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Vedr. Indledende sonderinger i forhold til ny persondatalov

Hdringstekst

| forbindelse med forberedelserne til, at EU-databeskyttelsesforordningen finder anvendelse fra maj 2018
overvejer Justitsministeriet bl.a. udformningen af den eventuelle ny persondatalov pG de omrdder, hvor der kan
laves nationale szerregler.

Justitsministeriet har i forbindelse med disse overvejelser opfordret os til at foretage indledende sonderinger hos
vores vaesentligste interessenter vedr. den nuveaerende bestemmelse i persondatalovens § 10.

Persondatalovens § 10 er den bestemmelse, der i dag generelt muligggr, at oplysninger om bl.a. helbredsmeaessige
forhold kan behandles til statistiske og videnskabelige formal uden samtykke, jf. stk. 1. Bestemmelsen indebaerer
derudover, at helbredsoplysninger behandlet til forskning og statistik ikke senere ma behandles til andre formal
end forskning og statistik — dvs. ikke til fx patientbehandling eller sagsbehandling, jf. stk. 2.

$ 10 har falgende ordlyd:

§ 10. Oplysninger som naevnt i § 7, stk. 1, eller § 8 md behandles, hvis dette alene sker med henblik pé at udfgre
statistiske eller videnskabelige undersggelser af vaesentlig samfundsmaessig betydning, og hvis behandlingen er
ngdvendig for udfgrelsen af unders@gelserne.

Stk. 2. De af stk. 1 omfattede oplysninger ma ikke senere behandles i andet end statistisk eller videnskabeligt
gjemed. Det samme gaelder behandling af andre oplysninger, som alene foretages i statistisk eller videnskabeligt
gjemed, jf. § 6.

Stk. 3. De af stk. 1 og 2 omfattede oplysninger ma kun videregives til tredjemand efter forudgaende tilladelse
fra tilsynsmyndigheden. Tilsynsmyndigheden kan stille naermere vilkar for videregivelsen.

Der skal pa den baggrund anmodes om en tilkendegivelse af, hvorvidt bestemmelsen — eller dele heraf — efter jeres
opfattelse bgr bevares uzendret eller eendres samt i givet fald hvorfor.

Det skal understreges, at evt. aendringer fx af forbuddet i stk. 2 (om, at forsknings- og statistikdata ikke senere kan
behandles til andre formadl end forskning og statistik) vil skulle ledsages af andre passende garantier for den
registrerede (fx i form af krav om samtykke, myndighedsgodkendelse eller lignende).

Dansk Sygepleje Selskab (DASYS) har modtaget forespgrgsel pa overstaende, og vi takker for muligheden for at
afgive hgringssvar. Vi har sendt hgringsanmodningen til vores medlemmer og har fglgende kommentarer:

Bemarkninger til hgringsmaterialet
Helt overordnet bgr borgerens ret til et privatliv og borgerens ret til egne oplysninger herunder
sundhedsoplysninger veje tungest.

Det er en balance mellem ansvaret overfor faellesskabet og at borgeren selv skal vaere i kontrol. Det Felles
Medicinkort er et skraekeksempel pa hvordan personfglsomme data kan tilgas af alle mulige sundhedspersoner.
Borgerne er ikke blevet gjort opmaerksomme pa at dette er tilfaeldet og borgerne er aldrig blevet spurgt om det er
sadan de vil dele deres sundhedsoplysninger. Det udhuler borgerens ret til privatliv.
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Det skal som princip vaere borgeren der bestemmer hvad hans/hendes personlige oplysninger skal bruges til.
Personfglsomme data skal beskyttes hvilket som udgangspunkt vil sige, at borgeren bgr spgrges og give tilladelse
til videreformidling af personfglsomme data.

Vedr. Persondatalovens § 10, der muligggr, at oplysninger om helbredsmaessige forhold kan behandles til
statistiske og videnskabelige formal uden samtykke.

DASYS er af den helt klare holdning at det i samme omgang bgr endres saledes at borgeren skal give tilladelse til
at helbredsmaessige oplysninger videregives uagtet formal med videregivelse.

| Stk. 3. fremgar det at omfattede oplysninger kun ma videregives til tredjemand efter forudgaende tilladelse fra
tilsynsmyndigheden og at tilsynsmyndigheden kan stille naermere vilkar for videregivelsen.

DASYS er af den helt klare holdning at samtykke ikke kan gives af tredjemand men skal gives af borgeren selv. Der
er talrige ogsa historiske eksempler pa at det ellers er muligt at misbruge data.

Det er vigtigt, at Persondataloven og Sundhedsloven teenkes sammen, og det er vaesentligt, at der ikke lzegges
ungdige hindringer for forskning til gavn for samfund og patient. Med reference til professor Thomas Ploug
anbefaler DASYS, at der udvikles et meta-samtykke saledes borgeren skal angive i hvilke tilfaelde han/hun vil
spgrges, sa samtykke ogsa ggres mere fleksibelt. Det kan selvfglgelig ogsa have en slagside, forstaet pa den made
at nogle mennesker ikke vil vaere opmaerksomme pa den mulighed, ikke have mulighed for at besvare en
henvendelse om samtykke osv. Det man skal som altid forholde sig til.

Datatilsynets aktiviteter skal styrkes med midler og kompetence. De skal kunne komme pa uanmeldt besgg med
henblik pa bade kontrol og godkendelse.

Skulle hgringssvaret give anledning til spgrgsmal star DASYS naturligvis til radighed for yderligere uddybning af
ovenstaende synspunkter.

Med venlig hilsen

For Dansk Sygepleje Selskab, DASYS
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