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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 17. januar 2020 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 466 (Alm. del) til sundheds- og seldreministeren, som hermed besvares.

Sp@rgsmal nr. 466:

"Vil ministeren tage lovgivningsmaessige initiativer, som Igsner op for brugen af dbne
data i det danske sundhedsvaesen bl.a. saledes, at vi bedre kan fastholde forskere i
sundhedsdata m.v. Kan ministeren oplyse, hvilken lovgivning man har i Finland pa
dette omrade, og hvorledes den finske lovgivning ggr det mere attraktiv for for-
skere?”

Svar:

Vi har i Danmark en lang tradition for indsamling og anvendelse af sundhedsdata til fx
patientbehandling, kvalitetsudvikling, planlaegning, forskning og statistik. | de natio-
nale sundhedsregistre indsamles sundhedsdata om danskernes helbred og kontrakter
med sundhedsvasenet. Registrene omfatter bl.a. Landspatientregisteret, Cancerregi-
steret og Sygehusmedicinregisteret.

Brug af sundhedsdata er en vaesentlig forudsatning for at udvikle sundhedsvaesenet,
og offentligt tilgaengelige sundhedsdata kan skabe gennemsigtighed om kvaliteten af
sundhedsvaesenets ydelser.

Mange af de data, som behandles i det danske sundhedsvaesen, indeholder fglsomme
personoplysninger om helbred. Det kan fx vaere oplysninger om behandlinger, diag-
nose, indlaeggelser, sygepleje, genoptraening og virkninger af medicin.

Det er derfor samtidig afggrende, at der er en balance mellem potentialet ved brug af
sundhedsdata og hensynet til datasikkerhed og borgernes ret til fortrolighed og pri-
vatliv. Gaeldende lovgivning for brug af sundhedsdata afspejler denne balance.

De retlige rammer for behandling af helbredsoplysninger er fastsat i relevant lovgiv-
ning, bl.a. databeskyttelsesforordningen, databeskyttelsesloven og sundhedsloven.
Der geelder som udgangspunkt et forbud mod behandling (fx videregivelse, formidling
eller brug) af falsomme personoplysninger, herunder helbredsoplysninger, men lov-
givningen tillader behandling af helbredsoplysninger til bestemte formal fx i forbin-
delse med patientbehandling i sundhedsvaesenet og til forskning og statistik af vee-
sentlig samfundsmaessig interesse.

Sundhedsdata, som indeholder personhenfgrbare helbredsoplysninger, ma derfor
ikke dbnes og ggres offentligt tilgaengelige, medmindre oplysningerne anonymiseres,
sa de ikke kan henfgres til enkeltpersoner.
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Sundhedsdatastyrelsen, der har ansvaret for de nationale sundhedsregistre, arbejder
systematisk med at stille mest mulig relevant data og viden om danskernes helbred
og det danske sundhedsvasen til radighed for borgere, sundhedsvaesen og forskere.

Sundhedsdatastyrelsen udstiller en lang reekke sundhedsdata fra de nationale regi-
stre i databanken pad www.eSundhed.dk. Pa den abne del af eSundhed stiller Sund-
hedsdatastyrelsen sundhedsdata til radighed for offentligheden, hvor data er aggre-
geret pa fx regions-, kommunal- og hospitalsniveau, sa de er anonymiserede og der-
med ikke kan henfgres til enkeltpersoner.

Sundhedsdatastyrelsen arbejder Igbende pa at forbedre indholdet pa eSundhed, sale-
des at informationerne bliver tilgeengelig og forstaelige for hele den danske befolk-
ning. Sundhedsdatastyrelsen har i maj 2019 lanceret en ny og mere brugervenlig ver-
sion af eSundhed. Det er Sundhedsdatastyrelsens ambition pa sigt at udstille data pa
denne made for alle de nationale registre og opggrelser, som Sundhedsdatastyrelsen
er ansvarlig for.

En forsker kan fa adgang til data fra de nationale sundhedsregistre til brug for et
forskningsprojekt af vaesentlig samfundsmaessig betydning ved at fremsende en an-
sggning til Sundhedsdatastyrelsen. Af hensyn til databeskyttelse far forskere som ud-
gangspunkt adgang til de relevante data via en forskermaskine. En forskermaskine er
et sikkert analysemiljg, hvor data er pseudonymiseret, og forskere ma kun udtraekke
analyseresultater pa aggregeret niveau, dvs. ikke om enkeltpersoner.

For sa vidt angar spgrgsmalet om Finlands lovgivning for brug af sundhedsdata til
forskning kan det oplyses, at Sundheds- og Zldreministeriet ikke har naermere kend-
skab til national lovgivning i Finland pa omradet. Det kan bemaerkes, at databeskyttel-
sesforordningens rammer for behandling af fglsomme personoplysninger, herunder
helbredsoplysninger ogsa er geeldende i Finland. Databeskyttelsesforordningen giver
imidlertid inden for en lang raekke omrader mulighed for, at der i national ret kan
fastseettes bestemmelser for at tilpasse anvendelsen af forordningen. Det vil kreeve
en naermere juridisk komparativ analyse af dansk og finsk lovgivning at redeggre for
forskelle i rammerne for brug af sundhedsdata til forskning.
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