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Abstract
The medical profession centres on the philosophy and 
�������������������������������������������������������Ǧ
����������Ǥ������������ǡ��������������������������������
��Ǧ��Ǧ����� ����� ������ ���� �������������� ����� ��������ǡ�
��������������������������������������������Ƥ��������������
���������������������Ǧ���������������������������������
���� ���������� ��� ������ ��������Ǥ� ����������� ���� ��������
encompasses best practice, moral and ethical principle 
�����������������������������Ƥ�����������������������Ǧ
����Ƥ������ǡ� �������� ���� �������� ��������Ǥ�����������
these aspects, comes the reality of advancing societal 
������������� ������ ������� ��� �������� ��������� ����
����������Ǥ�����������������������������������������
����� ��� ����������������������
�����������������������
����������� ȋ
���Ȍ� ������������� ���� �������� ����
��������������������������������������ǡ�����������Ƥ������
����������������������������������������Ǥ�����������������
�������� ���� ����������� ����� ������� ��� ���������� ����
���� ���� ������� ����������������� ���� ���������� ��� �����
���������������Ǥ

 
Introduction
��� ��������� ���� ��������� ���������� �������� ��� ������ ��
������ �������������� ���� ���������� ������� �������� ���
����������� ���� �������� ȋ������ �������� �������ǡ� ͚͙͘͞ȌǤ�
One could say that this becomes part of our physician’s 
���Ǥ�������������������������������������ǡ������������
������������������������ǡ����������������������������
as a holistic entity rather than simply as a presenting 
���������� ȋ���������� ���� ���������ǡ� ͚͘͘͠ȌǤ� �����
that, comes the brave responsibility of upholding 
���Ƥ�����������ǡ� ����������� ���� �������� ���������� ���
����Ǥ���� ������ ���� ������ ��� ������� ���� ������������
����� ���� ������� ��� ������� ��� ����� ��� ���� ����� ���
������������Ǥ�����������������������������������������
����Ƥ������ǡ� ���Ǧ����Ƥ������ǡ� �������� ���� ���������
ȋ���������� ���� ���������ǡ� ͚͘͘͠ȌǤ� ���������� ������
ethical and moral pillars, comes the reality of advancing 
͚͙��� �������� �������� ��������� ���� ����������Ǥ� �����
the current implementation of greater patient security 

�������������������
����������������������������������
ȋ
���Ȍ� ȋ������� ��������� �����ǡ� ͚͙͘͠Ȍǡ� �����������
����� ���� ��������� ���� ����� �����Ǧ��� ���� ���������
��� ����� ���� ������Ǧ��Ǥ� ��� ���� ��������� ��� ���Ƥ������� ������
essential criterias, healthcare data should be available 
��������������������������ǡ�������������������������������
���������������Ǥ�����������������������������������������
��������������������������������������������������������
���� ������� ����������Ǥ� �������������� �������� �����
simply hinder evidence based medicine and the much 
����������������������������������ǡ������������������
����������������������������Ǥ�

 
The Risks 
����������������������������������������������������ǡ�
�����������������������������������������������������
ǲ������Ƭ�����������ǳǡ� ������� ����������� ��� ���������
����ǫ� ��� �������ǡ� ��ǯ��� ���� ����� ��� �� �������� �����Ǥ�

����������	����������������������������������������
������ ������������ �������ǡ���������� ���� ��������ǯ���
�������ǡ� ���� ��� ��� �ơ����� ��� ������ ���� ����� �������� ���
����������� ������ ��������� ������������ ȋ��������ǡ�͚͙͘͟ȌǤ�
��������ǯ���������������������������Ǧ���������������
���������� �������� ������� ������� ������ǡ� ���� ������������
��� ����� ���������� ����� ��������� ��� ����������������Ǧ��Ǧ
�������������͛͠������������������������������������Ǥ�����
irony is that the same openness is far from accepted 
����������������������������������������������ȋ��������
���������ǡ�͚͚͘͘ȌǤ�����Ƥ���������������������������������
monster coming to strip patients of their autonomy and 
�������ȋ�����������������������ǡ�͚͘͘͠ȌǤ��������������Ǧ
����� ��������� ������ �������� ����� ������ ��������� �����
��������� ���� �����������ǫ� ������� �������� ���� �����
��� ���� ������� ��� ���������� �������ǡ� ����� ���� ����� ���
����� ������ ȋ��������ǡ�͚͙͘͟ȌǤ���������������Ƥ�������� ����
potential to cause harm (Beauchamp and Childress, 
͚͘͘͠Ȍǡ� �� ����������������������� ��������� ��� ������ ���
�����������Ǥ����������������������������������������������
����������������������ǡ���������������������������������
��������ȋ�����������������������ǡ�͚͘͘͠ȌǤ��������������
����ǡ� ��������� �� ����� ���� ������� ������� ��� �����������



F
E
A
T
U
R
E
S

9

������� �ơ����� ��� �������� �����Ǥ� ����� ���� �����������
government’s approach to schooling and vaccinations; 
the right to education, safety and autonomy are all 
������� ��� ���� ����������ǡ� �������� ���� ��������� ����
treated equally and required to vaccinate their children 
������������������Ǥ��������������ǡ������������������������
���������������������������ȋ������������Ǥǡ�͚͘͘͞Ǣ������ǡ�
͚͙͘͟ȌǤ������ ��� ������� ��������� ��� ���� ������ �������� �����
��������������������������������ȋ�����ǡ�͚͙͘͠Ǣ� �������ǡ�
͚͙͘͡ȌǤ� ���������� ��������� ����������� ����� ��� �������
����� �������� ������ ����ǡ� ����� �������� �������� �������
��� ����� ����ǡ������ ������������Ƥ��� ��������������� ����
�������������� ����� ������������ ȋ�����ǡ� ͚͙͘͠ȌǤ��������
access to healthcare data to improve health research 
is in essence a means of improving the quality of the 
overall health system for patients and the practicing 
����������Ǥ�

Historical Governance
������������������������������������ǡ���������������
����� ���� ������������ ��� �������� ��������� ����
vulnerable people from harmful involvement in medical 
������������ ���� ����������ȋ���� �������� ��������
������ǡ�͙͡͡͞ȌǤ��������͙͝������������ǡ�������Ƥ������������
��� ���� ���������� ����� ���� ��������� ��� ���� ������
�������� �����������ǡ� ���� ������� ���� ������������ ���
��������� ȋ���� �������� �������� ������ǡ� ͙͡͡͞ȌǤ� ������
documents provided the primary fundamentals of 
consent, ethics in medicine and a stringent focus on 
��������� ���Ǧ����Ƥ������� ���� �������� ���������
ȋ���������� ���� ���������ǡ� ͚͘͘͠ȌǤ� ���� ���������
�������������������������������������������ǣ�������������
�������Ǧ�����������Ǥ�����������������������ǡ�ǲ���������
must be volunteers and informed participants in the 
research project… and each potential subject must be 
adequately informed of the aims, methods, sources of 
�������ǡ�����������������ƪ��������� ��������ǡ� ��������������
�ƥ����������ǡ� ������������ ����Ƥ���� ���� ���������� ������ ���
the study… The subject should be informed of the right 
������������������������������������������ǤǤǳ�ȋ������������
��������������ǡ�͙͡͡͞ȌǤ��������������������������������
research in relation to patient participation is cushioned 
by safety parameters designed and monitored by 
����������� ������� ��� ������� ����� ��������Ǥ� 	�������
����������� ���� ��������� �����ǡ� �������������� ����� ���
medical research can be agreed or declined by patients, 
����������������������������ǡ�������������������������Ƥ���
���������Ǥ�

���ǯ�� ��������� �����������Ǧ����� ����� ������ ��� �������ǡ�
�����Ƥ������� �� ������� ��� ������������ ������ �������� ��
���������������������������������������Ǥ�����������������
���������������������������������������Ƥ������������������
in 9 pregnancy-associated cases and concluded that the 
��������������������������������������ȋ���������������ǡ�
͚͘͘͠ȌǤ� ���� Ƥ�������� ������������ ���� ����� ��� ���������
������������������ǯ������������������������������������
��� �������� ���������ǡ� ���ƪ����ǡ� ��� ��������� ���������Ǥ�
������������� ����� ������������ ��� �� ������ ������ ���
����ơ�����������������������������������������������ǡ�
���������������������������Ǥ������������������������������
transformative act in medical care could not have been 
��������� ��� ��� ��������� ���� ��������� ������������ ������
and sought retrospective consent for the analysis of all 
�����������Ǥ����������������ǡ�����������������������
in or out of research, is poorly adapted to guiding this 
������������������������������������Ǥ����������������
out of the retrospective analysis, the possibility of 
�����������������������Ƥ������������������������������
�������Ǥ������� �������� ����� ��� ����� ����ǡ� ����Ƥ�������
���� ��������� ������ ���� ����� ����� ������������
ȋ�����������������������ǡ�͚͘͘͠ȌǤ��������������������
refers to one achieving self-governance, determining 
������ ���� ����ǡ� ��� ����� ��� ������� ��������������� ����
��������ȋ����������Ƭ����������ǡ�͚͘͘͠ȌǤ���������������
��������������������������������������������������������
������ ����� ��� ���� �������������� ��������Ǥ� ���� ����� ���
������������������������������������������ �����������
�����������������������������������������������������
����ǡ������������������������������ƪ����Ǥ�������������ǡ�
���������������ǯ��������������Ǧ������������������������
���������������������������������������������������������
������ ����Ƥ��� ����� ���� ���������� ������ǫ������ ������
��� ��������������Ǥ�������������������������������������
�������������������������������������������������ǯ��
������� ��� ��������������� ȋ�����ǡ� ͙͙͟͡ȌǤ� ���������������
centres on the principle of doing good for the greater 
����� ��� ���� ����������ǡ� ������� ����ǯ�� ��������������
���������� ������ ������� ���� ����������� ������ ���� �����
����� ȋ�����������ǡ� ͚͙͛͘Ȍǡ� ���� ���������������� ��������
����� ��� ����� ����� ����� ���� ��������� ������������ ����

���Ǥ������������������������������ǯ�� ������ǡ����������
cannot deny the responsibility that a medical institution 
��������������������������������ǡ��������������������������
and improvement, and delivering evidence based 
��������Ǥ���������������������������������������������ǡ�
���������������������������������������Ƥ�������������������
best care, by strictly necessitating consent in all uses 
of healthcare data at such a basic level of medical care, 
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������ ����� ������ ������������Ƥ������� ���� ���������� ���
��������������������ȋ�����������������ǡ�͚͚͘͘ȌǤ�

 

Modern Governance
���������� ͚͙��� ����������������ǡ� ����������� ���������
���� ����� ��� ���� ����� ��� 
���ǡ� ���� ��ǯ�� ���� �����
���������������������������������������ơ���������������
͚͙͘͠�ȋ�����������������������ǡ��������ȌǤ� ��� ���������
the EU’s previous data protection directive and governs 
the collection, use and storage of all personal data of 
������� �����������Ǥ� 
���� ��� ������� ��������� ��� ��������
information as medical data is collected, stored and 
�������������ǡ������������������������������� ��������
���������������������������Ǥ�
�������������������������
a patient’s right in relation to their personal health data 
���� ������� ������ ���� �������ǡ� ���� ���� ��������� �����
����� ����������������������� ���� ������ �������� ȋ�������
��������� �����ǡ� ͚͙͘͠ȌǤ� 
���� ����� ���� ��ơ�����������
������������������������������� �������������������������
outcomes for ensuring best practice, and this point 
��� ����������� ������ ����� ����� ��������� ���� ���������
��� ������������ ���� ������������������������ ����Ƥ��������
������������������������Ƥ��������������������������������
���������������������������������
����ȋ��������������
������� �������ǡ� ͚͙͘͠ȌǤ������ ��ƥ�������� ���� �������� �����
����ǡ� ����� ���� ����������� ��� ������� ������� ��� ������

��������� �����Ƥ��������ǡ� ���� ��� ��������� �����������
�����������������������������������������������������������
of publishing data in order to maintain safe standards 
��� �������� ��������Ǥ� �� ������� �������� ����� ���� �����
vocal on the issue is that of the Oncogenetic services 
��� �������� ȋ�������ǡ�͚͙͘͠ȌǤ����������������������������
��������� ����Ƥ�������� ��� ���� ����������� ��������� ���
���������� ��� ���� ��� ������� ���������� ���� ���������Ǥ�
��������� ����� ��� ��������� �������� ���� ������� ���������
������������������Ƥ������Ǥ��������
���� �����ǡ� ����������
����������������������������������������������������
engage in a data request, alongside proof of identity 
���� �ƥ������� �������������� �������� ������ ��� �������Ǥ�
��Ǥ�
��������ǡ���������������������������������������� ���
���������������ǡ� ������ ����� ����������������������������
by members of the public as “cumbersome“and lead to 
poor engagement, resulting in a limited ability to verify 
diagnosis, carrying a detrimental impact to patients and 
�����������ȋ�������ǡ�͚͙͘͠ȌǤ���������������������������
���������������������������������ǡ�����������������������
needed advancements, needed to care for such high 
�������������Ǥ�

GDPR
�������� ��� ������������������������ǡ� ���� ���������
����
holds strongly to an individual’s right over the collective 
����Ǥ������������������������������������������������
���� ������� ����� ������ ��� �������� ��� ���� ������ ���
�������������������������Ǥ�	����������ǡ������������������
����������� ������ ���� ����������� ����������� ���� ��������
�����������������ǡ����������������Ƥ���������������������
��� ����� ��� ����� ������ ���� �������������� ����� ���������
ȋ���������������������ǡ�͚͙͘͞Ǣ�����������������������������
�������ǡ�͚͙͘͠ȌǤ��������������������������������������������
�����������ǡ� �����������
�� ��� �����������Ǥ� 	���������
���� ����������������
���ǡ� ��� ����������� ���
�����������
all these fundamentals of ensuring evidence based care 
�������Ǥ����������������
�����������������������������������
����������������������������������ǡ��������������ǡ�����������
���������������������������������������������������������
������ �������� ��� ��������ǡ� ������������ǡ� ��� ���������
ǲ���������� ��� ���� ������ ��������ǳ� ȋ�������������� ���
����������� �������ǡ� ͚͙͘͠Ǣ� ������ �������� ��� ���������
�������ǡ� ͚͙͘͠ȌǤ� ������ ����� ��� ����� ��� ���� �������������
competence schemes and continuous professional 
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development, the burden of every doctor across the 
�������������������������������������������������������
������ ������ ����� ������� ����� ��� �����������ǡ� ������
�������� ����� ��� ��������� ��� ��������� ��������� ����
���������������������������������������������Ǥ�����������
also remove independent and self-directed continuous 
learning (free of the basic requirements sought by the 
��������Ȍǡ�����������������������������������������������
�������������������Ǧ���������������������Ǥ���������������
��������� �����
���� ����� ������������ ������� ���� �����
����������� ��������ǡ� �����������������������Ǧ��������
��� ����� ��������� ��������� ��� ����� ������� ��� �� ���Ǧ
���� �������ǡ� �������� ��� ���� �������� ��� ����Ƥ������ǡ�
���Ǧ����Ƥ������ǡ� �������� ���� ��������Ǥ������� ��������
apply not only to the patient, but the pillars also apply 
�����������������������ǡ����������������������Ǥ������������
��� ����������ǡ� ��� ����� ����� ���� �������� ������� �����
��������������������������Ƥ���������������������������
the individual’s right to consent and the public’s right to 
��������������������������������ǡ�����������������������
��������������������������ǡ������� ���������������� ���
���������������Ǥ�

Evidenced-Based Medicine
Evidence based medicine centres on the partnership 
�������� ����� �������Ƥ��� ��������ǡ� ��������� ���������ǡ�
and the individual patient’s needs and choices (Grol 
�����������ǡ� ͚͘͘͜ȌǤ�������� ���������� ����ǡ� ������ ��� ��
�������������������������������������������������������
��������� ����Ǥ� �� ������� ������ ������������ ����� ��� ���
20% or more of health care provided is not needed or 
������������ �������� ��� ��������� ȋ
���� ���� 
�������ǡ�
͚͛͘͘ȌǤ� ���� ���������� ���� ������������ �������� ���
�������� ������ ������ ��� 
���ǡ� �������� ���� ����� �ơ������
��� ����������� ��������� ���� ����������Ǥ� ������������ǡ�
�����������������������
���������������� ���������ǡ�����
�������� ��� �������� ���� ������������ �������� ���������
based medicine and clinical practice may only prove 
����� �����������Ǥ� ��� 
���� ���� ��� ��� ��������ǡ� ����
reality of only consented patient cohorts in selections 
����� ��������� ���� �����Ǥ� ��� ������� ����� ���� ��������
�������� ����� ���������� ������������������ǡ� �������������
�������������� ���������� ���������� ����Ǥ� ����� ����� �����
distort results and ultimately not be representative of 
���� ����� ��������� ��� ���� ����������� �������Ǥ� �������ǡ�
����������� ����� ���� ��������� ����� ������� ������ ���
convenient sampling, rather than truly empirical 
evidence based medicine, for ultimately safe practice 
ȋ�����������������ǡ�͚͚͘͘ȌǤ

Conclusion
Our advancements in modern day medicine have been 
greatly attributed to evidence-based medicine and 
����������� ����� ������ ��� ������� ���� ���� �������� ����
medical clinicians to provide the utmost best care to all 
��������Ǥ��������������������������������ǡ����������������
the availability of healthcare data for healthcare 
��������Ǥ����� ����������� ��� ����� ���� ����� ����� �����
���� �ơ������ ��� ���� �������� ������ ����������� ��������ǡ�
���� �������� ��� ���������� ����� ��� ������� 
���� ������
����������������������������ơ�������������������������Ǥ�
����������������������������������������������������������
���������ǯ�� ������ ���� ��������ǡ� ����� ����������� �������
���� ����� ��������� ��������� ���� ����� ȋ������ ��������
�������ǡ� ͚͙͘͞ȌǤ�������������������������������������
����������������������������������������������ǡ���������
that may also prove problematic as to then classifying 
���������������������������������������������������Ǥ�

����� �������ǡ� ��� ��� ��������� ��� ������� ����� ���������
����� ���� ��������� ������� ����� ���� ��� ����� ����� ��� �����
�� ��������� ������� ��� ����� ���������� ���� ����� �����
���� ������ ��� ���������� ���� ����� ��������Ǧ������ ����Ǥ�
���������������� ��������������������������������������ǡ�
���������������������������������������������������������
����� ����� ��������� ����� ��� ����� �������� �����������
��������ǡ�����ǡ���Ǧ��Ǧ����������ơ���������������������Ǥ�
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