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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 7. februar 2017 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 479 (Alm. del) til sundhedsministeren, som hermed besvares.

Sp@rgsmal nr. 479:

”Ministeren bedes, i forlaengelse af offentligggrelsen af de nye retningslinjer for fo-
sterdiagnostik, redeggre for sundhedspersonalets journaliseringspligt, uanset om pa-
tienten gnsker at blive gjort bekendt med f.eks. uventede fund ved en ultralydsskan-
ning.”

Svar:

Jeg har til brug for min besvarelse indhentet bidrag fra Styrelsen for Patientsikkerhed,
der oplyser fglgende:

”Retten til information og retten til at frabede sig information

| fglge § 15 i sundhedslovens kapitel 5 om patienters medinddragelse i be-
slutninger, ma ingen behandling indledes eller fortsaettes uden patientens
informerede samtykke. Ved informeret samtykke forstas et samtykke, der er
givet pa grundlag af fyldestggrende information fra sundhedspersonens
side, jf. sundhedslovens § 16. Det er den gravide, der har samtykkekompe-
tence til undersggelser af fosteret.

Det fplger af sundhedslovens § 16, stk. 1, at patienten har ret til at fa infor-
mation om sin helbredstilstand og om behandlingsmuligheder, og det frem-
gar af § 16, stk. 2, at patienten ogsa har ret til at frabede sig denne informa-
tion. Retten til at frabede sig information om sin helbredstilstand gaelder og-
sa gravide i forhold til deres foster.

Den gravide kan saledes fravzelge at fa informationer om visse eventuelle
fund, for eksempel tilfeeldighedsfund eller dispositioner for specifikke syg-
domme.

Journalfgring
Sundhedspersoner er forpligtet til at fgre journal, nar der som led i

sundhedsmaessig virksomhed foretages undersggelse og behandling m.v. af
patienter. Patientjournalen skal indeholde de oplysninger, der er ngdvendi-
ge for en god og sikker patientbehandling jf. autorisationslovens § 22 stk. 2.

Reglerne om journalfgring indebaerer, at sundhedspersonen er forpligtet til
at journalfgre alle relevante fund, herunder uventede fund.

Dette skal ses i lyset af, at patientjournalen tjener flere formal. Patientjour-
nalen skal af hensyn til patientsikkerheden danne grundlag for information



og behandling af patienten, men skal ogsa dokumentere den udfgrte be-
handling, fungere som det ngdvendige interne kommunikationsmiddel mel-
lem det personale, der deltager i behandlingen af patienten, sikre kontinui-
tet i behandlingen samt danne grundlag for tilsyn.

Journalfgringspligten er saledes uafhaengig af den gravides gnsker om svar
pa uventede fund.

At journalen dokumenterer udfgrte undersggelser og disses resultater og
kan danne grundlag for den videre tilrettelaeggelse af behandlingen af den
gravide, vil ikke i sig selv give den gravide viden om undersggelsesfund.

Aktindsigt

Selvom journalen fgrst og fremmest er vigtig af hensyn til en god og sikker
behandling af den gravide, kan den ogsa udggre en vigtig informationskilde
for den gravide selv.

Sundhedslovens regler om aktindsigt i patientjournalen er udtryk for, at en
patient grundlaeggende selv kan bestemme, om de vil eller ikke vil se de re-
sultater, som er indhentet under specifikke undersggelser af dem.

| dag er det muligt for en patient at se sundhedsdata fra det offentlige syge-
husvaesen pa sundhed.dk. Patienten behgver saledes ikke anmode om en
aktindsigt for at fa adgang til sine sundhedsoplysninger, men kan fa adgang
til disse blot ved at logge ind pa sundhed.dk.

Dette stemmer overens med aktindsigtsreglernes formal, som er et alminde-
ligt anerkendt princip for adgangen til informationer bade i sundhedsvaese-
net og i samfundet som helhed om, at der skal veere transparens i adgangen
til informationer, sddan at sundhedspersonen som udgangspunkt ikke har
adgang til viden om en patient, som patienten ikke selv har adgang til.

Nar patienten frabeder sig informationer

Hvis den gravide fravaelger at blive informeret om fund under en fosterdiag-
nostisk undersggelse, er der efter Styrelsen for Patientsikkerheds opfattelse
pligt for sundhedspersonalet til at ggre patienten opmaerksom pa3, at under-
spgelsens resultater fremgar af patientjournalen.

Sundhedspersonalet skal saledes i sddanne tilfaelde informere patienten om
forpligtelsen til at journalfgre eventuelle fund, og at informationen derfor vil
veere tilgaengelig i patientens journal, hvis hun beder sygehuset om aktind-
sigt, ligesom informationen vil vaere tilgaengelig for patienten pa sund-
hed.dk, hvis kvinden her valger at sla op pa sin journal.

Den gravides adgang til at se sundhedsdata om fosteret i patientjournalen
via eksempelvis sundhed.dk, stiller saledes szerlige krav til sundhedsperso-
nerne som led i indhentelse af et informeret samtykke til eksempelvis en ul-
tralydsundersggelse eller prgvetagning, nar den gravide i den forbindelse vil
benytte sin ret til ikke-viden ved overfor sundhedspersonalet at tilkendegi-
ve, at hun helt eller delvist ikke gnsker information om fostrets tilstand.
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| disse tilfaelde skal den gravide efter Styrelsen for Patientsikkerheds opfat-
telse informeres om og forberedes pa, at der under alle omstaendigheder vil
vaere adgang til eventuelle kritiske prgvesvar og uventede fund i patient-
journalen.

Dette kraever tydelig kommunikation fra sundhedsperson til patient om,
hvilke prgver og undersggelser der foretages, hvorfor de foretages, samt
hvilke typer af svar og fund, der overordnet set er mulige, sa den gravide
ved hvilke oplysninger, hun potentielt kan komme i besiddelse af ved at an-
mode om aktindsigt eller sgge oplysningerne pa sundhed.dk. Hun kan pa
denne baggrund tage stilling til, om hun gnsker eller ikke gnsker at tilga dis-
se oplysninger.

| denne forbindelse vil det veere hensigtsmaessigt at informere patienten om
muligheden for at fa radgivning, hvis patienten pa egen hand sgger oplys-
ningerne pa et senere tidspunkt.

@nsker den gravide ingen oplysninger om afvigelser og/eller uventede fund
hos fostret, bgr den gravide rades til at overveje, om undersggelsen overho-
vedet skal udfgres.”

Jeg kan henholde mig ovenstaende. Dertil kan jeg tilfgje, at Sundheds og £I-
dreministeriet som led i det generelle arbejde med journalisering igangsaetter et
arbejde i foraret 2017, der skal se pa borgerens mulighed for at skeerme for vis-
ningen af oplysninger i borgerens egen sundhedsjournal pa sundhed.dk, saledes
at borgeren far mulighed for at frabede sig at skulle konfronteres med specifik-
ke ugnskede oplysninger, nar borgeren (og evt. pargrende) logger pa sund-
hed.dk. | det arbejde vil problemstillingen vedrgrende borgere, der ikke gnsker
at ggres bekendt med f.eks. uventede fund og risici ved fx fosterdiagnostik, ind-
ga som ét blandt flere scenarier, der skal behandles.

Med venlig hilsen

Karen Ellemann / Mathias @rberg Dinesen
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