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Bedre sundhed gennem moderne og sikker brug af data

Sundhedsdata er personoplysninger om helbredsmaessige forhold (helbredsoplysninger)
gvrige rent private forhold, m.v., der primaert registreres som led i den daglige behandling
og pleje af patienter i det danske sundhedsvaesen (journalfgringspligten). Det kan dreje sig
om data om behandlinger, diagnoser, indleeggelsestider, virkninger af medicin, m.v. Sa-
danne oplysninger er i henhold til persondataloven fglsomme personoplysninger der kun
ma behandles, hvis det er fastsat i lovgivningen.

Sundhedsdata er en grundlaeggende forudszetning for et godt og sikkert sundhedsvaesen.

God patientbehandling, sammenhang, patientsikkerhed og udvikling af kvaliteten i sund-
hedsvaesenet til gavn for patienterne forudsaetter brug af sundhedsdata. Sundhedsdata er
ligeledes en forudsaetning for en effektiv anvendelse af ressourcerne i sundhedsvaesnet.

Danmark har en unik tradition og er internationalt anerkendt inden for sundheds-IT og
brug af data. Det skal ogsa i fremtiden komme de danske patienter til gode.

Fortsat tillid til brugen af sundhedsdata forudsaetter hgj it- og datasikkerhed, relevant
beskyttelse af individet bag data, samt en moderne og tryg lovgivningsramme.

Folketingets partier er derfor enige om, at fglgende syv principper og tilhgrende fremad-
rettede pejlemaeerker skal danne rammen for det videre arbejde, bl.a. i relation til EU-
databeskyttelsesforordningen.

Datasikkerhed
Sundhedsdata skal handteres sikkert.

Patienterne skal kunne forvente, at der bliver passet pa oplysninger om deres helbredsfor-
hold, og at retten til fortrolighed efter loven respekteres.

Aktgrerne pd sundhedsomradet skal leve op til lovgivningens krav til hdndtering af person-
oplysninger og skal Igbende gennemgad procedurer, it-understgttelse, medarbejderes kom-
petencer  m.v. og  sikre opfalgning. Aktgrerne  skal  iagttage  EU-
databeskyttelsesforordningens bestemmelser om indbygget privathedsbeskyttelse gennem
design (“privacy by design”) og standardindstillinger — bdde it-tekniske indstillinger og i
forhold til organisering af forretningsgange — (“privacy by default”).

Lovlighed, fortrolighed, saglighed og proportionalitet

Sundhedsdata ma kun anvendes til saglige formal og inden for de rammer, som er fastlagt
i lovgivningen. Udgangspunktet er, at helbredsoplysninger er fortrolige og ikke ma be-
handles. Lovgivningen indeholder dog en raekke muligheder for at behandle sddanne op-
lysninger, nar der er tungtvejende grunde til det, fx for at sikre patienten den mest opti-
male behandling, eller hvis patienten selv giver sit samtykke til databehandlingen. Der ma
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ikke behandles flere data end ngdvendigt til formalet, og data, der kan henfgres til enkelt-
personer (fx data med cpr.nr.), skal kun videregives, nar det er ngdvendigt.

Patienterne skal kunne forvente, at anvendelsen af helbredsoplysninger sker inden for
lovens rammer

Pa forskningsomrddet skal den fysiske videregivelse af data sa vidt muligt undgds, og der
skal i stgrst muligt omfang anvendes fx pseudonymiserede data gennem @gget brug af sikre
forskermaskiner.

Patientsikkerhed og sammenhaeng for patienten og medarbejderne
Sundhedsdata skal bidrage til gget patientsikkerhed og hgjere kvalitet og sammenhang i
behandlingen af den enkelte patient.

Patienterne skal kunne forvente, at oplysninger om deres helbred og behandling bliver delt
mellem relevante behandlere pd tvaers af sektorer i sundhedsvaesenet, s patienten mgder
et sammenhangende og samarbejdende sundhedsveesen - og ikke far en fragmenteret
behandling.

Sundhedspersonalet skal opleve, at data og registreringer er en integreret og meningsfuld
del af deres daglige arbejde, og at it-systemerne understgtter kvaliteten i deres opgave-
Igsning.

Aktgrerne pa sundhedsomrddet skal anvende og stille relevante data om patientbehand-
ling, som er genereret i deres sektor, til radighed for de gvrige sektorer pd sundhedsomra-
det i det omfang, som lovgivningen fastseetter, sd patienterne og sundhedspersonalet
oplever et sammenhaengende og samarbejdende sundhedsvaesen, der leverer hgj kvalitet i
patientbehandlingen.

Patient- og pargrendeinddragelse
Patientens adgang til egne sundhedsdata og mulighed for at bidrage med data gavner
kvaliteten og sammenhangen i sundhedsvaesenet.

Patienterne skal have adgang til tidstro og forstdelige data om deres behandling, s de
kan deltage aktivt og kvalificeret heri og inddrage deres pdrgrende, ligesom patienterne,
hvor det er klinisk relevant, selv skal kunne indrapportere oplysninger om mdlinger fra
telemedicin og oplysninger om deres egne vurderinger af symptomer, livskvalitet og funk-
tionsevne (PRO).

Aktgrerne pa sundhedsomradet skal understgtte, at patienter pd en langt enklere og sikker
mdde fdr adgang til data om deres egen behandling, og at der ggres brug af patienters
selvindrapporterede data.

Udvikling og kvalitet i sundhedsvaesenet

Sundhedsdata bidrager til generel kvalitets- og effektivitetsudvikling af patientbehandlin-
gen, bl.a. ved at understgtte en balanceret styring af sundhedsvaesenet med fokus pa
aktivitet, kvalitet, resultater og omkostninger.

Patienterne skal kunne forvente, at erfaringer (data) fra sundhedsvaesenet bidrager til at
forbedre kvaliteten og effektiviteten i sundhedsveesenets fremtidige indsats til gavn for
patienterne, herunder gennem styring, planlaegning, forskning, statistik, kvalitetsudvikling,
finansiering, tilsyn og kontrol.
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Aktgrerne pa sundhedsomradet skal anvende og stille data til radighed for andre aktgrer i
sundhedsveesenet til Isbende kvalitetsforbedringer og mere effektiv styring, i det omfang
dette er fastsat i lovgivningen. Behandling af oplysninger til disse formdl skal ske pseudo-
nymiseret, medmindre seerlige forhold g@r sig geeldende.

Moderne og tryg lovgivningsramme

Sundhedsdata kraever en moderne og tryg lovgivningsramme, der bade beskytter perso-
nerne bag data og muligggr udvikling af sundhedsvaesenet til gavn for patienterne. Det er
afggrende, at der ogsa i fremtiden er gode rammer for forskning i sundhedsdata af vae-
sentlig samfundsmaessig betydning, herunder i forhold til udvikling af personlig medicin.

Det skal sikres, at Folketinget Igbende kan diskutere og vedtage lovendringer, der sikrer,
at den geeldende lovgivning Igbende tilpasses udviklingen, herunder nye undersggelses- og
behandlingsmetoder samt de teknologiske muligheder for betryggende udveksling af data,
og at lovgivningen balancerer vaesentlige etiske principper om bl.a. fortrolighed, beskyttel-
se af individet gennem fx samtykke og myndighedsgodkendelser, solidaritet og tillid.

Abenhed og gennemsigtighed for alle

Abenhed og gennemsigtighed er en forudsaetning for fortsat tillid omkring brugen af
sundhedsdata. Det er vigtigt, at danskerne ved, hvad data anvendes til og med hvilket
formal.

Borgere og patienter skal have bedre information om brug af sundhedsdata. Der skal der-
for veere abenhed om brugen af sundhedsdata, resultaterne heraf samt de forskellige mu-
ligheder for at sige fra i forhold til brugen af data.

Aktgrerne pd sundhedsomrddet skal sikre, at patienterne modtager information om bru-
gen af data, herunder seerligt biologisk materiale (fx blod), som de har afgivet i forbindelse

med patientbehandling.

Sundhedsmyndighederne skal forbedre informationen om sundhedsdata og understgtte
dbenhed om brugen.
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