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Kgbenhavn den 28. august 2016.

TIL SUNDHEDS- OG ZLDREUDVALGET

Som formand for Patientdataforeningen tillader jeg mig at rette henvendelse til
Sundheds- og £ldreudvalget angaende lemfaldig omgang med fglsomme
sundhedsdata i forbindelse med kinesersagen og ”"Sygdomsbyrdestudiet”.

Jeg var i fredags i studiet i Radio24syv Aflyttet (1) sammen med Morten
Grgnbeaek, direktgr for Statens Institut for Folkesundhed, for at diskutere
sundhedsdata og Sygdomsbyrdestudiet (2). Sygdomsbyrdestudiet er et studie
bestilt af Sundhedsstyrelsen hos Statens Institut for Folkesundhed, ved Syddansk
Universitet. Det var data fra Sygdomsbyrdestudiet, som blev laekket i
kinesersagen.

Baggrunden for besgget i studiet var, at jeg for 2 uger siden, ogsa i Radio24syv
Aflyttet, fremfgrte nedenstdende udsagn (3); udsagn som Morten Grgnbaek gerne
ville have haft mulighed for at debattere, hvorfor han i en mail til studieveert
Anders Kjeerulff kaldte indslaget for "elendig journalistik” (4). Det resulterede
naturligvis i at Morten Grgnbaek og jeg blev inviteret i studiet sammen for at
diskutere mine udsagn.

Jeg opsummerer mine udsagn nedenfor samt Grgnbaks svar fra
radioprogrammet. Desveerre fik jeg pa den begraensede tid, vi havde til debat,
ikke mulighed for at give tilstreekkeligt uddybende modsvar, de fglger derfor
ogsa. Jeg haber at Sundheds- og £ldreudvalget vil diskutere de problemer mine
svar og kritikpunkter rejser. Det skal bemaerkes at mit serinde ikke er at kritisere
hverken formalet eller kvaliteten af Sygdomsbyrdestudiet, som jeg finder ganske
udmeerket. Min dagsorden er udelukkende at sikre moderne, sikker og
ansteendig behandling af danskernes sundhedsdata, med fuld gennemsigtighed
og mulighed for samtykke.

FORSTE UDSAGN

Jeg fremfgrte, at der ikke var en protokol til studiet. Jeg havde nemlig i en mail
fra Statens Institut for Folkesundhed faet oplyst fglgende: "Der foreligger ikke
nogen traditionel protokol, da flere forhold blev diskuteret med
Sundhedsstyrelsen undervejs og derved kunne zndres. Bl.a. var det oprindelig
planen, at vi skulle benytte DAMD data.” (5).

Morten Grgnbaek kunne forteelle at der alligevel var en projektbeskrivelse, jeg
havde jo adspurgt om en protokol, og ikke en projektbeskrivelse. Han gjorde
rede for, at han mener at en protokol og en projektbeskrivelse ikke er det
samme.

ANDET UDSAGN

Jeg fremfgrte, at det var maerkeligt at data var godkendst til at kunne bevares helt
frem til 2029, nar sygdomsbyrdestudiet netop nu er ved at blive faerdiggjort. Det
fremgar nemlig af Persondataloven at man ikke ma opbevare personhenfgrbare



oplysninger nar formalet med behandling af data er ophgrt.

Morten Grgnbaek medgav at det var ungdig lang tid at beholde data frem til 2029.
Han medgav at det ville veere tilstraekkeligt at bevare data i 3-5 ar for at kunne
rette eventuelle fejl i Sygdomsbyrdestudiet.

TREDJE UDSAGN

Desuden blev det under udsendelsen diskuteret om hvad man ville kunne bruge
de data til i arene frem mod 2029, og i den forbindelse mente jeg at man kunne
bruge data til at opstarte ny projekter. Mit udsagn byggede pa at Statens Institut
for Folkesundhed den 02.02.2016 havde modtaget kritik fra Datatilsynet, for at
opstarte nye projekter pa en anden database, der hedder "Bgrns Sundhed”, uden
arligt at opdatere Datatilsynet om disse (6).

Morten Grgnbaek kunne i programmet forteelle at mit udsagn havde "trigget”
ham, og at de bestemt ikke kunne finde pa at starte nye projekter pa disse data,
og hvis man alligevel ville, sa skulle de naturligvis anmeldes og der ville
naturligvis ogsa blive skrevet en relevant forsggsprotokol.

MINE UDDYBENDE KOMMENTARER

1) VEDROARENDE PROJEKTBESKRIVELSE

Det er naturligvis godt, at der trods de oprindelige udmeldinger og lidt
ordklgveri, alligevel foreligger en projektbeskrivelse. Jeg er nu i besiddelse af en
beskrivelse, som jeg har faet fremsendt fra Sundhedsstyrelsen.
Projektbeskrivelsen er opdateret Igbende, og den senest fremsendte udgave er
fra juni 2015 (7). Der er desveerre flere problemer med projektbeskrivelsen.

FORSTE PROBLEM MED PROJEKTBESKRIVELSEN

Der er ikke overensstemmelse mellem de registre, der er naevnt i anmeldelsen til
Datatilsynet (8), de registre der er naevnt i projektbeskrivelsen og de registre
som indgar i fgrste rapport fra sygdomsbyrdestudiet (9). Det er problematisk at
anmeldelsen til Datatilsynet ikke er blevet opdateret Igbende efterhanden, som
man har indhentet ikke-anmeldte registre.

Nar ikke alle registre, der indhentes, er naevnt i projektbeskrivelsen, sa er det
desuden ikke muligt, for nogen, at vurdere om alle registre har veeret relevante
og ngdvendige for gennemfgrsel af projektet.

ANDET PROBLEM MED PROJEKTBESKRIVELSEN

[ juni 2015 omtaler de fortsat at DAMD indgar i projektet. Det er et problem fordi
DAMD blev slettet i maj 2015. Hvordan kan DAMD indga hvis den ikke er
overfgrt inden DAMD blev slettet? Det kan selvfglgelig ogsa vere udtryk for
sjusk med forsggsbeskrivelsen.

TREDJE PROBLEM MED PROJEKTBESKRIVELSEN

Projektbeskrivelsen beskriver at Sygdomsbyrdestudiet vedrgrer perioden 2010
og frem. Der er dog indhentet data, der straekker sig mange ar tilbage i tiden, i et
enkelt tilfaelde helt tilbage til 1943 (10), uden at det noget sted er beskrevet hvad



disse data skal bruges til. Det betyder enten, at projektbeskrivelsen er
mangelfuld, eller at der kan vere udleveret og behandlet alt for mange data i
forhold til hvad der er ngdvendigt og tilstraekkeligt, hvilket ikke er lovligt i
henhold til persondataloven.

2) VEDRORENDE BEVARELSE AF DATA FREM TIL 2029.

Morten Grgnbaek gar geeldende, at det vil veere sagligt og relevant at bevare data
i en periode pa tre til fem ar efter afslutning af Sygdomsbyrdestudiet. Det er
sobert og det fglger deraf at Statens Institut for Folkesundhed naturligvis pa
egen hand sikrer at data slettes om tre til fem ar, nar "retteformalet” udlgber.

FORSTE PROBLEM MED "RETTEFORMALET”

Hvis formalet med bevarelse af data er at kunne rette i udregninger, efter projekt
er afsluttet, sa burde data kunne anonymiseres. Der er ikke behov for
personhenfgrbare data til dette formal.

ANDET PROBLEM MED "RETTEFORMALET”

Det er ikke ngdvendigt at data bevares for at man kan rette fejl. Safremt fejl er
alvorlige kan data nemlig indhentes igen. P4 den made belgnnes
forskningsprojekter med st@rst praecision.

TREDJE PROBLEM MED "RETTEFORMALET”

Nar forskere opbevarer data hos Danmarks Statistik (DST) sa har man en
procedure hvor DST, nar Datatilsynets udlgb for godkendelse naermer sig, retter
henvendelse til forskeren om sletning af data (11). Denne procedure sikrer dog
ikke at forskeren selvstaendigt sletter data hvis formalet med data udlgber fgr
Datatilsynets godkendelse. Man kunne sdledes, med de lange slettefrister, frygte
at der ligger en ophobning af udtjente data hos Danmarks Statistik, som burde
veere slettet, fordi data ikke leengere tjener et sagligt formal.

3) VEDRORENDE OPSTART AF ANDRE PROJEKTER

Det er prisveerdigt at Morten Grgnbaek fremfgrer, at man ikke har planer om at
opstarte andre projekter pad data fra Sygdomsbyrdestudiet. Men hvis man
alligevel vil ggre det, sa vil det naturligvis kraeve nye projektbeskrivelser og rette
anmeldelser. Med dette svar holder Morten Grgnbak, som minimum,
muligheden for at starte nye projekter dben.

Morten Grgnbaek havde fglt sig meget ophidset over mine spekulationer. Som
tidligere omtalt havde Statens Institut for Folkesundhed dog, den 02.02.2016
modtaget kritik fra Datatilsynet for at opstarte projekter pa databasen "Bgrns
Sundhed” uden arligt at opdatere Datatilsynet om disse (6). Min udtalelse om at
Statens Institut for Folkesundhed kunne opstarte projekter pa data fra
Sygdomsbyrdestudiet frem til sletning opstod altsa ikke ud af det bl3, og bgr
derfor heller ikke kunne give anledning til ophidselse.

MANGLENDE DATASIKKERHED OG MANGLENDE SAMTYKKE

Morten Grgnbaek fremfgrer at der ikke er problemer med sikkerhed og
overholdelse af regler nar sundhedsdata handteres i Danmark. Det er ganske
enkelt ikke korrekt, for listen over de seneste ars skandaler der vedrgrer



sundhedsdata er nemlig lang (12, 13).

Desuden fremfgrer han problemer ved at tillade samtykke ved deling af
personfglsomme helbredsdata, det har jeg imidlertid anfeegtet og diskuteret i en
kronik i Politiken (14). Formanden for Dansk Selskab for Almenmedicin, Anders
Beich, har i Altinget ogsa skrevet om personlige helbredsoplysninger (15). 1
gvrigt deler jeg Etisk Rads tanker om at indfgre et metasamtykke nar det gaelder
deling af Sundhedsdata (16).

FINT PROJEKT MEN LEMFZALDIG OMGANG MED DATA

Overordnet bgr det naevnes at Sygdomsbyrdestudiet er et flot og sagligt projekt,
som jeg intet har imod. Jeg paskgnner altid et grundig og relevant projekt. Det er
lemfzaeldig omgang med data, der er bekymrende. Det er lemfzeldig omgang med
data nar data udleveres og behandles uden begrundelse i en retvisende
projektbeskrivelse, det er lemfaeldig omgang med data nar disse udleveres og
behandles uden korrekt anmeldelse til Datatilsynet, det er lemfeeldig omgang
med data, hvis der udleveres og behandles langt flere data end der er behov for.
Og endelig er det naturligvis lemfaeldig omgang med data nar disse sendes
ukrypteret pa to CDer til Chinese Visa Application Center.

MVH

Formand for Patientdataforeningen, Thomas Birk Kristiansen
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