Til:

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Att. Carlo V. Andersen
cva@sum.dk

26. august 2010

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har den 22. juni 2010 sendt udkast til redeggrelse
om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med
patientbehandling i hgring. DANSK IT har fglgende kommentarer til redeggrelsen.

Redeggrelsen skal danne grundlag for overvejelser om, hvorvidt de retlige rammer
ber justeres og oplister blandt andet praktiske erfaringer med misbrug af
helbredsoplysninger og logning af opslag pa hospitalerne.

DANSK IT fglger med stor interesse digitalisering af sundhedsvaesenet, herunder bl.a.
hvordan patientdata samles, behandles og distribueres blandt sundhedsvaesenets
aktorer.

DANSK IT tilslutter sig overordnet synspunktet, at alle sundhedsfaglige personer, for
hvem patientoplysninger er relevante i forbindelse med en aktuel behandling, som
udgangspunkt skal have adgang til disse oplysninger. DANSK IT finder det dog i denne
sammenhang ydenst vigtigt, at demnne adgamg tagen afszet i en utvetydig rollestynet
adgangsmodel, som sa vidt muligt sikrer at kun relevante oplysninger udstilles i den
konkrete situation. DANSK IT er af den opfattelse, at den bedste I@sning er, at en
bredere adgang til data blandt flere sundhedsfaglige personer gar hand i hand med
en gget sikring af patientdata. Dette ved at den rollestyrede adgang defineres efter
folsomhed, sddan at der ikke bliver 3ben adgang for alle til alt, ligesom der skal
tilstraebes sammenhaeng mellem behandlingsbehov og de efterspurgte patientdata.

Derfor mener DANSK IT, at sikkerheden omkring patientdata samt kontrollen og
sikkerheden forbundet med brug af patientdata, bgr ske efter en generel “best
practise”. Her foreslas det konkret, at der hurtigst muligt etableres et fzelles regelszet,
der gar det muligt at klassificere data efter fglsomhed (fx som en skala). Det
anbefales endvidere at der bruges en international standard for risikoanalyse (fx:
OCTAVE eller IRAM) til at foretage den ngdvendige vaegtning af sikkerheden omkring
de forskellige dataklassifikationer. Dette vil efter DANSK IT’s mening gére det lettere
at fare en effektiv kontrol med sikringen af patientdata.

DANSK IT mener til spgrgsmalet om hvorvidt de eksisterende regler er tilstraekkelige
til at sikre patientdata eller ej, at stigende datakompleksitet og avancerede
dataindsamlingsteknikker ggr det vanskeligt at lave en hurtig vurdering af disse
forhold. Det afggrende er, at patientdata ikke misbruges — og hvis det skulle ske
alligevel, at patienternes retstilling er sa god som overhovedet mulig. Dette skal dog
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ikke tages som et udtryk for at DANSK IT ikke mener, at det sundhedsfaglige
personale skal kunne dele patientdata, men blot at dette skal ske efter en ngje
gennemtaenkt model.

For sa vidt angar de logningsdata, der flere steder indsamles, mener DANSK IT, at
disse er vigtige som redskab til fx at finde brud pa sikkerheden omkring patientdata.
DANSK IT ser derfor gerne at logning g@res til et krav, men samtidig at dette tydeligt
kommunikeres til borgerne.

DANSK IT mener, at gennemsigtighed er en vaesentlig faktor for at skabe et
sundhedsvaesen som er gearet til fremtiden. DANSK IT forventer at udviklingen vil
medfgre stigende muligheder og interesse for at fa en “second opinion” pa bl.a.
praveresultater, scanninger eller andet fra fx lzeger fra Indien eller USA.
Gennemsigtigheden kan her veere med til at gge bade konkurrencen pa
behandlingen, men ogsa bidrage til stgrre patientsikkerhed. Alt sammen til gavn for
den enkelte patient.

DANSK IT mener, at Indenrigs- og Sundhedsministeriet kan gare meget for at gge
gennemsigtigheden i forhold til patientdataomradet, herunder hvilke data der
gemmes, hvem der har adgang og hvad de bruges til. Dette bar ske gennem
information til patienterne, men ogsa til det sundhedsfaglige personale samt
generelle oplysningskampagner.

Med venlig hilsen

Benjamin Willum Funder
politisk konsulent



DATATILSYNET

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10-12
1216 Kebenhavn K

Sendt til: cva@im.dk

19. august 2010

Datatilsynet
Borgergade 28, 5.
1300 Kabenhavn K

CVR-nr. 11-88-37-29

Telefon 3319 3200
Fax 3319 3218

E-post
dt@datatilsynet.dk
www.datatilsynet.dk

J.nr. 2010-19-0053
Sagsbehandler

Anne Mette Riis Steing
Direkte 3319 3217

Vedrerende udkast til redegerelse om indhentning af elektroniske
helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling

1. Ved e-post af 22. juni 2010 har Indenrigs- og Sundhedsministeriet anmodet
om Datatilsynets eventuelle bemarkninger til udkast til redegerelse om
indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med
patientbehandling.

Udkastet til redegerelse er opdelt i 4 hovedafsnit.
Datatilsynet skal udtale folgende til afsnit 2-4:

2. Ad afsnit 2 - forarbejderne

I udkastet til redegerelse s. 6, 3. afsnit, er anfort:

“Hverken de foresldede eller senere vedtagne bestemmelser regulerer direkte
spergsmalet om teknisk adgang og den sikkerhedsmaessige forebyggelse af
misbrug, men spergsmaélet om, i hvilket omfang der vil vare tale om ubefgjet
udbredelse, afhenger af de materielle regler for, hvilke oplysninger de
pagzldende sundhedspersoner ma indhente.”

I overensstemmelse med det oprindelige lovforslag (L 50) ber det i
tilknytning hertil anferes, at bestemmelserne, som giver sundhedspersoner
hjemmel til at indhente oplysninger, har betydning for de tekniske
sikkerhedsforanstaltninger, der skal ivaerksattes som folge af reglerne herom i
persondataloven og databeskyttelsesdirektivet, idet sundhedspersoners
mulighed for at indhente oplysninger mé begranses af systemtekniske
foranstaltninger. Datatilsynet skal herved henvise til L 50, afsnit 4.2.1.2.

3. Ad afsnit 3 og 4 — praktiske erfaringer og overvejelser

3.1. Med hensyn til spergsmaélet om udvidelse af kredsen af sundhedspersoner
i sundhedslovens § 42 a, stk. 1, skal Datatilsynet gore opmaerksom pa de
begrensninger, som folger af persondatalovens § 7, stk. 5, og
databeskyttelsesdirektivets artikel 8, stk. 3. I udkastet til redegerelse omtales
bl.a. konkret paramedicinere, der ikke hidtil er blevet anset som omfattet af
personkredsen i persondatalovens § 7, stk. 5.



Datatilsynet skal i den forbindelse endvidere understrege, at de
grundleggende principper i persondatalovens § 5! om bl.a. saglighed og
proportionalitet og persondatalovens sikkerhedsregler forudsetter, at der
alene gives den enkelte bruger teknisk adgang til de oplysninger, som
brugeren har behov for.

I forleengelse heraf skal Datatilsynet, jf. sine tidligere tilkendegivelser om
sundhedslovens regler og udviklingen af elektroniske patientjournaler,
gentage sin henstilling om, at der i lovgivningen stilles udtrykkelige krav om
systemtekniske adgangsbegraensende foranstaltninger i it-lgsningen pa
sundhedsomradet, og at dette folges op i praksis. Dette aspekt aktualiseres
yderligere, hvis der nu opstér spergsmal om at udvide kredsen af personer, der
har adgang til at indhente de mest felsomme personoplysninger om borgerne.

3.2. Med hensyn til spergsmalet om den eksisterende elektroniske kontrol
med opslag og patienternes mulighed for at gere sig bekendt med ”log-
oplysningerne” er det uklart for Datatilsynet, hvad udkastet konkluderer pa
dette punkt. I udkastet til redegerelsen punkt 3.4. n&vnes den elektroniske
patientjournal og Den Personlige Elektroniske Medicinprofil. Datatilsynet er
ikke bekendt med, hvad der menes med “den elektroniske patientjournal” i
denne sammenh&ng. Tilsynet mener, at det bor fremgé af redegerelsen, at der
1 dag findes en lang reekke lokale systemer, hvor der sa vidt Datatilsynet ved,
ikke er adgang for patienterne til at se loggen.

Det fremgér heller ikke af udkastet til redegerelse, om der vedrerende dette
punkt er indhentet neermere oplysninger om de patientsystemer, som feres pa
private behandlingssteder, herunder behandlingssteder omfattet af ordningen
med behandlingsgaranti mv.

Datatilsynet skal i den forbindelse ogsé gore opmarksom pa, at adgangen til
indsigt efter persondatalovens § 31 ikke omfatter oplysninger i den
systemtekniske log.

Dette er ogsa nevnt i bemarkningerne til § 42 c, stk. 2 (L 50B).

Det fremgar endvidere af bemarkningerne til § 42 c, at “frem til udnyttelse af
bemyndigelsen har patienter sledes ikke krav pa indsigt i de i § 42 ¢ nzvnte log-oplysninger,
men hvis der systemteknisk er mulighed herfor, kan en sddan adgang naturligvis etableres af
den dataansvarlige.”

Eftersom den registrerede ikke har krav pa indsigt i log-oplysninger efter
persondataloven, og en sddan adgang efter Datatilsynets vurdering langt fra er
gennemfort i praksis pd nuvarende tidspunkt, finder Datatilsynet, at
bemyndigelsen i § 42 c, stk. 2, stadig har sin berettigelse og snarest ber
udnyttes til at fastsatte nermere krav til bade offentlige og private
dataansvarlige.

' Som ogsé falger direkte af databeskyttelsesdirektivets artikel 6



3.3. Med hensyn til overvejelserne i udkastet til redegerelsen om behovet for
at udnytte bemyndigelsen i sundhedslovens § 42 c, stk. 1, skal Datatilsynet
henvise til forarbejderne til bestemmelsen, hvoraf fremgér, at bestemmelsen
supplerer den forpligtelse, offentlige [Datatilsynets kursivering]
dataansvarlige har til at foretage logning efter sikkerhedsbekendtgerelsens §
19, stk. 1, ved at give ministeren bemyndigelse til at palegge private
dataansvarlige en tilsvarende forpligtelse.

Forudsaztningen i udkastet til redegerelsens punkt 4 om, at regionernes
besvarelser giver grundlag for at overveje, om der fortsat er behov for at
udnytte § 42 c, stk. 1, er derfor efter Datatilsynets opfattelse ikke relevant. At
offentlige dataansvarlige efter det oplyste foretager logning i
overensstemmelse med sikkerhedsbekendtgerelsens regler har ikke
umiddelbart nogen betydning for, om der er behov for at paleegge private
dataansvarlige en tilsvarende forpligtelse.

Serligt med hensyn til de private dataansvarlige kan Datatilsynet oplyse, at
kun for sa vidt angar private sygehuse, skal disse anmelde samt sege om
tilladelse hos Datatilsynet til behandling af klient- og patientbehandling, jf.
persondatalovens §§ 48 og 50. I de fa tilladelser, som Datatilsynet indtil nu
har givet til private sygehuse, har tilsynet bl.a. fastsat vilkar om logning.

Datatilsynet kan saledes kun stille et forudgdende vilkar om logning til private
sygehuse, eftersom anden behandling i sundhedssektoren er undtaget fra
kravet om anmeldelse til og tilladelse fra Datatilsynet. @vrige private
dataansvarlige inden for sundhedsomradet sasom laeger, sygeplejersker,
tandleger, apotekere, kiropraktorer og lignende personer med autorisation til
at udeve virksomhed inden for sundheds- og sygeplejen, skal ikke have
tilladelse fra Datatilsynet til behandlingen af personoplysninger, jf.
persondatalovens § 49, stk. 8.

Datatilsynet finder séledes, at bemyndigelsen i sundhedslovens § 42 c, stk. 1,
ber opretholdes, ligesom tilsynet gerne s& den udnyttet i forhold til alle
akterer, der behandler felsomme patientoplysninger.

Datatilsynet kan tilfgje, at tilsynet i efteraret 2009 har gennemfort
inspektionsbesag péa tre sygehuse. Her er udvalgte sikkerhedsspergsmal blevet
dreftet, og tilsynet konstaterede, at de padgeldende sygehuse ikke pa alle
omréder levede op til de krav om sikkerhedsforanstaltninger, som efter
persondataloven stilles til offentlige myndigheder. En af Datatilsynets
observationer har veret, at sygehusene ikke fuldt ud opfylder
sikkerhedsbekendtgarelsens krav om kontrol med brugerautorisationer.

Med venlig hilsen

Janni Christoffersen
Direktor



16. august 2010

Bemeerkninger til udkast til redegerelse om indhentning af elektroniske
helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling.

Dansk Selskab for Patientsikkerhed takker for muligheden for at komme med bemaerkninger til
redegerelsen om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med
patientbehandling.

Indledningsvist vil Dansk Selskab for Patientsikkerhed gerne give udtryk for, at det er positivt, at
der er foretaget en vurdering af, hvorvidt lovgivningen understotter praksis pa en sddan made, at
det understatter effektiviteten i behandlingen og herunder styrker patientsikkerheden mest muligt.

Dansk Selskab for Patientsikkerhed er enige i ministeriets opfattelse af, at der ber ske en
udvidelse af personkredsen i sundhedslovens § 42 a, stk.1.

Specifikke bemzerkninger

Bemeaerkningerne fra Dansk Selskab for Patientsikkerhed koncentrerer sig om den forste
hovedproblemstilling: Hvorvidt kredsen af sundhedspersoner, der efter sundhedslovens §42 a,
stk.1., ved opslag i elektroniske systemer har adgang til at indhente aktuelle savel som historiske
helbredsoplysninger m.v. til brug for aktuel behandling, ber udvides fra alene at omfatte laeger og
sygehus ansatte tandizeger.

For at styrke patientsikkerheden yderligere vil Dansk Selskab for Patientsikkerhed opfordre til, at
§42 a, stk.2. udvides séledes, at andre sundhedspersoner end de i stk.1. naevnte far adgang til at
hente oplysninger ikke kun om aktuel men ogsa historisk behandling.

I mange tilfaelde er det seerdeles hensigtsmeessigt for den aktuelle behandling, at alle involverede
sundhedspersoner eksempelvis kender til patientens tidligere operative indgreb, vaccinationer eller
overfglsomhed overfor medicin. Dansk Selskab for Patientsikkerhed mener om, at en zendring af
§42 a, stk.2 til ogsa at omfatte en adgang til historiske helbredsoplysninger vil kunne age
sikkerheden for patienterne.

Derudover vil Dansk Selskab for Patientsikkerhed opfordre til, at kredsen af sundhedspersoner,
der har adgang til at indhente helbredsoplysninger, udvides udover det foreslaede. | redegerelsen
naevnes sygeplejersker, sekretaerer, jordemgdre, fysioterapeuter og social- og
sundhedsassistenter. Dansk Selskab for Patientsikkerhed kan bakke op om de begrundelser, der
er ngevnt for en udvidelse, at realiteten i dag er, at arbejdet i hgj grad udferes som et tveerfagligt
samarbejde i teams, og at en hgj grad af opgaveglidning har fundet sted. Pa den baggrund er det



relevant for at sikre patientsikkerheden, at alle de personalegrupper, der indgar i de tveerfaglige
teams eller far tildelt yderligere opgaver omkring patientbehandlingen, har adgang til aktuelle og
historiske helbredsoplysninger.

Udover de faggrupper, der naevnes i redegarelsen, kunne det ogsa vaere f.eks. farmaceuter, der
bl.a. udfarer medicingennemgang og derfor har behov for at kunne indhente oplysninger om

patientens medicin.

Safremt der er spargsmal til kommentarerne fra Dansk Selskab for Patientsikkerhed, er | altid
velkomne til at kontakte os.

Med venlig hilsen,

Beth Lilja,
Sekretariatschef
Dansk Selskab for Patientsikkerhed
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Den 16. august 2010

Vedrgrende udkast af 22. juni 2010: Redegerelse om indhentning af
elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling

Det Etiske RAad takker for modtagelsen af ovennaevnte udkast i hering.

Af udkastet fremgér, at Indenrigs- og Sundhedsministeriet saerligt har lagt
veegt pd evalueringen af felgende spargsmal:

1) Ber kredsen af sundhedspersoner i sundhedslovens § 42 a, stk. 1,
udvides?

2) Gives der tilstreekkelig og systematisk information til patienterne om
deres ret til at frabede sig indhentning af elektroniske
helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling?

3) Erder sket indhentning eller misbrug af elektroniske
helbredsoplysninger i strid med et negativt samtykke efter § 42 a, stk.
7?

4) Foretages der logning af opslagene i de elektroniske patientjournaler,
og kan patienten elektronisk gere sig bekendt med oplysninger om,
hvem der har foretaget opslag i patientens elektroniske patientjournal,
og pé hvilket tidspunkt opslagene er foretaget?

Ad 1) Udvidelse af personkredsen.

Det anferes i udkastet, at det er ministeriets vurdering, at der ber ske en
udvidelse af personkredsen, der har adgang til aktuelle sdvel som historiske
helbredsoplysninger m.v. i sundhedsvaesenets patientjournaler, nér det er
nadvendigt i en aktuel behandlingssituation.

Det Etiske R&d anerkender, at for at sundhedssektoren kan indfri sit mal om at
sikre den enkelte borger og samfundet som s&dan en s& god sundhedstilstand
som muligt, m3 der ikke laegges ungdige hindringer i vejen for information og
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kommunikation. Relevant kommunikation er nedvendig for, at patienten kan f&
s& god en behandling som muligt, og for at hejne patientsikkerheden. For
eksempel er det i nogle tilfeelde vaesentligt, at sundhedspersonalet har adgang
til historiske data om patienten, fordi disse data kan vaere neglen til at
bestemme sygdomsarsagen.

En (for) bred tilgaengelighed kan imidlertid true andre grundlseggende veendien
for sundhedsvaesenet som retten til privathed og fortrolighed, og Det Etiske
Ré&d ser det derfor som en vigtig opgave for R&det at fremhaeve dette
dilemma;

Jo flere personer, der far adgang til personfelsomme oplysninger, og jo
nemmere adgangen til sidanne oplysninger er, desto st@rre er risikoen for
misbrug. Det saerlige problem i denne sammenhaeng er, at hvis falsomme
oplysninger om patienten ferst er blevet udstillet, kan skaden uopretteligt vaere
sket. Den viden, som andre har fdet om personen, kan ikke tilbagekaldes, og
patientens felelse af kraenkelse kan veere meget svaer at slippe af med igen.
Sanktioner vil ofte kun vaere en ringe trast.

Patientjournalen indeholder oplysninger om personers helbred og livsstil,
livskriser, seksuelle praeferencer, aborter, impotens, voldelig adfaerd,
omsorgssvigt, maske et eventuelt misbrug og andre steerkt personlige
oplysninger. Andres indblik heri kan fere til ydmygelse, social stigmatisering
eller skader pd omdemmet — og i yderste konsekvens tab af job eller andre
skonomiske konsekvenser.

Man bar ogsé neje overveje tilgaengeligheden til oplysninger ud fra den
skadevirkning, som bred tilgaengelighed kan have for sundhedssektorens mal.
Patienten kan blive tilbageholdende med at give oplysningen af frygt fon andres
indblik heri, eller ops@ger maske slet ikke sundhedsvaesenet af frygt for brud
pa privatheden. Dette kan fa konsekvenser i form af nedsat effektivitet i
sundhedssektoren, manglende behandling af fx et begyndende misbrug, at en
eventuel smittefare ikke stoppes tidligt, at personer med sveere psykotiske
vrangforestillinger ikke behandles og maske udger en fare for andre
mennesker. En for stor grad af tiigaengelighed kan derfor udgere en trussel for
sundhedsvaesenet.

Det Etiske Rad vil derfor pointere vigtigheden af neje at overveje, om
behovet for at udvide personkredsen, der har adgang til alle oplysninger om
patienters nuvaerende og tidligere kontakier med sundhedsvaesenet, er s
stort, at det kan begrunde berettigelsen af den for@gede risiko for at personer,
der ikke har behov for det, laeser meget falsomme oplysninger om patienter og
dermed bryder den fortrolighed, som patienter forventer — og skal forvente - af
sundhedsvaesenet. Adgang til information og kommunikation er som pdpeget
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centralt for opfyldelsen af sundhedssektorens funktioner. imidlertid udger
principper som respekt for integritet og autonomi i dag nogle af de centrale,
veerdimaessige udgangspunkter for savel samfundets som sundhedssektorens
méde at fungere pa. Disse veerdier ma undertiden fremmes, hvilken blandt
andet kan ske ved at begraense sundhedsvaesenets adgang til informationer
om patienterne — ogsa selvom det méske gor sundhedssektoren lidt mindre
effektiv og funktionsduelig.

Det Etiske Rad vil i denne sammenhaeng ogsa papege vigtigheden af, at
det sikres, at det faglige personale, der far adgang til staerkt sensitive
oplysninger, har en forstielse af de veerdier, der ber indgd i deres praksis, og
gere dem til en nadvendig og integreret del af denne. Dette mal ber man
forsege at nd gennem forskellige former for udveksling, information og
undervisning. Inden for sundhedsvaesenet er der antagelig uden videre en
forstaelse for, hvordan elektroniske registreringer og adgangen hertil kan
bidrage til en mere effektiv informationsudveksling og dermed i sidste ende til
en bedre behandling af den enkelte patient. Derimod vil mange
sundhedspersoner — taget over en bred kam - formodentlig ikke have den
samme umiddelbare forstdelse for den betydning, fortrolighed og retten til
privathed har for den enkelte patient, der behandles i sundhedssektoren.
Mange vil finde det rigtigt og naturligt at dele informationer om patienter, og for
nogle vil en hensyntagen til vaerdier som fortrolighed m.m. antagelig ferst og
fremmest blive betragtet som noget, der besvaerligger behandlingsforiebet.

Elektronisk lagrede oplysninger er heller ikke ufejlbarlige — der kan veere fejl i
sddanne oplysninger, og fejlagtige oplysninger kan spredes til fare for
patientsikkerheden. Ogsé vigtigheden af, at personalet leerer at anvende
systemerne pa den korrekte made, mé pointeres.

Det anferes i udkastet, at der er mangel pd uddannet personale. Fx for
leegesekretaerer er der ikke krav om autorisation, s leegesekretaerfunktionen
kan varetages af ikke-uddannede personer. | det omfang der anvendes ikke-
uddannet personale, skal man vaere ekstra opmaerksom péd den risiko, der kan
vaere ved at give adgang til staerkt falsomme oplysninger om patienters
helbred og andre personlige forhold.

Ad 2) Information af patienten

Det anferes i udkastet, at det er ministeriets vurdering, at der i tilstraekkeligt
omfang allerede gives systematisk information til patienterne om deres ret til at
frabede sig indhentning af elektroniske helbredsoplysninger.

Som beskrevet i udkastet er regionernes opfyldelse af patientens rettigheder
pa dette punkt lidt forskellig. En region giver ikke systematisk information til
patienterne. Og ikke alle regioner har teknisk mulighed for at kontrollere, om
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det negative samtykke — dvs. at patienten frabeder sig, at der indhentes
personlige oplysninger om ham eller hende - reelt respekteres.

Brug af informationsteknologi medferer, at de enkelte data kan systematiseres
og kombineres og herved f& en meget stor nytteveerdi. Samtidig kan der dog
ved dataudveksling og samkaringer opstd en omfattende viden om den
enkelte patient, som gar denne transparent og saetter pres pé fortroligheden.
Det er Det Etiske Rads opfattelse, at i takt med udbredelsen og anvendelsen
af informationsteknologi bar patientens egne muligheder for kontrol med
oplysningerne styrkes. Patienter kan have forskellige opfattelser af deres
private rum og forventninger om fortrolighed. Udgangspunktet i den danske
sundhedslovgivning er, at mennesker har forskellige opfattelser og veerdier og
dermed ogsa forskellige @nsker og krav til sdvel tilvaerelsen som sig selv.
Netop derfor er det vigtigt, at det enkelte menneske sé vidt muligt far lov til at
traeffe beslutningerne vedrerende sit eget liv selv. Forskellige personer kan fx
have meget varierende opfattelser af, hvordan man skal prioritere risikoen for
ikke at f& optimal behandling i forhold til risikoen for, at andre far adgang il
oplysninger.

Seerligt hvis kredsen af sundhedspersoner, der fir adgang ogsa til historiske
oplysninger ages, bar patientens ret til selv at udeve kontrol med adgangen
hertil, tilsvarende eges. P& den baggrund er det Det Etiske Rads opfattelse,
at loven tilsvarende ber andres, s retten til information om muligheden for at
afvise indsigt i visse oplysninger skal gives i forbindelse med en konkret,
aktuel samtale med lzegen. En generel information om dette — foretaget pa
forskellig made og med forskellig intensitet — er efter Radets opfattelse ikke
tilstraekkeligt.

Det Etiske Rad mener desuden, at patienter bar geres opmaerksom p4, at
reekkevidden af retten til at frabede sig indhentning af elektroniske
helbredsoplysninger i nogie situationer kan vaere begraenset. Uanset om
patienten udnytter denne ret, vil der ofte ske en registrering i mange af
sundhedssektorens gvrige elektroniske systemer, og ikke alle systemer kan
handtere en blokering. Denne viden vil vaere vigtig for patienten, s& denne ikke
far en falsk falelse af at have kontrol med sine oplysninger.

Ad 4) Logning

Det anferes i udkastet, at ministeriet vil overveje, om der er behov for
naermere regulering pé bekendtgerelsesniveau af logning og patienters
adgang hertil.

Det fremgdr af udkastet, at ministeriet laegger til grund, at de dataansvarlige
allerede i medfer af andre bestemmelser har pligt til at foretage logning af,
hvem der har foretaget opslag i en patients elektroniske patientjournal. Det
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anferes videre, at den enkelte patient har mulighed for ved aktindsigt at f3
udleveret oplysninger om, hvem der har indhentet elektroniske oplysninger om
vedkommende.

Viden om hvorndr og hvordan oplysninger om patienten behandles, kan
medvirke til at gere patienten tryg ved at give selv meget falsomme
oplysninger til sundhedspersonalet. Om retten til aktindsigt er tilstraekkelig til at
give patienter den fornadne viden om anvendelsen af deres personlige data,
fremgér ikke klart af udkastet. Det er Det Etiske Rads opfattelse, at retten il
indsigt i anvendelsen af personlige data fremmer dbenhed og
gennemsigtighed i anvendelsen af patientdata. For mange patienter er det
antagelig ikke s& meget det, der star i journalen, der giver anledning til uro,
men snarere om der sker uberettiget indsigt i og anvendelse af disse
oplysninger. Radet mener derfor, at fuld og nem indsigt i oplysninger om
anvendelse af journalens oplysninger er en vaesentlig patientrettighed.

Med venlig hilsen

P4 Det Etiske R&ds vegne

s Ky

Peder Agger
Formand
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Att.: Carlo V. Andersen
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Heringssvar til "Udkast til redeggrelse om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i

forbindelse med patientbehandling”

Danske Patienter takker for muligheden til at kommentere pa udkastet og har fgigende

kommentarer:

Danske Patienter ser EPJ som et vigtigt redskab til at gge kvaliteten og behandlingssikkerheden.
Den ggede adgang til patientoplysningerne indebzerer imidlertid ogsa en fare for misbrug og
kraenkelser af patienternes retssikkerhed, herunder af retten til selv at bestemme over fortrolige

oplysninger om ens helbred.

Den ggede adgang til de fortrolige oplysninger skal derfor modsvares af en hgj grad af sikkerhed
mod, at der sker misbrug af de personfglsomme oplysninger samt en sikkerhed for at patienterne

ikke blot har en formel, men reel mulighed for at bestemme over egne helbredsoplysninger.

| forhold til patienternes retssikkerhed er det derfor helt centralt, at der i alle regioner gives
tilstreekkelig og systematisk information om patienternes ret til at frabede sig indhentning af
elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling, hvilket vi ogsa gjorde

opmarksom pa det mgde som ministeriet afholdte den 30. september 2009.

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Colitis Crohn-Foreningen, Danmarks Lungeforening, Dansk
Epilepsiforening, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens
Beksempelse, Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og
selvskade, Nyreforeningen, Parkinsonforeningen, Scleroseforeningen og Sjzeldne Diagnoser
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| forlngelse heraf har ministeriet bedt regionerne ivaerksaette en undersggelse omfanget af den
information patienter far om retten til at frabede sig indhentning af elektroniske

helbredsoplysninger i forbindelse med behandling. Se redeggrelsens pkt. 3.2

Af redeggrelsen fremgar det pd side 11, at kun tre ud af de fem regioner systematisk informerer
patienterne om retten til at frabede sig indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i

forbindelse med behandling.

Af redeggrelsen fremgar det endvidere, at der ikke alle steder er udarbejdet skriftligt
informationsmateriale om retten til at frabede sig indhentning af elektroniske helbredsoplysninger
i forbindelse med behandling samt at regionerne flere steder har lagt ansvaret for at give denne
information ud til de enkelte sygehuse, og at regionerne ikke har undersggt om

patientinformationsmaterialet om patientens ret til at frabede sin indhentning fungerer i praksis.

Af redeggrelsens pkt. 3.2 fremgar det videre pa side 11, at det i en af de regioner, der har svaret
pa de spgrgsmal, som Danske Regioner har stillet, ikke er muligt at handtere og efterleve
patienternes gnske om, at der ikke indhentes elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med

behandling.

Ifglge redegorelsen har den pageeldende region - baseret pa det potentielle antal patienter, som
gnsker at benytte sig af retten til at afgive negativt samtykke - ikke prioriteret opgaven med at

sikre at patienternes gnsker blev respekteret sarligt hgjt.

Danske Patienter er at den opfattelse, at patienternes ret til at frabede sig indhentning af
elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling skal tages alvorligt, og at
regionerne og ministeriet bgr tage konkrete skridt til at sikre, at alle patienter er sikret information
om deres ret til at frabede sig indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med
behandling, og at patienterne kan have tillid til, at dette gnske efterfglgende bliver efterlevet og

respekteret.

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Colitis Crohn-Foreningen, Danmarks Lungeforening, Dansk
Epilepsiforening, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens
Bekaempelse, Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og
selvskade, Nyreforeningen, Parkinsonforeningen, Scleroseforeningen og Sjaeldne Diagnoser
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Danske Patienter er sdledes ikke enige i ministeriets vurdering vedrgrende ovenstaende pkt. (3.2).
(Vurderingen star i pkt. "4. Overvejelser", 3. afsnit pa side 14), hvor ministeriet konkluderer: ” at
der i tilstraekkeligt omfang enten allerede gives eller i et enkelt tilfaelde snarest vil blive givet
systematisk information - ... - til patienterne om deres ret til at frabede sig indhentning af

elektronisk helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling.”

Danske Patienter foreslar derfor fglgende:

e At man pa baggrund af de erfaringer og den viden, som er refereret i redeggrelsens pkt. 3.4
afsnit opprioriterer opgaven med at informere patienterne om deres ret til at frabede sig
indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med behandling og tager
konkrete skridt til at sikre, at der i alle fem regioner sker en systematisk information af
patienternes ret til at frabede sig indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i

forbindelse med behandling.

e At der tages aktive skridt til at sikre, at man i alle regioner i praksis er i stand til at efterleve
og respektere patienternes gnsker om der ikke indhentes elektroniske helbredsoplysninger

i forbindelse med behandling

o At der tages aktive skridt til, at det i praksis bliver muligt at kontrollere, om patientens

gnsker bliver respekteret og efterlevet

e At det gores til et krav, at regionerne altid skal give patienterne mundtlig og skriftligt
information i papirform om retten til at frabede sig indhentning af elektroniske

helbredsoplysninger i forbindelse med behandling.

o At reglerne om information om retten til at frabede sig indhentning af elektroniske

helbredsoplysninger i forbindelse med behandling udarbejdes i en ny vejledning til

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Colitis Crohn-Foreningen, Danmarks Lungeforening, Dansk
Epilepsiforening, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens
Bekampelse, Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og
selvskade, Nyreforeningen, Parkinsonforeningen, Scleroseforeningen og Sjzeldne Diagnoser
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regioner, idet Sundhedsstyrelsens nuvaerende vejledning nr. 665 af 14. september 1998 om
information og samtykke og om videregivelse af helbredsoplysninger m.v. er utidssvarende

og alene relaterer sig til papirjournaler.

Ad. Afsnit 3.4 (side 12)

e Patienterne bgr eksplicit informeres om, at oplysninger fra loggen om hvem der har vaeret
inde og se deres helbredsoplysninger gemmes, og er tilgaengelige, hvis de pa et senere

tidspunkt skulle fa mistanke om at nogen, uberettiget, har vaeret inde at se pa deres

oplysninger.

Ad. Afsnit 3.4, § 19, stk. 1 (side 13)

e Loggen (om hvem der har vaeret inde og se den enkelte patients helbredsoplysninger) bor
gemmes i mere end de i § 19 omtalte seks maneder. Danske Patienter foreslar, at
oplysningerne gemmes i minimum det samme antal ar, som der kan klages over
uberettiget adgang, da det langt fra kan sikres, at patienten bliver opmaerksom pa et

eventuelt brud pa reglerne inden for de fgrste seks maneder.

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Colitis Crohn-Foreningen, Danmarks Lungeforening, Dansk
Epilepsiforening, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens
Bekaempelse, Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og
selvskade, Nyreforeningen, Parkinsonforeningen, Scleroseforeningen og Sjaeldne Diagnoser
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Ad. Afsnit 4 (side 14, nederst)

e Der bgr szettes en klar tidsgranse for, hvornar de dataansvarlige skal begynde at logge
adgangen til patienternes helbredsoplysninger. Teknisk er det allerede muligt at logge
oplysningerne - og det er de dataansvarlige ngdt til at indstille sig pa, da loggen er en del af
de tiltag, der skal sikre, at personlige helbredsoplysninger ikke bliver tilgaet af personale,
for hvem de givne oplysninger ikke er relevante.

Man bgr saledes ikke ggre elektroniske patientoplysninger tilgeengelige, uden samtidig at
traeffe de i loven foreskrevne sikkerhedsforanstaltninger, i dette tilfaelde logning af

oplysninger om adgang.

Med venlig hilsen

A

Morten Freil
Direktgr

Medlemmer af Danske Patienter: Astma-Allergi Forbundet, Colitis Crohn-Foreningen, Danmarks Lungeforening, Dansk
Epilepsiforening, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen, Kraftens
Bekaempelse, Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og
selvskade, Nyreforeningen, Parkinsonforeningen, Scleroseforeningen og Sjzeldne Diagnoser



EDH

Danske Handicaporganisationer

Til: Indenrigs- og Sundhedsministeriet Klaverprisvej 10 B

2650 Hvidovre, Danmark
sum@sum.dk Tif.: +45 3675 1777

Fax: +45 3675 1403
dh@handicap.dk
www.handicap.dk
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Horingssvar fra Danske Handicaporganisationer (DH)
vedr. indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i
forbindelse med patientbehandling

Nem adgang til de relevante helbredsoplysninger er ofte en forudsatning for opnéelse af hgj
kvalitet i behandlingen. Danske Handicaporganisationer (DH) stotter derfor, at alle relevante
sundhedsrelaterede  helbredsoplysninger skal vare nemt tilgengelige for de
sundhedsprofessionelle personer, der matte have brug for dem i behandlingsegjemed. DH er
saledes positiv overfor ministeriets forslag om at udvide personkredsen i sundhedslovens §
42 a, stk. 1, s& eksempelvis sygeplejersker, farmaceuter, jordemedre, fysioterapeuter m.m.
ogsad far mulighed for at udnytte potentialet i de elektroniske journaler til gavn for
patienterne. En udvidelse af adgangen forudsatter naturligvis, at alle opslag efterlader
?elektroniske fodaftryk™, s det efterfolgende er muligt at kontrollere, om der er sket
misbrug, og hvem der er ansvarlig for et eventuelt misbrug.

Det er i den forbindelse ogsa helt afgerende, at patienterne fir mulighed for at stoppe
sundhedspersoners adgang til at indhente helbredsoplysninger — og at det rent faktisk ogsa
er muligt at realisere dette i praksis. DH forventer derfor, at alle regioner som en selvfolge
informerer patienterne om deres mulighed for at afgive negativt samtykke til indhentning af
elektroniske oplysninger — og at der blive fulgt op pé, at dette ogsa sker i praksis. DH
forventer samtidig, at det snarest bliver muligt for alle regioner at kontrollere, om der evt.
sker uberettiget indhentning af oplysninger, og at der jaevnligt foretages stikprevekontrol.
Begge dele er vigtigt for at fastholde borgernes tillid til systemet og det offentliges omgang
med personfelsomme oplysninger.

Samtidig vil vi gerne opfordre til, at patienterne snarest far elektronisk adgang til deres egne
helbredsoplysninger i alle regioner. Dels fordi det er borgernes egne data, og dels fordi
borgerne selv kan vare med til at bare relevante informationer pé tvers af sektorer og
afdelinger etc., hvor der erfaringsmassigt ofte er problemer med at sikre optimal
koordination og kommunikation.

Vi vil i den forbindelse ogsd gerne opfordre til, at problemer omkring fjernelse af
dokumenteret urigtige oplysninger i journalerne ogsa bliver omfattet af en evt. @ndring af
reglerne. Flere eksempler har vist, at det kan vare endog serdeles vanskeligt at fa fjernet



gamle og dokumenteret urigtige oplysninger fra journalerne. Der ber skabes en klar proces
for, hvordan urigtige oplysninger kan slettes — bade for at sikre patientsikkerheden og af
hensyn til den enkelte borgers naturlige ret til kun af have korrekte oplysninger registreret i
journalen.

Endelig vil vi gerne foresld, at en eventuelt kommende revision af lovgrundlaget ogsa
omfatter tilgeengelighedsaspekter for mennesker med handicap. I redegerelsen beskrives fx,
at anmodning hhv. samtykke kan afgives savel mundtligt som skriftligt. Det ber af hensyn
til deve og svart herehammede praciseres, at anmodning i forhold til personer, som har
hereproblemer, hvorved der kan herske tvivl om, hvorvidt anmodningen er forstaet, skal
afgives skriftligt. PA samme méde er det vigtigt, at personer der pga. et handicap har
vanskeligt ved at udtrykke deres onsker far mulighed herfor gennem stettet kommunikation
m.m.

Med venlig hilsen

558

Stig Langvad
Jformand



Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Hgringssvar: Udkast til redeggrelse om indhentning af elektroniske
helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har den 22. juni 2010 anmodet Danske
Regioner om at fremsende bemarkninger til udkast vedr. redeggrelse om
indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med patient-
behandling.

Danske Regioner vil indledningsvist gerne kvittere for ministeriets arbejde
med at afdekke erfaringerne med lovreglerne pa omradet (§ 42a, §42b og §
42c i sundhedslovens kapitel 9). Lovreglerne har stor indflydelse p& den
praktiske tilretteleggelse af arbejdsgangene pé sygehusene, da de regulerer
hvem der ma indhente hvilke data i forbindelse med patientbehandlingen.
Danske Regioner hilser derfor ministeriets initiativ velkomment, og ser
frem til at indga i det videre arbejde med at revidere reglerne pa omradet.

Danske Regioner har indhentet bemarkninger fra regioneme. Nedenfor
sammenfattes regionernes bema&rkninger til udkastet.

Vedr. udvidelse af personkredsen med adgang til indhentning af elektroni-
ske helbredsoplysninger

Indenrigs- og Sundhedsministeriet vurderer i redeggrelsen, at der fremad-
rettet bgr ske en udvidelse af den personkreds, som kan indhente elektroni-
ske helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling. I dag er det
som udgangspunkt kun leger og sygehusansatte tandlager, som mé indhen-
te sddanne data.

Regionemne er enige i, at der bgr ske en udvidelse af personkredsen i sund-
hedslovens § 42a, stk. 1. Regionemne finder som udgangspunkt, at der bgr
ske en udvidelse af personkredsen til at omfatte alle autoriserede sundheds-
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personer samt gvrige personer, der indgér i et behandlingsforlgb, herunder
fx legesekretzrer. Adgangen skal omfatte bade aktuelle og historiske data.

Dette af hensyn til den praktiske tilrettel®ggelse af patientbehandlingen og
imgdekommelse af patienternes forventning om en smidig kommunikation
pa tvers af faggrupper. Dertil kommer, at en udvidelse af personkredsen vil
sikre, at sundhedsfaglige informationer er tilgengelige for personalet pa
sygehusene, hvilket vil medvirke til at gge patienternes sikkerhed, og der-
ved nedbringe antallet af utilsigtede handelser.

Regionerne finder, at en udvidelse af personkredsen ogsa bgr galde for
sundhedspersoners indhentning af helbredsoplysninger i nationale datakil-
der, som fx e-journal og Det Fzlles Medicinkort (FMK). Der skal i den for-
bindelse opfordres til, at reglerne for indhentning af data harmoneres, sddan
at samme regler i videst mulige omfang gelder for bade lokale og nationale
datakilder.

Regionerne vil ogsé gerne opfordre til, at det praciseres hvilke faggrupper,
der efter en udvidelse er omfattet af personkredsen. Den nzrmere fastleg-
gelse udvidelsen ma gerne baseres pa regionernes praktiske erfaringer, si-
dan at det sikres, at alle relevante faggrupper far den forngdne adgang. Re-
gionerne indgér geme i en nermere dialog med Indenrigs- og Sundhedsmi-
nisteriet herom.

Digital Sundhed har i forhold til ministeriets redeggrelse anbefalet, at det
fremadrettet drgftes om lovens opdeling pa personalegrupper mere hen-
sigtsmassig kan tage udgangspunkt i personalegruppemes arbejdsmassige
behov (jf. s. 10 mf.). Dette vil forudsatte, at elektroniske patientdata i sy-
gehusenes it-systemer niveaudeles i henhold til hvilke data, der er ngdven-
dige i de enkelte arbejdssituationer. Derudover skal der i sygehusenes it-
systemer implementeres en ra&kke nye regler og logikker, som styrer hvem,
der ma se hvad i en given arbejdssituation. Dette kan dog i praksis vise sig
at vare grensende til umuligt, idet det pa forhand er svert at fastlegge
hvilke typer af informationer, der vil vare relevant at indhente, idet patien-
ter kan have parallelle eller meget dynamiske sygdomsforlgb med en hgj
grad af uforudsigelighed.

Det er regionernes vurdering, at et sddant tiltag vil vare uforholdsmessigt
dyrt at implementere i sygehusenes it-systemer samtidig med, at det vil give
unédig meget administration, som lgbende skal vedligeholdes og handteres.
Regionerne kan derfor ikke bakke op om Digital Sundheds anbefaling, da

Side 2



omkostningerne ved at iverksatte forslaget ikke kan retferdigggres i for-
hold til tiltagets nyttevardi.

Vedr. patienternes ret til at frabede sig indhentning af elektroniske hel-

bredsoplysninger
Indenrigs- og Sundhedsministeriets vurderer i redeggrelsen, at regionernes

informationsniveau vedr. patienternes mulighed for at benytte sig af "nega-
tivt samtykke” er tilstreekkeligt. Regionerne er enige i dette.

Flere regioner gnsker dog en overordnet pracisering af hvornér og i hvilken
form patienter kan informeres om deres ret til at frabede sig indhentning af
elektroniske helbredsoplysninger. Regionerne legger vegt pa, at procedu-
rerne for dette bliver handterbare i den daglige praksis, og de ikke indebz-
rer ungdigt megen administration. Preciseringen bgr omfatte alle typer af
systemer — sdvel regionale som nationale systemer og interaktionen imel-
lem disse — sddan at samme logikker gzlder alle relevante systemer.

Vedr. ministeriets overvejelser om udnyttelse af bemyndigelsen til at fast-

stte nermere regler for logning
Indenrigs- og Sundhedsministeriet konkluderer i redeggrelsen, at ministeri-

et er af den opfattelse, at der med de pagzldende regler og den eksisterende
elektroniske kontrol af misbrug og uberettigede opslag er skabt et tilstrak-
keligt vern om fortroligheden — ogsa ved en udvidelse af personkredsen i
sundhedslovens §42a, stk. 1. Regionerne deler denne opfattelse. I den for-
bindelse gnsker regionerne at papege, at det i forhold til sygehusenes it-
systemer ikke er muligt meget detaljeret at logge lige pracis hvilke oplys-
ninger en bruger har set, men at det derimod er tilstreekkeligt at logge hvem,
der har foretaget hvilke transaktioner — fx indhentet informationer om en
patient pa et givent tidspunkt.

Regionerne gir fremadrettet gerne i dialog med ministeriet omkring de
overvejelser, som ministeriet har pa dette omrade.

Med venlig hilsen

Lisbeth Nielsen
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Hering vedr. udkast til redeggrelse om indhentning af elektroniske
helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling

Aldre Sagen takker for indbydelsen til at afgive hgringssvar og fremsender hermed vores
bemaerkninger til ovenfor naevnte udkast til redeggrelse.

AEldre Sagen hilser det velkomment, at redeggrelsen udarbejdes med henblik pa vurdering af
om de retlige rammer bgr justeres.

I sammenhaeng med indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med
patientbehandling er det for A£ldre Sagen overordnet vigtigt, at de retlige rammer sikrer at:
e IT udvikies og anvendes som et redskab med privatlivsbeskyttelse til at gge
sammenhang og kvalitet i patientforigb
e at muligheden for at indhente helbredsoplysninger i forngdent omfang fglges af en pligt
til at anvende denne mulighed og dermed saette sig ind i patientens helbredsmeaessige
helhed
o patienter fortsat har ret til at frabede sig indhentning af deres helbredsoplysninger og at
de er sikret en lettilgaengelig og forstaelig information om denne ret
e patienter er sikret at kunne fglge logning af deres patientdata i realtid

Aldre Sagen finder, at manglende sammenhaeng er en af de store udfordringer i
sundhedsvaesenet, og at en af drsageme hertil er, at patientdata ikke altid er tilgaengelige pa
rette tid og sted. Det gzelder szerligt ved de mange akutte indlaeggelser, men er ogsa et problem
ved elektive forlgb, og ved indlzeggelse sdvel som ambulant behandling. Det er ngdvendigt, at
sygehuslaege og almen praktiserende isege kan traekke pd samme oplysninger, fx om
medicinforbrug. Det fremgar dog ikke praecist af redeggrelsen, hvorvidt de nuvaerende retlige
rammer sikrer adgang til helbredsoplysninger for lzeger i primaer sdvel som sekundzer sektor.
Redeggrelsen beskriver sdledes ikke de udfordringer, der kan vaere med at sikre sammenhaeng
mellem primeer og sekundaer sektor, fx i forbindelse med at sygehuslaege og egen laege har
adgang til opdateret data ved hhv. indleeggelse og efter udskrivelse. Endvidere beskrives det
ikke, at der er store udfordringer med mangel pa sammenhzaeng i adgang til data om patientens
helbredsoplysninger for laeger fra forskellige afdelinger pa sygehuse og for laeger pa forskellige

Aldre Sagen * Ngrregade 49 - 1165 Kgbenhavn K

Tif.: 33 96 86 86 - Fax 33 96 86 87 - www.aeldresagen.dk

Gavebelgb til Aldre Sagen kan fratreekkes efter gaeldende skatteregler - Giro 450-5050
Protektor: Hendes Majestaet Dronning Margrethe Il



sygehuse. Muligheden for adgang til helbredsdata bgr derfor suppleres med, at de retlige
rammer ogsa adresserer pligten til at indberette data realtidsmaessigt, s& data er tilgeengelige
for den efterfglgende behandler.

I forhold til at sikre gget sammenhaeng bgr det ogsa veere en pligt at benytte muligheden for at
indhente elektroniske data saledes, at det sikres, at behandlere som baggrund for at iveerkseette
behandling har sat sig grundigt ind i patientens helbredsoplysninger og dermed det enkelte
menneskes helbredsmaessige helhed. De retlige rammer bgr derfor laegge op til en monitering
og evaluering af, hvorvidt muligheden for at szette sig ind i patientens elektroniske
helbredsoplysninger bliver anvendt.

Endnu et omrade, der er relateret til gget sammenhaeng i patientforigbet, er redeggrelsens
behandling af, hvorvidt retten til adgang skal udvides til andre faggrupper. Vi hilser det
velkomment at udvide adgang til historiske og aktuelle helbredsdata for andre end lzeger og
sygehusansatte tandlzeger. Frem for at arbejde med inklusion vs. eksklusion af bestemte
faggrupper, opfordrer vi til, at adgangen omfatter de, der som behandiere, har behov for at
indhente data, for pa et velinformeret grundlag om patientens forhold at kunne ivaerksaette
videre behandling. Vi mener saledes, som det er beskrevet i redeggrelsen, at det er vigtigt at
anskue denne problemstilling ud fra en patient — behandler relation. Det vil omfatte
sundhedsfagligt personale i savel primaer som sekundzer sektor. Det vil vaere relevant for fx
hjemmesygeplejen eller for genoptraeningsterapeuter at kunne orientere sig i patientens
helbredsoplysninger.

Den udvidede adgang til elektroniske helbredsoplysninger bgr dels fglges af en sikring af
privatlivsbeskyttelse, dels af en styrket tilgaengelig og let forstaelig information og mulighed for
patienten til at fglge sin log og dels af fortsat mulighed og gget information om negativt
samtykke. Vi opfordrer til, at der udvikles og fastsaettes neermere bestemmelser for logning og
for patientens adgang til at fglge loggen. Endvidere skal teknologien som udgangspunkt kunne
sikre en privatlivsbeskyttelse, herunder automatisk anonymisering af personens navn, nar data
indhentes af personale, der skal vurdere undersggelsesresultater og ikke har brug for at kende
identiteten pa personen. Logning skal kunne fglges af patienten selv i realtid, dvs. sa der ikke er
ventetid for at kunne traekke oplysninger om, hvem, hvornar og hvad, der er indhentet af
oplysninger. Det skal endvidere veere gennemskueligt for patienten, hvilke data personalet har
adgang til, dvs. om det er helbredsoplysninger i en EP] eller om det omfatter andre
myndigheders data. Saledes skal patienten have et velinformeret grundlag at veelge eller
fravaelge at give negativt samtykke til indhentning af oplysninger. Det er vigtigt, at logning kan
folges af patienten elektronisk men ogsa i papirform. Det skal sdledes vaere muligt at kunne
bestille udskrift af logning, da en del borgere ikke anvender nettet til indhentning af oplysninger.
Saledes anvender iflg. Danmarks Statistik 80 pct. af befolkningen i aldersgruppen 80-89 ar
aldrig internet.

Venlig hilsen

Mirjana Saabye
Sundhedspolitisk konsulent
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Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Att.: Carlo V. Andersen

J.nr.: IBA/LF 14, juli 2010

Hermed fremsendes Fagligt Falles Forbunds bemzrkninger til
"Udkast af 22. juni 2010 til redeggrelse om indhentning af
elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med
patientbehandling”

Det er forbundets opfattelse, at ndr der skal ske en udvidelse af andre
grupper af sundhedspersoner, der er ansat pa et behandlingssted til
varetagelse af patienternes sundhed og behandling, at patienternes
retssikkerhed er afggrende.

Fra forbundets side er det derfor altafggrende, at det sikres, at
patienternes retssikkerhed varetages optimailt.

Vi finder det derfor afggrende, at patienterne informeres grundigt om
muligheden for de kan frabede sig, at en sundhedsperson indhenter
oplysninger jf. § 42 a, stk. 5.

Fra forbundets side er det vaesentligt, at den elektroniske registrering af
persondataoplysninger pa bedst mulig vis sikres, at de alene kan bruges
til gavn for patienten, idet vi i teorien er vidende om, at det ogsa kan
bruges i strid med lovens hensigt, dvs. til skade for patienterne.

Det er os ogsa meget magtpaliggende at sikre, at patienternes
behandlingssikkerhed foregar pa en forsvarlig made, men samtidig ogsa
pad en made der er etisk forsvarlig i forhold til adgang til patientdata.

Afggrende er det ogsa, at patienterne informeres grundigt om
muligheden for at sige nej til sundhedspersoners adgang til at indhente
elektroniske persondata.

Derfor skal det sikres, at alle patienter i regionerne systematisk
informeres om retten til at afgive negativ samtale til indhentning af
elektroniske helbredsoplysninger, nar de indkaldes til undersggelse.

Dette skal forega skriftligt ved fremsendelse ved pjece.

Forbundet kan af redeggrelsen se, at ikke alle regioner udarbejder
skriftligt informationsmateriale om negativt samtykke, hvilket vi finder
serdeles beklageligt og mener, at det bgr veere en forudsaetning, hvis
persongruppen skal udvides.

STARKESTE
FAGFORENING

FAGLIGT FAELLES FORBUND
Kampmannsgade 4

DK-1790 Kgbenhavn V

tif. +45 70 300 300

fax +45 70 300 301

e-mail: 3f@3f.dk

www.3f.dk



Q

Forbundet finder, at der bgr foretages stikprgvekontrol i samtlige
regioner, nar der indhentes elektroniske oplysninger.

Dette skal sikres/gennemfgres i samtlige regioner og ikke som i dag, hvor
det ikke er en del af alle regionernes faste sikkerhedsforanstaltning.

Vi deler den opfattelse der er kommet fra politisk side, hvor der er givet
udtryk for bekymring i forhold til beskyttelse af patienternes rent private
oplysninger, herunder helbredsoplysninger, hvilket blandt andet
resulterede i den indskraenkning, der var af faggruppen i § 42 a, stk. 1.

Vi mener derfor, at det er vigtigt fortsat at sikre, at der er en elektronisk
kontrol af misbrug og uberettigede opslag, sa der er et tilstreekkeligt
veern om den fortrolighed der er altafggrende for patienternes
retssikkerhed, nér der sker en udvidelse af personkredsen i
Sundhedslovens § 42 a, stk. 1.

Sluttelig er vi af den opfattelse, at information og samtykke om
videregivelse af helbredsoplysninger samt patientelektronisk materiale
bgr veere tilgeengeligt bade elektronisk som i papirform.

Af de overvejelser der forefindes i redeggrelsen side 14 fremgar det, at
der for gjeblikket er overvejelser i ministeriet om, hvorvidt behovet for at
udnytte bemyndigelse i Sundhedslovens § 42 c til at fastsaette naermere
regler om private dataansvarliges pligt til at registrere oplysninger om,
hvem der har foretaget opslag i patientens elektroniske journalforsikring
mv. i saerdeleshed bgr overvejes.

Med venlig hilsen

Steen Andersen
Naestformand



Indenrigs- og sundhedsministeriet Islands Brygge 39
Att: Carlo V. Andersen DK 2300 Kgbenhavn S

Rugardsvej 15, 2.sal
DK 5000 Odense C

www.sdsd.dk

Dato: 2. juli 2010
Ansvarlig: phj
Telefon: 25107524

. . . . . Email:phj@sdsd.dk
Redegorelse om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i

forbindelse med patientbehandling

Digital Sundhed har modtaget ovenstaende til hgring og har i den anledning
falgende bemaerkninger:

Det er Digital Sundheds opfattelse, at det vil forenkle implementeringen af it-
lesninger i sundhedsvaesenet, safremt der gennemfares en lovandring, som
udvider personkredsen, der kan fa adgang til savel aktuelle som historiske
oplysninger.

Det er vigtigt i den sammenhaeng at pege pa, at det vil vaere
uhensigtsmaessigt, hvis der i lovforslaget navnes bestemte faggrupper, som
kan fa denne udvidede adgang, idet der - som ogsa navnt i redeggrelsen - er
meget store forskelle i arbejdstilrettelaeggelsen.

For at sikre, at borgernes helbredsoplysninger ikke kommer til uberettigedes
kendskab, ber det i stedet for sikres, at der findes en gaeldende
behandlingsrelation mellem sundhedspersonen og borgeren, f.eks. ved at det
kan verificere, at de begge er tilknyttet samme organisatoriske enhed.

Digital Sundhed har gennem de seneste ar arbejdet pa at beskrive og designe
lesninger, der pa en for brugeren enkel made giver dem adgang til de
informationer, der er nedvendige, for at de kan udfere deres opgaver,
samtidig med, at sikkerhedsniveauet - specielt i forhold til tvaergaende
informationsindsamling - forbedres.

I relation til det Falles Medicinkort er der saledes ivaerksat et projekt med
henblik pa at skabe teknisk understattelse af valideringen af
behandlingsrelationen, som baserer sig pa anvendelse af informationer fra
forskellige eksisterende datakilder.

Ligeledes er der beskrevet en lasning, der skal understatte en tvargaende
handtering af borgernes samtykkeoplysninger. | dag registreres et samtykke
lokalt, enten manuelt eller elektronisk, men der findes ikke mulighed for at
sikre, at patientens informationer kan beskyttes, nar de kommunikeres pa
tvaers mellem sundhedsvaesenets parter.



Digital Sundhed er enig med ministeriet i, at det vil vaere hensigtsmaessigt at
afdaekke mulighederne for at udvide logningskravet til at omfatte private
dataansvarlige, idet savel praksissektoren (alment praktiserende laeger og
praktiserende speciallaeger) som andre private behandlingstilbud er en
integreret del af sundhedsvaesenet og derfor i stigende omfang behandler og
kommunikerer elektroniske patientinformationer.

Med venlig hilsen

Pia Jespersen
Specialkonsulent
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Fra: Ginny Rhodes [gr@diaetist.dk]

Sendt: 8. august 2010 16:29
Til: Carlo V. Andersen
Emne: VS: Horing over udkast til redeggrelse om

indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling

Vedhaftede filer: Udkast af 22.6.2010 - redeggrelse om indhentning af
elektr. helbredsopl. i forb. med patientbehandling.pdf

Opfelgningsflag: Opfeligning

Flagstatus: Afmaerket

Foreningen af Kliniske Dieetister har gennemieest udkastet og finder redeggrelsen
ganske grundig.

Saerligt haefter vi os ved redeggrelsens afsnit om praktiske erfaringer, hvilket vi finder
meget vaesentligt at fa med, om end vi gerne ser diaetister naevnt pa lige fod med
fysioterapeuter og radiografer(s. 10).

| vores daglige arbejde med ernaering er det utroligt vigtigt at kunne fa de
ngdvendige informationer om en patient, og problemerne med manglende
informationer kan have ubehagelige konsekvenser, noget ikke alle faggrupper er klar
over. Ofte oplever vi, at patienten er fuldt indforstadet med vigtigheden af at
informationer indhentes, men forefindes disse ikke (fx laboratorieprever) kan det
veere sveert at fa den ngdvendige information, fordi den maske ikke vedrerer det
aktuelle forlgb. En opdeling af hvilke informationer, der kan hentes, alt efter
arbejdssituation, kunne derfor vaere en (ngd)l@gsning.

Arbejdet er ofte tveerfagligt og netop irritationen over ikke at vaere pa
informationsniveau med alle, kan vi nikke genkendende til og undres over.

Vi haber derfor at konklusionen pa redegerelsen vil blive en justering af
lovgivningen, sa der ikke kan veere tvivl om at autoriserede behandlere skal have
mulighed for at indhente de ngdvendige oplysninger, de mener de har brug for, hvis
patienten giver sin accept hertil.



Med venlig hilsen

Ginny Rhodes

Ginny Rhodes
Formand for Foreningen af Kliniske Diaetister
Landemeerket 10, 6. sal

1119 Kagbenhavn K

Tif.: 33 32 00 39
Fax.: 3313 38 38

Mobil: 20 78 61 10

gr@diaetist.dk

Fra: Carlo V. Andersen [mailto:cva@im.dk]

Sendt: 22. juni 2010 13:18

Til: 'regioner@regioner.dk’; 'ki@kl.dk'; 'do@optikerforeningen.dk’; 'dkf@kiropraktiker-foreningen.dk’;
‘dp@dp.dk’; 'dsr@dsr.dk’; 'info@tandlaegeforeningen.dk’; 'info@dansktp.dk’; 'dbio@dbio.dk’;
'fysio@fysio.dk’; 'etf@etf.dk’; 'ff@farmakonom.dk’; 'foa@foa.dk’; 'post@diaetist.dk'; 'frd@radiograf.dk';
'fas@dadl.dk’; 'sek@jordemoderforeningen.dk’; 'info@lkt.dk’; 'lasf@lasf.dk’; 'dadi@dadl.dk’;
'pd@pharmadanmark.dk’; '‘plo@dadl.dk’; 'tni@tnl.dk’; 'yi@dadl.dk’; '3f@3f.dk’;
'info@bedrepsykiatri.dk’; 'csh@csh.dk'; 'dh@handicap.dk’; 'info@danskepatienter.dk’;
'info@patientsikkerhed.dk’; 'for@fbr.dk’; 'paarorendeforeningen@get2net.dk’;
'hospiceforum@hospice.dk’; 'lbh@lbh.dk'; 'info@patientforeningen-danmark.dk’;
‘aef@aeldreforum.dk’; 'ae@aeldremobiliseringen.dk’; 'aeldresagen@aeldresagen.dk’;
‘apotekerforeningen@apotekerforeningen.dk’; 'dansk-it@dansk-it.dk'; 'kontakt@falck.dk’; Line
Raahauge Madsen, 'dt@datatilsynet.dk’; CVK Kontorpostkasse; Etisk Rad Kontorpostkasse;
‘center@humanrights.dk’; 'Imsan@Imsan.dk’; 'pf@patientforsikringen.dk’; 'psan@psan.dk’;
'‘Pkn@pkn.dk’; 'dkma@dkma.dk’; Sundhedsstyrelsen Institutionspostkasse

Emne: Haring over udkast til redegarelse om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i
forbindelse med patientbehandling



Vedlagt fremsendes udkast til redegerelse om indhentning af elektroniske
helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling.

Redegarelsen er udarbejdet som folge af det tilsagn, som den daveerende indenrigs-
og sundhedsminister afgav i forbindelse med fremseettelse af lovforslag nr. L 50 B
om aendring af sundhedsloven (IT-anvendelse i sundhedsvaesenet og elektroniske
helbredsoplysninger) om at udarbejde en redeggrelse herom til Folketinget som
grundlag for en vurdering af, om de retlige rammer bar justeres.

Redeggrelsen omhandler:

Lovbestemmelserne

Forarbejderne

De praktiske erfaringer

1

Ministeriets overvejelser

Eventuelle bemaerkninger bedes vaesre Indenrigs- og Sundhedsministeriet i haende
snarest muligt og senest mandag den 16. august 2010.

Spergsmal kan rettes til undertegnede pa tif. 7226 9436 eller cva@sum.dk.

Med venlig hilsen
Carlo V. Andersen
Fuldmeegtig, Internationalt Samarbejde og Retsstilling

Dir.tif.: 7226 9436
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Mobiliseringen 7
Aldremobiliseringens sekretariat, Suomisvej 3, 1927 Frederiksberg C
TIf. 3535 26 99 - Fax: 35 35 26 44

e-mail: ae@aeldremobiliseringen.dk
www.aeldremobiliseringen.dk

Indenrigs- og Sundhedsministeriet 06.08.2010

Slotsholmsgade 10-12
1216 Kebenhavn K
cva@sum.dk

Hering over udkast til redegerelse om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i
forbindelse med patientbehandling. Sagsnr. 0901893.

Zldremobiliseringen har med mail af 22. juni 2010 modtaget ovennavnte til hering.

Zldremobiliseringen er generelt positivt indstillet overfor at udvide den generelle adgang til
opslag i elektroniske systemer til at omfatte det sundhedspersonale, der har brug for
oplysningerne i forbindelse med behandling af en patient, idet det er til fordel for patienten. En
patient ber dog altid kunne frabede sig dette, og vi finder det betankeligt, at nogle regioner
giver udtryk for at ”det i praksis er umuligt at fore tilsyn med uberettiget indhentning”.

Zldremobiliseringen finder det vigtigt, at der hele tiden er adgang til, og at der faktisk
foretages kontrol af, hvem der har foretaget opslag, hvornar det er sket, og i den udstrekning
det er muligt, hvad de har set pa. Det er ligeledes vigtigt, at der reelt er den samme kontrol af
oplysningerne, uanset om disse er i offentlige eller private registre. Vi finder det derfor
hensigtsmassigt, at dette problem geores til genstand for en selvstendig overvejelse. Samtidig
ber alle selvfelgeligt ved brug af digital signatur kunne se de samme oplysninger for eget
vedkommende og naturligvis ogsé ved anmodning om aktindsigt.

Med venlig hilsen

Gitte E. Olsen
Sekretariatschef

CVR 26139031 Bank 53 01-09 12356 Giro 16 89 14 36

Aldremobiliseringen bestar af: Sammenslutningen af Pensionistforeninger i Danmark - Danske Pensionister -
LO Faglige Seniorer oqg Pensionisternes Samvirke



Fra: Ann Sofie Orth [aso@fysio.dk]

Sendt: 5. august 2010 13:37
Til: Carlo V. Andersen
Emne: Vedr.: Vs: Haring over udkast til redegereise om

indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbind

Vedhaeftede filer: image001.png; Udkast af 22.6.2010 - redeg@relse om
indhentning af elektr. helbredsopl. i forb. med patientbehandling.pdf

Keere Carlo V. Andersen

Danske Fysioterapeuter har med interesse laest udkastet til redegarelse, og vi noterer os med
tilfredshed, at det er den generelle opfattelse i, at adgangen til patientinformationerne bar udvides til
ogsé at geelde fysioterapeuter. Dette er i overensstemmelse med de argumenter, vi fremforte ved
vedtagelse af reglerne.

Vi star naturligvis til radighed for yderligere, safremt det gnskes.
Med venlig hilsen

Ann Sofie Orth
Seniorkonsulent
cand.jur., diplomjournalist
Danske Fysioterapeuter
Norre Voldgade 90

1358 Kebenhavn K

TIf.: 3341 4635
Mobil: 2075 1219

E-mail: aso@fysio.dk
Web: www.fysio.dk
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Vedlagt fremsendes udkast til redegarelse om indhentning af elektroniske
helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling.

Redegarelsen er udarbejdet som folge af det tilsagn, som den davaerende indenrigs-
og sundhedsminister afgav i forbindelse med fremsaettelse af lovforsiag nr. L 50 B
om aendring af sundhedsloven (/T-anvendelse i sundhedsveesenet og elektroniske
helbredsoplysninger) om at udarbejde en redegerelse herom til Folketinget som
grundlag for en vurdering af, om de retlige rammer bor justeres.

Redeg@relsen omhandler:

- Lovbestemmelserne

- Forarbejderne

- De praktiske erfaringer

- Ministeriets overvejelser

Eventuelle bemaerkninger bedes vaere Indenrigs- og Sundhedsministeriet i heende
snarest muligt og senest mandag den 16. august 2010.

Spergsmal kan rettes til undertegnede pa tif. 7226 9436 eller cva@sum.dk.



Med venlig hilsen

Carlo V. Andersen

Fuldmeegtig, Interationalt Samarbejde og Retsstilling
Dir.tif.: 7226 9436

ISM-logo



Fra: Sgren Enggaard Stidsen [SES@pkn.dk]

Sendt: 28. juli 2010 11:07

Til: Carlo V. Andersen

Cc: Peter Bak Mortensen; Sofia Anna Freuchen; Sgren
Enggaard Stidsen

Emne: VS: Hering over udkast til redegarelse om

indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling

Vedhaftede filer: Udkast af 22.6.2010 - redeg@relse om indhentning af
elektr. helbredsopl. i forb. med patientbehandling.pdf

Kezere Carlo

Tak for udkast til redegerelse om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med
patientbehandling.

Patientklagenasvnet har ingen bemaerkninger til redegerelsen.

Med venlig hilsen

Saren Enggaard Stidsen

Chefjurist

Sundhedsvaesenets Patientklagenaevn
Frederiksborggade 15

1360 Kgbenhavn K



Direkte tif. 33 38 95 32

E-mail: ses@pkn.dk

----- Oprindelig meddelelse-----

Fra: Carlo V. Andersen [mailto.cva@im.dk]

Sendt: 22. juni 2010 13:18

Til: 'regioner@regioner.dk’; 'ki@kl.dk'; ‘'do@optikerforeningen.dk’; 'dkf@kiropraktiker-foreningen.dk’;
'‘dp@dp.dk’; 'dsr@dsr.dk'; 'info@tandlaegeforeningen.dk’; 'info@dansktp.dk'; 'dbio@dbio.dk’;
'fysio@fysio.dk'; 'etf@etf.dk’; 'ff@farmakonom.dk’; 'foa@foa.dk’; 'post@diaetist.dk’; 'frd@radiograf.dk’;
'fas@dadl.dk’; 'sek@jordemoderforeningen.dk’; 'info@lkt.dk’; 'lasf@lasf.dk’; 'dadi@dadl.dk’;
'pd@pharmadanmark.dk’; 'plo@dadl.dk’; 'tni@tnl.dk’; 'yi@dadl.dk’; '3f@3f.dk";
'info@bedrepsykiatri.dk’; 'csh@csh.dk'; 'dh@handicap.dk’; 'info@danskepatienter.dk’;
'info@patientsikkerhed.dk’; 'for@fbr.dk’; 'paarorendeforeningen@get2net.dk’;
'hospiceforum@hospice.dk’; 'Ibh@lbh.dK'; 'info@patientforeningen-danmark.dk'’;
‘aef@aeldreforum.dk’; 'ae@aeldremobiliseringen.dk’; 'aeldresagen@aeldresagen.dk’;
‘apotekerforeningen@apotekerforeningen.dk’; 'dansk-it@dansk-it.dk’; 'kontakt@falck.dk'; Line
Raahauge Madsen; 'dt@datatilsynet.dk’; CVK Kontorpostkasse; Etisk Rad Kontorpostkasse;
‘center@humanrights.dk’; 'Imsan@lmsan.dk’; 'pf@patientforsikringen.dk’; 'psan@psan.dk’;
Patientklagenaevnet; 'dkma@dkma.dk’; Sundhedsstyrelsen Institutionspostkasse

Emne: Haring over udkast til redeg@relse om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i
forbindelse med patientbehandling

Vedlagt fremsendes udkast til redeggrelse om indhentning af elektroniske
helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling.

Redeggrelsen er udarbejdet som falge af det tilsagn, som den davasrende indenrigs-
og sundhedsminister afgav i forbindelse med fremsaettelse af lovforslag nr. L 50 B
om andring af sundhedsloven (/T-anvendelse i sundhedsveesenet og elektroniske
helbredsoplysninger) om at udarbejde en redegerelse herom til Folketinget som
grundlag for en vurdering af, om de retlige rammer bar justeres.

Redeggrelsen omhandler:

- Lovbestemmelserne
- Forarbejderne
- De praktiske erfaringer

- Ministeriets overvejelser



Eventuelle bemeerkninger bedes vaere Indenrigs- og Sundhedsministeriet i haende
snarest muligt og senest mandag den 16. august 2010.

Spergsmal kan rettes til undertegnede pa tif. 7226 9436 eller cva@sum.dk.

Med venlig hilsen
Carlo V. Andersen

Fuldmeegtig, Internationalt Samarbejde og Retsstilling




Indenrigs- og Sundhedsministeriet :
Slotsholmsgade 10-12 *aemanono®
1216 Kebenhavn K

Att: Fm. Carlo V. Andersen

14.07.2010
10-0275/k1

Redegorelse om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i forbindel-
se med patientbehandling

Farmakonomforeningen har med interesse lest ovenstiende redegorelse, og tak-
ker for muligheden for at give vores kommentarer.

Farmakonomforeningen mener, at det er vigtigt at finde den rette balance mellem
at beskytte patienternes retssikkerhed og privatliv over for muligheden for at give
den rette behandling. En kvalificeret behandling p et dansk sygehus omhandlin-
ger ikke kun leegens behandling, men ogs4 en lang reekke sundhedsydelser, herun-
der radgivning og afstemning af medicin.

Da L50 blev vedtaget i 2007 var F armakonomforeningen en af kritikerne, fordi vi
ikke mente, at loven tog hejde for den faktiske arbejdsgang pé sygehusene, herun-
der det lzgemiddelfaglige personales rolle 1 et succesfyldt patientforleb.

Derfor glader det os, at der i denne redegerelse legges op til at udvide person-
kredsen, der far adgang til elektroniske helbredsoplysninger. Vi henviser i den
forbindelse ogs4 til L129 i indevarende folketingsér, der allerede har lempet ad-
gangen for farmakonomer og farmaceuter til den elektroniske medicinprofil.

Farmakonomforeningen mener, at det er vigtigt for patientsikkerheden, at der ved
kommende @ndringer i personkredsen tages hensyn til, at farmakonomer og far-
maceuter i stigende grad arbejder pa sygehusafdelingerne og for eksempel foreta-
ger medicinafstemning, hvor patientens samlede medicinering bliver gennemgget
og tilpasset.

Ved medicinafstemning gennemgas hele patientens medicinforbrug, for at sikre at
patienten ikke modtager samme indholdsstof flere gange med forskelligt praepa-
ratnavn eller lzgemidler, der ophwver eller utilsigtet forsteerker hinandens virk-
ning. Det kreever adgang til patientens medicinoplysninger, og til dels ogs3 til ov-

Bankt Peders Streede 36 - 1458 Kebenhavn K - Telefon 3312 0800 - Pax 3314 0866 - e-mail: f@farmakonom.dk - www.farmakonom.dk



rige helbredsoplysninger — f.eks. om forhgjet blodtryk, hjerteproblemer eller lig-
nende — for at sikre, at patienten fir den rette medicin.

Med venlig hilsen



Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Internationalt Samarbejde og Retsstilling
Att: Carlo V. Andersen

Slotsholmsgade 10-12,

1216 Kebenhavn K

Udkast til redegorelse om indhentning af elektroniske helbredsop-
lysninger i forbindelse med patientbehandling

Dansk Sygeplejerad gjorde allerede i januar 2007 opmaerksom p4, at
lovforslag L50 ville medfere forringelser af kvalitet og patientsikker-
hed, forringe sygeplejerskernes mulighed for at skabe kontinuitet og
sammenhzeng i patientforlebene og medfere en raekke administrative
og bureaukratiske ulemper.

Erfaringen viser nu, at sundhedslovens § 42a i praksis har medfert de
naevnte problemer, men ogsa at det har varet problematisk at gen-
nemfore rent teknisk. Derudover har det vist sig, at § 42a kan udgere
en barriere for opgaveglidning.

Det er derfor positivt, at Indenrigs- og Sundhedsministeriet nu i sin
redegerelse slar til lyd for, at personkredsen i sundhedslovens § 42a
ber udvides, s& de, der aktivt deltager i sygepleje og behandling, far
adgang til bade aktuelle og historiske helbredsoplysninger, nar det er
nedvendigt.

Dansk Sygeplejerdd opfordrer derfor til, at der snarest sker en lov-
eendring pa baggrund af denne redegorelse.

Med venlig hilsen

Dorte Steenberg
Neestformand

Den 5. juli 2010
Ref.: G5
Sagsnr: 1006-0287

The Danish Nurses’
Organization

Sankt Annz Plads 30
Postboks 1084
DK-1008 Kebenhavn K

Ekspedition:
Mandag-torsdag 10.00-16.00
fredag 10.00-15.00

TIf. +4533151555
Fax +4533 152455

dsr@dsr.dk
www.dsr.dk



ron

FAGOGARBE)DE

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Att. Carlo V. Andersen

cva@im.dk

Slotholmsgade 10-12

1216 Kgbenhavn K

Dato:
29.06.2010

Sagsnummer:
10/145279

Ref.:
KAS/ulro

FOA
Staunings Plads 1-3
1790 Kgbenhavn V

Telefon 4697 2626
Telefax 4697 2300

Giro 8 0147 95
E-mail

foa@foa.dk
oaa@foa.dk

www.foa.dk



rFfOAn -

FAGOGARBE]DE

Hgringssvar vedrgrende Redeggrelse om indhentning af
elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med
patientbehandling.

FOA - Fag og Arbejde takker for henvendelsen, og vil gerne
kommentere pd ovennaevnte redeggrelse.

FOA- Fag og Arbejde bakker overvejelserne op. Ud fra et
patientsikkerhedsmaessigt perspektiv og styrkelsen af den faglige
kvalitet, er det ngdvendigt at adgangen til de historiske
helbredsoplysninger er tilgeengelige afhsengig af arbejdssituation.
Selvfaglgelig er det fortsat kun tilladt at logge i patientjournaler, der
vedrgrer patienter man har i behandling.

I arbejdet med det negative samtykke, kunne det veaere en mulighed,
at nar man logger i en patientjournal, skal man krydse af i log-in
processen, om patienten har afgivet negativt samtykke. Det ville kunne
skeerpe opmaerksomheden pd, om man har husket at informere
patienten. Selvom mange informationer fremgar af det skriftlige
materiale, er samtykke generelt noget man bgr prioritere i forhold til
patientens selvbestemmelsesret.

Et element som forarbejderne ikke har forholdt dig til de eksisterende
problemer i log-in procedurerne. Ofte anvendes et personales log-in i
en hel vagt, da det er tidskraevende at logge sig pa hele tiden. FOA -
Fag og Arbejde mener, at det er vigtigt fortsat at have fokus pa dette
problem. En mulighed ville vaere at man skulle logge pa hver gang man
dbner en ny journal. Det forudsesetter naturligvis smidige log-in
processer.

Venlig hilsen

y Olals

Karen Staehr

Sektorformand



Fra: Annette.Sanger@csh.dk

Sendt: 24. juni 2010 14:12
Til: Carlo V. Andersen
Emne: SVAR pé Hering over udkast til redegarelse om indhentning af

elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med pat

Opfelgningsflag: Opfolgning

Flagstatus: Afmaerket

Den 24. Juni 2010

Vedr. Horing over udkast til redegorelse om indhentning af elektroniske helbredsoplysninger i
forbindelse med patientbehandling

Center for Sma Handicapgrupper (CSH) takker for modtagelsen af udkast til redegerelse vedr. ovennavnte.

CSH ensker at understrege vigtigheden at fortsat at arbejde med sikkerhedsforanstaltningerne med EPJ og
patientens adgang til log-oplysninger p& egen journal.

Et system baseret pa et 'default JA' - ber kunne garantere patientens aktive valg om det modsatte. Derfor mener
CSH at kontrollen med og sikringen af overholdelse af en patients negative samtykke til indhentning af
elektroniske helbredsoplysninger skal prioriteres. Det kunne fx gores muligt at registrere og gere opmarksom

pa et sadan negativt samtykke, som led i selve indlogningsproceduren til patientens EPJ.

Med venlig hilsen
Annette Singer
Kommunikationsmedarbejder



Annette Sénger
Cand.Comm
TIf. dir.: 3336 0129

Center for Smé Handicapgrupper
Bredgade 25F, 5. sal

1260 Kebenhavn K

TIf.: 3391 4020

Fax: 3391 4019

www.csh.dk

csh@csh.dk



