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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Folketingets Uddannelses- og Forskningsudvalg

Folketingets Uddannelses- og Forskningsudvalg har den 29. april 2020 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 101 (Alm. del) til sundheds- og seldreministeren, som hermed besvares.
Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Ulla Tgrnaes (V).

Spgrgsmal nr. 101:

"Vil ministeren kommentere artiklen ”Professorer: Mangel pa nem datadeling er en
trussel mod sundhedsforskning”, bragt af Altinget.dk den 28. april 2020, herunder ef-
terspgrgslen i indlaegget efter “et énstrenget system med én falles portal for be-
handling af ansggninger, klare retningslinjer og support, standardaftaler, bedre vej-
ledninger, et loft over behandlingstiden pa to maneder og frem for alt ensartet tolk-
ning af reglerne hos myndighederne, ikke mindst GDPR, den europaiske dataforord-
ning?”

Svar:
Sundhedsforskning er helt centralt for udviklingen af nye og bedre behandlingsfor-
mer, og derfor skal der vaere gode rammer for sundhedsforskningen.

Et eksempel herpa er at, godkendelsesmyndigheder og centrale dataansvarlige i de
seneste maneder har understgttet forskningen i Covid-19 ved bl.a. at hastebehandle
ansggninger og godkendelse af COVID-19 relaterede forskningsprojekter.

Der bliver gjort flere ting for at forenkle adgangen til data til forskning. Folketinget
har vedtaget Lov nr. 1436 af 17. december 2019, som bl.a. skal bidrage til at skabe
bedre rammer for forskning i patientjournaloplysninger ved at indfgre en gvre tids-
graense for sagsbehandling i forbindelse med ansggninger om adgang til patientjour-
naloplysninger. Det vil bidrage til en mere effektiv procedure for adgang til disse op-
lysninger til brug for forskning, statistik eller planlaegning.

Herudover blev regeringen og Danske Regioner, i Aftale om regionernes gkonomi for
2020, enige om at samarbejde om en falles indgang til vejledning om adgang til
sundhedsdata. Det skal sikre, at forskere let kan danne sig overblik over krav til at
sgge om adgang og oplever smidigere ansggningsprocesser. P den baggrund samar-
bejder Sundheds- og Zldreministeriet aktuelt med Danske Regioner om at etablere
en fzelles indgang til data til forskning. Visionen for den fzlles indgang er, at man som
forsker — national som international og offentlig som privat ansat — kan tilga et samlet
sted, hvor man let kan danne sig overblik over sundhedsdata, fa information og vej-
ledning om rammer og krav samt ansgge digitalt om forskningsbrug af sundhedsdata
hos relevante myndigheder. Forskeres vej fra ide til adgang til relevante sundheds-
data skal opleves som gennemskuelig, hurtig og smidig.

Arbejdet med den faelles indgang er i gang, og den vil komme til at besta af fglgende
tre elementer:
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e Et datalandkort i form af et landsdaekkende digitalt metadatakatalog, som
giver et samlet og opdateret overblik over de danske sundhedsdata og data-
ansvarlige institutioner.

e Envejledningsfunktion med henblik pa at ggre det lettere for forskere at
danne sig overblik over rammer, krav og processer for ansggning om adgang
til sundhedsdata pa tveers af statslige og regionale dataansvarlige aktgrer og
andre relevante myndigheder.

e Enansggningsportal med digitalt understgttede og mere sammenhangende
ansggningsprocedurer for forskningsbrug af sundhedsdata til centrale data-
ansvarlige institutioner og andre relevante myndigheder.

Derudover har regionerne et stort fokus pa at skabe ensartede rammer for adgang til
sundhedsdata gennem de regionale datastgttecentre.

Med venlig hilsen

Magnus Heunicke /  Malte Harbou Thyssen
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