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Generelt

Notatet behandler de vaesentligste hgringssvar.

Bemeerkninger til de enkelte forslag

1. Udvidelse af adgangen for sundhedspersoner til elektroniske helbredsoplys-

ninger m.m.

Hvilke faggrupper skal omfattes af udvidelsen

Samtlige hgringsparter, herunder savel myndigheder som fag-, interesse- og pati-
entorganisationer samt flertallet i Det Etiske Rad, dog med undtagelse af Landsfor-
eningen af nuveerende og tidligere psykiatripatienter (LAP), har tilkendegivet, at der
bakkes op om en udvidelse af kredsen af sundhedspersoner, som i forngdent om-
fang kan indhente historiske og aktuelle oplysninger om patienten, nar det er ngd-
vendigt i forbindelse med aktuel behandling af denne. Der er forstaelse for, at det
er til gavn for patientsikkerheden og behandlingsresultaterne, at sundhedspersoner
med et sagligt behov kan ggre sig bekendt med patientens sygdomshistorik. Udvi-
delsen betragtes som en forudsaetning for, at de nuveerende systemer kan anven-
des endnu mere effektivt i forhold til behandlingen af patienterne.

Leegeforeningen har bemezerket, at den foreslaede afgreensning af personkredsen
findes relevant og mener ligeledes, at muligheden for indenrigs- og sundhedsmini-
steren til at kunne udvide den omhandlede personkreds er en hensigtsmaessig
fremtidssikring af bestemmelsen.

Dansk Sygeplejerdd og Jordemoderforeningen har bemaerket, at den foresldede
udvidelse imgdekommer et behov, som disse organisationer har gjort opmaerksom
pa allerede ved vedtagelse af den nugzeldende § 42 a i sundhedslovens. Der op-
fordres dog til, at der udarbejdes en vejledning, som i et mere tilgeengeligt sprog
ger rede for det nye regelseet, hvilket for Dansk Sygeplejerad navnlig ger sig geel-
dende i forhold til veerdispringsreglen i lovens § 42 a, stk. 6.
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Danske Regioner har bemaerket, at udvidelsen bgr omfatte alle autoriserede
sundhedspersoner og ikke blot udvalgte faggrupper. Regionerne anfgrer i den for-
bindelse, at navnlig autoriserede psykologer, som arbejder i sygehusveesenet, sy-
gehusansatte fysio- og ergoterapeuter samt bioanalytikere bgr sidestilles med de
faggrupper, som er foreslaet omfattet af § 42 a, stk. 1, omend dette vil kunne ske
pa bekendtggrelsesniveau ved udnyttelse af bemyndigelsesbestemmelsen i § 42 a,
stk. 1, 2. pkt.

Danmarks Apotekerforening har bemaerket, at man ogsa ber udnytte farmaceuter-
nes leegemiddelekspertise og lade denne faggruppe veeret omfattet af udvidelsen.
Det er blandt andet anfart, at det vil veere relevant for apoteksfarmaceuten at have
adgang til visse laboratoriedata sasom patientens blodtryk, og at indhentning af
samtykke fra patienten vil veere en besveerlig barriere for vidensdeling mellem pati-
entens egen leege og det pageeldende apotek. Apotekerforeningen foreslar derfor,
at sundhedslovens regler om videregivelse indrettes saledes, at en sadan udveks-
ling bliver mulig uden forudgaende samtykke fra patienten.

Pharmadanmark har bemeerket, at det findes bemeerkelsesveerdigt og ikke i over-
ensstemmelse med reglerne om opslag i medicinoplysninger, at sygehusansatte
kliniske farmaceuter ikke inddrages i den tilteenkte udvidelse af sundhedslovens 8§
42 a. Det er endvidere anfgrt, at i et godt patientforlgb er der tale om et samlet bil-
lede, og det er svaert og begraensende at treekke sa klare skel mellem, hvem der er
betydende for et godt patientforleb, og hvem der kan udelades, og derfor ikke kan
anses som tilstreekkeligt betydende, som Indenrigs- og Sundhedsministeriet laegger
op til. Hvis de kliniske farmaceuter tillige har adgang til den elektroniske patient-
journal, vil de gennem kendskabet til patientens oplysninger kunne bidrage til den
aktuelle behandling af patienten.

Datatilsynet har i forhold til den foresldede udvidelse af § 42 a, stk. 5, anfert, at
ngdvendighedskravet i persondatalovens 8 7, stk. 5, ikke ses at veaere en forudseet-
ning i bemaerkningerne i forhold til de grupper af sundhedspersoner, som foreslas
omfattet af bestemmelsen, hvorfor der ikke findes at veere en reel saglig begrun-
delse for udvidelsen.

Kommentar:

Der er ved den foresldede aendring af, hvilke grupper af sundhedspersoner som ef-
ter sundhedslovens & 42 a, stk. 1, i fornadent omfang kan indhente aktuelle sdvel
som historiske helbredsoplysninger m.v. om patienter i elektroniske systemer, nar
det er nadvendigt i forbindelse med aktuel behandling af en patient, taget ud-
gangspunkt i Sundhedsstyrelsens sundhedsfaglige vurdering af, hvilke grupper der
har et velbegrundet og reelt behov for at blive omfattet af den foresldede udvidel-
se.

Det er ikke fundet hensigtsmaessigt at udvide bestemmelsen i en sadan grad, at al-
le autoriserede sundhedspersoner — uanset uddannelsesmaessig baggrund — omfat-
tes, idet der er tale om folsomme oplysninger om patienter. Der kan vaere stor for-
skel pé arbejdsgangene pa de enkelte behandlingssteder. Af samme &rsag har le-
delsen pa behandlingsstedet mulighed for efter § 42 a, stk. 4, til at tildele adgang
til enkelte eller grupper af sundhedspersoner, der har et behov for at kunne foreta-
ge opslag efter stk. 1 med henblik pd at varetage deres funktioner og opgaver. In-
denrigs- og sundhedsministeren vil desuden efter det foresldede bestemmelse kun-
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ne tildele hele grupper af sundhedspersoner en sddan adgang, safremt det pa et
senere tidspunkt matte vise sig at vaere hensigtsmaessigt.

For s3 vidt angdr den foresldede udvidelse af § 42 a, stk. 5, bemaerkes, at det for
alle sundhedspersoner, som efter denne bestemmelse indhenter helbredsoplysnin-
ger m.v. i elektroniske systemer, er et krav efter bestemmelsen, at indhentningen
er nadvendig til berettiget varetagelse af en dbenbar almen interesse eller af vae-
sentlige hensyn til patienten, herunder en patient, der ikke kan varetage sine inte-
resser, sundhedspersonen eller andre patienter. Akutberedskabet er sdledes i dag
baseret pd, at ogsd andre end leeger, fx ambulancebehandlere med szerlig kompe-
tence, skal kunne indhente elektroniske helbredsoplysninger om en patient, der ek-
sempelvis pd grund af bevidstioshed, er ude af stand til at varetage sine interesser.

Haringssvarene giver saledes ikke anledning til eendringer i lovforslaget. Indenrigs-
og Sundhedsministeriet vil dog vaere indstillet pa at overveje at udfeerdige en vej-
ledning som foreslaet af Jordemoderforeningen og Dansk Sygeplejerad.

Datasikkerhed

Flere hgringsparter, herunder Datatilsynet, Danske Regioner, Danske Handicapor-
ganisationer og Forbrugerradet har bemaeerket, at det er vigtigt, at de personfgl-
somme oplysninger, der findes i journaler m.v., fortsat beskyttes bedst muligt inden
for rammerne af den udvidede adgang. Der bgr derfor fastseettes regler om private
dataansvarliges logningspligt, loggens indhold, opbevaring og sletning, jf. § 42 c,
stk. 1, ligesom der bgr fastseettes regler om borgerens adgang til oplysninger hos
offentlige og private dataansvarlige om, hvem der har foretaget opslag i patientens
elektroniske patientjournal, og pa hvilket tidspunkt, jf. & 42 c, stk. 2.

Det Etiske Rad har udover at understrege vigtigheden af patienternes ret til privatliv
og mulighed for at afgive et sakaldt negativt samtykke til elektronisk indhentning, jf.
§ 42 a, stk. 7, foreslaet, at sundhedspersonalet skal leere at anvende systemerne
pa den korrekte made.

Forbrugerradet foreslar en teknisk lgsning, som sikrer, at kun de relevante data til-
gar den relevante sundhedsperson.

Dansk Institut for Menneskerettigheder har bemeerket, at der bgr foretages over-
vagning af, hvilke persongrupper, der anvender helbredsoplysningerne, samt i hvil-
ket omfang veerdispringsreglen vil blive anvendt, og om det gnskede formal kan
opnas pa en mindre indgribende made.

Zldremobiliseringen har bemaerket, at man er positivt indstillet over for udvidelsen
af 8 42 a, stk. 1, men savner bestemmelser, der tager hand om sikkerhed og kon-
trol med eventuelt misbrug, hvorfor det ikke findes betryggende, at man blot formo-
der, at stikprgvekontrol er en del af regionernes sikkerhedsforanstaltninger.

Kommentar:

Indenrigs- og Sundhedsministeriet er opmeaerksomt pa behovet for fornaden sikker-
hed omkring patienternes personfolsomme data. Som ligeledes angivet i lovforsia-
get og I forlaengelse af den forudgdende redegarelse om de praktiske erfaringer
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med indhentningsreglerne har ministeriet til hensigt at undersgge de okonomiske
muligheder for at udnytte bemyndigelsesbestemmelserne i § 42 c.

Hertil kommer, at patienterne allerede i dag via funktionen “min log” pé hjemmesi-
den www.sundhed.dk med digital signatur eller NemID har en elektronisk adgang
til - i det omfang regionerne tilbyder det - at efterse, hvem der har foretaget opslag
/ blandt andet den elektroniske patientjournal og Den Personlige Elektroniske Medl-
cinprofil. Det bemaerkes endvidere, at Datatilsynet i praksis i dag har stillet betin-
gelse om logning i forhold til private sygehuse (men ikke har mulighed for at gore
dette i forhold til andre private dataansvariige).

Som det ligeledes naevnes i lovforsiaget viser de praktiske erfaringer, at der i til-
straekkeligt omfang gives eller snart vil blive givet systematisk information om ret-
ten til at frabede sig elektronisk indhentning, jf. § 42 a, stk. 7.

Den mere specifikke indretning af de tekniske sikkerhedsforanstaltninger pd det
enkelte behandlingssted findes fortsat bedst placeret lokalt eller regionalt.

Hgringssvarene giver saledes ikke anledning til eendringer i forslaget.

Preecisering af sundhedspersoners adgang og pligt til at videregive oplys-
ninger om en afdad patients sygdomsforlgb til pargrende og behandlende
leeger

Der er fra flere _hgringsparter, herunder navnlig patientorganisationerne, givet ud-
tryk for opbakning til den foreslaede preecisering af de pargrendes ret til oplysnin-
ger om den afdgdes sygdomsforlgb, dadsarsag og dedsmade.

Leegeforeningen har bemaerket, at der er tale om en forbedring. Det er samtidig ud
fra et leeringsperspektiv en vaesentlig forbedring, at det bliver obligatorisk efter an-
modning at videregive samme oplysninger til afdgdes egen laege eller den leege,
som havde patienten i behandling.

Danske Regioner har bemaerket, at praeciseringen ikke far betydning i praksis, idet
reglerne allerede i dag administreres i overensstemmelse med ministeriets og Fol-
ketingets Ombudsmands fortolkning af reglen.

Kommentar:
Haringssvarene giver ikke anledning til eendringer i forslaget.

Bemyndigelse til indenrigs- og sundhedsministeren til (ogsa) at fastsaette
regler om privathospitalers it-anvendelse

Laegeforeningen har bemeerket, at den er positivt indstillet over for, at der med
neerveerende forslag stilles de samme krav til it-anvendelsen for de private sa vel
som de offentlige aktarer.
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Kommentar:
Sygehuspolitisk center finder det positivt, at de f§ bemeaerkninger til forslaget om
a&ndring af § 193 a er positive, og seerligt at repraesentanterne for det sundheds-
faglige miljg ser en vaerdi i, at ministerens bemyndigelse uadvides til at geelde for
privathospitalerne.

Haringssvarene giver saledes ikke anledning til eendringer i forslaget.

Udvidelse af kommunalbestyrelserne og regionernes adgang til, efter neerme-
re af indenrigs- og sundhedsministeren fastsatte regler, at indhente og be-
handle persondata fra offentlige registre om patienters modtagelse af sund-
hedsydelser - til brug for tilretteleeggelse og planleegning af deres indsatser
pa sundhedsomradet og pa tvaers af sektorer

Afvejning af forslagets formal og oplysningernes karakter over for risiko for
misbrug af data

Aldresagen bemeerker, at det er positivt, at kommuner og regioner kan hente data
til brug for planleegning af sundhedsindsatsen, men at der er behov for at fastseette
naermere regler for, hvilke registre der kan gives adgang til.

KL bemeerker, at den udvidede adgang til data vil optimere kommunernes mulighed
for at tilretteleegge og planleegge indsatsen pa sundhedsomradet og styrke det ind-
byrdes samarbejde pa tveers af sektorer. Danske Regioner bemaerker, at lovforsla-
get abner op for, at saerdeles personfglsomme oplysninger bliver givet videre til en
anden myndighedsenhed. Danske Regioner mener, at kommunernes behov for da-
ta til planleegning kan imgdekommes ved, at regionerne leverer de data til kommu-
nerne, der i det konkrete tilfeelde er brug for. Danske Regioner anfgrer pa den an-
den side, at regionerne har behov for en tilsvarende mulighed for at kunne rekvirere
kommunale data til konkrete planleegnings- og analyseformal.

Leegeforeningen bemazerker, at kommunernes behov for data med henblik pa plan-
laegning, evaluering og forbedring af den kommunale indsats ma kunne tilgodeses
pa anden made end ved at give kommunerne en generel adgang til at indhente pa-
tientoplysninger fra behandlingssektoren. En generel adgang til patientdata er for
vidtgdende i forhold til formalet. Tilsvarende bemaerker Forbrugerradet, at den ud-
videde adgang til data strider mod proportionalitetsprincippet.

Datatilsynet henleder opmaerksomheden pa, at det pa nogle punkter bar preecise-
res, at lovforslaget ligger inden for persondatalovens rammer, herunder at data
udelukkende ma indhentes og behandles i statistisk gjemed.

Danske Regioner anfagrer, at en generel adgang til videregivelse af personfglsom-
me oplysninger til en anden myndighed skaber en gget risiko for misbrug af oplys-
ningerne samt risiko for, at nogen kan finde pa at fraveelge behandling for at undga
spredning af de personfglsomme oplysninger. Aldresagen anfgrer, at det bar prae-
ciseres, at data ikke ma indgd i den individuelle sagsbehandling. Danske Handi-
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caporganisationer bemaerker, at der med Igbende mellemrum bgr fglges systema-
tisk op pd, at den udvidede dataadgang ikke bliver misbrugt.

Forbrugerradet bemaerker, at kommunernes og regionernes behov for at falge be-
stemte, individuelle patientforlgb bgr imgdekommes ved brug af it-systemer, der
gor det muligt at udnytte data, samtidig med at den enkelte borger bevarer sin ano-
nymitet.

Kommentar:
Ifolge lovforsiaget fastsaetter ministeren naermere regler for, hvilke registre og per-
sonoplysninger der kan gives adgang til.

For at kunne imadekomme patienternes stigende forventninger til sammenhaen-
gende behandlingsforlob og haj behandlingskvalitet og patientsikkerhed ps tvaers
ar sektorer er det nodvendigt, at kommunerne og regionerne i hgjere grad deler
deres viden om borgernes modtagelse af sundhedsydelser. S8 kan de optimere de-
res tilrettelaeggelse og planiaegning af deres sundhedsindsatser og skabe oget
sammenhaeng mellem det regionale sundhedsvaesen og de kommunale sundheds-
og plejeopgaver. Dette understottes med lovforsiaget, som indebeerer, at de cen-
trale sundhedsmyndigheder vil kunne stille oplysninger til rédighed, som i forvejen
findes hos disse myndigheder.

Anonymiserede patientdata vil ikke altid kunne imadekomme kommunernes behov,
da cpr-nummeret skal bruges til at koble data i forbindelse med tvaersektorielle
analyser.

Hgringssvarene har givet anledning til praeciseringer i lovforslagets bemaerkninger,
som bl.a. foreslaet af Datatilsynet. Det er saledes preeciseret, at de oplysninger, der
indhentes i medfer af bestemmelsen alene ma anvendes i overensstemmelse med
persondatalovens 8§ 10. Det er preeciseret, at de personoplysninger, kommunerne
og regionerne indhenter i medfar af den foresldede bestemmelse, udelukkende ma
behandles i statistisk gjemed. Det er endvidere praeciseret, at behandlingen af op-
lysningerne - ud over at denne ma begraenses til relevante personer - ogsa skal
ske pa en made, der i it-teknisk henseende er adskilt fra kommunernes/regionernes
almindelige administrative sagsbehandling, samt at oplysninger i videst muligt om-
fang behandles i en form, hvor de ikke er umiddelbart personhenfgrbare, f.eks. sa-
ledes at de opbevares i krypteret form eller under et lgbenummer i stedet for under
personnummer.

Der bliver ikke tale om en generel eller automatisk adgang til data for kommunerne
eller regionerne. Derimod er der kun tale om en adgang for de medarbejdere, der
skal anvende oplysninger om enkeltpersoners helbredsoplysninger m.v. med hen-
blik pa statistiske undersagelser. De aggregerede ikke-personhenforbare oplysnin-
ger vil herefter kunne anvendes til brug for planieegning og tilretteleeggelse af op-
gaver pa sundhedsomradet. Kommuner og regioner méa saledes ikke bruge de ind-
hentede personoplysninger til sagsbehandling i forhold til den enkelte borger.

Der bliver for de neevnte medarbejderes vedkommende ikke tale om adgang til selv
at foretage spgning i de naevnte offentlige registre. Det er den dataansvarlige
myndighed for det register, oplysningerne onskes indhentet fra, der skal tage stil-
ling til, om regionen eller kommunen m4& indhente de pdgaeldende oplysninger. T
den forbindelse ma den dataansvarlige myndighed tage stilling til, om det til brug
for regionens eller kommunens generelle planicegning af sin sundhedsindsats er
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nadvendigt for regionen eller kommunen at modtage de pdgaeldende oplysninger
pé personniveau, eller om det vil vaere tilstraekkeligt alene at udlevere de pdgeael-
dende oplysninger i aggregeret form, jf. herved proportionalitetsprincippet i per-
sondatalovens § 5, stk. 3. Regionen eller kommunen skal derfor over for den data-
ansvarlige myndighed begrunde, hvorfor det er nodvendigt at modtage de pageel-
dende oplysninger p& personniveau.

Som det fremgdr af lovbemeaerkningerne, vil Indenrigs- og Sundhedsministeriet
fastseette naermere regler for opfyldelse af sikkerhedsbekendtgorelsen. De vil
blandt andet indebcere en begreenset systemadgang, og at alle dataudtraek skal
logges, hvorved der vil kunne foretages kontrol af den enkelte medarbejders log-
ning. Samtidig vil der blive fastsat krav til regionsrédene og kommunalbestyrelserne
om at foretage jaevnlige kontroller af loggen.

Samlet konklusion

Haringssvarene har ikke givet anledning til &ndringer i lovteksten, men til preecise-
ringer i lovforslagets bemaerkninger om, at forslaget ligger inde for persondatalo-
vens rammer.



Hgrte myndigheder og organisationer m.fl.

Lovforslaget har veeret i hgring hos nedenstaende myndigheder og organisationer m.fl.

De med fed markerede har afgivet hgringssvar pa tidspunktet for notatets udarbejdel-
se.

Kommunale parter m.fi.
Danske Regioner,
Regionernes Lgnnings- og Takstnasvn og
KL.

Faglige organisationer m.fl.:
Dansk Sygeplejerad,
Den Almindelige Danske Laegeforening,
Praktiserende Laegers Organisation,
Dansk Psykiatrisk Selskab,
Bgrne- og Ungdoms Psykiatrisk Selskab,
FOA,
Farmakonomforeningen,
Dansk Farmaceutforening,
Tandlaegeforeningen,
Jordemoderforeningen
Pharmadanmark
Tandlaegernes Nye Landsforening.

Patientforeninger m.fl..

Center for Sm& Handicapgrupper,
Danske Handicaporganisationer,
Danske Patienter,

Dansk Handicapforbund,

Dansk Selskab for Patientsikkerhed,
Det Centrale Handicaprad,
Forbrugerrddet,

Hjerteforeningen,

Hospice Forum Danmark,

Kraeftens Bekeempelse,
Patientforeningen i Danmark,
Scleroseforeningen,

FldreForum,
Fldremobiliseringen
Fldresagen.

Andre private foreninger og institutioner m.fi.
Brancheforeningen for Privathospitaler og Klinikker,
Dansk IT - R&d for IT- og persondatasikkerhed,
Danmarks Apotekerforening,

Sankt Lukas Hospice,

Diakonissestiftelsens Hospice,

Sct. Maria Hospice Center,

Rehabiliteringscentrene for traumatiserede flygtninge OASIS, RCT-Jylland og
RCT i Kgbenhavn,

Epilepsihospitalet i Dianalund,



Sclerosecentrene i Haslev og Ry,

PTU’s Rehabiliteringscenter,

Center for sundhed og traening i Middelfart,

Center for sundhed og traening i Arhus, Center for sundhed og treening i

Skaelskgr,

Rehabiliteringscenter for Muskelsvind,

Vejlefjord,

Center for Hjerneskade,

KamillianerGaardens Hospice,

Hospice Fyn,

Arresgdal Hospice,

Hospice Sjeelland,

Hospice Sgnderjylland,

Anker Fjord Hospice,

Hospice Limfjord,

Hospice Sydvestjylland,

Hospice Vendsyssel,

Hospice Djursland og

Kong Chr. X's Gigthospital i Grasten.
Statslige myndigheder m.fl.:

Datatilsynet,

Den Centrale Videnskabsetiske Komité,

Etisk Rad,

Institut for Menneskerettigheder,

Rigsrevisionen,

Grgnlands Selvstyre og

Rigsombuddet pa Fzergerne.



