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Hgringssvar vedrgrende udkast til beteenkning om kodning og datafangst i almen praksis, indberetning af
data til regionen og offentligggrelse af oplysninger om laegen eller klinikken (dok.nr 1486175)

Hermed tillader jeg mig at indsende et privat, uopfordret hgringssvar vedrgrende ovennaevnte udkast.

Min baggrund er, at jegi 25 ar har arbejdet som praktiserende lsege, kombineret med forskning ved
Kgbenhavns Universitet (Forskningsenheden for Almen Praksis). | 2008 forsvarede jeg min doktordisputats,
der havde fokus pa hvad det betyder for raske mennesker at fa en sygdomsdiagnose. Dertil har jegi 6 ar
(2008-2013) vaeret medlem af Det Etiske Rad (hvoraf tre ar som naestformand), hvor jeg specielt har
arbejdet med det stigende gnske om mere vidensdeling i sundhedsvaesenet pa bekostning af
tavshedspligten. (Se fx Radets redeggrelse ”Det feelles medicinkort — fortrolighed og tilgeengelighed i
sundhedssektoren” fra 2010).

| forbindelse med bekendtggrelsen, har jeg iseer haeftet mig ved at praktiserende laeger vil blive forpligtet -
under trussel om bgdestraf — til at kode alle diagnoser vedrgrende de 8 "folkesygdomme" og videregive
oplysningerne elektronisk.

Mine bemaerkninger gar isaer pa et par forhold, som IKKE er naevnt i bekendtggrelsen:

- Der er intet navnt omkring borgerens/patientens rettigheder. Det var savel mit hab, som min
forventning, at bekendtggrelsen ville fastlaegge retningslinjer for, hvordan praktiserende lzeger skal
forholde sig, nar fortrolige helbredsoplysninger videregives til tredje part. Diagnoser er ikke kun
torre elektroniske data, men et arbejdsredskab til at systematisere personlige oplysninger, der er
fremkommet ved de (ofte) mange mgder, der er mellem borgeren og den praktiserende laege. |
denne relation er der et krav, og en forventning om tavshedspligt. Hvis data sendes videre i
myndighedernes forvaring, bgr patienten ud fra laegeetiske overvejelser informeres (evt. pa
overordnet niveau) om at dette foregar, og til hvilket formal. Patienten bgr ogsa fa viden om,
hvorvidt det er muligt at sige nej til at oplysningerne sendes videre, og i sa fald hvordan blokeringen
kan forega, eller om det rent faktisk er blevet et krav, at viden om ens helbred sendes videre til
forskellige registre, safremt man gnsker at modtage gratis leegebehandling i Danmark som gruppe 1
sikret. Det har fx tidligere vaeret fremfgrt fra ministeriets side i et andet lovgivningsarbejde, da man
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fiernede forskerbeskyttelsen, at videregivelsen af personlige helbredsoplysninger skal anses som en
"borgerpligt” bl.a. for at tilgodese fellesskabets gavn ved at data kan benyttes til forskning.

- | bekendtggrelsen redeggres ikke for hvad der kan ske med oplysningerne efter at de er indsendt.
Det star at diagnoserne og de supplerende oplysninger, der fremskaffes gennem laegernes
forpligtelse til at udfylde sakaldte “pop-up- vinduer”, skal sendes til DAMD. (DAMD har tidligere
veeret praktiserende leegers egen database, udviklet med henblik pa kvalitetssikring). Der star
imidlertid ikke noget om, hvad der sker med data efter at de er kommet til DAMD-databasen.
Kan/skal de videresendes til Statens seruminstitut/Sundhed.dk og indga i maengden af ”big data”,
der indsamles om den enkelte dansker? Kan de herefter videregives til tredje part, herunder
medicinalindustrien? Hvorledes sikres anonymiteten i sa fald?

Nar data sendes videre, bgr personen ikke kunne identificeres. Men dette forhold star kun naevnt i
§3 i forbindelse med data, der skal afgives til regionerne i kontrolgjemed. Betyder det, at alle gvrige
data i fremtiden skal indsendes personhenfgrbart? Her taenkes isaer pa de oplysninger, der
formentlig skal sendes til Statens Seruminstitut. | lyset af de mange aktuelle data-skandaler om
overvagning af danskere og om oplysninger, som havner hos uvedkommende, er det vaesentlig at
have kendskab til datas videre skaebne, nar de forlader computeren. Alternativet bliver at jeg, som
praktiserende lzege, oplever min computer som en “trojansk hest”, der videresender oplysninger til
andre personer, uden hverken min eller patientens godkendelse. Klarhed pa dette omrade ma
veere en betingelse for at undga civil ulydighed, trods truslen om bgdestraf.

Jeg anerkender selvfglgelig ministerens befgjelser til at udstede bekendtggrelser pa baggrund af en lov.
Men en bekendtggrelse kunne ogsa have modereret eller afhjulpet konkrete faglige problemstillinger,
som loven laegger op til, nar det galder praktiserende lsegeres pligt til at indberette diagnoser. Mange
af betaenkelighederne blev fremfgrt i forbindelse med behandlingen af loven sidste ar, her skal blot
anfg@res et par ting, der har konkret betydning i forhold til denne bekendtggrelse:

- Problemet omkring overdiagnosticering stiger: Det fremfgres ofte at vi lever i en “diagnosekultur”
og blandt andet problematiseres det, at flere og flere far psykiatriske diagnoser. Det diskuteres om
stigningen skyldes gget sygelighed eller om det skyldes et szerligt laegeligt/psykiatrisk blik pa
menneskelig lidelse og afvigelse. Med den nye bekendtggrelse bliver praktiserende lseger nu
forpligtet til at kode de ”ikke-psykotiske psykiske tilstande”, sa som nar mennesker henvender sig
med stress, tristhed, krise, melankoli, belastninger eller angst. Uanset arsagen, og uanset hvad
baggrunden matte veere, er en ting i hvert fald sikker: Antallet af diagnoser vil stige og en indfgrelse
af at palaegge diagnosepligt for disse tilstande vil yderligere fa diagnosekulturen til at florere. Der er
ingen overvejelser om denne udvikling er hensigtsmaessig i et leengere tidsperspektiv.

- Det betyder noget at fa en diagnose. Hvis en diagnose kun var et spgrgsmal om en teknisk detalje,
som til og med abner porten for hjaelp og muligheder i et tiltagende presset velfaerdssamfund, sa
var alt jo godt. Men at blive puttet i en kasse, at fa paklistret en maerkat eller et stempel, kan have
store konsekvenser for den enkelte. Stigmatisering, sygeligg@relse, medikalisering og
overbehandling ligger lige for. Meget tyder endda p3, at det kan vaere sveert at slippe af med sin
diagnose igen — dels rent teknisk, fordi data nu er indrapporteret til store databaser og ikke lige kan
slettes, men ogsa fordi den rolle som fglger med en diagnose, kan vaere svaer at sendre.



- Diagnosebegrebet er ved at blive udvandet, efterhanden som diagnoserne nu, af personer uden
legefaglig indsigt, tilleegger dem en slags sandhedsvaerdi, og samtidig er blevet til et gkonomisk-
administrativt styringsredskab.

- Diagnoser er menneskeskabte inddelinger. De er ofte kulturelt bestemte, ikke naturgivne
sandheder, og der er altid grundlag for at diskutere hvordan graenser skal traekkes mellem sygt og
raskt, normalt og unormalt. Men diagnoser er grundlaeggende et godt og ngdvendigt
arbejdsredskab for laeger, og danner basis for valg af behandlinger, der forhabentlig kommer
patienten til gode. Med bekendtggrelsen, der stiller krav om at stille diagnoser, uden at det
ngdvendigvis er af hensyn til den laegefaglige behandling, risikerer vi at diagnosernes veaerdi
forringes, og endda bliver helt fejlagtige.

- Det, at give en diagnosekode, er for mange laeger i primaersektoren en misvisende overskrift pa det
mgde der har fundet sted, hvor kodningen pa ingen made yder retfeerdighed til den fortaelling som
laegen lige har lagt gre til. Diagnosen bliver en fastholden i en biomedicinsk forstaelsesramme, uden
hensyntagen til det liv patienten lever.
| almen praksis m@der vi de uselekterede helbredsproblemer, og vurderer problemerne pa
baggrund en ofte leengerevarende relation til det enkelte individ og dennes unikke historie. Vi
arbejder ud fra en bred opfattelse af sygdom og sundhed, ofte beskrevet som en bio-psyko-social-
kulturel model. Det enkelte mg@de er ofte af kortere varighed, men kan indeholde elementer fra alle
sfaerer af patientens liv. Risikoen ved at i tiltagende grad fokusere pa diagnoser og pop-up-vinduer,
bliver at det tager tid og opmaerksomhed fra det problem, patienten har henvendt sig for at fa
hjeelp til at Igse.

Det er mit hab at den endelige bekendtggrelse tager hensyn til disse forhold. | en tid hvor der indsamles
store maengder data om alt og alle, ma malet vaere dbenhed, og mulighed for at den enkelte far stgrre
kontrol over sine egne oplysninger. Det er ikke leengere tidssvarende, at lave bekendtggrelser som handler
hen over hovedet pa den enkelte borger pa bekostning af dennes tillid til laegen.

Med venlig hilsen
Lotte Hvas, praktiserende leege, dr. med



