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Af: Seren Friborg, tidligere formand for DSAM, og Henrik Schroll, begge tidligere praktiserende leger

HOMMENTAR TIL ARTIHLEN:

Kvalitetsdata 1 almen praksis
pa godt og ondt gennem 25 ar

Soren Friborg og Henrik
Schroll kritiserer, at de ikke
har faet Annette Houmands
artikel om kvalitet i almen
praksis til gennemsyn.
Annette Houmand har skrevet
artiklen pa opfordring af
Practicus.

I artiklen anerkendes de for
initiativ og pionerdnd.

Den efterfolgende kritiske
gennemgang af forlgbet har
mange involverede.

Annette Houmand beskriver
den del uden at neevne navne,
og det er grunden til, at de
ikke har faet artiklen til gen-
nemsyn.

Friborg og Schroll har gnsket
at kommentere artiklen, det
har de faet mulighed for i det-
te nummer, og Annette Hou-
mand har faet mulighed for
gensvar pa side 48.

Ellen Louise Kristensen
Chefredaktor
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ak for en gennemgang af

kvalitetsudviklingen gen-

nem de sidste 25 ari Prac-

ticus nr. 251. Det er altid
godt at gere status ved et jubileeum
som de 50/25 ar. I artiklen neevnes
navne som Schroll, Bentzen, Friborg
og Brix. Nar man i artikler nevner
navngivne personer og forholder sig
kritisk til deres indsats, er det utilgi-
veligt, at de pageeldende personer ikke
far lejlighed til et gensvar. Og det er
serdeles uheldigt, da artiklen har
mange fejl og misforstaelser. Det vil
fore for vidt at gennemga hele DAMD-
sagen igen. Vi vil derfor kun give et
par eksempler, der retter nogle af mis-
forstaelserne.

Forst finder vi det uforstaeligt, at
Annette Houmand ikke navner den
meget grundige artikel i Juristen fra
2018 ”Sundhedsdata og kvalitetsud-
vikling - et retligt kludeteeppe” af pro-
fessor, drjur. Mette Hartlev, KU, og
cand.scient.san.publ., ph.d. Sarah
Wadmann, VIVE.

I artiklen, der er skrevet aflandets
forende eksperterisundhedsjura, be-
skrives den juridiske problemstilling
mellem persondataloven (under Ju-
stitsministeriet) og sundhedsloven
(under Sundhedsministeriet), og her
bruges blandt andet DAMD til at illu-
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strere kompleksiteten, f.eks. dette ud-
drag:

"DAMD-sagen er velegnet til at il-
lustrere den usikkerhed, der eksiste-
rede om det rette lovgivningsfora i
forhold til sundhedsdata —en usikker-
hed, der eksisterede helt op pa mini-
sterielt niveau. Det er naturligvis ikke
hensigtsmaessigt, at lovgivningsstruk-
turen bliver sa kompleks, at de ansvar-
lige myndigheder selv har sveert ved
atnavigere, og der opstar usikkerhed
om retsstillingen og dermed retsusik-
kerhed for alle involverede.”

Et andet uddrag: "Analysen peger
ogsa pa vigtigheden af at adressere
ambivalensen i de politiske malsaet-
ninger, som pa dette omrade bade har
veaeret at sikre kvalitetsudvikling i
sundhedsvasenet baseret pa inten-
sivanvendelse af sundhedsdata, sam-
tidigmed at det ogsé har veeret et klart
mal at styrke patienters selvbestem-
melsesret i forhold til anvendelsen af
sundhedsdata. De analyserede cases
viser, at det kan vere vanskeligt at
tilgodese begge hensyn. De lovaen-
dringer, som har skullet legalisere ek-
sisterende kvalitetsudviklingsprak-
sisser, er endt med en delvis legalise-
ring for at bevare en vis beskyttelse
af patienters privatliv og indflydelse
pa anvendelsen af data. Dermed bli-



ver det hverken fugl eller fisk. Loveen-
dringerne giver anledning til frustra-
tion i sundhedsveasenets dagligdag,
hvor aktgrerne begreenses i at udfare
kvalitetsudviklingsaktiviteter, de op-
fatter som ngdvendige.”

"Der var tilsyneladende ingen sy-
stematiske overvejelser om, hvorvidt
der var hjemmel i lovgivningen - ogi
givet fald i hvilket reguleringsmaes-
sigt forum (Justits- eller Sundhedsmi-
nisteriet) — til at anvende data ind-
samlet iforbindelse med klinisk prak-
sis til forskellige former for kvalitets-
udvikling.”

Som beskrevet i artiklen i Juristen
var og er lovgivningen pa sundheds-
dataomradet meget kompleks.

Formal med DAMD og datafangst:

1. at lave tilbagemeldingsrapporter
til egen praksis om kvaliteteniegen
praksis

2. at sende data videre til de databa-
ser, som almen praksis er forplig-
tet til at levere data til

3. efter godkendelser at levere ano-
nymiserede data til kvalitetsud-
vikling og forskning.

For os var sikkerheden om opbevaring
og udlevering af data afgerende. Der
er aldrig i DAMD-perioden forekom-
met dataleek. Loven kraever, at det skal
veere en offentlig instans, der er da-
taansvarlig. Det blev Region Syddan-
mark, der trods dataansvar ikke har
rettigheder til at se i databasen.

Og sa til eksempler pa fejl og mis-
forstaelser i Practicus artiklen:

DAMD kom til at indeholde alle data

Indtil 2010 kunne leegerne veelge kun
at sende data vedrgrende diabetes.
Med overenskomsteni 2010 skulle der

fra 2011 sendes ALLE data fra almen
praksis (undtagen journalnotat) til
"P-journalprojektet” pa Sundhed.dk.
Da data fandtes i oprenset tilstand i
DAMD, blev det aftalt, at data udgik
fra DAMD (se note 1).

Overenskomstaftalen umuliggjor-
de derfor, at laegerne fortsat kun kun-
ne sende data pr. projekt, og det var
saledes PLO, der godkendte, at DAMD
kom til at indeholde data fra alle lee-
ger undtagen journaltekstdelen.

Overenskomstens Hvalitets- og
Forskningsudvalg

I artiklen antydes nepotisme i udval-
get. Det er en helt udokumenteret an-
tydning, da bade Danske Regioner,
PLO og DSAM samt de fem regionale
kvalitetsudvalg og de tre universitets-
afdelinger for almen medicin var re-
praesenteret i udvalget (DAK-E var
ikke repreesenteret i udvalget, men
havde sekretariatsfunktionen). Skul-
le alle parter veere utroveerdige?

Sagsbehandlingen var helt pa lin-
je med gvrige kvalitetsdatabasers
sagsbehandling og med helt tilsva-
rende principper for habilitetsvurde-
ringer.

Antydningen af, at der blev udle-
veret data uden Datatilsynets god-
kendelse er en fejlagtig og injurieren-
de bemerkning, som Annette Hou-
man bgr dokumentere! Der skulle til
hvert projekt to tilladelser til fra Da-
tatilsynet - en som projektlederen
skulle indhente for at kunne gennem-
fore projektet og en tilladelse som
DAMD skulle indhente fra Datatilsy-
net for at kunne udlevere data til pro-
jektet.

Om vi var datanaive (som artiklen
i Practicus antyder) ma andre bedem-
me. Vi fandt det meget besveerligt at

navigerei et sa komplekst juridisk sy-
stem.

I artiklen i Juristen gives anbefa-
linger til, hvordan man fremadrettet
kan forbedre lovgivningen, sa bade de
sundhedsmeessige og patientbeskyt-
telsesmeessige interesser kan vareta-
ges.

Det vil kun glede os, hvis PLO og
DSAM igen far fokus pa kvalitetsud-
viklingen ved at inddrage data fra al-
men praksis. Det skylder vinuveeren-
de og fremtidige patienter samt vores
kollegaer.

For god ordens skyld har artiklen
veeret omkring Bentzen, Sarah Wad-
mann og Mette Hartlev, der alle oply-
ser, at de er korrekt behandlet og ci-
teret.

For yderligere belysning kan hen-
vises til DSAM’ hjemmeside: www.
dsam.dk/datasagen/ //

NOTE 1FRA 2010-
OVERENSHOMSTEN, SIDE 70

Uddrag af "Bilag D-4: Data fra almen
praksis geres tilgeengelig for det evrige
sundhedsveesen med udgangen af 2011.
Der findes i dag i form af lesningen
e-journal pé sundhed.dk et effektivt
veerktej til deling af patientinformation
fra sygehusveesenet. De praktiserende
leeger kables med p-journal-projektet
pa lesningen séledes, at relevant
information, dvs. alle data som i dag
indgar i PLO-XML-formatet p& neer
ustrukturerede journalnotater, kan ses
af det evrige sundhedsveesen, herunder
legevagten".
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Replik af: Annette Houmand, praktiserende leege - annettehoumand@yahoo.dk

TAK FOR HOMMENTAR TIL MIN ARTIKEL

valitetsarbejdet i almen
praksis og de tanker, der
blev fostret i dets spaede
start, er vigtige for almen
praksis. Jeg har derfor neevnt nogle af
pionererne bag grundstenene til det-
te, bl.a. Friborg og Schroll.
Hpgjesteret har i dom fra 2018 lagt
til grund, at dataindsamlingen til
DAMD var ulovlig. DAMD-skandalen
fylder en stor del i den elektroniske
del af kvalitetshistorien for almen
praksis, og det er vigtigt, at vi tager
ved leere af den. I afsnittet om skan-
dalen, harjeg bevidst ikke naevnt nav-
ne, da jeg ikke fandt det relevant for
artiklens hovedbudskaber.
Jeg vil kommentere pa tre af for-
fatternes udsagn:

- At overenskomsten fra 2011 for-
pligtedelegerne til atindsamle alle
data fra almen praksis til DAMD:

Det er ikke korrekt. Data om syv
diagnoser skal efter OK11 indsamles
til DAMD - og saledes ikke alle data.
Hvilke data, der lovligt kan indsam-
les, er styret i lov og ikke i overens-
komst.
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- At jeg beskylder Kvalitets- og
Forskningsudvalget for nepotisme:

Det er ikke korrekt. Udtrykket ne-
potisme star for forfatternes egen reg-
ning.

Forfatterne skriver: ”"Blev der be-
handlet en anspgning fra et af de oven-
for neevnte omrader, var repraesen-
tanten fra omrddet naturligvis ikke
medibehandlingen af ansggningen.”
I mpdereferat fra udvalget stér der:
“Hvis et udvalgsmedlem er hovedan-
seger pa et projekt, skal vedkommen-
de holde lav profil ved behandlingen
af den aktuelle ansggning. Medlem-
met ma deltage i mgdet med almin-
delige oplysninger, men ikke i selve
beslutningsprocessen. Der er ikke er
tale ominhabilitet, hvis et medlem er
delanspger.”

Den i referatet beskrevne frem-
gangsmade er i strid med geeldende
regler om inhabilitet: "Den, der har
personlige interesse i en sag, ma ikke
deltageiafggrelsen elleri gvrigt med-
virke ved behandlingen af den pageel-
dende sag. Det geelder hovedansgge-
re og delansggere.”

- Atlovgivningen er kompleks:

Det er korrekt. Det var derfor ogsa
klogt, at man valgte at sperge de god-
kendende myndigheder til rads og
endda flere gange. SSI-rapporten om
DAMD beskriver, hvordan svarene fra
myndighederne hver gang var: DAMD
kan ikke godkendes som en kvalitets-
database. I svarene star ligeledes, at
der skal sgges om separat godkendel-
se for hvert enkelt sygdomsomrade,
at DAMD udelukkende kan godken-
des for en afgraenset gruppe af patien-
ter, og at der skal sgges om godken-
delse for hver enkelt gruppe af patien-
ter, som databasen med tiden vil om-
fatte.

Lovgivningen er kompleks. Myn-
dighedernes anvisninger var klare og
forstaelige. De blev ikke fulgt. //



