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Folketingets Sundheds- og Z£ldreudvalg har den 23. februar stillet fglgende spgrgsmal
nr. 562 (Alm. del) til sundhedsministeren, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stil-
let efter gnske fra Peder Hvelplund (EL).

Sp@rgsmal nr. 562:

”Ministeren bedes oplyse, hvor mange udleveringer af sundhedsdata Sundhedsdata-
styrelsen arligt foretager af hhv. personhenfgrbare og ikke-personhenfgrbare data.
Oplysningerne bedes oplyst for de seneste 5 ar”

Svar:

Indledningsvist skal det naevnes, at anvendelsen af sundhedsdata er et afggrende fun-
dament for drift og udvikling af det danske sundhedsvaesen og er en hjgrnesten i ar-
bejdet med vedvarende at forbedre sundhedsvasnet til gavn for borgerne.

Sundhedsdatastyrelsen er den nationale myndighed for sundhedsdata og blev blandt
andet etableret for at sikre et styrket fokus pa en moderne og sikker brug af sundheds-
data. En af Sundhedsdatastyrelsens vaesentligste opgaver er at levere sundhedsdata til
brug i sundhedsvaesnet.

Sundhedsdatastyrelsen skal sikre, at relevante nationale sundhedsdata stilles radighed
og anvendes af dem, som skal drive og udvikle sundhedsvasnet. Det geelder fx til laegen
pa sygehuset til kvalitetsudvikling, til forebyggelse hos sundhedsplejersken i kommu-
nen, til forskere og forskningsprojekter og til administratorer i regioner og kommuner
til styring og planlaegning.

Men anvendelsen af sundhedsdata forudsaetter hgj datasikkerhed og beskyttelse af
borgernes helbredsoplysninger. Sundhedsdatastyrelsen skal derfor samtidigt arbejde
vedvarende for, at anvendelsen af sundhedsdata sker sa sikkert som muligt og at der
ikke anvendes flere personhenfgrbare data end ngdvendigt.

Til besvarelse af spgrgsmalet har Sundheds- og Zldreministeriet desuden indhentet
bidrag fra Sundhedsdatastyrelsen, der har oplyst fglgende:

”Sundhedsdatastyrelsens udleveringer af sundhedsdata foregar enten via eSund-
hed.dk eller via Forskerservice. Anmodninger om egen-acces, dvs. anmodninger om
adgang til at se egne sundhedsdata, er ikke medtaget i opggrelsen. Opslag i registre
knyttet til den direkte patientbehandling, fx det Faelles Medicinkort er heller ikke med-
taget i opggrelsen.

Sundhedsdatastyrelsen arbejder Igbende pa at forbedre sikkerheden omkring handte-
ring af persondata. | den forbindelse er der igangsat arbejde om udvidelse af brugen af
de sakaldte “forskermaskiner” og “forvaltningsmaskiner”, hvor data ikke sendes til for-
skere/anvendere, men i stedet tilgas pa sikre maskiner hos Sundhedsdatastyrelsen.
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Data pa disse maskiner er pseudonymiserede, saledes at de ikke er direkte personhen-
fgrbare. Derudover inkluderer det igangvaerende Sundhedsdataprogram en migrering
til en ny platform, hvor adgangen til data handteres efter best practice. Dette indebae-
rer netop et generelt princip om, at personhenfgrbare data i videst mulige omfang skal
tilgas pa platformen, og at data er pseudonymiserede. Det betyder bl.a., at en ekstern
forvaltningsbruger, som fx en region med hjemmel til at tilga personhenfgrbare data
om egne borgere, skal have szrlige vaegtige argumenter for at kunne fa videregivet
oplysningerne til egne systemer.

eSundhed
eSundhed.dk er Sundhedsdatastyrelsens indgang til sundhedsdata pa regions-, hospi-
tals- og kommunalt niveau. eSundhed.dk bestar af en aben og en lukket del. Oplysnin-
ger, der ligger i den abne del, er ikke personhenfgrbare. Denne del anvendes primaert
af borgere.

Den lukkede del (ikke offentligt tilgaengelig hjemmeside) kraever login og anvendes af
regioner, sygehuse og kommuner, og indeholder personhenfgrbare oplysninger. Hver
region, sygehus og kommune far kun adgang til egne oplysninger. Ved egne oplysnin-
ger forstas oplysninger, som den pagaeldende region, sygehus eller kommune har ind-
berettet, oplysninger, som vedrgrer personer, der har bopal i regionen eller kommu-
nen, og personer den pagaeldende region skal betale for. Hvis brugere skal have adgang
til data ”pa tveers af fx regioner”, ma disse data ikke tilgas via lukket eSundhed.dk, men
de pagaxldende er henvist til at sgge om data udleveret via Forskerservice. Overholdel-
sen af disse regler sikres ved instruks til brugerne, logning og logopfalgning.

Adgang til den lukkede del sker via en styret brugeradgang for navngivne brugere regi-
oner, kommuner og sygehuse, der selv kan foretage sggninger og analyser. Der er der-
for ikke tale om individuelle videregivelser tilpasset af Sundhedsdatastyrelsen. Regio-
ner, kommuner og sygehuse sgrger selv for at tildele og fratage de relevante personer
deres adgang til oplysninger inden for regionen, kommunen eller pa sygehuset.

Regioner, kommuner og sygehuse bruger bl.a. oplysningerne til at arbejde videre i de-
res Bl-systemer, f.eks. til ledelsesinformation. Derudover indgar oplysningerne dels i
sygehuse, regioner og kommuners gkonomistyring ift. “afstemning” af deres regnska-
ber, dels i sygehuse, regioner og kommuners kvalitetssikring af oplysninger, som de
tidligere har indleveret til Landspatientregistret.

Indhentninger af personhenfgrbare data fra den ikke offentligt tilgeengelige hjemme-
side er opsummeret i nedenstdende tabel 1. Tallene daekker over brugere, der down-
loader datafiler med personhenfgrbare data samt brugere, der ser personhenfgrbare
data i brugergraensefladen pa den ikke offentligt tilgaengelige hjemmeside.

Tabel 1. Leveringer af individdata

2012 34200
2013 30938
2014 34487
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2015 37081
2016 45816

Forskerservice!
Forskerservice leverer udtreek og bearbejdning af data fra sundhedsfaglige registre til
forskningsbrug.

Opggrelse af udleveringer fremgar af nedenstaende tabel 2, der er opbygget ud fra
fglgende definitioner:

Personhenfgrbare data
Definition af personhenfgrbarhed er ifglge Datatilsynet:
”Ved udtrykket identificerbar person skal forstas en person, der direkte eller indirekte
kan identificeres, bl.a. ved et identifikationsnummer eller et eller flere elementer, der
er szrlige for en given persons fysiske, fysiologiske, psykiske, gkonomiske, kulturelle
eller sociale identitet”. (Datatilsynets hjemmeside).

Det betyder i praksis, at naesten alle former for mikrodata/persondata kan regnes for
personhenfgrbare. Det gelder ogsa data der er “pseudonymiseret” fx ved krypteret
cpr-nummer. Det betyder videre, at ikke-personhenfgrbare data er fuldt ud anonyme,
typisk i form af sammentzellinger og statistikker.

Udlevering
Med ”udleveringer” kan forstas alle former for videregivelse. Dvs., at bade fysiske vi-
deregivelser via medier som krypteret USB, overfgrsler til lukket forskermiljg i Dan-
marks Statistik og adgang til data i lukket forskningsmiljg som Sundhedsdatastyrelsens
forskermaskine tzeller i denne sammenhaeng alle som udleveringer.

Forskermaskine
Ansggninger om adgang til Sundhedsdatastyrelsens forskermaskine er specificeret
saerskilt i opggrelsen, da denne form for udlevering har en lidt anden karakter. Data
udleveres ikke i fysisk forstand, men brugeren tilgar dem i et lukket miljg. Data opda-
teres Igbende pa forskermaskinen.

Lgbende udleveringer
Nogle ansggninger munder ud i Igbende leveringer. Dvs. at der Igbende udleveres da-
tasaet, som hver gang har samme afgransning, men hver gang med opdaterede data.
Opdateringerne leveres efter aftalt kadence, typisk manedligt eller kvartalsvist. Ansgg-
ninger om Igbende leveringer er saerskilt specificeret i tabel2. En ansggning tzeller i det
kalenderar, hvor fgrste udlevering foretages.

Opdelte leveringer
Opdelte leveringer er ansggninger hvor typisk 2-3 forskelligt afgraensede, men pa hin-
anden efterfglgende, udleveringer aftales. Ansggninger om opdelte leveringer er szer-
skilt specificeret i tabel2. En ansggning tzeller i det kalenderar, hvor fgrste udlevering
foretages.

1 Periodemaessigt er Forskerservices sagsbehandlingssystem umiddelbart i stand til at besvare spgrgsmalet
om personhenfgrbarhed for drene 2013-16, dvs. for en 4-arig periode. Det vil vaere vanskeligt, bl.a. pa

grund af et teknologiskifte, ogsa at medtage 2012.
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@vrige udleveringer

@vrige udleveringer er udleveringer af personhenfgrbare data som ikke sker via for-
skermaskine eller er Igbende / opdelte udleveringer. Det vil sige enkeltoverfgrsler en-
ten via fysiske medier eller netvaerk (FTP/SFTP). Overfgrsler til Danmarks Statistiks for-
skerordning er inkluderet her. Ligeledes er inkluderet videregivelser udfgrt af Center
for Registerforskning, der i forbindelse med Familiedatabasen er databehandler for
Sundhedsdatastyrelsen og i en periode har veeret det i forbindelse med Det psykiatri-
ske centrale forskningsregister. Fra og med 8. august 2016 er ansggninger som alene
omfatter data fra CPR ikke talt med. Det skyldes, at Sundhedsdatastyrelsen fra og med
denne dato videregiver sddanne data efter instruks fra CPR-kontoret.

Opteelling
Der optlles udleveringer i forbindelse med ansggninger til Forskerservice. 1 ansgg-
ning teeller som 1 udlevering.

Grundlag
Opggrelsen er dannet ud fra registreringer i Forskerservice’ sagsbehandlingssystem.
Resultatet afhaenger derfor af kvaliteten af registreringerne. Erfaringsmaessigt er
denne generelt god.

Personhenfgrbarhed er ikke en selvstandigt registreret kategori i sagsbehandlingssy-
stemet, men ma afledes af andre kategorier, hvilket kan give en lille usikkerhed ved
visse typer ansggninger. Konkret kan der vaere enkelte ansggninger som i tabel 2 er talt
med som udleveringer via Center for Registerforskning (se ovenfor), men som i virke-
ligheden var ansggninger om godkendelse til genanvendelse af data og derfor ikke
burde telle som udlevering. Skgnsmaessigt kan sddanne udggre 10-20 ansggninger
over perioden. Ligeledes kan der veaere enkelte ansggninger om mikrodata/persondata,
som er talt med som personhenfgrbare data, men som realiteten indeholdt sa fa op-
lysninger, at de ikke kan regnes for personhenfgrbare. Skgnsmaessigt kan det dreje sig
om 1-5 ansggninger i perioden.

Der er gennemsigtighed omkring videregivelserne fra forskerservice i Sundhedsdata-
styrelsen. @nsker man oplysninger om de konkrete projekter kan man finde bl.a. pro-
jekttitel og registre pa http://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/forskerservice under
punktet ”leverede sager”.

Tabel 2. Udleveringer via Forskerservice i arene 2013 — 2016”

Henfgrbare data Ikke hen-
forbare
data

Ar Lgbende Opdelte Forsker- @vrige Samlet Statistik
leverin- leverin- maskine
ger ger
2013 30 0 2 356 388 11
2014 22 0 2 308 332 15
2015 15 6 37 329 387 8
2016 18 21 39 381 459 10
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Jeg henholder mig til Sundhedsdatastyrelsens svar, og henviser samtidig til arets af-
tale mellem alle Folketingets partier om ”Bedre sundhed gennem bedre brug af
data”, hvor der blev aftalt syv principper for brugen og udviklingen af sundhedsdata.

Sundhedsdatastyrelsen er saledes i gang med at implementere pseudonymisering af
data i alle styrelsens registre mhp. at nedbringe adgang og anvendelse af direkte per-
sonhenfgrbare data og gge datasikkerheden.

Med venlig hilsen

Karen Ellemann / HansJuul Hedegaard
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