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Baggrund

Partnerskabet bag dette arbejde bestar af Regionshospitalet Horsens, kommu-
nerne i Horsens Klyngen (Horsens, Odder, Skanderborg og Hedensted Kommune),
Enversion A/S, Aarhus Universitetshospital, Region Midtjylland, repreesentanter
fra Almen Praksis, Aarhus Universitet, Danish Life Science Cluster samt Innova-
tionsfonden. Sammen har vi gennem en raekke projekter heriblandt TVARSPOR
(se side 9) og CDSS (Clinical Decision Support System) (se side 14) samarbejdet
om at skabe forskning og innovation til gavn for borgeren og klinikerne, baseret pa
danske sundhedsdata og kunstig intelligens. Vi har siden 2016 haft etik pa dags-
ordenen med det formal at styrke vores etiske ansvarlighed og integritet. Gennem
en reekke initiativer har vi sdledes belyst etiske problemstillinger i anvendelsen af
sundhedsdata fra forskellige vinkler ved at sgge dbenhed og dialog pé tveers af
borgere, klinikere og kliniske ledere, forskere, dataspecialister, virksomheder og
eksperter indenfor etik. Initiativerne er blevet initieret Igbende, pa baggrund af be-
hov, udfordringer eller undren blandt partnerskabets aktgrer, hvor vi hele tiden har
bygget ovenpa vores eksisterende viden og erfaringer.

Arbejdet med etik er foregdet sidelgbende med en samfundsmaessig udvikling,
hvor en gget efterspgrgsel pa sundhedsydelser presser sundhedsvaesenet til at
taenke innovativt, herunder ogsa at se pd mulighederne for at anvende kunstig in-
telligens til at udvikle Igsninger til forebyggelse og risikoprofilering. Disse innovative
strgmninger har aktualiseret spgrgsmal om, hvordan vi som aktgrer pa sundheds-
omradet kan lykkes med at skabe udvikling, der er til gavn for den enkelte borger og
kliniker, samtidig med at vi bevarer vores etiske ansvarlighed. Vi har identificeret to
udfordringer, som har formet vores tilgang til arbejdet med etik:

* Den klassiske tilgang til etik udspringer fra filosofiske retninger, hvis sta-
sted og rationaler er forskellige og til tider modstridende, hvilket under-
streger, at etikken ikke kan hjeelpe os med at finde et entydigt svar i en
given situation.

e Etik beveeger sig ofte pa et generisk plan, hvor grundleeggende og over-
ordnede principper sdsom transparens og respekten for privatliv fast-
slds. Det generiske niveau, kan ggre etikken udfordrende at arbejde med
i konkrete situationer.

Udfordringerne har rejst spgrgsmalet om, hvordan vi kan udvikle og bruge et an-
vendeligt arbejdsredskab til hadndtering af etiske dilemmaer, som vi selv, vores in-
teressenter og andre med lignende projekter kan orientere sig mod. Ved at fortzelle
om vores rejse gennem det etiske landskab vil vi give andre mulighed for at lade
sig inspirere af vores arbejde og - ikke mindst — bygge oven pa vores indsigter.
Séledes kan vi lafte og aktualisere vores feelles forstaelse af etikken i anvendelsen
af sundhedsdata og kunstig intelligens til innovation i sundhedsvaesenet til gavn
for borgere og klinikere.
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| det felgende praesenteres et overblik over vores indsigter fra arbejdet med etik. Vi star pa et fundament
af bade nationale og internationale retningslinjer samt et juridisk fundament, som vores initiativer bygger
ovenpa. Derudover praesenteres seks etiske initiativer, som afspejler en dialogbaseret tilgang, hvor en
reekke forskellige interessenter Igbende er blevet involveret.

Figur 1 er et samlet overblik over indsigterne fra de seks initiativer, som repraesenterer relevante interessenter i arbejdet med etik i
anvendelse af sundhedsdata og udvikling af Al-beslutningsstgtteveerktajer.
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Fundament

Vi har Igbende holdt os opdateret pa videnskabelig litteratur og
rapporter om etik, sundhedsdata og kunstig intelligens. Det dre-
jer sig hovedsageligt om litteratur fra nationale og internationale
myndigheder, som er udformet i samarbejde med ekspertgrup-
per og fagpersonale [5, 6, 7, 8]. Dette baggrundsmateriale danner
grundlag for vores initiativer, samtidig med at inputtet fra vores
initiativer er blevet holdt op imod pointerne fra litteraturen.

Juridisk fundament

| Iebet af processen har vi lzert, at det kun er meningsfuldt at tale
om etik, nar det juridiske aspekt er pa plads, samtidig med at der
ofte forekommer overlap mellem jura og etik. Derfor ser vi jura
som et fundament for at starte en dialog om den del af etikken,
som ligger uden for juraens handlingsanvisende karakter.

Anvendelse af data fra TVARSPOR bygger pad en sikkerhedsmo-
del, som sikrer, at de juridiske rammer omkring adgang til data er
i overensstemmelse med Sundhedsloven og databeskyttelsesfor-
ordningen.



Hvad er
kunstig
intelligens?

Af Lars Vinther, Aarhus
Universitetshospital og Anders
Hammerich Riis, Enversion A/S.

Kunstig intelligens ogsé kaldet Artificial Intelligence (Al) daekker
over et computersystem med evne til at efterligne et menneskes
kognitive funktioner. Ved kunstig intelligens anvender et compu-
tersystem matematik og logik til at leere nye oplysninger, mgn-
stre og som resultat at anbefale beslutninger. Oftest traenes en
Al-model til at forudsige et bestemt udfald baseret pa en stor
maengde data med eksempler pa forklarende variable og tilhg-
rende udfald.

Kunstig intelligens udggres af en reekke forskellige discipliner og
grene, blandt andet underkategorierne: Machine Learning (ML),
Deep Learning (DL) og Explainable Artificial Intelligence (XAl).

Machine Learning

Nar statistisk datamodel udarbejdes inden for ML, identi-
ficeres og konstrueres funktioner som koder for de basale
forklarende variable, som man vil undersgge effekten af i
Al-modelen. Efterfglgende begynder processen med at an-
vende en statistik model til at hjeelpe computeren med at
laere sammenhaenge mellem forklarende variable og udfal-
det for derefter at kunne anbefale beslutninger i fremtiden.
ML er interessant og vaesentligt, nar der udvikles datamodel-
ler og algoritmer pa sundhedsdata. ML anvender modeller
og algoritmer til at identificere mgnstre i data, og desto star-
re maengde data og flere erfaringer algoritmen ger sig, desto
bedre bliver den til at lzere, analysere og preediktere. Det er
disse enestaende egenskaber ved ML, som TVARSPOR @n-
sker at facilitere og aktualisere igennem sundhedsdata og
sadledes bidrage til et endnu bedre beslutningsstgttevaerktgi
til bade klinikere og borgere.

Explainable Artificial Intelligence

| takt med at kunstig intelligens og Al-lgsninger vinder ind-
pas, bade globalt og i vores samfund, er der samtidigt et
stigende fokus og efterspgrgsel pa, hvordan eller hvorfor en
Al-model agerer som den ggr, eller hvordan den nar frem til
sine resultater. Her kommer XAl ind i billedet, da XAl anven-
der metoder, der kan forklare Al-modellernes preediktioner
samt give indsigt i, hvordan datagrundlaget har indflydelse
pa modellen. XAl hjeelper med at skabe transparens og tillid
til de beslutninger en Al-model traeffer. For eksempel vil XAl
kunne forklare hvilke parametre, der er blevet prioriteret og/
eller ligger til grund for en given anbefaling. Samtidig belyser
XAl, hvordan algoritmen er blevet udviklet, kodet og hvilke
beslutninger, der er blevet truffet da den blev udviklet og te-
stet, bade i forhold til de ubevidste og bevidste valg.

Deep Learning

Modsat ML, hvor man pa forhand koder
de anvendte funktioner, sa kan et deep
learning-system selv konstruere de
funktioner, der ligger til grund for de ba-
sale forklarende variable, sammen med
indleeringen af deres effekt pa udfaldet;
typisk at anvende kunstige neurale net-
veerk. Dette sker gennem en kombina-
tion af datainput, veegte (forbindelsen
mellem de forskellige inputs) og bias,
som séledes forsgger at efterligne den
menneskelige hjerne. Denne laering eller
lzeringsproces skabes ved menneske-
lig involvering i selve designprocessen
af det detaljerede leeringsnetveaerk. Her
beslutter udviklerne stgrrelsen pa net-
veerket, samt hvor mange lag det skal
have inden algoritmen tages i brug. DL
kan forekomme ved at man pa forhand
har defineret et gnsket resultat, men et
resultat kan ogsa ske uden direkte ind-
flydelse fra menneskelig involvering. |
begyndelsen vil et neuralt netveerk me-
get sjeeldent bidrage med retvisende
resultater. Det kreever tid, men mest af
alt kreever det mange data, for at det
neurale netveerk kan genkende, klassifi-
cere og beskrive objekter i data. Pa den
made bliver det muligt for et digitalt sy-
stem at laere, og selv traeffe beslutnin-
ger uden i forvejen at kende strukturen
pa data.



Seks perspektiver pa etisk
forsvarlig anvendelse af
sundhedsdata og kunstig
intelligens

De fglgende seks initiativer er blevet initieret i perioden fra 2018 til
2021, og har haft til formal at repraesentere forskellige interessenter
i arbejdet med etik, se figur 2. Det har bidraget med forskellige per-
spektiver og viden fra et 360 graders perspektiv pa etisk forsvarlig
anvendelse af sundhedsdata og kunstig intelligens.
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Dialog med styregruppe og vurderingspanel i TVARSPOR

| TVZARSPOR spiller etik en central rolle, nar vurderingspanelet og styregruppen beslutter, om
TVARSPOR kan danne datagrundlag for de respektive projekter. De juridiske retningslinjer for
adgang til data er fundamentale, men i takt med udviklingen af nye teknologier eksempelvis
kunstig intelligens opstar der situationer, hvor lovgivningen ikke er handlingsanvisende. | dette
vakuum mellem nye teknologier og lovgivningen, som den er i dag, bliver etikken ngdvendig.
Derfor har vi lgbende veeret i dialog med bade styregruppen og vurderingspanelet om, hvilke
dilemmaer vi mgder i TVARSPOR. | denne dialog har styregruppen fremhaevet borgerperspek-
tivet, hvor borgerinvolvering og opmeerksomhed pa de svage borgere har veeret et gennemga-
ende tema. Dette har efterfglgende ledt til, at vi i 2021 planlagde en raekke borgerinddragende
dialogm@der med borgere i Horsens Kommune, som er beskrevet under Borgermgder i Sund-
By Horsens. Derudover udtrykte vurderingspanelet i TVARSPOR et gnske om at fa et praktisk
vaerktgj, der kan hjeelpe dem med at handtere de etiske dilemmaer, der kan opsté i vurderingen
af potentielle forskningsprojekter. Dette behov initierede udviklingen af et veerktg; til etisk dilem-
mahandtering, som er beskrevet under 'Etisk dialogredskab'.
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Figur 3: Indsigter fra dialog med styregrup-
pe og vurderingspanel i TVARSPOR.

TVARSPOR

- Et tveersektorielt
forskningsprojekt i
patientens fodspor

TVARSPOR er et tveersektorielt forskningspro-
jekt med sundhedsdata fra alle borgere i Region
Midtjylland [1]. TVARSPOR har til formal at for-
ske i mere individualiserede forlgb, bedre fore-
byggelse, samt udvikling og implementering af
beslutningsstgttemodeller, der alt sammen skal
ggre sundhedsvaesenet mere proaktivt. Klinikerne
indsamler hver dag store maengder data, hvorfor
ambitionen er at give klinikere viden og veerktgjer,
sa bade borgere og klinikere far gavn af de data,
klinikerne Igbende dokumenterer. Visionen er, at
TVARSPOR skal veere datagrundlag for forsk-
ning, der fremmer det tveersektorielle samarbejde
i sundhedsvaesenet; nedbryder siloerne i sund-
hedssektoren; samt praeger den nationale og in-
ternationale dagsorden for kunstig intelligens pa
sundhedsomradet [2].
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Teknologiudvikling

De fandt, at etisk forsvarlighed i udviklingen af teknologier sker gennem transparens blandt
projektets interessenter i alle teknologiudviklingens faser. Derudover er det vigtigt, at man i for-
bindelse med teknologiudviklingen foretager en risikovurdering, hvor algoritmens formal op-
vejes imod dens praediktive sikkerhed. Herved tydeligggres en afvejning af, om praediktionens
sikkerhed kan baere det, der er pa spil for brugeren. | forbindelse med udviklingsfasen er det
0gsa vigtigt at engagere forskellige fagligheder for at sikre et anvendeligt produkt, samtidig
med at datakvaliteten er afggrende for at skabe et sikkert produkt. Den etisk forsvarlige udvik-
ling af teknologi sker sdledes ved at skabe transparens gennem hele teknologiudviklingen samt
i teknologiens sikkerhed.

Implementering

Forskningsteamet fandt endvidere, at succesfuld implementering sker gennem meningsfuld
anvendelse. Séledes skal teknologierne veere handlingsorienterede og dermed ikke preediktere
tilstande, hvor der ikke er mulighed for at forebygge eller behandle disse tilstande. Derudover
skal implementeringen understgtte individualiserede lgsninger, hvor der tages hgjde for behov
ved den enkelte patient. Endeligt skal implementeringen skabe rammerne for, at teknologierne
stgtter klinikerne i deres praksis, hvilket opnas gennem tillid og teknologiforstéelse. Klinikerne
skal derfor undervises i, hvordan teknologierne virker og selv bidrage til, hvordan de kan supplere
eller erstatte eksisterende praksis omkring beslutningstagning vedrgrende den enkelte patient.

Borgerne

Det er karakteristisk for de Al-beslutningsstgtteveerktgjer, der er udviklet i vores projekter, at
den primaere malgruppe er klinikerne. Dog fandt forskningsteamet, at borgerne har en central
rolle i forbindelse med teknologierne, da anvendelsen af teknologierne kan have betydning for
eksempelvis behandlingsforlgbet for den enkelte patient. Teknologierne bgr have fokus p4, at
de ikke indskraenker den enkeltes fglelse af valgfrihed og selvbestemmelse, samtidig med at
formidling til borgeren er et vigtigt aspekt i anvendelsen af teknologi i patientforlgb. Normative
veerdier som social lighed, autonomi og undga diskriminering bgr desuden imgdekommes.

1 O 1 Karin Christiansen, Via University College: https://www.via.dk/om-via/presse/eksperter/karin-christiansen




Dialogm@de med fagfolk, der arbejder med sundhedsdata

| processen med at udvikle et praktisk vaerktgj til handtering af etiske dilemmaer ved anvendelse
af sundhedsdata og kunstig intelligens har vi afholdt dialogm@der med repraesentanter fra bade
universiteter, hospitaler, kommuner, private virksomheder og NGO'er. Her diskuterede vi nogle af
de etiske dilemmaer, som fagfolkene mgder i deres arbejde med sundhedsdata og anvendelse
af Al. Pointer, som gik pé tveaers af de preaesenterede dilemmaer var:

Temaet omkring ansvarlig udvikling af teknologier var gennemgaende i dialogerne. Her var
alle deltagere enige om vigtigheden af at inddrage de etiske overvejelser gennem hele udvik-
lingsprocessen, séledes at etikken bygges ind i produkterne. Deltagerne var enige om, at det
etiske ansvar ikke stopper ved udviklingen af produktet, men ogsa skal veere gennemgaende
ved implementering og kvalitetsforbedring af produkterne. Dernzest handlede et centralt tema
om tillid. Her blev det szerligt diskuteret, at alle deltagende parter har en forpligtelse til at sgrge
for, at den generelle befolkning oplever tillid til deling og anvendelse af sundhedsdata. Fagfol-
kenes holdning til, hvordan man opnar tillid, varierede, men feelles for dem alle var, at det er en
stor formidlingsopgave. Til sidst var parterne enige om, at etisk forsvarlige projekter skal have et
almennyttigt formal, for at skabe legitimitet i samfundet. | dialogen om, hvad der kan betegnes
som et almennyttigt formal, blev deltagernes organisatoriske stasted brugt som ramme for,
hvad der kan anses som alment nyttigt for den enkelte organisation. Det betyder, at en sygeple-
jerskes organisatoriske stasted er anderledes end en administrativ leders organisatoriske sta-
sted, hvilket giver forskellige perspektiver pa det samme etiske dilemma. Hvad der anses som
vaerende almennyttigt inden for den enkelte organisation skal saledes defineres klart og fglges
fremadrettet. P4 den made skabes der transparens omkring, hvad man anser som almennyttigt,
hvilket er med til at skabe etisk forsvarlighed.

PIALOGHODE HED FAGFOLK, DER
ARBEJPER HED SUNPHED3DATA 06
AT
/

@ Ansvarlig udvikling @
Etiske overvejelser skal inddrages gennem hele

udviklingsprocessen - bdde {or, under og efter - s
etikken byggesindi /.
produkterne 0O

O Tillid
Vi skdl sorge for, at samfundet oplever tillid til
deling og brug 3 sundhedsdata. Der er blandt
fagfolk variationer i, hvordan tilliden opnéds

@ rrojekter med dimennyttige form3l
Projekter skaber legitimering gennem
formal, der er glmen-
Figur 5: Indsigter fra fagfolk, der nyttige. Dette skdl defineres

/
arbejder med sundhedsdata og ud {ra et klart formuleret @i
kunstig intelligens organisatorisk stdsted /.
/
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Etisk dialogredskab «ece—y

For at ggre etik mere anvendelsesorienteret initierede vi et samarbejde med Etikos, som er et
konsulenthus, der radgiver omkring handtering af etiske dilemmaer?. Etikos skulle hjeelpe os
med at udvikle et praktisk vaerktgj til handtering af etiske dilemmaer i anvendelsen af sundheds-
data og kunstig intelligens.

Udviklingen af vaerktgjet var en kvalitativ proces, hvor vi sidelgbende afholdt en raekke work-
shops, der skulle ggre os klogere pd, hvordan fagfolk inden for sundhedsdata og Al mg@der etiske
dilemmaer i deres arbejde. Dette skulle bevirke, at veerktgjet blev malrettet behovene og rumme-
de de aspekter, som er presserende i fagpersoners daglige arbejde.

2 Etikos: www.etikos.dk
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Denne proces ledte til et dialogredskab til etisk
dilemmahandtering, der bestar af tre trin:

1. Afgraesning af dilemma:

Nar man mgder et etisk dilemma i sit arbejde, be-
star ferste trin af en afgraensning af dilemmaet. Et
dilemma opstar, nér en situation indeholder to eller
flere modstridende hensyn, der umiddelbart er ufor-
enelige. For at stille skarpt pa dilemmaet opfordres
man til at specificere, hvilke modstridende hensyn
dilemmaet indeholder.

2. Nuanceret etisk refleksion:

ETISK DILEHHAHANDTERING

DyLA

I=
1. Afgrensning af dilemma‘z “"e"’m]
Hvilke modstridende hensyn rummer
dilemmaet?

2. Nuanceret etisk refleksion:

/\W/%Lf‘
Droft dilemmaet med udgangspunkt i tre

etiske retninger: konsekvensetik,
pligtetik og nerhedsetik o

3. Afbalanceret hindtering:

Afbalanceret hndtering 4 dilemma ud
fra kerneformél og organisatorisk
stésted

Figur 6: Tre trin i det etiske
dilemmahéndteringsveerktgj.

P& baggrund af vores sidelgbende dialog med fagfolk, udviklede vi et etik-hjul, som
pointerer de forskellige hensyn, der gar sig geeldende indenfor tre etiske retninger:
pligtetikken, konsekvensetikken og naerhedsetikken. Pligtetikken er karakteriseret
ved at fremme lovgivning, rettigheder og evidens. Konsekvensetikken er karakteri-
seret ved at fremme effekter og veerdiskabelse sdsom sundhed og tveerfaglighed
for den generelle befolkning. Naerhedsetikken er karakteriseret ved at fremme fglel-
sen af naerhed gennem meningsfuldhed og tillid. Bidraget fra fagpersonerne hjalp
os til at formulere en reekke forhold indenfor hver af de tre etiske retninger, som er
aktuelle ved anvendelse af sundhedsdata og teknologiudvikling i sundhedsvaese-
net. Disse forhold er illustreret i figur 7. De tre etiske retninger tillaagger forskellige
faktorer veerdi og kan derfor danne grundlag for en nuanceret refleksion, der belyser
forskellige vinkler af et dilemma. Andet trin i den etiske dilemmahandtering hjeelper
séledes med at belyse det etiske dilemma nuanceret og giver et bedre beslutnings-

grundlag, ved at skabe argumenter inden for de tre etiske retninger.

3. Afbalanceret handtering:

Det sidste trin i veerktgjet handler om handtering af
dilemmaet. Her handteres dilemmaet ved at nogle
etiske argumenter fra trin 2 tilleegges stg@rre veerdi
end andre. Dette ggres pa baggrund af det enkelte
projekts formal og organisatoriske stésted. Handte-
ringen af et etisk dilemma ma ikke overstige behovet
for nuanceret refleksion, hvor man fra starten tillaeg-
ger nogle etiske argumenter stgrre veerdi end andre.
Den nuancerede etiske refleksion fordrer legitimitet,
fordi beslutningstagerne herved overvejer alternati-
ve argumenter og er bevidste om, hvilke etiske prin-
cipper, der er blevet valgt til fordel for andre. Netop
denne proces er med til at skabe den transparens,
som anses som vigtig i forhold til at skabe etisk for-
svarlighed.

Figur 7: Relevante etiske
forhold ved anvendelse af
sundhedsdata og kunstig
intelligens inden for tre
etiske retninger.

Pligtetik Konsekvensetik

Lovaivning %

Betolkningens
retningslinjer t 2

sundhed

Faglige Sundhedsvesenets
standarder ﬁ) effektivitet

3amtykke % ﬁ Samspillet mell
€ Ebisk pi mellem
gennemsigtighed refleksion sektorer

Vaekst &
innovation i
samfundet

Forebyggelse
% behandling
porgernes

bplevelser af tillid

Oplevede
vierdi for  3amskabelse
den enkelte 4 deltdgelse

borger
Nerhedsetik
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CDSS

— Clinical Decision
Support System

CDSS er et forsknings- og innovationsprojekt i et sam-
arbejde imellem Regionshospitalet Horsens, Enversion
A/S, Danish Life Science Cluster, Horsens Kommu-
ne, Aarhus Universitet og Innovationsfonden. Projekt-
et har til formal at udvikle, teste og validere kliniske
beslutningsstgttesystemer i teet samarbejde mellem
offentlige og private parter. | projektet har man ud-
viklet et Al-beslutningsstatteveerktgj, der skal funge-
re som et samarbejdsveerktgj pa tveers af sundheds-
aktgrer og sektorer [3]. Det Al-baserede beslutningsstet-
teveerktgj er udviklet med data fra TVARSPOR. En del
af projektet har til formal at afdeekke, hvordan man
bedst anvender beslutningsstgttesystemet pa tveers af
sektorer, samt udvikler en forretningsmodel for kom-
mercialisering af Al-beslutningsstgttesystemet. [4].

n
A °p
i
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CA)

n

<.



Debat med studerende fra Kgbenhavns Universitet

Formalet med dette initiativ var at formidle og videregive vores indsigter omkring etik i forbindel-
se med kunstig intelligens, samt facilitere en debat om emnet med studerende. Initiativet var en
del af undervisningen pa kurset “Medicinsk teknologisk innovation og samfund” pa kandidatud-
dannelsen i Sundhed og Informatik pa Kgbenhavns Universitet.

Karakteristisk for de studerendes bidrag var, at de sé et stort potentiale i at bruge kunstig intel-
ligens i sundhedsvaesenet. Dette kom til udtryk ved de studerendes opfattelse af, at tilstanden i
sundhedsvaesenet kalder pd innovation og nye arbejdsgange. En af de studerende udtalte: “Det
er sundt at veere skeptisk, men vi kan ikke tillade os at lade vaer med at arbejde med kunstig in-
telligens”. Skepsissen over for kunstig intelligens blev udtrykt som fornuftige opmaerksomheds-
punkter frem for barrierer, der star i vejen for veerktgjernes potentiale. Derudover var gennem-
gaende temaer i debatten, at vi skal veerne om retten til ikke at vide, sikre transparens over
for borgerne og undga overdiagnosticering, hvilket sikrer borgernes rettigheder og autonomi.
Endeligt handlede debatten om integrationen af Al-beslutningstgtteveerktgjerne i den kliniske
praksis. Selvom veerktgjerne skal fungere understgttende for sundhedspersonalet, debatterede
de studerende, hvordan veerktgjerne ville aendre arbejdsgange og pavirke interaktionen mellem
teknologi og mennesker samt mennesker imellem. Her fremgik vigtigheden af, at Al-baserede
beslutningsstgttevaerktgjer er integreret i den kliniske praksis pa en meningsfuld made, hvor
man skal have adfeerdsmgnstre blandt patienter og klinkere for gje. For at Al-baserede vaerktg-
jer fastholder funktionen som beslutningsunderstgattende kraever det, at klinikerne kontinuerligt
stiller spgrgsmalstegn ved veerktgjernes vejledninger for at undga, at teknologierne ender som
automatiserede beslutninger.

Q O
N7 u

@ Kunstig intelligens som nedvendighed
Det er sundt 4t vaere skeptisk, men vi kan ikke tillade
0s 4t lade vaere med 4t arbejde med kunstig intelligens

24/ "/.0
@ God intersktion mellem /¢ l%// 4
teknologi 0g mennesker YAV

Kunstig intelligens vil &ndre klinikernes nuvérende
arbejdsaange, sd vi skal have fokus pd 4t
integrere beslutningsstottevaerktejerne i

sundhedsvasenet
@ sorgerrettigheder skl sikres
Figur 8: Indsigter fra Vi skal sikre retten til ikke 4t vide,
studerende p& Kgbenhavns Eransparens over for patienterne
Universitet. 09 undgé overdidgnosticering
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Borgermgder i SundBy Horsens

Formalet med dette initiativ var at blive klogere pd, hvad der er vigtig for den almene borger i
anvendelsen af sundhedsdata og kunstig intelligens. Disse indsigter skulle ggre os i stand til at
forsta borgernes perspektiv og dermed tilpasse os disse.

Initiativet bestod af to fokusgruppeinterview med 7-10 borgere i hver. Borgerne blev rekrutteret
gennem SundBy Horsens® og er sdledes borgere, der pa forskelligvis har kontakt med kommu-
nen. Denne deltagersammensaetning skabte en homogenitet blandt deltagerne, samtidig med
at emnet blev naervaerende for deltagerne, fordi de selv genererer sundhedsdata gennem deres
kontakt med kommunen. | det fglgende fremhaeves en raekke centrale temaer fra fokusgruppe-
interviewene samt citater fra borgere, som understgtter temaets pointer.

Ejerskab over data

Af borgermgderne fremgik det, at borgerne fglte stort ejerskab over data om dem selv, selvom
der er tale om register- og journaldata, hvor det ikke umiddelbart er muligt for borgerne at be-
greense tilgaengeligheden af data. En borger udtalte:

‘Der er jeg varsom med, hvem der kigger pa mine sundhedsdata”
(Mand, 48 ar)

Borgeren har en opfattelse af, at vedkommende kan vaelge, hvem der ser udvalgte sundhedsda-
ta, og faler ogsa et ansvar for, hvem der har adgang til hans sundhedsdata.

Forskning og udvikling af sundhedsvaesenet
Borgerne var generelt enige om vigtigheden af, at data bliver brugt til forskning og udvikling:

‘Det er meget vigtigt for mig, at sundhedsdata bliver brugt

til at leere noget og udvikle vores sundhedsvaesen”
(Mand, 48 ar)

Som det fremgar her, var der en positiv indstilling til at dele egne data med projekter og initia-
tiver, der har til formal at skabe viden, bedre forebyggelse og behandling samt udvikle nye Igs-
ninger til gavn for borgerne. Derudover var borgerne positive overfor, at deres data bliver brugt
til forskning, der ikke kommer dem selv og eget forlgb til gavn, hvilket vidner om en altruistisk
motivation for deling af data.

Offentligt-privat samarbejde

Borgermgderne bar preeg af, at borgerne var fokuseret pa aktgrerne, der star bag forsknings- og
innovationsprojekter. Mens der var stor tillid til offentlige aktgrer, var der derimod stgrre skepsis
forbundet med private virksomheder, der har gkonomiske interesser forbundet med forsknin-
gen. | Igbet af borgermgderne skete der dog en udvikling i borgernes holdninger i takt med, at
de fik stgrre indsigt i, hvilke juridiske krav og regulativer de private virksomheder er underlagt,
nar de far adgang til sundhedsdata eller indgar i projekter i samarbejde med offentlige parter.

3 SundBy Horsens: www.horsenssundby.dk



Ved slutningen af begge borgermgder var der saledes flere borgere, der istemte sig holdningen
om, at uddannelsesinstitutionerne spiller en central rolle i forbindelse med bade forsknings- og
innovationsprojekter. En borger udtalte at:

‘Forskere skal veere tilknyttet en uddannelsesinstitution’,
(Mand, 48 ar)

og supplerede, at det ville sikre et godt samarbejde mellem offentlige og private parter, samtidig
med at eventuelle gkonomiske interesser ikke ville pavirke forskningsprocessen. Dette vidner
séledes om, at borgernes skepsis over for private aktgrer til dels kan forklares af manglende
information om aktgrernes rolle i forsknings- og innovationsprojekter.

Offentlig samfundsdebat

Deltagerne var generelt fokuseret pa formidlingen til dem som borgere, og udtrykte frustration
over, at debatten om data og kunstig intelligens ikke fylder mere i den offentlige samfundsde-
bat. En borger udtalte:

"Kunstig intelligens sker om grerne pa 0s 0g jeg savner
en diskussion om, hvad vi vil med det i vores samfund”,
(Mand, 48 ar)

Her blev der seerligt refereret til en undren over, hvorfor politikere ikke tager fat om emnet og
seetter en politisk standard for, hvordan data og kunstig intelligens skal bruges i fremtidens
sundhedsvaesen.

BORGERHODER T SUND
BY HORSENS

.. @ Offentlig-privat samarbejde

@ Elerskab over dsts fg‘ "Forskeren skal have et tilknytnings-
"Der er jeg varsom med, hvem der forhold til en uddannelsesinstitution”

kigger pd mine sundhedsdats” F‘ GDO

© Forskning og udvikling 3§ sundhedsvasenet

"Det er meget vigtigt for mig, 4t sundheds ® Offentlig samfundsdebst
data bliver brugt til gt lere noget og udvikle "Kunstig intelligens sker om
vores sundhedsv&sen” grerne pa 08, 09 jeg sdvner en

diskussion om, hvad vi vil med
det i vores sagmfund”

Figur 9: Indsigter fra borgere i
SundBy Horsens.
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Det videre arbejde

Opsummerende har vores arbejde med etik hjulpet os til at
forsté det etiske landskab fra forskellige aktgrperspektiver.
Inddragelsen af bade forskere, dataspecialister, klinikere,
kommunale ansatte, private aktgrer, borgere savel som ju-
ridisk ekspertise, antropologer og filosoffer har givet en 360
graders vinkel p& arbejdet med etik i anvendelsen af sund-
hedsdata og kunstig intelligens. Indsigterne har bidraget til
at overkomme etikkens udfordringer, da vi har faet konkrete
perspektiver og praktiske redskaber til at navigere i det eti-
ske landskab, som vi fremadrettet kan anvende i vores ar-
bejde. Vores arbejde med etik har dbnet spgrgsmalet; hvor-
dan man nu og fremadrettet bygger etikken ind i produkter
baseret pa sundhedsdata og kunstig intelligens. Derfor vil vi
pd baggrund af dette arbejde udvikle en guide til en etisk for-
svarlig udviklingsproces for Al-beslutningsstgtteveerktgjer
baseret pa en iterativ proces med inddragelse af interessen-
ter. Samtidig gnsker vi, at andre interesserede og lignende
projekter kan lade sig inspirere af vores arbejde og bygge
ovenpa vores indsigter. Saledes kan vi Igfte og aktualisere
dagsordenen omkring etik i forbindelse med sundhedsdata
og kunstig intelligens.
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