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BESTYRELSENS HLUMME:

Jataetik — dedssygt eller
maske livsvigtigt?

ataetik lyder maske ke-

deligt. Men dataetik

handler om digital an-

svarlighed og sikkerhed.
EU’s GDPR-regler skal sikre, at borge-
ren har medindflydelse pa sine egne
data og kontrol over, hvem de deles
ed.

Men EU har givet hvert land lov til
atbestemme over deres borgeres sund-
hedsdata til kvalitetsformal, sa sund-
hedsdata kan forvaltes af den enkelte
stat. I den anledning har regeringen
lavet enlov, hvor data fra en del af vo-
res patienter overgar til Sundhedsda-
tastyrelsen uden patienternes sam-
tykke. Loven paleegger almen praksis
at sende data for patienter med dia-
betes, KOL, astma, hjertesvigt eller
atrieflimren til Sundhedsdatastyrel-
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sen pa cpr-nummer niveau - altsa
identificerbart. Det er nyt. Indtil 1. ja-
nuar 2024 fik Sundhedsdatastyrelsen
de 5 diagnosegruppers data “maske-
ret”, sd deikke var personhenfgrbare.
Nu ligger patienternes data som f.eks.
veegt, kolesteroltal ogrygestatusiden-
tificerbare hos staten.

Loven giver desuden mulighed for,
at disse patienters data kan traekkes
for 5 ar tilbage. Uden at patienterne
kan undsla sig denne deling med sta-
ten. Og vi er lovmeessigt forpligtet til
at overskride den implicitte fortrolig-
hedsaftale, som vi indtil nu har haft
med patienterne.

Det fortrolige rum er saledes truet.
Det er en dataetisk problemstilling,
som vi ma finde en lgsning pa, for vi
bliver medskyldige i at kreenke patien-
ternesret til at have kontrol med egne
data, ogsa deres sundhedsdata. Jeg vil
pastd, at det er livsngdvendigt, hvis
vi skal kunne behandle vores patien-
ter bedst muligt og sikre, at de foler
sig trygge i vores konsultationsrum
og ikke skal passe pa, hvad de siger.
De kan blive meget syge, hvis vi ikke
far de ngdvendige oplysninger, eller
de undlader at s@ge leege af frygt for
at blive registeret i en statslig data-
base.

DSAM har gennem knapt et ar for-
spgt at fa en debatigang om problem-
stillingen. Vi har ogsa et lesningsfor-
slag, som kunne tilgodese statens gn-
ske om oplysninger pa personidenti-
ficerbart niveau og samtidig gav mu-
lighed for at respektere patienternes
ret til privatliv.

Vi efterspgrger en nem og letfor-
staelig digital mulighed, hvor den en-
kelte patient kan give samtykke eller
frasige sig deling af data. Det kunne
gores enkelt pA www. sundhed.dk med
mulighed for at sige nej tak til deling
af data mellem sundhedsbehandlere
(hospital og primeersektor). Det kal-
des datadeling til primeere formal, dvs.
at datadelingen skeriforbindelse med
aktuel behandling og kommer patien-
ten selv til gode.

Man kunne i samtykket give mu-
lighed for, at patienten kunne seette
en stopper for, at dennes egne data
blev opbevareti Sundhedsdatastyrel-
sen eller brugt til forskning. Det kal-
des datadeling til sekundeere formal,
dvs. at man donerer sine data til for-
mal, der ikke ngdvendigvis forbedrer
ens egen behandling, men som maske
kan forbedre behandlingen for andre
pa et senere tidspunkt. Man kunne
forestille sig, at hvis man veelger at



Kontrol over egne data.

stille sine data til rddighed for forsk-
ning, vil man kunne velge, hvilke
forskningsomrader der far lov at kig-
ge med og fa adgang til resultaterne
af disse projekter.

Rigtig mange borgere vil godt dele
egne data for at hjeelpe andre, men
forskning viser, at de generelt gnsker
at have kontrol over egne data. Tillid
forpligter. Nar staten gnsker sig tillid
i form af accept af at personhenfar-
bare oplysninger opsamles i staten,
ma der ogsa udvises respekt for den
enkelte borger ved at give dem kon-
trollen over egne data tilbage. Det er
dataetik efter vores 7. pejlemeerke:
”Vi beskriver og bruger erfaringerne
fra praksis”, nar vi ma gere opmeerk-
som p4, at vi ved, at vores patientpo-
pulationer omfatter sarbare patienter,
der begranses af denne lovgivning.
Potentielt kan en patient med sukker-
syge beslutte ikke at opsege leege for
at undga at figurere i statens karto-
tek. Denne lovgivning vil kunne ende
med amputation af et ben pga. man-
gelfuldt behandlet sukkersyge. Vores
sarbare patienter kan blive dedssyge,
hvis vi ikke insisterer pa veerdig be-
handling af data.

Man skal ogsé have i mente, at det
ikke kun er patienter med en oversku-
eliglevetid tilbage, der nu indregistre-
res; den medinddrager astmapatien-
ter, dvs. ogsa bern med astma far nu
lagret deres sundhedsdata. Med ud-
sigt til at data ligger i staten i 80-90
ar. Ingen kan vide, hvordan data ad-
ministreres om f.eks. 40 ar. Det ma

veere op til den enkelte foreelder og
patient at bestemme, om de gnsker
denne informationsdeling.

PLO har som de forste i sundheds-
vasenet oprettet en samtykkemulig-
hed i Min Leege-appen, sa der kan
speerres for datadeling pa flere planer
(f.eks. oplysninger fra et bestemt be-
handlersted, for en bestemt periode,
en bestemt sundhedsperson eller af-
talerisundhedsvesenet). Jeghar end-
nuikke praktisk erfaring med det, men
jeghaber, at den behandler, der abner
journalen, far besked om, at der er
speerret for visse oplysninger, sd man
ved, at der er noget, man ikke ved (li-
gesom i FMK med beskyttet medicin).
Ellers kan det forarsage utilsigtede
heendelser.

Desveerre er det ikke den Igsning,
der bruges, nar Sundhedsdatastyrel-
sen automatisk treekker data fra vo-
res journaler om patienter med de 5

store diagnoser. Dette treek kan ikke
stoppes af patienterneidag. Vimang-
ler en respektfuld dataetisk lgsning
pa dette problem. DSAM forslar en
samtykkemulighed, f.eks. gennem
www. sundhed.dk. //

FRHTABOHS:

| en tidsalder med fuld fart p8 udvik-
lingen af fantastiske tekniske lasnin-
ger har vi behov for at 8 styr pa
vores etishe stisted omkring data.
Derfor skriver DSAM i ejeblikket p& et
holdningspapir om Kunstig intelli-
gens. Som | kunne leese i sidste
nummer af Practicus, er FYAM to
shkridt foran, da de allerede har for-
muleret deres holdningspapir om
emnet!
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