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Dansk Selskab for Almen Medicin

Sundhedsministeriet

DSAM’s hgringssvar vedrgrende udkast til bekendtggrelse om pilot-
projekter om nationale datalgsninger og indberetning af oplysninger
fra almen- og specialleegepraksis samt kommunalbestyrelser til
Sundhedsdatastyrelsens samlede indsats for data i det naere sund-
hedsvasen

DSAM stgtter, at der uden forhindringer kan anvendes data til pilotprojekter, som
undersgger vaerdien af datavideregivelse pa tvzers af sektorer og mellem aktgrer i
det nzere sundhedsvaesen i forhold til forbedret omsorg for/behandling af den en-
kelte borger.

DSAM mener, at der i et presset naert sundhedsvaesen med laegemangel bgr vaere fo-
kus, at laeger og personale i almen praksis og resten af primaersektoren sa vidt muligt
fokuserer pa det primaere — omsorgen for patienten — bade pleje, behandling, genop-
traening, rehabilitering.

Derfor finder DSAM, at disse projekter ikke ma forbruge konsultationstiden, ved at
legen/personalet skal bruge tid pa at registrere. Vi mener af samme grund, at de
data, der bruges til disse pilotprojekter, i videst muligt omfang skal findes blandt de
meget omfattende datamaengder, som allerede genereres og sendes til en raekke
centrale registre. Safremt der alligevel skal bruges tid pa nye registreringer, skal det
veere dokumenteret, at anvendelse af disse registreringer vil gge kvaliteten i omsor-
gen for den enkelte. Og det ma til enhver tid sikres, at tiden til registrering ikke tages
fra tiden til patientbehandlingen, hvilket der er skabt betydelig praecedens for i alle
dele af sundhedsvaesenet.

Desuden skal det fremga, hvad der er den praktiserende laeges ansvar, nar data om
en patient videregives, og hvad det praecise formal med videregivelsen er, saledes at
formalet med videregivelsen ikke siden skrider.

Endelig mener DSAM, at det skal vaere enkelt for patienterne at opna indsigt i, hvilke
data der videredeles, og at patienter skal have en mulighed for at gnske eller fra-
bede sig, at data bliver videregivet til centrale registre.
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¢ DSAM foreslar derfor, at der udvikles pa patientens muligheder for at kunne
give samtykke til adgangen til dennes data, siledes at patienten far bred mulig-
hed for at kunne sige til og eventuelt fra over for videregivelse af konkrete data-
typer fra egen journal. Det kan vaere af betydning for patienten at kunne spaerre
for, at visse data videregives. Hvilket er helt pa linje med det metasamtykke,
som Etisk Rad har foresliet.!

* DSAM forslar ogsa, at patienten altid far adgang til logning over videregivelse af

data, ogsa til centrale myndigheder, herunder angivelse af formal med videregi-
velse.

Med venlig hilsen

Anders Beich
Formand, DSAM

1 https://www.etiskraad.dk/~/media/Etisk-Raad/Etiske-Temaer/Sundhedsdata/Publikationer/2015-05-12-Forskning-
i-sundhedsdata-og-biologisk-materiale-i-Danmark.pdf




