Indenrigs- og Sundhedsministeriet
primsund@im.dk

Att.: Jette Vind Blichfeldt

25. februar 2011

Udvidet adgang til offentlige registre og elektroniske patientoplysninger.

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har den 10. februar 2011 sendt forslag om
@ndring af sundhedsloven i hgring. Da Forbrugerradet bade har sundhed og
databeskyttelse som hgijt prioriterede arbejdsomrader, skal vi hermed afgive vores
bemerkninger.

Vores overordnede synspunkt er, at alle sundhedspersoner skal have adgang til de
sundhedsoplysninger om en patient, som er relevante i forbindelse med en aktuel
behandling. Men i takt med digitaliseringen og den ggede adgang til falsomme
patientoplysninger, finder Forbrugerradet dog, at der er et presserende behov for at
nyteenke den made man i dag laver sikkerhed pa i forbindelse med indsamling og
anvendelse af persondata pa.

Derimod finder Forbrugerradet, at den patenkte adgang for kommuner og regioner
til at indhente data pa personniveau i offentlige registre strider mod
proportionalitetsprincippet og bar treekkes tilbage.

Privacy by Design

Forbrugerradet kan godt stette endnu en udvidelse i antallet af sundhedspersoner jf.
§ 42 i sundhedsloven, hvis fokus pa indbygget datasikkerhed i sundhedssektoren
skeerpes. Dette kan gares ved at stille krav i sundhedsloven om, at fallesregistre
skal udbygges med en Privacy by Design-lgsning, saledes at det teknisk sikres, at
det kun er de relevante data, der tilgar den relevante sundhedsperson.

Databeskyttelse bgr med andre ord raekke lengere end overholdelse af
persondataloven og sundhedsvaesnets interne regler om, hvem der ma fa adgang til
oplysningerne. Ved at indbygge teknisk beskyttelse i selve databaserne mindskes
risikoen for misbrug betydeligt, og retssikkerheden bevares.

Som det fremgar af sundhedsministeriets “Redegorelse om indhentning af
elektroniske helbredsoplysninger i forbindelse med patientbehandling” fra 2010, er
der flere eksempler pa misbrug, og der pavises manglende logning og manglende
stikprgvekontrol i regionerne.

Derfor er det ogsa meget vigtigt, at ministeren udnytter hjemlen til at fastsette de

neermere regler om dataindsamling, herunder adgang og logning, og at disse regler
implementeres i selve de tekniske lgsninger.
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Vidtgdende kommunal og regional adgang til offentlige registre

Selv om Forbrugerradet er enige i, at der er behov for en mere malrettet
forebyggelsesindsats og sammenhangende behandlingsforleb i kommuner og
regioner, finder vi det uhyre vidtgaende at give kommuner og regioner adgang til
offentlige sundhedsregistre pa personniveau.

Ganske vist star der en formulering i bemarkningerne til lovforslaget om, at der
skal fastszttes regler om at ansatte i kommuner og regioner ikke ma sgge pa
sundhedsoplysnhingerne i forbindelse med den almindelige sagsbehandling af en
borger. Dette er langt fra et tilstreekkeligt veern mod misbrug, og Forbrugerradet
finder, at en s vidtgdende adgang strider mod proportionalitetsprincippet.
Forslaget til § 297 bar derfor udga af forslaget.

Hvis kommuner og regioner har behov for at folge bestemte, individuelle
patientforlgb for at forbedre den generelle indsats, bgr det gares ved at anvende
privacy by design-lgsninger som navnt ovenfor. It-systemerne skal altsa indrettes
pa en made, sa det sikres, at data kan udnyttes, samtidig med at den enkelte borger
bevarer sin anonymitet. Forbrugerradet skal i den forbindelse henvise til IT- og
Telestyrelsens oplaeeg om nye digitale sikkerhedsmodeller fra januar 2010.

Inddragelse af borgerne

Afslutningsvis vil Forbrugerradet gare opmarksom pa, at vi grundlaggende mener,
at forbrugerne skal have adgang til egne oplysninger i offentlige registre og
patientjournaler. Desuden skal forbrugerne sikres nem og ubureaukratisk adgang til
at felge logningen i de tilfelde, hvor sundhedspersoner har faet adgang til data pa
personniveau.

Ved at give forbrugeren ret til indsigt i egne oplysninger, vil gennemsigtigheden pa
omradet gges, samtidig med at fejl lettere bliver opfanget. Forbrugerne gnsker gget
elektronisk adgang egen sundheds data, hvilket er dokumenteret i et projekt pa Fyn
(se www.ouh.dk/paris), og vi mener ogsa, at sundhedsvesnet generelt bgr opfordre
forbrugerne til at gere brug af de eksisterende muligheder for at falge med i deres
egne sundhedsdata.

Med venlig hilsen

Vagn Jelsge Anette Hayrup
Afdelingschef Jurist
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