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EPJ ogsa patientens vaerktoj

Borgerpanel gnsker kontrol med egne data i elektroniske patientjournaler

Bedre behandling og radgivning til patienten >

Vil EPJ zendre forholdet mellem lege og patient >

Sundhedsportal skal give borgere adgang
til EPJ >

Elektroniske patientjournaler bliver en af de stor-
ste IT-investeringer i mange ar. EPJ skal realisere
visionen om et sammenhangende sundhedssy-
stem, hvor patienten er sikret bedre behandling,
rddgivning og information end i dag. Sporgsmalet
er, om EPJ ogsa zndrer forholdet mellem patient
og lege. Teknologiridets borgerpanel kritiserer
tankegangen bag amternes EPJ-projekter, nemlig
at EPJ alene er et arbejdsredskab for de sundheds-
faglige. De gnsker at borgerne har kontrollen med,
hvem der fir adgang til deres patientdata og at de
far indflydelse pa udformning af egen EPJ. Amter-
nes svar pa borgernes gnsker er den kommende
Sundhedsportal.

Dette Fra rddet til tinget tager udgangspunkt i Tek-
nologirddets projektet "Elektroniske patientjour-
naler”, hvor man for fgrste gang brugte legmands-
vurderingsmetoden "Udviklingsrum”.

"EPJ skal bruges til at eendre patientens status; fra
passiv modtager af behandling, til aktiv deltager
med indflydelse pa egen helbredelse og behand-
ling”.

Sadan l¢d anbefalingen fra de 15 borgere, Teknolo-
giradet i efterdret samlede til debat om EPJ. Borger-
panelet blev bedt om at vurdere, hvordan IT kan
forbedre sundhedsvasenet, samt hvilke ugnskede
effekter de frygter. P4 positiv-siden noterede bor-
gerne sig ogsa, at EPJ kan vaere med til at forbedre
hurtig og effektiv behandling ved sygdom og til-
geengelighed af data uanset hvor i landet og i hvil-
ken del af sundhedsvaesenet, man befinder sig i.

Hvem ejer data

Nér borgerne anbefaler, at patienter fremover aktivt
skal veere med til at udforme deres egen EPJ, er hen-
sigten klar: Samarbejdet mellem leege og patient
bliver bedre, hvis patienten far indflydelse og med-
ansvar. Et konkret forslag lyder, at et seerligt afsnit i

journalen bliver reserveret til patientens egne nota-
ter.

Men borgerne vil ikke bare bidrage til indholdet i
EPJ. De vil ogsa eje deres data og fastholde deres
lovgivne ret til at begreense andres adgang til oplys-
ningerne.

Borgerpanelet kritiserede undervejs i projektet, at
leeger udfra deres faglige overblik tillader sig at vur-
dere, hvad der er bedst for patienten —uden at spgr-
ge patienten. Borgerpanelets bekymring gar konkret
pa, hvornar og pa hvilket grundlag leegerne udleve-
rer oplysninger om dem til andre. Men bekymrin-
gen geelder ogsé hele det menneskesyn som borger-
panelet fgler ligger til grund for amternes udvikling
af EPJ. EPJ ses som et arbejdsredskab for laegen — og
for det sundhedsfaglige personale generelt. Og data
iEPJ er legens ejendom, ikke patientens.
Borgerpanelet vurderer, at patienter formentlig al-
tid vil give samtykke til, at leeger og andet sund-
hedsfagligt personale deler viden om patienten.
Men de vil gerne spgrges fprst.
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EPJ -hvad er det

Der findes ikke én definition af, hvad en elek-

tronisk patientjournal er. EPJ-Observatoriets

statusrapport fra 2002 giver fgplgende defini-
tioner:

e Enelektronisk patientjournal er en sam-
ling af digitalt lagrede oplysninger for
den enkelte borger med det formal at
stgtte og bidrage til et sammenhangen-
de patientforlgb.

e Et EPJ-system er et edb-system, der kan
opdatere og vedligeholde EPJ'er. EPJ-
systemet har funktioner, som muligggr
at kvalificerede personer kan dele infor-
mationen sikkert og brugervenligt.

Formalet med EPJ er at skabe helhed og kon-

tinuitet, bedre dokumentation og informati-

on til patienten og de sundhedsprofessionel-
le. Konkret betyder det bl.a., at patientens
journal altid er til stede ved neermeste
skeerm, at information og data kun skal ind-
fores én gang, at resultater fra alle "fpdesy-
stemer” automatisk overfgres til journalen.

Regeringens og amternes gkonomiaftale for

2003 har sat som mal, at alle landets sygehu-

se har indfgrt EPJ inden udgangen af 2005.

Amtsradsforeningen har valgt, at EPJ til den

tid omfatter et notatmodul, der samler alle

notater om patienten i én journal, og et me-
dicinmodul, der kan reducere fejl og utilsig-
tede heendelser ved udlevering af medicin.

Beskyt mod misbrug

En fordel ved elektroniske patientjournaler er gget
tilgaengelighed: Flere personer, som opholder sig
forskellige steder, kan leese i EPJ samtidig. Informa-
tioner, der ikke er registreret sammen, kan kaedes
sammen, og der kan sgges bestemte typer af oplys-
ninger pa tveers af mange patienters journaler. Men
pget tilgeengelighed betyder ogsa stgrre risiko for, at
uvedkommende personer far adgang til fplsomme
oplysninger om patienten.

Borgerpanelets vision er, at der udvikles et borger-
helbredskort, som bliver ngglen til alle oplysninger
om patienten i EPJ-systemet. Kortet kan indeholde
alle npdvendige oplysninger om blodtype, evt. syg-
domme og overfplsomhed fx overfor medicin og be-
develse mm. Men adskilt fra den konkrete begiven-
hed, dvs uden at oplyse om, i hvilke situationer fx
en overfplsomhed er konstateret. Det er ikke alle,
der gnsker at leeger eller andre sundhedsarbejdere
far indblik i deres tidligere liv med evt. kpnssyg-
domme, misbrugsproblemer mm.

Som situationen er i dag fpler borgerpanelet sig godt
beskyttet af den eksisterende lovgivning og anbefa-
ler at fglge de principper, som er beskrevet i Sund-
hedsministeriets "Redeggrelse om patientrettighe-
der i forbindelse med EPJ”. Nemlig at patientdata

kun flyder frit mellem de medarbejdere, der indgar i
et konkret behandlingsforlpb, og at andres adgang
til oplysningerne forudsaetter patientens samtykke -
med mindre der er tale om en akut situation. Samt
at der gennemfgres en differentieret adgang til EPJ
for forskellige grupper af sundhedsfagligt personale.
Det kan veere med til at begraense ugnsket adgang
til personfglsomme data.

Borgerpanelet ser gerne, at EPJ ogsé udnyttes som
beslutningsstgttesystem til at hgjne kvaliteten i be-
handlingen, fx ved medicin-ordination. Og at oplys-
ningerne i EPJ skal kunne bruges i forskningen, men
her anbefaler de anonymisering af data.

Fasthold samtykke

Borgerpanelet gnsker, at patienterne selv sa vidt
muligt bevarer kontrollen med, hvem der har ad-
gang til personfplsomme data. De fastholder, at de
selv er bedst til at afggre, hvad der for dem person-
ligt er fplsomme oplysninger — og hvem, der ma fa
adgang til dem. Ogsé nar det gaelder egen praktise-
rende lzege.

I den vurdering er borgerpanelet uenige med Dansk
Selskab for Patientsikkerhed, som har repraesentan-
ter fra sundhedsarbejdernes organisationer, fra
Amtsradsforeningen, fra patientforeninger, fra lze-
gemiddelindustrien mm. Selskabet har gnsket at f&
e@ndret loven om patientens retsstilling, s& man
opnar et friere dataflow uden besveerlige samtykke-
procedurer. Dermed mener de, at man bedre kan
udnytte potentialerne i EPJ. Indenrigs- og sund-
hedsminister Lars Lpkke Rasmussen har netop givet
gront lys for en loveendring, som giver adgang til at
udveksle persondata ikliniske databaser uden pati-
enternes samtykke. Forslaget bryder med anbefa-
lingerne fra Sundhedsministeriets EPJ-redeggrelse,
som Teknologirddets borgerpanel gnsker efterlevet.

Borgerne og amternes EPJ-projekter
Teknologiradet har spurgt amterne, om og i sé fald
hvordan de tilgodeser anbefalingerne fra Teknologi-
radets borgerpanel i deres EPJ-udviklingsprojekter.
Umiddelbart tildeles borgerne ingen rolle i amter-
nes udvikling af fremtidens EPJ.

P4 spgrgsmaélet om patienten selv har adgang til at
lzese sin elektroniske journal lyder svarene, at pati-
enter ikke pa nuvaerende tidspunkt har adgang til
EPJ. Undtagen fra HS, som p& Hvidovre Hospitals
bgrneafdeling har givet foraeldrene adgang til ber-
nenes journal hjemmefra. Nogle tilfgjer, at patien-
ten har samme ret til aktindsigt som gzelder for en
papirjournal (ret til aktindsigt iflg. lov om patienters
retsstilling og indsigtsret iflg. persondataloven).

De fleste har ikke taget stilling til, hvorvidt patien-
terne skal gives szerlig adgang til EPJ. Nogle amter er
opmerksomme p4, at der kan komme et borgerkrav
om adgang til egen EPJ hjemmefra, og der er eksem-
pler p4, at man forbereder en Internetadgang, som
ogsa vil omfatte borgerne pé leengere sigt. Andre
peger pa den planlagte Sundhedsportal som plat-
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form for patientadgang til EPJ. Blandt argumenterne
for at give patienterne adgang til egen EPJ lyder det,
at det kan vaere et godt bidrag til kvalitetssikring,
hvis patienten selv kan kontrollere oplysningerne i
sin journal. Men samtidig advares der mod helt fri
adgang. Fplsomme resultater fra underspgelser skal
ikke udleveres uden radgivning fra det sundheds-
faglige personale.

Flere amter kan slet ikke se, hvorfor patienterne skal
have online adgang til egen EPJ. De beskriver EPJ-
systemet som et arbejdsredskab for leegerne, som
patienten ingen ejendomsret har til. I et amt lpd
modspgrgsmalet: Mener I virkelig, at patienterne
skal det (have adgang til egen EPJ)?

Amterne er ogsa blevet spurgt, om patienterne far
mulighed for at skrive i EPJ. Her svarer alle amter
benzegtende. De faerreste kan forestille sig den mu-
lighed i fremtiden, men enkelte naevner Sundheds-
portalen som det sted, hvor patienterne selv vil
kunne skrive i deres journal.

I amternes EPJ-udviklingsprojekter sigter man ifglge
Teknologiradets rundspgrge p4, at alt sundhedsfag-
ligt personale pa hospitalet har adgang til oplysnin-
gerne i EPJ-systemet. Amterne tager imidlertid ikke
spogrgsmalet om sikkerhed lige alvorligt. Nogle hen-
holder sig til, at lovgivning og samtykkebestemmel-
ser beskytter borgeren, bade nér det geelder brug af
patientdata til kliniske og til forskningsmeessige
formal. Andre indfgrer sikkerhedsrutiner i form af
logning i erkendelse af, at man skal overvage, at det
sundhedsfaglige personales brug af EPJ i praksis le-
ver op til loven.

EPJ-systemer skal kunne tale sammen
Borgerpanelet anbefaler ikke en central l¢sning
frem for en decentral — eller omvendt. Den diskussi-
on lader de andre om at fpre. Men uden at fa pro-
blemer med journalen skal en borger kunne spge
hjeelp hos lzege eller pa hospital i et andet amt end
der, hvor hun bor. Det forudsaetter, at EPJ-
systemerne kan "tale sammen”, at der som mini-
mum anvendes feelles standarder, der muligggr ud-
veksling af data mellem forskellige systemer.
Udviklingen af fremtidens EPJ-systemer er sat i
gang ved initiativer fra enkeltstdende amter. Det
har resulteret i flere forskellige modeller for EPJ.
Teknologiradet spurgte amterne, om de samarbej-
der med andre amter om EPJ. De fleste amter svarer
ja, men realiteten er, at samarbejdet i mange tilfzel-
de begraenser sig til at udveksle erfaringer. Syv am-
ter oplyser, at deres EPJ-systemer er forberedt til at
kunne fungere i samarbejde med andre EPJ-
systemer, og her henvises iseer til Grundstruktur-EPJ
standarden, som er under udvikling pé initiativ fra
Sundhedsstyrelsen. Vejle,, Viborg og Arhus Amter
samarbejder om SUP-projektet (Standardiseret Ud-
treek af Patientdata). HS: star i spidsen for et samar-
bejde mellem amterne i @stdanmark om EPJ-
projekter, hvor man forventer at bruge de samme el-
ler naesten identiske EPJ. Sundhedsportalen forven-

tes ogsé at kunne imgdekomme behovet for lands-
dekkende udveksling af EPJ-data. Men det vil ikke
kunne nas til den fgrste EPJ-deadline i 2005.

Sundhedsportalen — svaret pa borgerpanelets
gnsker?

En offentlig sundhedsportal pé Internet er et udvik-
lingsprojekt, der blevet til pa initiativ fra Amtsrads-
foreningen, i samarbejde med Indenrigs- og Sund-
hedsministeriet, Sundhedsstyrelsen, H:S samt Kg¢-
benhavns og Frederiksberg Kommuner. Portalen
skal skabe en feelles indgang til det samlede sund-
hedsvesen og gere det muligt at kommunikere p&
tveers i sundhedssektoren. Portalen skal "stgtte pa-
tientens muligheder for at tage vare pa sit eget hel-
bred og sin egen behandlingssituation”. Den er pri-
meert teenkt til at formidle viden og erfaringer og
skabe information og overblik. Men den kan ogsé
bruges til kommunikation og dialog i form af web-
services, som patienterne kan bruge aktivt. Her
teenkes bl.a. pa telemedicin, e-mail konsultationer
hos den praktiserende leege, patientens adgang til
egen journal. Der er ogsa forslag om, at patienten
via Sundhedsportalen kan oprette, udbygge og ad-
ministrere sin egen journal.

Leverandgren af sundhedsportalen er netop valgt —
det bliver et konsortium med Maersk Data dattersel-
skabet Acure i spidsen. Ifplge direkter Johannes
Mortensen vil borgernes adgang til sundhedsporta-

len blive taget op i udviklingsprojektets anden fase.

Et pilotprojekt vil give gravide kvinder adgang til at
fplge med i oplysninger om dem i EPJ-systemerne
via digital signatur. Mélet er at alle danskere far ad-
gang til at leese i deres patientjournaler gennem
portalen.

Borgerpanel:

Bente Lorenzen, bedemand, 38, Vejle

Dan Skjoldstrup, trafikinspekter, 42, Stensved
Dinah Merklin, studerende, 25, Frederiksberg
Dorthe S. Jorgensen, SAP konsulent, 33, Taastrup
Elisabeth Lehner, enebibliotekar pa TV2/Fyn, 54,
Svendborg (talsperson)

Flemming Jensen, Aut. VVS-installatgr, 60, Aalborg
Henrik @rting, systemprogrammer, 33, Kgbenhavn
Ingelise Nielsen, telefonist, 61, Slagelse

Jens Akhgj Nielsen, lektor VUC, 46, Frederiksberg
Lisbet Brunse, skolesekretzer, 60, Faaborg

Pia Dommerby Kristiansen, studerende 25, Arhus
Sabina Moll, forseldreorlov, 40, Brovst

Stinus Wolf, student, 28, Kgbenhavn

Svend Giversen, mobile systen engineer, 59, Spnder-
borg

Tina Blomgreen, journalist, 45, Kpbenhavn
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Metoden og borgerpanelets anbefalinger
Teknologiradets borgerpanel om EPJ var samlet
itre weekender for at seette sig ind i hvad EPJ er
og diskutere deres gnsker, behov og prioriterin-
ger med en raekke indkaldte eksperter. Til sidst
formulerede borgerpanelet —ienighed —en
rekke anbefalinger til beslutningstagerne. An-
befalingerne omhandler visioner om EPJ, pri-
vatlivets fred og patientens sikkerhed, lovgiv-
ning, centrale versus decentrale systemer,
forskning og kvalitetssikring, sundhedsperso-
nalets rolle. Anbefalingerne kan sammenfattes
til:

e Atgive patienterne "ejendomsret” til egne
data, at de selv kan vaere med til at forme
indholdet af journalerne, og at de kan be-
stemme, hvem der mé fa adgang til oplys-
ningerne.

e Atoplysninger om borgerne ikke kommer
uvedkommende personer i heende —uden
borgernes samtykke.

e At beskytte borgere mod at fa adgang til vi-
den, borgeren ikke gnsker.

e Atfdbedre behandling ved at sikre, at data
er tilgaengelige, nar der er brug for dem. Og
at muligheden for at koble en lang raekke
data pa kryds og tveers bruges i forskning
om bedre behandling.

e At personalet pa hospitalerne far indflydel-
se pa udvikling af nye arbejdsgange ved EPJ
og far den ngdvendige uddannelse.

e Borgerpanelet tager ikke stilling til, om de
foretraekker en central eller en decentral
lpsning. Uanset om fremtiden bliver centra-
le eller decentrale systemer pnsker de
landsdaekkende tilgeengelighed, mulighed
for konkurrence mellem forskellige leve-
randgrer og feelles standarder, sa systemer-
ne kan tale sammen.

Ekspertpanel:

Christian Nghr, lector Institut for samfundsudviklng
og planlegning, EPJ-Observatoriet

Egon Juul-Andersen, MD, medl. af bestyrelsen i
Praktiserende leegers organisation

Elisabeth Hersby, cand. jur, Sundhedsstyrelsen

Finn Klamer, MD, leegehuset @ster Jplby

Finn Olesen, lektor Institut for informations- og
medievidenskab

Henning Bruun-Schmidt, sundhedsdirektgr, Viborg
Amt

Johan Kjeergaard, adm. overlaege Bispebjerg Hospi-
tal

Karen Marie Lyng, MD.TietoEnator Healthcare A/S
Kenneth Bggelund Ahrensberg, konsulent Dansk
Standard

Kent Kristensen, lektor i sundhedsret, Vejle Amt
Kjeld Mgller Pedersen, professor i sundhedsgkonomi
og sundhedspolitik, Syddansk Universitet

Lars Hagerup, kontorchef Amtsradsforeningen

Lars Sgrensen, Triage Consult

Lone Tynan, projektleder sygehus Fyns EPJ-projekt
Margrethe Nielsen, sundhedspolitisk medarbejder
Forbrugerstyrelsen

Signe Svenningsen, Ph.D. Handelshgjskolen Kbh.
Sten Christophersen, hospitalsdirektgr i HS:

S¢ren Bredkjeer, leegelig direktgr Skt.Hans Hospital
Se¢ren Lippert, afdelingslaege Sundhedsstyrelsen

Kilder:

EPJ-Observatoriet: Statusrapport 2002, Aalborg Uni-
versitet, Center for Sundhedstelematik,
www.epj-observatoriet.dk

Sundhedsministeriets "Redeggrelse om patientret-
tigheder i forbindelse med EPJ”, april 2001
Anbefalinger fra Dansk selskab for patientsikker-
hed, 20. september 2002

www.patientsikkerhed.dk

Elektroniske patientjournaler, Teknologiradet, 2002
www.tekno.dk

Interview med fglgende EPJ-ansvarlige personer i
10 amter og HS:

Viborg Amt: Henning Bruun-Schmidt
Ringkgbing Amt: Kjeld Matinussen
Ribe Amt: Jane Kraglund
Sgnderjyllands Amt: Jim Lyskjeer

Vejle Amt: Vera Ibsen

Arhus Amt: Mogens Engsig Karup
Fyns Amt: Niels Mortensen
Vestsjellands Amt: Bjarne Klint
Roskilde Amt: Ivan Petersen
Frederiksborg Amt: Lene Meyer Grosen
HS: Sten Christophersen
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