NOTAT

Danske Regioners hgringssvar til Indenrigs- og Sundhedsministeriets
udkast til bekendtggrelse om videregivelse af oplysninger til og fra
Kennedy Centret om bgrn og unge under 18 ar med nedsat synsfunk-
tion

Danske Regioner takker for muligheden for at komme med bemaerkninger til udkast til
bekendtggrelsen om videregivelse af oplysninger til og fra Kennedy Centret om bgrn
og unge under 18 ar med nedsat synsfunktion.

Danske Regioner har videresendt bekendtggrelsen til hgring i regionerne. Region Syd-
danmark, Region Sjzelland, Region Nordjylland og Region Hovedstaden har indsendt
bemarkninger. Region Midtjylland havde ingen bemaerkninger til bekendtggrelsen.

Generelle bemaerkninger

Bekendtggrelsen omhandler mulighederne for den tvaersektorielle indsats for mal-
gruppen og malgruppen er omfattet af National Koordinations (NATKO) liste over saer-
ligt sarbare malgrupper med behov for hgjt specialiseret viden og indsatser.

Danske Regioner finder det positivt, at det nye udkast til bekendtggrelse opretholder
muligheden for videregivelse af oplysninger om malgruppen til og fra Synsregistret,
der fgres af Kennedy Instituttet, Statens @jenklinik. Dermed kan det gode samarbejde
mellem regionernes synsradgivning, @jenafdelingerne, gjenlaeegerne samt Synsregi-
stret fortseette. En viderefgrelse af nuvaerende praksis bifaldes, da den er med til at
sikre kvaliteten i de hgjt specialiserede tilbud til bgrn i Synsregistret.

Kennedy centret eksisterer ikke la&engere som en selvsteendig enhed med egen ledelse
og optraeder heller ikke leengere i finanslovsbevillingen (finansloven 2023 side 191-
193). Safremt Kennedy Centeret skal navnes, er det Rigshospitalets ansvar at finde
ud af, hvordan tilhgrsforholdet skal formuleres.

Derfor foreslas det, at teksten andres til fglgende:

§ 1. Rigshospitalets afdeling for gjensygdomme fgrer Synsregisteret som anvendes i
forbindelse med behandling og formidling af sociale og behandlingsmaessige tilbud.

§ 3. Rigshospitalets afdeling for gjensygdomme kan med samtykke fra indehaveren af
foraeldremyndigheden videregive oplysninger fra Synsregisteret til social-, sundheds-
og undervisningsmyndigheder for at sikre, at ngdvendige foranstaltninger til afhjeelp-
ning af den nedsatte synsfunktion kan iveerkszettes
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Safremt teksten ikke kan sendres pa nuvaerende tidspunkt, er det Region Hovedsta-
dens gnske, at der kan iveerksaettes en nyere proces herom, hvor vi kan fa defineret
tilhgrsforholdet konkret, og sa det star korrekt i bekendtggrelsen.

Tekstnaere bemaerkninger

Danske Regioner finder det bekymrende at forslag til 2endring i §1 fra et “skal” i den
nugzldende bekendtggrelse til et “kan” i udkastet til den nye bekendtggrelse. Regio-
nerne er bekymret for, at denne aendring kan udhule Synsregistrets validitet, nar an-
meldelse af b@grn og unge under 18 ar med nedsat synsfunktion til Synsregistret med
samtykke fra foraeldremyndighedsindehaver gar fra at vaere en pligt (skal) til at vaere
en mulighed (kan).

Over tid kan denne andring fa vaesentlig indflydelse pa bl.a.:

1) Ulighedisundhed der vil optraede, hvis nogle bgrn frem for andre tilmeldes og
henvises til den hgjt specialiserede synsradgivning ved landets kommunikati-
onscentre

2) Et solidt grundlag for det fint udviklede samarbejde mellem landets bgrneof-
talmologer, svagsynsoptikere for bgrn og unge samt bgrnesynskonsulenter til-
knyttet hgjt specialiseret Synsradgivning

3) Validt registerbaseret forskningsarbejde og hgjt specialiseret tveersektoriel vi-
densudvikling.

Det pointeres, at nugaldende praksis er med til at sikre kvaliteten i tilbud til bgrn i
Synsregistret, hvorfor det fremadrettet fortsat er vigtigt, at der star “skal” i stedet for
IlkanlI.

Nugzeldende bekendtggrelse:

§ 1. Praktiserende laeger, gjenafdelinger pa sygehuse, speciallaeger og andre, der virker
inden for social- og sundhedsvaesenet, skal anmelde bgrn og unge under 18 ar med
nedsat synsfunktion til Synsregistret med samtykke fra indehaveren af foraeldremyn-
digheden.

Desuden bemaerkes det, at udkast til bekendtggrelse indeholder to § 2, og ingen § 3.
Vi gar derfor ud fra, at den sidste § 2, rettelig skal vaere § 3.



Indenrigs- og Sundhedsministeriet Dansk =

slotsholmsgade 10-12 Blindesamfund
1216 Kgbenhavn K

Landsforening af blinde
og svagsynede i Danmark

Taastrup, 5. december 2023

Horingssvar vedregrende udkast til bekendtgorelse om videregivelse af oplysninger til
og fra Kennedy Centret om bgrn og unge under 18 ar med nedsat synsfunktion.
Sagsnr.: 2023 - 1745 - Dok. nr.: 31094

Dansk Blindesamfund takker for muligheden for at afgive haringssvar vedrgrende udkast til
bekendtgarelse om videregivelse af oplysninger til og fra Kennedy Centret om bgrn og unge
under 18 ar med nedsat synsfunktion.

Vi noterer os, at det af hgringsbrevet fremgar, at: "Bekendtggrelsen har til formal at
viderefgre geeldende ret”. Det kan vi i Dansk Blindesamfund kun bakke op om. Synsregistret
er en vigtig eller maske uundvaerlig forudsaetning for at kunne yde den hgjtspecialiserede
stotte til en meget lille malgruppe.

Nar det geelder formuleringen af paragrafferne i udkastet til ny bekendtgarelse, sa er vi
desveerre ikke i tvivl om, at ambitionen om at viderefere geeldende ret ikke imgdekommes
helt og fuldt. Af den nuveerende bekendtgarelses paragraf 1 kan man laese:

”§ 1. Praktiserende leeger, gjenafdelinger pa sygehuse, speciallaeger og andre, der virker
inden for social- og sundhedsvaesenet, skal anmelde barn og unge under 18 &r med nedsat
synsfunktion til Synsregistret med samtykke fra indehaveren af foreeldremyndigheden”.

Af udkastet fremgar det:

’§ 2. Praktiserende leeger, gjenafdelinger pa sygehuse, speciallaeger og andre, der virker
inden for social- og sundhedsvaesenet, kan anmelde bgrn og unge under 18 ar med nedsat
synsfunktion til Synsregistret med samtykke fra indehaveren af foreeldremyndigheden”.

Vi stiller os helt uforstaende over for, at "skal” i den geeldende bekendtgarelse er blevet til
"kan” i udkastet. Det kan naeppe siges at opfylde kriterierne for at viderefgre geeldende ret. Vi
er steerkt bekymrede for, at denne aendrede formulering kan udhule og dermed forringe
kvaliteten af Synsregistret. Synsregistret er som naevnt ovenfor af afggrende betydning for, at
den ngdvendige synsfaglige statte pa et hajt specialiseret niveau kan ydes til en meget lille
malgruppe. Det vil vi fra Dansk Blindesamfund meget gerne vaerne om, og derfor er det vores
klare og utvetydige opfordring, at udkastets "kan” bliver til "skal”, jeevnfgr den geeldende
bekendtggrelse.

Blekinge Boulevard 2 — 2630 Taastrup — Telefon 38 14 88 44
Fax 38 14 88 00 — CVR 18 20 39 28 — Reg.nr. 2191 Kontonr. 8195604437
E-mail info@blind.dk — Internet www.blind.dk



Vi vil til slut ogsa gerne over for ministeriet papege, at Synsregistret og dets data er et
veerktgj, som mange af vores nationale og internationale samarbejdspartnere misunder
Danmark. Vi har via Synsregistret et klart billede af omfanget af alvorlige synsnedsaettelser
blandt barn og unge i Danmark, et forhold, som bedst sikres ved, at: ” Praktiserende leeger,
gjenafdelinger pa sygehuse, speciallaeger og andre, der virker inden for social- og
sundhedsvaesenet, skal anmelde bgrn og unge under 18 ar med nedsat synsfunktion til
Synsregistret med samtykke fra indehaveren af foraeldremyndigheden”.

Med venlig hilsen
DANSK BLINDESAMFUND

poif

Diana Stentoft
Naestformand



Til
Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Nikoline Marie Werner Isaksen
DANSKE TALE,HBRE- &

SYNSINSTITUTIONER

Vordingborg d. 5. december 2023

Angaende: Hgring om udkast til Bekendtggrelse om videregivelse af
oplysninger til og fra Kennedy Centret om bgrn og unge under 18 ar med
nedsat synsfunktion.

Danske Tale- Hgre- og Synsinstitutioner (DTHS) er en landsdaekkende paraplyorganisation af offentlige
institutioner, der arbejder med rehabiliterings- og specialpaedagogiske opgaver for borgere med
funktionsnedsaettelser pa tale-, hgre- eller synsomradet, https://dths.dk.

Kommunernes vejledningsforpligtelse og gvrig indsats i forbindelse med bgrn og unge med
synsnedszettelse eller blindhed, som er registreret i Kennedy Centret ved Rigshospitalet (Synsregistret),
Igses af DTHS-institutioner (kommunikationscentre, specialundervisningscentre mv.) i samarbejde med det
landsdaekkende tilbud pa bgrnesynsomradet, Synscenter Refsnaes.

Det er vigtigt, at videregivelse af oplysninger om bgrn og unge med synsnedszttelse eller blindhed mellem
Kennedy Centret og DTHS-institutioner foregar smidigt og hensigtsmaessigt, under iagttagelse af gaeldende
samtykkeregler, og DTHS hilser derfor udkastet om ny bekendtggrelse velkommen.

Vi noterer os dog, at det af udkastet til den nye bekendtggrelse fremgar som en “kan”-bestemmelse, at:

§ 2. Praktiserende lzeger, gjenafdelinger pa sygehuse, specialleeger og andre, der virker inden for social- og
sundhedsvaesenet, kan anmelde bgrn og unge under 18 ar med nedsat synsfunktion til Synsregistret med
samtykke fra indehaveren af foraeldremyndigheden.

Af geeldende bekendtggrelse (BEK nr. 372 af 17/04/2007) fremgar som en ”skal”’-bestemmelse, at:

§ 1. Praktiserende lzeger, gjenafdelinger pa sygehuse, speciallaeger og andre, der virker inden for social- og
sundhedsvaesenet, skal anmelde bgrn og unge under 18 ar med nedsat synsfunktion til Synsregistret med
samtykke fra indehaveren af foraeldremyndigheden.

Synsregisteret, som er unikt pa verdensplan, stiller et meget detaljeret overblik til radighed over bgrn og
unge under 18 ar med nedsat synsfunktion, dels over de konkrete synsmaessige problematikker og dels
over de mange afledte udfordringer, som fglger af den nedsatte synsfunktion. Det vil vaere staerkt
problematisk for Igsningen af de rehabiliterings- og specialpaedagogiske opgaver, som DTHS-institutioner
Igser i forhold til bgrn og unge under 18 ar med nedsat synsfunktion, safremt oplysningerne i Synsregistret
ikke viderefgres systematisk. DTHS finder det derfor hensigtsmaessigt, at anmeldelse bgrn og unge under
18 ar med nedsat synsfunktion til Synsregistret med samtykke fra indehaveren af foraeldremyndigheden
viderefgres som en forpligtelse for praktiserende laeger, gjenafdelinger pa sygehuse, specialleeger og andre,
der virker inden for social- og sundhedsvaesenet.

Per Nielsen, Formand for DTHS
TIf. 4075 0682, E-mail: pnnn@vordingborg.dk

DTHS
www.dths.dk
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DATATILSYNET

Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Slotsholmsgade 10
1216 Kgbenhavn K

Sendt til sum@sum.dk
Kopi til nmwi@sum.dk og jm@jm.dk

Horing over udkast til bekendtgorelse om videregivelse af oplysnin-
ger til og fra Kennedy Centret om bgrn og unge under 18 ar med ned-
sat synsfunktion

Indenrigs- og Socialministeriet har den 9. november 2023 anmodet om Datatilsynets eventu-
elle bemeaerkninger til ovenstaende udkast.

Det fremgar af det vedlagte hgringsbrev, at bekendtgerelsen har til formal at viderefgre geel-
dende ret.

Datatilsynet har ikke nogen bemeerkninger til det fremsende, idet tilsynet forudseetter, at det i
bekendtggrelsen omhandlede samtykke ikke udger et databeskyttelsesretligt samtykke.

Kopi af dette brev er sendt til orientering til Justitsministeriet.
Med venlig hilsen

Josefine Grue

5. december 2023

J.nr. 2023-12-0095
Dok.nr. 532016
Sagsbehandler
Josefine Grue

Datatilsynet

Carl Jacobsens Vej 35
2500 Valby

T 3319 3200
dt@datatilsynet.dk
datatilsynet.dk

CVR 11883729



Nikoline Marie Werner Isaksen

Fra: Pernille Olsbro Adamsen <pernille.olsbro.adamsen@regionh.dk>

Sendt: 5. december 2023 21:07

Til: DEP Sundhedsministeriet

Cc: Nikoline Marie Werner Isaksen; DASYS (dasys@dasys.dk)

Emne: Ang. hgring over udkast til bekendtggrelse om videregivelse af oplysninger til og
fra Kennedy Centret om bgrn og unge under 18 ar med nedsat synsfunktion.

Vedhzaeftede filer: Signature-20231205200757..txt

DASYS takker for henvendelsen ang. ovenstaende hgring og har i den forbindelse sendt hgringen til
rad og faglige selskaber. Der er ikke indkommet kommentarer til hgringen.

Med venlig hilsen

DASYS
v. Pernille Olsbro Adamsen
Medlem af bestyrelsen

Region Hovedstaden anvender de personoplysninger, du giver os i forbindelse med din henvendelse. Du kan lzese mere om formalet med anvendelsen samt
dine rettigheder pa vores hjemmeside: www.regionh.dk/persondatapolitik
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