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UDKAST

Bekendtgerelse om kodning og datafangst i almen praksis, indberetning af data til regionen og
offentliggerelse af oplysninger om laegen eller klinikken

Forebyggelses- og Patientradet mener at denne bekendtggrelse vil gdelaegge den fremragende
praksislaege-ordning, som danskerne har nydt godt af gennem 200 ar. Ordningen tilbyder borgerne en stabil
og tryg kontakt til “egen praktiserende lsege,” som gennem et ofte arelangt kendskab til sine patienter
oparbejder et unikt kendskab til patienternes konstitution og leegelige behov. Den danske praksislaege
ordning er desuden international kendt som bade velfungerende og billig.

Bekendtggrelsen stiller under bgdestraf to helt ufleksible krav til de praktiserende laeger:

1)Laegen skal prompte i konsultationen tildele sine patienter en fast diagnose pa f. eks. diabetes eller
depression, hvis patienten udviser blot nogle af de symptomer eller malinger, som et nationalt rad har
udvalgt for pt. otte "permanente sygdomme.”

2) Det kraeves, at laegen sender alle sine patienters helbredsdata samt private og personhenfgrbare
oplysninger til Sundhed.dk, til SSI, samt til Regionerne i evt. kontrolgjemed. Og det er ikke mere ngdvendigt
at indhente patientens samtykke til at dele sine fglsomme oplysninger om f.eks. en k@nssygdom eller et
alkoholproblem med potentielt 100.000 personer i sundhedssektoren! Hvis patienten imidlertid ikke gnsker
sadanne oplysninger om sit privatliv videresendt, eller ikke gnsker den diagnose og behandling, som laegen
tilbyder - sa kan lazegen idemmes bgdestraf for manglende diagnosekodning og manglende elektronisk
registrering af gremaerkede oplysninger til datafangst!

Bekendtggrelsen satter altsa to helt centrale principper for kontakten mellem laege og patient ud af
kraft: Laegens Igfte om tavshedspligt og patientens ret til informeret samtykke til videregivelse af egne
oplysninger. Men hvis patienten ikke laengere kan tale fortroligt med sin laege og tilmed bliver frataget
enhver ret til at bestemme over sit eget privatliv, tror myndighederne sa virkelig, at patienten vil bevare sin
tillid til sundhedssystemet? Vil patienten ikke snarere holde sa mange oplysninger som muligt for sig selv,
og dermed ggre laegens indrapportering af sit sygdomsbillede utilstraekkeligt? Og for laegens vedkommende
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nedprioriterer bekendtggrelsen hans faglighed og erfaring som radgiver og behandler af patienter med vidt
forskellige behov.

Som bekendt er der ikke behandlingstvang i Danmark! Det er derfor patientens ret at blive informeret
om behandlingsmulighederne og at blive taget med pa rad af laegen. Ligesom det er patientens afggrelse,
om han/hun vil indga i en bestemt sygdomsbehandling. Ofte vil det vaere sund fornuft fra laagens side fgrst
at afprgve om f. eks. kostomlaegning eller en mild midlertidig medicinering kan afhjzelpe patientens
symptomer. Det kan i mange tilfaelde spare samfundet for drelange udgifter til dyr medicin, som en
gjeblikkelig diagnosekodning af patienten for en af de (pt.) otte “permanente sygdomme” ville have udigst.
Og desuden spare patienten for bivirkningerne af medicin der naesten altid fglger med "en
livstidsdiagnose.” Men bekendtggrelsens krav om kodning og datafangst i hver konsultation hindrer laegen i
selvsteendigt at bruge sin professionelle erfaring og vurdering af, hvad der gavner patienten mest her og nu.

De data som er tilvejebragt ved kodning jf. § 1 og datafangst jf. § 2, skal stilles elektronisk til radighed for
regionerne til brug for planlaegning, kvalitetssikring og kontrol af udbetalte tilskud og honorarer.

Det er unaegtelig en tynd bevaeggrund for at foretage sa radikale indgreb i de praktiserende laegers
arbejdsforhold og i patienternes ejerskab over egne helbredsdata. Den egentlige grund er da ogsa afslgret
ved talrige udtalelser i pressen om Statens Serum Instituts salg af hundrede tusinder af danskeres data til
medicinindustrien - samt i rapporter om intenst samarbejde mellem den danske stat og
medicinalindustrien.

Vore politikere har besluttet at skabe veekst i Danmark ved uden samtykke at szlge danskernes data til
internationale og danske medicinalfirmaer - til brug for forskning og hvervning af forsggspersoner. Derfor
har man haft meget travit med at lave talrige lovaendringer, som skulle sanktionere formalet. Men man har
klogelig undgaet at nedfaelde i lovgivningen, at Danmark har annulleret nogle af borgernes
personrettigheder for at kunne udnytte dem kommercielt! De danske lovaendringer kan dog meget vel vise
sig at veere i konflikt med anden eksisterende dansk lovgivning og med internationale love om
personrettigheder.

Her fglger et dansk og et internationalt loveksempel om borgernes rettigheder til deres personoplysninger:

1)I Persondataloven LOV nr. 429 af 31/05/2000 hedder det:
§ 2. Regler om behandling af personoplysninger i anden lovgivning, som giver den registrerede en bedre
retsstilling, gar forud for reglerne i denne lov.

§ 6. Behandling af oplysninger ma kun finde sted, hvis 1) den registrerede har givet sit udtrykkelige
samtykke hertil,.............. | samme paragraf Stk. 5 hedder det: 5) (hvis) behandlingen er ngdvendig af
hensyn til udfgrelsen af en opgave i samfundets interesse,

Forebyggelses-og Patientradet bemaerker hertil: Det kan naeppe siges at vaere en legitim opgave i
samfundets interesse, at staten videregiver borgeres personlige og fortrolige data til internationale og
danske medicinalselskaber i kommercielt gjemed!
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2) Den Europaiske Unions Charter om Grundlaeggende Rettigheder. Chartret om grundlaeggende
rettigheder blev vedtaget i 2000 og tilpasset Lissabontraktaten den 12. december 2007. Chartret har
samme juridiske veaerdi som traktaterne.

Artikel 7 Charter: Respekt for privatliv og familieliv: 1. Enhver har ret til respekt for sit privatliv og
familieliv, sit hjem og sin kommunikation.

Artikel 8 Charter: Beskyttelse af personoplysninger: 1. Enhver har ret til beskyttelse af personoplysninger,
der vedrgrer den pagaldende. 2. Disse oplysninger skal behandles rimeligt, til udtrykkeligt angivne formal
og pa grundlag af de bergrte personers samtykke eller pa et andet berettiget ved lov fastsat grundlag.
Enhver har ret til adgang til indsamlede oplysninger, der vedrgrer den pagaeldende, og til berigtigelse heraf.

3. Overholdelsen af disse regler er underlagt en uafthangig myndigheds kontrol.

Man ma spgrge sig selv, hvad baggrunden er for statens harde lovindgreb og drastiske andringer af
overenskomsten med de praktiserende laeger? Hvis man lzeser i regionsrapporten En indgang for
Industrien til kliniske forsgg” ' fra 2012, sa tegner der sig et billede af et dansk sundhedsvaesen, som er pa
vej ind i et usundt teet samarbejde med medicinalindustrien. | rapporten tales der endda om “en symbiose
mellem erhvervsudvikling, uddannelse, offentlig og privat forskning.”

Forebyggelses- og Patientradet gnsker her at advare om, at der i de sidste 3 ar er etableret en s3 teet
symbiose mellem det offentlige sundhedsvaesen og medicinalindustrien i Danmark, at sundhedsvasnet
har ladet sig forfgre til "at seette raeven til at vogte gees.” Raeven er i denne sammenhzaeng Industrien!

Det offentlige sundhedsvaesens og medicinalindustriens interesser er nemlig slet ikke sammenfaldende.
Sundhedsvaesnets primaere interesse er at varetage befolkningens tarv indenfor sygdomsbehandling, bade
pa hospitalerne og i almen praksis. Mens medicinalindustriens primaere interesse er og bliver ”at tjene
penge pa befolkningens behov for sygdomsbehandling.” Ligegyldigt hvor mange gange industrien bruger
mantraet “for patienternes skyld,” rokker det ikke ved det faktum, at industrien vurderer sin succes pa hvor
stor en profit den arligt indtjener til sine aktionzerer.

De idéer og forslag, som industrien sa effektivt har inspireret regionerne og staten til at implementere i
det danske sundhedsvaesen, er desveaerre ikke baseret pa humanisme, men pa et benhardt
forretningskoncept. Det koncept genkender vi klart i de lov eendringer, regeringen har udarbejdet for
almen praksis. Indtil nu har praksisleegerne kun aftale om kodning og speciel datafangst af otte sygdomme;
men Sundhedsstyrelsen har allerede planer om at udvide kodning og datafangst til at omfatte 50
sygdomme i 2016!

For at ggre opmaerksom herpa vil vi til slut citere nogle afsnit fra rapporten, som selv om de er mgntet pa
kliniske forsgg, ser ud til at veere skaret over samme laest, som de krav man nu under bgdestraf vil stille til
praksislaegerne. Hvis kravene om diagnosekodning og data-aflevering fastholdes, vil almen praksis blive
forvandlet til en veritabel diagnose- og dataproduktions-maskine. Det vil sezette mange flere patienter i
medicinsk behandling og derved gavne medicinalindustrien. Men patienterne bliver sorteper. Ca. en
tredjedel af legens konsultationstid skal sa bruges til kontorarbejde og lsegen vil blive hindret i at tilbyde
patienterne en lige sa individuel behandling som hidtil.
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Vi vil derfor indtraeengende henstille til sundhedsminister Nick Haekkerup at traekke denne bekendtggrelse
tilbage.

Rapporten side 2.:

”Baggrunden (for rapporten) er gkonomiaftalen for 2012 mellem Regeringen og Danske Regioner, hvor
det er aftalt at alle regioner etablerer en enkel og effektiv indgang for industrien til at indga aftaler om
kliniske forsgg. Det forlyder pa side 2 i rapporten: Anbefalingerne er regionernes og industriens i

faellesskab — selv om Industrien gerne sa regionerne ga tidligere i gang med de initiativer, som rapporten

o

foreslar pa ”laengere sigt.” .......ccceveveeeeceeecrereene.

OG: "Kigges der pa analysen af interessenternes interaktion kan vi, pa baggrund af interessenternes input
pa mgder og i interviews, se, at nar der arbejdes sammen om klinisk forskning mellem det offentlige og
industrien pa rette made, er der tale om en symbiose mellem erhvervsudvikling, uddannelse, offentlig og
privat forskning.”

Side 3.: De offentlige godkendelsesprocesser skal veere hurtige og effektive og med feerrest mulige
indgange. Der er bade gode og darlige eksempler at treekke pa, men over de sidste par ar synes systemerne
generelt at veere blevet hurtigere og smidigere. Der er dog stadig et behov for at samordne aktiviteter.
Dette arbejdes der pa i Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse...............

[OG: "Kontrakter i En Indgang projekter handteres i fremtiden mere ensartet igennem etablering af et
formelt netveaerk mellem de medarbejdere i regionerne, der i gjeblikket handterer kontrakterne.
Regionerne samarbejder om en faelles standard, der gg@res tilgeengelig for alle. Eksisterende arbejde foreslas
samordnet med et tilbud til Industrien om en national indgang per firma baseret pa den felles regionale
arbejdsdeling og forstaelse. Hvor der allerede er opnaet en feelles forstaelse med de enkelte firmaer,
a&ndres der ikke ved det. Systemet vil vaere indrettet sdledes, at de enkelte firmaer har mulighed for at
anvende En indgang pa tveers af regionerne.”]

Side 4 i Regionsrapporten:

"Hvis Danmark skal vaere konkurrencedygtig pa kliniske forsgg udfgrt sammen med Industrien, er det
vigtigt at arbejde med styrkepositioner. Det foreslds, at der arbejdes med de registre, som allerede
eksisterer, og at der stilles offentlige ressourcer til radighed for at kunne udnytte register-baseret viden om
hvorvidt patientmaterialet er til stede, og hvor patienterne kan findes. Konkret foresldr vi, at der oprettes en
funktion, der forsker og udarbejder analyser tveerfagligt indenfor dette omrdde. Dette skal videreudvikles i
fremtiden, og der skal genereres yderligere kompetencer, sdledes at Danmark bliver det ledende land til at
foretage forudsigelig patientrekruttering. En Indgang er séledes ogsa én effektiv indgang til en samlet
patientpopulation i samarbejdet mellem de kliniske forskere og denne nye funktion.

Der foreslas, at der ogsa fokuseres pa mulighederne indenfor at lave flere og bedre registre pa sjeeldne
sygdomme, sa Danmark ogsa kan deltage i denne type forsgg.

Understgttelse af sygdomsmaessige netveerk vil alt andet lige fremme Danmarks evne til at tiltraekke klinisk
forskning og forbedre rekrutteringsevnen, nar nye forsgg igangsaettes. Det vil veere gavnligt for bade den
faglige udvikling og sygdomsbehandlingen. Vi foreslar at stimulere og supportere et antal af disse
grupperinger og papeger mulige relevante sygdomsomrader. Pa kort sigt udpeges relevante sygdomsfokus,
og der afsaettes ressourcer til at supportere disse sekretariater pa laengere sigt (2013 og fremad).

Fra “Konklusioner” pa side 4
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"Der oprettes via En Indgang adgang til registre til brug for rekruttering

Der oprettes fra centralt hold forskning i rekrutteringsproblematikker; alt fra aktiv brug af registre til
praktisk rekrutteringsstrategi skal veere temaet for en dansk satsning pa omradet. Vi foreslar, at der
afseettes midler hertil

Der ggres klar til at oprette, via incitamentsordninger og fokus pa specifikke sygdomme, flere
sygdomsspecifikke netvaerk og bedre registre til sjeldne sygdomme”

Med venlig hilsen

Radsformand Lars Mikkelsen
Tofteveenget 30, 3320 Skaevinge
TIf. 4828 8700

Sekreteer Birthe Kjaergaard
Forebyggelses-og Patientradet. FPR

Mail: Forebyggelses.patienraadet@gmail.com

i Regionsrapporten En indgang for industrien til kliniske forsgg’
http://www.regioner.dk/~/media/Filer/IT%200g%20Kvalitet/En%20indgang%20for%20industrien/Danske Regioner E
n_Indgang net.ashx
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