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Hgring over udkast til bekendtggrelse om
pilotprojekt om indberetning til Sundheds-
datastyrelsens samlede indsats for dataidet
nzere sundhedsvasen.

Det Etiske Rad takker for modtagelse af ovennaevnte i hgring.

Pilotprojekt og data til andre statistiske eller videnskabelige formal

Det fremgar af hgringsmaterialet, at formalet med etablering af pilotprojektet
er, at man med de indleverede data kan fi viden om, hvordan data kan skabe
veerdi for sundhedsvaesnet, hvilket er anerkendelsesverdigt.

Radet bemearker at pilotprojekter generelt set oftest betragtes som prgveord-
ninger, der lgber over en given periode med henblik pa at hgste erfaringer,
som skal medvirke til at modulere en god og virksom ordning for fremtiden.
Det betyder ogs3, at der typisk vil veere et element af frivillighed, eksempelvis
saledes at patienter, hvis data der gnskes anvendt i piloten, orienteres herom
forinden og hvor forudsaetningen for gvelsen sdledes er, at patienten giver et
samtykke til deltagelsen. [ naerveerende model er dette dog ikke en mulighed.
Modellen er alt andet lige, en egentlig start pa en allerede planlagt kommende
ordning, blot i mindre skala.

Af bekendtggrelsesudkastets § 3 fremgdr, at formalet med indberetningen er
at skabe sammenhzngende data og digitale Igsninger i forhold til den samlede
indsats for data i det neere sundhedsvaesen, i overensstemmelse med Sund-
hedsdatastyrelsens myndighedsopgave, jf. sundhedslovens § 220 a. Videre
fremgar af bestemmelsens stk. 2, at Sundhedsdatastyrelsen ikke kan videre-
give oplysningerne til statistiske eller videnskabelige formal.
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Radet noterer dog, at stk. 2 alene er geldende for naervarende pilotprojekt,
da det allerede fremgar af hgringsbrevet at der pa sigt bliver etableret en
egentlig national dataindberetning til Sundhedsdatastyrelsen fra alle kommu-
ner og praktiserende laeger, hvor disse data vil komme til at indga i Sundheds-
datastyrelsens almindelige myndighedsopgave og dermed ogsa vil kunne an-
vendes til videnskabelige og statistiske formal, herunder til anvendelse af data
til forskning, sundhedsplanlaegning, kvalitetsudvikling og sammenhzang i bor-
gernes forlgb samt tiltag til reducering af ulighed i sundhed.

Sikkerhed, registreringer om seksualitet og skaerpet proportionalitets-
krav

Radet har forstdelse for, at man isoleret set kan lave den slutning, at jo bedre
“landkort” der kan skabes over patienterne, desto bedre grundlag kan skabes
for at optimere varetagelsen af patienternes helbred. Dog ma i samme ande-
drag bemaerkes, at der som udgangspunkt altid ma udvises forsigtighed med
registrering og sidenhen behandling af szerligt personfglsomme oplysninger.
Videre findes det helt afggrende, at sikkerheden i de systemer som handterer
den slags registreringer prioriteres hgjt. Dette for at undga at oplysningerne
leekkes eller anvendes til andre formal end det oprindeligt vedtagne, og ende-
ligt for at begraense adgangen til de pagaeldende data til sa fa som mulige.

Radet bemeerker, at der i hgringsmaterialets bilag 2 - som udggr en beskri-
velse af de oplysninger kommunalbestyrelser kan indberette efter denne be-
kendtggrelses § 2 - er lagt op til at foretage registreringer om seksualitet. Op-
lysninger om seksualitet betragtes som personfglsomme oplysninger, og
netop grundet oplysningens karakter er proportionalitetskravet derfor skaer-
pet. Det er ikke givet, at oplysninger om seksualitet ikke kan begrundes som
veerende ngdvendige for det samlede sundhedsmaessige billede. Men radet
savner, at disse overvejelser bag og begrundelse herfor bringes frem. Radet
anbefaler derfor ogsd, at de som skal handtere skemaerne bibringes viden om
ngdvendig proportionalitetsvurdering evt. i form af en vejledning.

Med venlig hilsen

pa Det Etiske Rads vegne
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