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Hgringssvar vedr. bekendtggrelse om pilotprojekt om udveksling
af oplysninger via MyHealth@EU i Den Europaiske Union

/Zldre Sagen takker for muligheden for at afgive hgringssvar vedr. bekendtgarelse
om pilotprojekt om udveksling af oplysninger via MyHealth@EU i Den Europeeiske
Union.

Det er vores opfattelse, at der i befolkningen er meget forskellige holdninger til
delingen af egne sundhedsdata. Mange patienter vil mene, at det er en fordel, at
muligheden findes, mens andre ikke vil bryde sig om tanken. Vi mener derfor, at det
er vigtigt, at patienterne er bekendt med, at pilotprojektet giver mulighed for at dele
oplysninger pa tvaers af landegraenser, hvis man skal i behandling i udlandet.

Vi har dertil bemeerket, at patienterne har mulighed for at frabede sig, at
oplysningerne deles. Vi vil i den forbindelse understrege, at det er afggrende, at
patienterne bliver ordentligt informeret om, at oplysningerne kan hentes samt om
muligheden for at frabede sig indhentningen af oplysninger. Vi vil i den forbindelse
henlede ministeriets opmaerksomhed pa ikke-digitale patienters adgang til bade
informationen samt mulighed for at frabede sig indhentningen.

Vi har desuden bemaerket, at det i udkastet til bekendtgarelsen star, at opslag ma
ske, nar det er ngdvendigt til brug for behandling. I den forbindelse mener vi, at det
er vigtigt, at ministeriet tydeligger, pa hvilket grundlag denne vurdering foretages,
(i den forbindelse er det relevant at forholde sig til, om der pa tveers af EU-landene
er en ensartet fortolkning heraf, og efter hvilke regler vurderingen foretages).

Desuden vil vi understrege ngdvendigheden af, at der er klageadgang over
uberettigede opslag, og at patienterne skal vaere informerede om, hvortil de kan
klage, hvis de mener, at der er sket et uberettiget opslag i deres oplysninger.
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