevant. Dette er noget man ma leve med — bade
som sundhedsperson og patient. Undersggelse om borgernes holdning (Farlie et.al,
2005) viser jo ogsa, at langt hovedparten af borgerne gerne vil dele data for at sikre sig
den bedst mulige behandling.

Set i et dydsetisk eller commonsense etisk perspektiv, er det de fleste informanters

holdning, at sundhedspersonerne godt kan tilga data, som de vurderer de har behov
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for. Flere informanter papeger, at "loven skyder langt over malet”. Loven vurderes sa
tilpas urealistisk, at patienternes retsstilling alligevel ikke imgdekommes fuldt ud i den
kliniske hverdag. Det er et etisk problem at man foregiver patienterne, at de har en ret-
stilling, som alligevel ikke honoreres. Flere informanter papeger det urimelige i, at det
kun er leegen der har adgang for nuveerende, mens andre faggrupper der behandler
patienten ogsa bgr have adgang uden restriktioner. Dette understgttes i tidligere be-
skrevet undersggelse i problemomradet fra ingenigrforeningen (2007).

Alle sundhedspersoner der deltager aktivt i en patientbehandling bar derfor have natur-
lig, uhindret adgang til patientdata, for at understgtte god, kvalitetsmaessig, sammen-
haengende behandling. Patientens data skal stadig forsgges sikret mod ulovlig tilgang
og anvendelse pa anden made.

Det ma ud fra problemformuleringen konkluderes, at vi har en lovgivning med intentio-
ner om at respektere patienters frie valg, til at bestemme over sine egne data. Dette
forsgges handteret i mange forskellige IT-systemer pa mange mader, der ikke mulig-
gar et reelt valg/fravalg af, hvilke oplysninger man som patient, vil have videregivet el-
ler gnsker andre kan se. Reelt har man som patient kun mulighed for at frabede sig
nogle data, mens andre data bliver videregivet imod patientens vilje. Ifglge flere af in-
formanterne, kan det ogsa konkluderes, at patienten ikke bgr kunne bestemme over
data fuldt ud.

8.2 Delkonklusion - Teknik
Det synliggares af flere informanter at der er en problemstilling i, at data udveksles pa

tveers af systemer, da data ikke kan “maerkes” i et system og opfare sig pa samme
made i et andet. Der er en naturlig brugermaessig begraensning blandt sundhedsper-
sonerne, da det er besvaerligt, at logge sig af og pa systemerne. Logning kan have en
preeventiv virkning overfor uretmaessig adgang til patientdata. Logningen lider under, at
brugerne anvender andres logon, samt at teknologien til en effektiv logning i dag ikke
er til stede.

Der skal forgget fokus pa klarere og enklere procedurer pa det tekniske plan for at sik-

re uretsmaessig brug af teknikken. Dette kan dog ikke i alle sammenhaenge sikre mod
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misbrug, hvorfor lovgivning, myndigheder og dataansvarlige ma tilstreebe ngdvendig
adfeerdsregulering, f.eks i form af undervisning, effektiv kontrol og udnyttelse af straf

muligheder ved overtreedelse.

8.3 Delkonklusion - Jura
Det papeges af stort set alle informanter, at loven ikke svarer overens med den kliniske

virkelighed og derfor ikke slar til. Patientens retstilling overholdes ikke med loven - sna-
rere tvaertimod. Der bar derfor snarest ses pa lovens sammensaetning igen og sikre, at
loven svarer overens med den kliniske virkelighed. | sin helhed er det flere informan-
ters oplevelse, at loven prioriterer hensynet til patientens behandling hgjere end den-
nes ret til at bestemme over egne data. Netop denne prioritering papeges det ogsa, at

de fleste mennesker vil veere enige i.

8.4 Delkonklusion — Organisation/ledelse
Implementeringen af lovgivningen sammenstilles med forandringsprocesser, hvor det

konkluderes, at ledelsen har en vaesentlig rolle. Det konkluderes at det er veesentligt
med retningslinier og instrukser, som svarer overens med den virkelighed sundheds-
personer arbejder i. Ligeledes er det ngdvendigt, at sundhedspersonerne far en ople-
velse af, at det betyder noget at registrere samtykke, hvis det skal fungere.

Loven bgr laves om, hvis ikke den svarer til den Kliniske virkelighed. Organisationen
kan maske med fordel bruge flere ressourcer pa at tydeliggare bestemte rutiner og
standarder, s& sundhedspersoner forholder sig ens til bestemte omrader. Pa det orga-
nisatoriske plan er det et ledelsesansvar, at sikre mod utilsigtet adgang og misbrug og
samtidig sikre, at alle er bekendt med, hvordan loven skal handteres i organisationen.

Med ledelse menes ledelser pa alle niveauer i en organisation.

8.5 Sammenfattet konklusion
Pa baggrund af patientforeningsundersggelse, litteraturgennemgang af tidligere under-

sggelser og egen fortaget diskussionsinterview, konkluderes det helt overordnet, at

- Sundhedsloven bygger pa et misforstaet hensyn mht. patientens gnske

om privatliv i de elektroniske systemer.
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- Sundhedsloven skyder langt over malet ift, hvordan den bruges i den Kkili-
niske virkelighed.

- Det er et misforstaet hensyn, at patientens skal have ret til at spaerre data,
der kan have relevans for god sammenhaengende behandling.

- Sundhedspersonerne gnsker ikke adskillelse i IT-systemer, men blot at
relevant data er tilgaengelig altid, sa behandlingen bliver "bedst mulig” —
ogsa selvom man risikerer at "se for meget”.

- Det er et etisk problem, at patienter foregives at have et valg, de reelt ik-
ke har ift. deres retstilling.

- Logning skal forbedres i IT systemer og logningen skal veere brugbar til
undersggelse af evt. misbrug.

- Bade sundhedspersoner, savel som patienter bar af ledelserne have kla-
re retningslinier og standarder for, hvordan behandling af data i IT-
systemer handteres.

- Det et ledelsesansvar pa alle niveauer, at sikre mod utilsigtet adgang og
misbrug.

- Det er ikke den daglige kliniske brug af systemerne, der er kilde til de sto-
re problemer. Den stagrste trussel ligger i, hvordan omgangen med data
handteres, hvilke lagrings- og udvekslingsmader der er, samt muligheden
for data adgang for uvedkommende.

- Muligheden for uretmeessig dataudveksling er blevet tydeligere jo flere
elektroniske systemer vi har faet, og adgangen til data er blevet lettere.
Muligheden for at se folks feerden i systemerne er dog langt bedre i dag,
end i den gamle "papirverden”.

Man bgr foretraekke logning af handlinger, synliggerelse af, at arbejdet udferes under
tavshedspligt, gode ledelsesmaessige retningslinier, synliggarelse af at arbejdet udfa-
res under autorisationsloven og at sundhedspersonale arbejder under begrebet com-
monsense- og dydsetik, frem for en lovgivning, som ikke slar til i — eller forholder sig til

virkeligheden.
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Lovgiverne, ledelserne og ikke mindst sundhedspersonerne bgar i feellesskab kunne lg-

se problemstillingen om samtykke. Det bgr ikke veere patienternes opgave.

| takt med den ggede elektronificering af sundhedsvaesenet er det veaesentligt, at de
primaere brugere af systemerne (sundhedspersonerne), har adgang til alle relevante
data, uden at patienten sorterer noget fra. Patientens retstilling kan ikke understgttes

fuldt ud i de IT-systemer der nuvaerende findes.

Det konkluderes derfor at lovgivningen bgr laves om, sa den svarer overens med pati-
entens og klinikerens gnske om god, sammenhaengende behandling baseret pa klini-

kerens komplette viden.

Meaengde af data stiger i IT-systemerne i takt med forgget antal patienter i systemerne.
Logning og en forbedring af denne bgr derfor vaere et af hovedfokus, nar IT-systemer
skal bruges, endres eller laves. Der er i dag ikke nok fokus pa god logning, og hvad

denne skal bruges til.

Ikke alle kender retningslinier og regler for hvordan patientens data handteres. Ledel-
serne bgr i langt hgjere grad, angive dette med retningslinier, og falge op med under-
visning eller andre tiltag, sa alle medarbejdere kender til dette. Det er ledelsernes an-
svar at sundhedspersonerne er bekendte med, hvordan data handteres i systemerne.

Ledelserne pa alle niveauer bar derfor vaere mere synlige ift. dette.

Samfundsdebatten om patientens retstilling i elektroniske patientsystemer er ikke saer-
lig synlig i medierne. Det bgr veere i de flestes interesse, at der findes en Igsning som
er holdbar for teknikken, sundhedspersoner og ikke mindst patienterne.

Der bgr veere mere fokus pa denne samfundsdebat, hvilket vi gerne med denne rap-

port vil medvirke til.

9 Perspektivering
Vi har nu med baggrund i problemomradet indsamlet empiri, analyseret og konkluderet

pa dette. Hvad kan man sa bruge dette projekt til ?
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Vi har belyst, hvorledes data bevaeger sig mellem enkelte patientsystemer og hvordan
patienters retstilling imgdekommes i disse. Systemerne er pa det lovgivningsmaessige
omrade pa ingen made feerdigudviklede, ligesom vi konkluderer, at loven ogsa lader
meget sta tilbage, hvis den skal fungere i den kliniske virkelighed. | fremtiden, hvor der
er forgget fokus pa kvalitetsmaessig og ensartet behandling og frit sygehusvalg, vil tek-
nologien hgjst sandsynligt ikke blive mindre. Dermed vil kravene til handteringen af lo-
ven i disse systemer nok heller ikke blive feerre.

| fremtidsperspektivet ligger der nogle udfordringer bade pa kort, men ogsa pa lang sigt.
Vi har synliggjort nogle af de omrader der bar kigges pa, og har anskueliggjort disse i

konklusionen.

Pa lidt leengere sigt er man pa et tidspunkt ngdt til at forholde sig til, at det at vaere pa-
tient og ga i en behandling, har nogle konsekvenser. Hvis det i et behandlingsmaessigt
perspektiv, skal give mening at bruge data pa tveers af systemer, ma man ngdvendig-
vis synliggare, at data ogsa skal veere tilgaengelig. Dette for patientens bedste.

Som ethvert andet handvaerk har man brug for, at de rigtige oplysninger er til stede, for
at kunne lave et ordentligt stykke arbejde. Dette gaelder ogsa for de sundhedspersoner

der udfgrer handveerket patientbehandling.

Med kommende systemer som f.eks det Faelles Medicinkort, intentioner om et sund-
hed.dk, hvor alt patientdata er samlet, er set med vores gjne, allerede dgmt til fiasko,
hvis ikke alle data er tilgaengelige for sundhedspersoner der behandler patienten. De
eneste der sa ellers ville have fuld adgang til al data, var patienten, men disse skal vel
ikke behandle sig selv?

Hvis ikke konsekvensen om manglende tilgeengelighed bliver alment kendt og med ti-
den eendret, kommer vi kun i nogen grad til at kunne levere sufficient patientbehandling.
Alt i dette samfund har konsekvenser. Det er pa tide, at der i samfundet abnes op for
debatten om tilgeengelighed af data, hvis man fortsat indikere overfor befolkningen, at

de far den bedste behandling.

Opretholdelse af patientens retsstilling pa tveers af IT-systemer Side 91 af 102



10 Abstract

Introduction

The Danish Health Law of October 2007
dictates a number of guidelines for the
collection and sharing of health informa-
tion of patients in contact with health
care providers.

In Denmark, there is a major focus on
the use and reuse of patient related in-
formation across various IT systems.
With this report we want to investigate
whether the patient's legal position will
be executed under the provision of data
processing in clinical IT systems. The
patient's ability to enter consent is differ-
ent in relation to which system is used.
The patient's consent is not continued
when the data exchanges between sys-
tems. We also want to examine the con-
sequences of this.

Moreover, we want to focus on a modi-
fied version of a survey that is not tradi-
tionally used within the field of health in-
formatics.

Methods

The empirical collection was done using
triangulation.

It used a combination phone / mail inter-
view for an initial appraisal of the prob-
lem. This was followed by a literature
study. The emphasis on empirical data
collection is placed on a modified version
of an online focus group interview, which
was carried out as a qualitative discus-
sion interview with 7 participants. The
site  http://www.patientdatasikkerhed.dk
is established for this purpose.The dis-
cussion interview was opinion conden-
sated, and the focus is on four areas of
interest within the informants’ discussion:
law, ethics, technology and organization /
management. These areas are analyzed
based on related theories.

Konklusion
Based on our analysis of the four areas
of law, ethics, technology and organiza-

Opretholdelse af patientens retsstilling pa tveers af IT-systemer

tion / management, we conclude that:

-- The current legislation is not adapted to
the clinical reality, so that the treatment of
patients can be carried out under optimal
conditions.

-- The interests of the patient's privacy are
misunderstood, when data is shared be-
tween different computer systems in Den-
mark.

The patient's legal position may not be fully
supported in the IT systems which are cur-
rently available.

-- Health professionals, as well as patients
should have clear guidelines and standards
for the treatment of data in IT-systems, pro-
vided by management.

-- Patients' are “kept in the dark”, because
they assume they have privacy rights, but
these cannot be enforced in all IT systems
in Denmark.
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1.1 Bilag
| dette afsnit praesenteres diverse bilag.

1.1.1 Patientforeningsundersggelse

Baggrund for patientforeningsundersggelsen

Data udveksles imellem forskellige IT-systemer. Dette foregar pa trods af, at patienterne kan have afgivet
negativt samtykke til videregivelse af nogle bestemte oplysninger. Data udveksles imellem patientadmini-
strative systemer(PAS), elektroniske patientsystemer (EPJ), laboratoriesystemer (eksempelvis Labka),
medicinsystemer (PEM) og opslagssystemer som sundhed.dk og E-journalen.Det kunne veere meget in-
teressant at se pa, hvor mange patienter der reelt har oplevet problemer med, at deres data er blevet
misbrugt mellem forskellige IT-systemer relaterede til sundhedsvaesenet..

Vi har sat os for, at undersgge i hvilken grad det er en problemstilling for patienterne.

Det har veeret vanskeligt at handtere undersggelsen af patienternes holdning til omradet, da disse kunne
belyses pa forskellige mader. Vi har bevidst valgt ikke at sparge patienter i aktuel behandling, med den
tydelige biasrisiko der her er mulighed for. Enten fordi man som patient star direkte i en problemstilling,
som man ellers ikke ville have taenkt over — eller fordi man er i en sa sarbar situation i sit liv, at dette
eventuelt.vil have indflydelse pa en holdning til patientsikkerhed og problemstillingerne generelt.

Vi kunne have spurgt folk pa gaden. De er jo potentielt kommende patienter. Men vi har erfaret, at vores
problemstilling kan dele vandene hos selv meget fagkyndige personer. Vi har derfor fravalgt at spar-

ge "almindelige patienter”. Vi er dog meget bevidste om, at vi risikerer at miste validt information ved, at
fraveelge dette.

Vi har i stedet valgt at fokusere pa patientforeninger, og andre foreninger der specifikt har en holdning til
hvad det bedste er, for patienter og borgere

(Patient)foreningerne er patienternes talergr. Administreret af nuvaerende patienter, eller personer som
var patienter engang. Foreningerne bgr i teorien repraesentere de holdninger som patienterne har. Her er
der &benlyse interessekonflikter som naturligvis er bias. Patientforeninger er interesseorganisationer, og
derfor kan deres holdninger veere praeget af individuelle patienthistorier. Disse historier forteeller ikke ngd-
vendigvis om omfanget af problemet.

Pa den anden side har vi antaget, at de bar kende til problemstillingen, hvis den er markant for dem.

Udover "almindelige patientforeninger” har vi set pa organisationer som generelt beskaeftiger sig med pa-
tientrettigheder, og som har givet sin mening til kende, i den hgring der ligger forud for vedtagelsen af
sundhedsloven.

Patientforeninger:

Vi har undersggt 20 patientforeninger. Patientforeningerne er valgt ud fra de omrader, som vores 3 pati-
enthistoriebeskrivelser i projektet bergrer. (Projektet kan downloades fra www.patiendatasikkerhed.dk).
Alle foreningers hjemmeside er minutigst gennemgaet. Nogle af foreningernes udsagn (eller mangel pd),
er efterfglgende fulgt op med spargsmal pr. mail, eller personligt telefoninterview.

Andre organisationer som er undersggt:

Vi har undersggt 10 andre organisationer for at finde holdninger til sundhedsloven. Disse er udvalgt da de
har indgivet hgringssvar i forbindelse med forslag til Sundhedsloven, eller hvis vi pa anden made har
skgnnet at de har en holdning om emnet. Disse organisationer og foreningers hjemmeside er ligeledes
minutigst gennemgaet. Alle foreningers hjemmeside er minutigst gennemgéaet. Nogle af udsagnene (eller
mangel pd), er efterfglgende fulgt op med spargsmal pr. mail, eller personligt telefoninterview.

Spegrgsmal der blandt andet er blevet stillet ved kontakt:
- Er | bekendte med de nye aendringer til Sundhedsloven, som tradte i kraft oktober 2007?
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- Har | som forening en holdning til den nye Sundhedslov?

- Har | modtaget henvendelser fra patienter som spgrger ind til fortolkning af denne?

- Har | modtaget henvendelse fra patienter som faler sig kraenket ift Sundhedslovens retningslinier?
- Har | et indtryk af om der opleves nogle problemstillinger i gvrigt ift. sundhedslovens § 41 og 42?

Sammenfatning:

Nedenstaende er sammenfattet de undersggtes organisationer og myndigheders holdning til sundhedslo-
vens § 41, § 42 samt videregivelse af oplysninger, baseret pd gennemgang af deres hjemmesider samt
kontakt pr. mail og/eller telefoninterview til udvalgte undersggte.

Holdning til indhentning og videregivelse er taget under ét, da ganske fa foreninger skelner imellem dette.

Organisation / for-
ening:

Holdning til sundhedslovens § 41 og 42, samt holdninger til vi-
deregivelse af patientoplysninger

HIV Danmark

Kontaktet pr. mail december 2007. Uddrag derfra:

"@nsker at patienten skal give et aktivt tilsagn om at data i EPJ om
hiv og dertil relateret medicin, og ikke som nu aktivt fravalg. Patien-
tens ret til at fraveelge at oplysninger kommer frem (stk. 3) er efter
vores syn urealistisk i praksis. Det vil veere de feerreste hiv-smittede
der overhovedet overvejer, at de er pa vej ind i et elektronisk register,
som strider i mod Folketingets beslutning om, at man skal kunne hiv-
testes anonymt. Det er med sundhedslovens § 42 altsa kun en formel
rettighed for hiv-smittede, men sjeeldent en reel. Det finder vi yderst
problematisk.”

(Ole Morten Nygard, HIV Danmark, svar pa spgrgsmal d. 5.12.07).
Har dog ikke modtaget konkrete henvendelser fra patienter.

Danmarks Blgderfor-
ening

Hjemmesiden gennemgaet — ingen umiddelbar holdning til problem-
stillingen.

AIDS Fonden

Hjemmesiden gennemgaet — ingen umiddelbar holdning til problem-
stillingen.

Anonyme Alkoholikere

Kontaktet pr. mail november 2007. Svaret tilbage:
Har ingen kommentarer eller bemaerkninger til problemomradet

Hjerteforeningen

Hjemmesiden gennemgaet november/december 2007— ingen umid-
delbar holdning til problemstillingen.

Kvinderaadet

Kontaktet pr. mail december 2007. Svaret tilbage:
Har ingen kommentarer eller bemaerkninger til problemomradet

Etisk Rad

Kontaktet pr. mail december 2007. Henviser til holdninger der kan
findes pa:

http://www.etiskraad.dk/sw10809.asp
http://www.etiskraad.dk/sw5113.asp

Teknologiradet

Mange holdninger efterVed gennemgang af hjemmesiden, ses man-
ge holdninger.

Mener at patienten bgr kunne bruge samtykke.

Personlige oplysninger omkring den enkelte patient og dennes hjem-
lige forhold, som findes i kommunernes eoj, skal kunne kommunike-

res til sygehusenes epj, hvormed en bedre sammenhaeng i behand-

lingsforlgbet opnas.

Datatilsynet

Har kommenteret pa loven med et hgringssvar.

Er bekymret for flere ting. For eksempel at der ikke er adskillelse
imellem hvad der ma videresendes, og hvad der ikke ma videresen-
des.

Pa hjemmesiden er der mange dokumenter der berarer omradet.
Kontaktet pr. mail november 2007. Henviser til hjemmesidens doku-
menter generelt og datatilsynets arsberetninger.
(http://www.datatilsynet.dk/publikationer/datatilsynets-
aarsberetninger/)
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Organisation / for-
ening:

Holdning til sundhedslovens § 41 og 42, samt holdninger til vi-
deregivelse af patientoplysninger

IT Branchen

Har kommenteret pa loven med et haringssvar. Er bekymret for hvor-
dan sikkerheds- og brugerstyringslgsninger skal fungere.

Patientforeningens
Danmark

Kontaktet pr. mail november 2007, men har ikke svaret tilbage.

Rad for IT- og Person-
datasikkerhed

Har kommenteret pa loven med et hgringssvar. Er bekymret for over-
gangsfasen, indtil et system er endeligt.

Sundhedsstyrelsen

Er kontaktet pr.mail november 2007. Har lavet flere vejledninger om
omradet: "Oversigt over de juridiske rammer for adgangen til EPJ og
IT-anvendelsen i sundhedsvaesenet”, udgivet af Sundhedsstyrelsen
2007,

"Notat om adgang til EPJ”, udgivet af sundhedsstyrelsen 2007 og
senest "Informationssikkerhed — vejledning for sundhedsvaesenet”,
hgringsversion november 2007. Mange holdninger. Henviser ligele-
des til SDSD.dk.

Dansk Selskab for Pa-
tientsikkerhed

Har kommenteret pa loven med et haringssvar.
Er bekymret for at det kun er nogle faggrupper der er naevnt, medens
andre er udeladt.

Privacyforum.dk

Der er mange udtryk for holdninger pa hjemmesiden — angiver at det
er et problem, og at loven ikke imgdekommer problemet.

Folkene bag hjemmesiden er kontaktet pr. mail januar 2008. Her me-
ner man ikke, at loven beskytter patienterne.

Forbrugerradet

Har kommenteret pa loven med et hgringssvar, og hjemmesiden in-
deholder flere beskrivelser om emnet. Foreslar, at der skal ske udvik-
ling af et rollebaseret sikkerhedssystem. Denne tilgang til privacy ta-
ger imidlertid ikke udgangspunkt i borgerens behov for datasikker-
hed, men i hgjere grad i at sikre effektivitet.

Er den eneste organisation som kommer forslag til lgsning!

Patientklageneevnet

Er kontaktet december 2007, og der er fulgt op med personligt inter-
view.

Har ikke nogen klagesager omhandlende denne del af sundhedslo-
ven i de elektroniske patientsystemer, og heller ikke sager vedraren-
de data der bevaeger sig imellem systemer. (Peter Bak Mortensen,
personligt telefoninterview, dec, 2007)

Diabetesforeningen

Hjemmesiden er gennemgaet november/december 2007— Forenin-
gen har ikke umiddelbart en holdning til problemstillingen.

SIND Har kommenteret pa loven med et hgringssvar.
Man synes at der skal veere de samme regler for psykiatripatienter,
som for alle andre patienter.

LAP Hjemmesiden er gennemgaet november/december 2007— Har ikke

umiddelbart en holdning til problemstillingen.

Alzheimerforeningen

Hjemmesiden er gennemgaet november/december 2007— Har ikke
umiddelbart en holdning til problemstillingen.

Psykiatrifonden

Hjemmesiden er gennemgéaet november/december 2007— Har ikke
umiddelbart en holdning til problemstillingen.

Angstforeningen

Hjemmesiden er gennemgéet november/december 2007— Har ikke
umiddelbart en holdning til problemstillingen.

Foreningen Radgiv-
ning om spiseforstyr-
relser

Hjemmesiden er gennemgéaet november/december 2007— Har ikke
umiddelbart en holdning til problemstillingen.

Anoreksiforeningen

Hjemmesiden er gennemgaet november/december 2007— Har ikke
umiddelbart en holdning til problemstillingen.

Depressionsforenin-
gen

Hjemmesiden er gennemgaet november/december 2007— Har ikke
umiddelbart en holdning til problemstillingen.
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Organisation / for- Holdning til sundhedslovens § 41 og 42, samt holdninger til vi-

ening: deregivelse af patientoplysninger

Landsforeningen Bed- | Hjemmesiden er gennemgaet november/december 2007— Har ikke

re Psykiatri umiddelbart en holdning til problemstillingen.

OCD-foreningen Hjemmesiden er gennemgaet november/december 2007— Har ikke
umiddelbart en holdning til problemstillingen.

Landsforeningen for Hjemmesiden er gennemgaet november/december 2007— Har ikke

Skizofrene og parg- umiddelbart en holdning til problemstillingen.

rende.

Alle indgivne hgringssvar kan findes pa Folketingets hjemmeside:
http://www.folketinget.dk/doc.aspx?/samling/20061/lovforslag/I50/index.htm
(Kontrolleret maj 2008)

Konklusion:

Ingen patientforeninger eller gvrige foreninger har oplyst, om konkrete problemer ift. patienter (n=30). Fle-
re organisationer er bekymrede ift. fremtiden og hvad der bliver muligt at se, og adskille ift. data mellem
elektroniske systemer. Udover Forbrugerradet har ingen andre af ovenstaende foreninger som vi har un-
dersggt, konkrete forslag til lgsninger. Disse er i sa fald ikke offentliggjorte.

1.1.2 Indbydelse til diskussionsinterview
Keere "Her skal st navnet”.

Vi er to sundhedsinformatikstuderende ved Aalborg universitet.

| forbindelse med vores masterprojekt undersgger vi forhold om udveksling af patientdata imellem forskel-
lige IT-systemer, som helt eller delvist er integreret med hinanden.

Vi har specielt fokus p& Sundhedslovens bestemmelser i forhold til afgivelse og indhentning af patientop-
lysninger (Kapitel 9). Vi gnsker at analysere om Sundhedsloven tilgodeses i de forskellige systemer der
findes, om patienternes retsstilling overholdes og ikke mindst om det er muligt, at designe et IT-system
der overholder loven, som den ser ud nu.

Vi retter henvendelse til dig, fordi vi enten allerede har drgftet problematikker i forhold til ovenstadende
med dig, eller/og fordi vi har en overbevisning om, at dit input er relevant i forhold til samfundsdebatten.

Derfor vil vi gerne invitere dig til at give dit besyv med, i et debatforum, som vi har oprettet til formalet,
hvor vi vil foretage et "diskussionsinterview”. Som "interviewere”, vil vi forsgge at styre debatten i den gn-
skede retning, i overensstemmelse med vores problemformulering.

Diskussionsinterviewet foregar p& internetsiden www.patientdatasikkerhed.dk, og her vil andre interview
personer ligeledes komme med input.

Dit input til forummet er seerdeles vigtigt. Dine og gvrige deltageres synspunkter vil blive anvendt som
fundament for overvejelser i vores projekt, og du skal derfor veere opmaerksom pa at du svarer pa mini-
mum 7 spgrgsmal stillet af os, samt giver kommentarer til de andres indlaeg

Vi laegger i projektet veegt pa dbenhed og den synergieffekt som dette evt. medfgrer, og har derfor valgt
at lade hjemmesiden veere tilgeengelig for alle. Dette giver naturligvis nogle etiske overvejelser ift. jeres
deltagelse pa siden, da vi som tidligere naevnt, vil bruge svarene som data til vores projekt. Vi har derfor i
bilag 1 kort beskrevet diskussionsinterview som metode og konsekvenser for dig, som deltager.

Vi vil blive meget glade, hvis du svarer positivt tilbage pa denne henvendelse, og beder dig i den forbin-
delse at benytte én af nedenstaende email adresser for, at indikere om du @nsker at deltage eller ej.
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Pa forhand tak for deltagelse

Henrik Sgnderholm og Jan Rosenbjerg Albertsen
henriksonderholm@gmail.com Janrosenbjerg@gmail.com

"Diskussionsinterviewet” metoden og konsekvenser for deltageren.

Da "diskussionsinterview” som metode i litteraturen ikke er beskrevet, vil vi kort beskrive baggrunden for
metoden og hvilke konsekvenser det har for dig at deltage.

Baggrund for metode.

Begrebet "diskussionsinterview”, dukkede op da vi skulle indsamle empiri. Det var ikke muligt at finde lit-
teratur om den problemstilling som projektet omhandler, men det lod til at mange havde en mening om
problemet. Det var derfor naturligt at fa lavet ét eller flere interview med de personer der havde en hold-
ning og vidste noget om omradet. For at kunne fa uddybet problemstillingerne var fokusgruppeinterviewet
en oplagt metode, men der var desveerre nogle barrierer for at dette kunne lade sig gare. De forskellige
personer vi stgdte pa, havde hver deres faglige baggrund, og hver deres fokus pa problemstillingen. Et af
de stgrste problemer var, at personerne geografisk befandt sig vidt forskellige steder i Danmark. Det ville
altsa veere ganske vanskeligt, at fa samlet disse faglige kompetencer til fokusgruppeinterview.

Derfor opfandt vi "diskussionsinterviewet” — som altsa har baggrund i fokusgruppeanalysens fordele, men
forsgger at tilbyde aktualitet og naervaer pa informantens praemisser, samtidig med at det giver nogle mu-
ligheder for abenhed for forskeren nér data skal analyseres, og ikke mindst nar laeseren af rapporten skal
finde tilbage til baggrunden og validiteten af konklusioner i rapporten.

Fortrolighed som deltager i diskussionsinterview.

Kun debattgrerne pa hjemmesiden kender hinandens navne, beskeeftigelse og begrundelser for deres
deltagelse. Debattagrernes identitet kommer ikke til offentlighedens kendskab, idet vi anvender deeknavne
til alle debattarer pa hjemmesiden.

Samtykke og forpligtelser som diskussionsinterview deltager:

Ved at angive at du deltager i undersggelsen, giver du ogsa tilsagn om, at vi ma bruge dele eller hele
saetninger af dine svar som projektmateriale.

Nar du har sagt ja til deltagelse forpligter du dig til:

e At svare mindst én gang pa de 7 overordnede spgrgsmal vi ligger ud pa debatsiden. Hele debat-
forlgbet skal tidsmeessigt begraenses til ca. 1 mdr, hvorfor vi henstiller til at der svares hurtigt ved
nye spargsmal. | adviseres pr. mail, nar der ligges nye spgrgsmal ud til debat.

e At kommentere mindst én gang, p& hvert spgrgsmal, efter at alle har svaret. Dvs. at | farst svarer
pa det spgrgsmal, vi ligger til debat. Nar alle har svaret giver | en kort kommentar til det | finder
vigtigst at kommentere pa, af det de andre har skrevet. | alt vil der derfor fra hver af Jer komme
ca. 14 kommentarer.

e At udfylde en kort evaluering nar diskussionsinterviewet er afsluttet, eftersom det er en ny metode
vi anvender — og meget gerne vil have Jeres tilbagemelding pa anvendelsen af metoden "diskus-
sionsinterview”.

Vores Forskerrolle:
Nar du har sagt ja til deltagelse vil vi:

e Ligge 7 spargsmal ud til debat og evt. styre diskussionsinterviewet ift. vores problemformulering,
med underspgrgsmal, hvis diskussionen kommer pa et sidespor. Give diskussionsinterview-
deltagerne besked, nar der er nye spgrgsmal til draftelse.

e Rykke for svar, hvis der gar far lang tid inden at deltagerne svarer.

¢ Indikere tydeligt nar diskussionsinterviewet er overstaet — og herefter lave en kort evaluering.

e Behandle data fortroligt efter endt debat. Dvs at vi ikke offentliggar diskussionsinterview-
deltagernes baggrund.
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e Diskussionsinterviewet vil efter endt projektaflevering veere tilgeengelig pd hjemmesiden
www.patientdatasikkerhed.dk
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