Sundheds- og Aldreudvalget 2018-19

Kgbenhavn den 9. januar 2019.

Til Sundheds- og Z£ldreudvalget.

| Patientdataforeningen har vi med interesse laest fremsatte L 127 Forslag til lov om andring af sundhedsloven
m.v. (Bedre digitalt samarbejde i sundhedsvaesenet, padmindelser til foreeldre vedrgrende bgrnevaccination og
bestemmelser om territorial gyldighed for Fergerne og Grgnland).

Patientdataforeningen har tidligere henvendt sig vedrgrende bekymring om L127.% | forbindelse med fgrste
behandling af lovforslaget 10-01-2019 tillader vi igen med bekymring at henvende os.

Fejl i sundhedsdata

Nar informationer ggres tilgaengelige meget bredt for over 100.000 sundhedspersoner, som ofte kun har overfladisk
kendskab til en patient - betyder fejl pludselig meget mere end hvis en fejl kun findes lokalt i journal, hvor man kender
patienter mere indgaende.

Det Etiske Rad bemaerker i et hgringssvar, at nar helbredoplysninger samles i en feelles digital infrastruktur, medfgrer
det ogsa, at eventuelle fejlregistreringer spredes ud til flere systemer. Det Etiske Rad anbefaler derfor, at der
iveerksaettes foranstaltninger med det formal at forbedre datakvaliteten.?

1. Hvordan sikres mod forskelsbehandling af patienten med fejlagtige oplysninger i den Digitale
Infrastruktur? For eksempel kan fejlagtige misbrugsdiagnoser og psykiatriske diagnoser ggre skade og
ligefrem fgre til diskrimination, nar de deles bredt.

Fejlregistrering er udbredt i danske registre og journaler. Eksempelvis har knap 15 procent af patienterne i det danske
diabetesregister har slet ikke diabetes* og Kraeftens Bekeempelse har faet udleveret oplysninger fra cancerregisteret
om 822 unge med kraftdiagnoser hvoraf de 247 var en fejl.>

Mangelfuld selvbestemmelse

Dataindsamling hjemles i en indberetningspligt. Det er ministeren, der fastsaetter regler for indberetningspligten og
for den senere adgang til data. Patienten kan med lovforslaget ikke modsaette sig indberetning af data og patienten
kan med lovforslaget ikke modsaette sig videreanvendelse af data til andre formal. For eksempel fglger det af §42 a,
styk 5 at det ikke er muligt, for en patient at spaerre for adgang for brug af data i henhold til §42 a, styk 2.

8§42 a, styk 2 abner for brug at data til beslutningsstgtte, algoritmer og kunstig intelligens. Det fremgar af
bemaerkninger til loven

Det vurderes pd den baggrund, at der er behov for et mere klart hjemmelsgrundlag, der, ud over den
foresldede mulighed i § 42 a, stk. 2, sikrer mulighed for, at autoriserede sundhedspersoner kan
anvende oplysninger fra flere andre patienter med sammenlignelige helbredstilstande til brug for
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beslutningsstgtte som led i patientbehandling over for en anden patient. Det vurderes samtidig, at
anvendelse af oplysninger vedrgrende et stort antal andre patienter til brug for beslutningsstgtte,
alene bgr ske i pesudonymiseret form.

Indberetningspligten ophaever derfor reelt patienters fortrolighed til laegen. Det skal i denne forbindelse naevnes at
pseudonymisering ikke er reel anonymisering og at dette specielt er en udfordring ved brug at kunstigintelligens, som i
mange tilfaelde vil vaere i stand til at demaskere sundhedsdata.®”

2. 1 en digital tidsalder er det ikke teknisk besveerligt at give patienten mulighed for helt at spaerre for
dataindberetning, hvad er grunden til at patienten ikke gives ret helt at spaerre for indberetning og dermed
vaerne om sit privatliv?

3. Hvad er formalet med at indskraenke patientens mulighed for spaerring i henhold til §42 a, styk 2?

4. Er det ikke legitimt for en patient ogsa at ville beskytte sin ret til privatliv i henhold til brug af egne data
til beslutningsstgtte, algoritmer og kunstig intelligens?

Formalsskred

Nar offentlige myndigheder i Danmark indsamler persondata, er det oftere regel end undtagelse at formalet med
indsamlingen fgrst er snaevert for siden at udvides til nye og helt uforudsete formal. Derimod ses det uhyre sjaeldent
at formal for databrug indskraenkes nar de fgrst er indsamlet. Nar fgrst den Digitale infrastruktur er etableret vil ny
lovgivning kunne tillade brug til formal som i dag ikke synes acceptable. For eksempel kan sundhedsdata indga i en
”Gladsaxe-lignende model” .8

5. Hvordan sikrer man at data, der ophobes i den Digitale infrastruktur med ét formal, ikke senere bruges
til andre formal, som vi i dag anser som uacceptable?

6. Kan data fra den Digitale Infrastruktur kopieres og overfgres til andre registre, databaser og tekniske
installationer hvor anvendelsesformal er mere lempelige end i den Digitale Infrastruktur?

7. Er det ikke rimeligt at give patienten ret til at spzerre for anvendelse af sundhedsdata med alle formal og
dermed kunne beskytte sig mod fremtidige uacceptable formal?

MVH

Formand for Patientdataforeningen, Thomas Birk Kristiansen
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