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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Folketingets Sundheds- og Z£ldreudvalg

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 25. november 2019 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 276 (Alm. del) til sundheds- og seldreministeren, som hermed besvares.

Spgrgsmal nr. 276:
”Hvad kan ministeren oplyse om udviklingen i sagsbehandlingstider for behandling af
ansggninger om at fa data fra de nationale sundhedsregistre til forskningsprojekter?”

Svar:

Det bemaerkes indledningsvist, at Sundhedsdatastyrelsen er dataansvarlig for de nati-
onale sundhedsregistre, som indeholder sundhedsdata om danskernes helbred og
kontakter med sundhedsvaesenet. De omfatter bl.a. Landspatientregisteret og Can-
cerregisteret.

Hvis en forsker gnsker adgang til data fra de nationale sundhedsregistre til et forsk-
ningsprojekt, skal forskeren fremsende en ansggning til Sundhedsdatastyrelsen, som
bl.a. vurderer, om forskningsprojektet er af vaesentlig samfundsmaessig betydning,
om behandlingen af de gnskede data er ngdvendig for at gennemfgre projektet, samt
om de gnskede data star i et rimeligt forhold til projektets formal.

Af hensyn til databeskyttelse far forskere som udgangspunkt adgang til data via for-
skermaskiner hos enten Sundhedsdatastyrelsen eller Danmarks Statistik (hvis for-
skere skal koble data fra Sundhedsdatastyrelsen og Danmarks Statistik). En forsker-
maskine er et sikkert analysemiljg, hvor data er pseudonymiseret, og forskere ma kun
udtraekke analyseresultater pa aggregeret niveau, dvs. ikke om enkeltindivider.

Sundheds- og Zldreministeriet har til brug for besvarelsen indhentet bidrag fra Sund-
hedsdatastyrelsen. Sagsbehandlingstiderne i Danmarks Statistiks Forskningsservice er
ikke medtaget.

Sundhedsdatastyrelsen har oplyst, at sagsbehandlingstiden i Sundhedsdatastyrelsens
Forskerservice var pa 27,8 arbejdsdage i gennemsnit i 2017, pa 30,9 arbejdsdage i
gennemsnit i 2018 og pa 38,9 arbejdsdage i gennemsnit i 2019 (til og med novem-
ber). Den naermere udvikling i sagsbehandlingstider i 2018 og 2019 fremgar af figur 1
nedenfor.

Sundhedsdatastyrelsens Forskerservice har et servicemal for sagsbehandlingstider pa
30 arbejdsdage i gennemsnit. Den stigende tendens i sagsbehandlingstiderne igen-
nem 2018 og 2019 har flere arsager, og Sundhedsdatastyrelsen har oplyst, at styrel-
sen har ivaerksat en raekke tiltag for at imgdega dette.
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Figur 1.Gennemsnitlige sagsbehandlingstider i Sundhedsdatastyrelsens Forskerservice
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For det fgrste overgik Sundhedsdatastyrelsen den 1. januar 2018 til primaert at vide-
regive sundhedsdata til forskning via forskermaskine, og det har vist sig, at Sundheds-
datastyrelsens it-understgttelse af sagsbehandlingen af forskningsprojekter, som skal
have adgang til data via forskermaskine, ikke har kunnet optimeres tilstraekkeligt i det
eksisterende sagsbehandlingssystem. Sundhedsdatastyrelsen har derfor i 2019 igang-
sat et stgrre udviklingsprojekt med opgradering af det eksisterende sagsbehandlings-
system.

For det andet har Sundhedsdatastyrelsens Forskerservice vaeret pavirket af hgj med-
arbejderomszetning. Sagsbehandlingen i Forskerservice er hgjt specialiseret, idet ar-
bejdet forudszetter, at medarbejdere kan foretage vurderinger af ansggninger i rela-
tion til bl.a. de databeskyttelsesretlige regler i databeskyttelsesforordningen og data-
beskyttelsesloven, har indgaende kendskab til de nationale sundhedsregistre samt
gode programmeringskompetencer. Nye medarbejdere i Forskerservice gennemgar
derfor et omfattende introduktions- og oplaeringsprogram, og det tager typisk mange
maneder, fgr nye medarbejdere nar samme produktivitet som erfarne medarbejdere.

Forskerservice er derfor meget sarbar over for jobskifte eller langvarigt fraveer, og det
pavirker sagsbehandlingstiderne. For at imgdega dette arbejder Forskerservice pa at
reducere personafhangigheden i opgavelgsningen og ved Igbende at rekruttere flere
medarbejdere. Rekrutteringerne har imidlertid ikke kunne fglge med antallet af med-
arbejdere, der er fratradt eller géet pa barsel. Pa grund af den intensive oplaering af
de mange nyansattelser er der allokeret forholdsvis mange ressourcer til introduk-
tion og oplaering —i perioder svarende til én fuldtidsmedarbejder.

Derudover har Sundhedsdatastyrelsen igangsat arbejdet med et udviklingsprojekt for
modernisering af det elektroniske ansggningsskema for at understgtte forskeres an-
sggningsproces, herunder en effektiv kommunikation mellem forskere og sagsbe-
handlere i Sundhedsdatastyrelsens Forskerservice. Projektet indgar som en del af et
stgrre udviklingsprojekt for etablering af en samlet portal til digital understgttelse af
forskeres fremsendelse af ansggninger om forskningsbrug af sundhedsdata til cen-
trale myndigheder pa sundhedsdataomradet. Ansggningsportalen forventes at med-
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virke til, at forskere lettere kan danne sig overblik over krav for ansggning om adgang

til sundhedsdata og oplever smidigere ansggningsprocesser.

Med venlig hilsen

Magnus Heunicke /  Tyge Arnold Larsen
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