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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg

Folketingets Sundheds- og £ldreudvalg har den 25. november 2019 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 274 (Alm. del) til sundheds- og aeldreministeren, som hermed besvares.

Spgrgsmal nr. 274:

”Hvad er ministerens kommentarer til og hvad er status for Data Redder Livs

forslag om

a. at der laves en kortlaegning af de mange (164) danske sundhedsdatabaser

b. at der etableres én indgang til de mange databaser

c. at forskere og virksomheder skal kunne afprgve forskningsprojekter i en ‘datasand-
kasse’?”

Svar:

Der er tale om fornuftige forslag fra Data Redder Liv, som flugter med den efterspgrg-
sel, der er i forskerkredse og de allerede igangsatte eller afsggte initiativer pa omra-
det.

For sa vidt angar forslaget om en kortlaegning af danske databaser pa sundhedsomra-
det, fremgik det af den tidligere regerings udspil “Sundhed i fremtiden” fra juni 2018,
at der skulle tages initiativ til at skabe bedre overblik over datakilder og registre pa
tveers af dataansvarlige myndigheder ved at etablere et sakaldt datalandkort.

Pa den baggrund er der nedsat en styregruppe med deltagelse af repraesentanter fra
staten, regionerne og kommunerne med henblik pa udviklingen og etableringen af et
nationalt datalandkort. | forbindelse med arbejdet inddrages bade erfaringerne fra
Data Redder Livs prototype pa et datalandkort og erfaringer fra lignende initiativer i
andre nordiske lande.

Med hensyn til forslaget om at etablere én indgang til databaserne pa sundhedsom-
radet er regeringen og Danske Regioner i aftale om regionernes gkonomi for 2020
blevet enige om, “at samarbejde om en fzlles indgang til vejledning om adgang til
sundhedsdata, sa forskere let kan danne sig overblik over krav til at sege om adgang
og oplever smidigere ansggningsprocesser.”

Sundheds- og Zldreministeriet og Danske Regioner drgfter pa baggrund af gkonomi-
aftalen for 2020 konkrete modeller herfor.

Endelig har Sundheds- og Zldreministeriet og Sundhedsdatastyrelsen igangsat et ar-
bejde om etablering af en ansggningsportal til digital understgttelse af forskeres
fremsendelse af ansggninger for forskningsbrug af sundhedsdata til relevante aktgrer
pa omradet. Ansggningsportalen forventes at blive etableret i Igbet af 2020.
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Det er saledes hensigten, at datalandkort, en digital ansggningsportal og en samlet
vejledningsfunktion tilsammen skal udggre en samlet indgang for forskere pa sund-
hedsdataomradet.

Med hensyn til forslaget om, at forskere og virksomheder skal kunne afprgve forsk-
ningsprojekter i en “datasandkasse” bemaerkes det, at Sundheds- og Zldreministeriet
og Sundhedsdatastyrelsen Igbende fglger udviklingen af nye tekniske Igsning til at un-
derstgtte sikker brug af sundhedsdata til forskning inden for lovgivningens rammer.
Begrebet "datasandkasse” er ikke klart defineret og kan deekke over mange forskel-
lige typer Igsninger.

Det bemaerkes i den sammenhang, at oplysninger om enkeltpersoners helbredsfor-
hold efter geeldende databeskyttelsesretlige regler i databeskyttelsesforordningen og
databeskyttelsesloven alene ma anvendes til statistiske eller videnskabelige undersg-
gelser af vaesentlig samfundsmaessig betydning, hvis behandlingen er ngdvendig af
hensyn til udfgrelsen af undersggelserne.

Hvis en forsker gnsker adgang til data fra de nationale sundhedsregistre hos Sund-
hedsdatastyrelsen, skal Sundhedsdatastyrelsen derfor pa baggrund af en ansggning
fra forskeren bl.a. vurdere, om de lovgivningsmaessige krav er opfyldt. Det kan for for-
skeren opleves som en administrativ tung og tidskraevende proces, sarligt hvis for-
skeren i en tidlig idefase alene er interesseret i fa indblik i tilgaengelige data og over-
ordnede mgnstre i data for at fa en hurtig afklaring pa, om en ny ide eller hypotese til
forskningsprojekt er vaerd at ga videre med.

Der kan i den sammenhang vaere vaerdifuldt for forskere, hvis der kan etableres et
sikkert analysemiljg, hvor forskere kan fa hurtigere og mere fleksibel adgang til ikke-
personhenfgrbare sundhedsdata, fx i anonymiseret form, sa der samtidig sikres en ef-
fektiv beskyttelse af borgernes fglsomme oplysninger og ret til privatliv. Det er dog
samtidig vaesentligt, at omkostningerne til udvikling og drift af nye tekniske Igsninger
star mal med den forskningsmaessige mervaerdi hos brugerne.

| dag findes allerede eSundhed.dk, hvor sundhedsdata fra de nationale sundhedsregi-
stre pa overordnet, ikke personhenfgrbart niveau er tilgeengelige for offentligheden.

Her kan man som fx forsker, patient, studerende eller sundhedsfaglig person finde of-
fentlige sundhedsdata pa regions-, kommunal- og hospitalsniveau.

Med venlig hilsen

Magnus Heunicke / Jens Bjerg Johansen
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