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Folketingets Sundheds- og Z£ldreudvalg

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 24. januar 2019 stillet fglgende spgrgs-
mal nr. 33 (L 127 - Forslag til lov om aendring af sundhedsloven m.v. (Bedre digitalt
samarbejde i sundhedsvaesenet, pamindelser til foraeldre vedrgrende bgrnevaccina-
tion og bestemmelser om territorial gyldighed for Feergerne og Grgnland)) til
sundhedsministeren, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Pe-
der Hvelplund (EL)

Spgrgsmal nr. 33:

”Lovforslaget er bygget op om en indberetningspligt, hvor laegen ikke kan modszette
sig indberetning og det er i henhold til det fremsatte lovforslag ministeren, der fast-
saetter regler om adgang og indberetningspligt. Det fremgar endvidere af forslaget, at
Sundhedsdatastyrelsen er den dataansvarlige for den feelles digitale infrastruktur. Mi-
nisteren bedes derfor oplyse, om det er patienten, der ejer egne helbredsdata? Og
hvorfor det ikke er patienten, som ikke er underlagt tavshedspligt, der paleegges ind-
beretning af egne data?”

Svar:

Lovforslaget fastsaetter ikke, hvem der — populaert sagt — har “ejerskab” over de hel-
bredsoplysninger m.v., der indberettes og behandles i sundhedsvaesenet, herunder i
den foreslaede feelles digitale infrastruktur.

De vigtige begreber i denne sammenhaeng er dataansvar og den registreredes (patien-
tens) rettigheder.

Efter lovforslagets § 193 b, stk. 1, far Sundhedsdatastyrelsen dataansvaret for de op-
lysninger, der registreres i den feelles digitale infrastruktur til brug for direkte patient-
behandling. De kildesystemer, som bidrager med oplysninger til infrastrukturen, kan
have deres egne dataansvarlige, hvor eksempelvis den praktiserende laege har dataan-
svaret for en elektronisk patientjournal i en laegepraksis, ligesom regionsradet har da-
taansvaret for en elektronisk patientjournal pa et sygehus.

Patienten, som de pageldende helbredsoplysninger m.v. vedrgrer, har omvendt en
reekke rettigheder i forhold til de oplysninger om denne, som bliver behandlet i sund-
hedsvaesenet, f.eks. ret til indsigt i de oplysninger, der opbevares om patienten — her-
under i den feelles digitale infrastruktur.

For at fa den fzelles digitale infrastruktur sat i drift, vil sundhedsministeren i medfgr af
den foreslaede § 193 b, stk. 3, bl.a. kunne fastszette regler om, hvilke systemer, der
skal tilknyttes den digitale infrastruktur som kildesystemer, savel som regler om typen
af oplysninger, der ma registreres i infrastrukturen. Lovforslaget indebaerer saledes en
pligt for den dataansvarlige (i praksis: den systemansvarlige) til at tilslutte relevante
kildesystemer og levere de omfattede oplysninger og pa den made understgtte, at op-
lysninger overfgres til infrastrukturen.
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Det skal fremhaves, at der — som det ogsa er anfgrt i de specielle bemaerkninger til
lovforslagets § 1, nr. 16, vedrgrende den foreslaede § 193 b, stk. 3, nr. 1 — ved fastszaet-
telsen af regler om, hvilke bestemte typer oplysninger, som vil skulle registreres og
kunne udveksles i den feelles digitale infrastruktur, vil blive lagt veegt pa, om oplysnin-
gerne er relevante at indhente for andre sundhedspersoner inden for sundhedsvaese-
net til brug for fortsat patientbehandling.

Rent private oplysninger, som ikke er relevante for behandlingen, og som er givet til
en sundhedsperson (f.eks. patientens egen laege eller sygehuslaegen) i fortrolighed, vil
saledes ikke skulle registreres i den feaelles digitale infrastruktur.

Det skal ligeledes fremhaeves, at der ved fastleeggelsen af, hvilke oplysninger der skal
indga i den faelles digitale infrastruktur, vil ske inddragelse af fagligt relevante aktgrer.
Der vil saledes blive tilstreebt bred faglig enighed om relevansen og ngdvendigheden
af de udvalgte oplysninger.

Afslutningsvis bemaerkes det, at det allerede i dag fglger af sundhedslovens regler, at
sundhedspersoner kan indhente og videregive helbredsoplysninger og andre fortrolige
oplysninger uden patientens samtykke, hvis det er ngdvendigt som led i aktuel pati-
entbehandling. Det er saledes ikke nyt, at oplysninger, der er ngdvendige for patient-
behandlingen, gerne ma udveksles mellem sundhedspersoner, men lovforslaget har til
formal at forenkle denne adgang til gavn for patienten.

Adgangen til ved opslag i den falles digitale infrastruktur at indhente oplysninger heri,
vil veere omfattet af de samme regler, som galder elektroniske systemer i gvrigt, jf.
den foreslaede § 42 a. Bade den fzlles digitale infrastruktur og elektroniske patient-
journaler (pa sygehuse og i praksissektoren) er saledes bl.a. omfattet af begrebet ”elek-
troniske systemer”. Udgangspunktet er efter disse regler (som ved dette lovforslag fo-
reslas forenklet) som naevnt ovenfor, at sundhedspersoner i forngdent omfang ma ind-
hente helbredsoplysninger og andre fortrolige oplysninger, nar det er ngdvendigt i for-
bindelse med aktuel behandling af patienten, jf. den foresldaede § 42 a, stk. 1.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Annette Baun Knudsen
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