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Sporgsmal:
Jeg kan i nedenstaende artikel lzese, at man i USA er i gang med at slette
veerdifulde sundhedsdata med afsaet i et opger mod woke.

Da meget forskning er baseret pa et internationalt samarbejde, har jeg fol-
gende spgrgsmal.

https://www.weekendavisen.dk/2025-11/ideer/videnskabens-querillahaer

1. Hvordan kan vi i regionen eller via Danske Regioner sikre, at vores
egne forskningsmiljger ikke bliver pavirket af tab af veerdifulde data-
seet?

2. Kan vi pa nogen made hjeelpe amerikanske forskere med at lagre in-
formationer, sa de ikke gar tabt i fremtiden?

3. Har vi sikret vores IT-system (kontraktuelt) sa vi undgar negativ pavirk-
ning af den amerikanske censur eller eventuelle strafsanktioner?

Jeg er klar over, at det er nogle lidt kontroversielle spgrgsmal, men da vi sam-
arbejder meget med amerikanerne, og har et amerikansk it-system, er jeg be-
kymret for hvilke afledte effekter den amerikanske censur har pa vores ad-
gang til og opbevaring af sundhedsdata.

Center for Sundhed

Enhed for kvalitet, forskning og
patientsikkerhed


https://www.weekendavisen.dk/2025-11/ideer/videnskabens-guerillahaer

Svar:

Ad. 1. Hvordan kan vi i regionen eller via Danske Regioner sikre, at vores
egne forskningsmiljoer ikke bliver pavirket af tab af vaerdifulde dataszet?

Nar Region Hovedstaden indgar samarbejde med eksterne samarbejdspart-
nere, herunder amerikanere, udarbejdes der bade samarbejdsaftaler samt da-
taretlige aftaler.

Nar administrationen indgar sadanne aftaler, handler det ikke kun om at defi-
nere roller og ansvar — det er ogsa en essentiel beskyttelse af vores forsk-
ningsmiljger. Disse aftaler sikrer, at regionens data og viden behandles for-
svarligt, og at regionen bevarer kontrol over intellektuelle rettigheder, anven-
delse og deling af forskningsresultater m.m.

Samarbejdsaftaler er afggrende for at afstemme forventninger mellem par-
terne, minimere risici og skabe en klar ramme for videndeling. De beskytter
vores forskningsmiljger ved at sikre, at samarbejdet foregar pa fair og gen-
nemsigtige vilkar, hvor alle parter respekterer hinandens bidrag og rettigheder.

Dataretlige aftaler regulerer, hvordan forskningsdata indsamles, opbevares og
anvendes i overensstemmelse med gaeldende lovgivning, herunder databe-
skyttelsesloven og GDPR. De beskytter vores institution mod uautoriseret
brug, samtidig med, at de sikrer, at data handteres pa en lovlig made, der un-
derstgtter forskningens integritet og kvalitet. Det er desuden vigtigt at veere
opmeerksom pa, at der er en raekke indbyggede sikkerhedsmekanismer i de
databeskyttelsesretlige regler, nar man samarbejder/overfgrer data til USA. |
den aktuelle situation kommer reglerne til at fungere som beskyttelse for regio-
nens forskningsmiljger, idet reglerne bl.a. pakreever, at regionen foretager en
tredjelandsvurdering af om beskyttelsesniveauet i USA i det vaesentlige svarer
til beskyttelsesniveauet inden for EU/EQS, ligesom Datatilsynet i visse tilfaelde
skal godkende en videregivelse af data til USA.

Gennem de naevnte aftaler styrker vi séledes vores forskningsmiljgers sikker-
hed, fremmer ansvarlig forskningspraksis samt modvirker sletning af veerdi-
fulde dataseet, hvorom der er et aktuelt samarbejde mellem danske og ameri-
kanske forskere.

Ad. 2. Kan vi pa nogen made hjalpe amerikanske forskere med at lagre
informationer, sa de ikke gar tabt i fremtiden?

For at sikre at forskningsdata ikke gar tabt, er det afgerende at etablere lgs-
ninger for dataopbevaring. En made hvorpa administrationen i Region Hoved-
staden kan understgtte amerikanske forskere, kunne veere ved at tilbyde sam-
arbejde om sikre og lovgivningsmaessigt compliant lagringsl@sninger, der
overholder bade europaeiske og internationale standarder for datasikkerhed
og integritet.
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Ad. 3. Har vi sikret vores IT-system (kontraktuelt), sa vi undgar negativ
pavirkning af den amerikanske censur eller eventuelle strafsanktioner?

Region Hovedstaden indgik i 2013 en kontrakt om Sundhedsplatformen med
den amerikanske leverandgr Epic.

| kontrakten fremgar det, at "Leverandgrens behandling af persondata som led
i leverandgrens opfyldelse af kontrakten, herunder vedligeholdelse og sup-
port, méa alene ske efter instruks fra kunden.”

Det betyder, at Region Hovedstaden er kontraktuelt beskyttet mod sletning,
negativ pavirkning eller censur af regionens data, da det vil veere i strid med
kontrakten, hvis handlingerne ikke sker efter regionens gnske eller instruks.

Leverandgren vil ligeledes veere erstatningsansvarlig jf. kontrakten, hvis
denne af egen drift sletter, censurer eller pa anden made ger data utilgeenge-
ligt. Det fremgar af kontrakten, at ”... leverandgren er endvidere ikke ansvarlig
for tab af data, bortset fra tilfeelde, hvor dette skyldes leverandgrens data-
handtering, hvor dette er omfattet af kontrakten eller sédant skade er daekket
af leverandgrens forsikring.”

Leverandaren skal derfor fglge regionens instrukser for at undga kontraktbrud
og potentielle erstatningskrav. CIMT kan derudover oplyse, at driften af Sund-
hedsplatformen foregar i Danmark, hvor der findes et datacenter i hhv. Region
Hovedstaden og Region Sjeelland. Alle data samt tilhgrende programmer er
saledes i Danmark. En eventuel lukning af data fra USA til DK vil derfor ikke
umiddelbart pavirke driften. Det pointeres dog, at nye versioner/fejlrettelser
modtages fra USA, ligesom vores digitale support fra Epic udfgres fra Bristol i
Storbritannien.

Dertil udferes backup digitalt af driftsorganisationen, og backup lagres i oven-
naevnte datacentre. Det betyder at alle patientdata er i Danmark.

CIMT har tidligere taget stilling til et lignende spagrgsmal stillet af Jacob Rosen-
berg (C), og det folgende fremgar i besvarelsen af RR-006-25 vedr. samarbej-
det med Epic:

"Epic er Region Hovedstadens databehandler i forbindelse med Sundheds-
plat-formen, hvorfor deres behandling af personoplysninger er reguleret i en
data-behandleraftale. Mens Epic har adgang til oplysningerne i Sundhedsplat-
for-men, er dette i henhold til databehandleraftalen udelukkende med henblik
pa at kunne yde implementerings-, vedligeholdelses- og supportydelser. Epic
ma i henhold til databehandleraftalen udelukkende behandle personoplysnin-
ger i og fra Sundhedsplatformen i henhold til Region Hovedstadens skriftlige
instruks, og Epic ma saledes ikke behandle oplysningerne til deres egne for-
mal, herunder eksempelvis videresalg af oplysninger om de danske patienter,
som matte veere i Sundhedsplatformen. Epic leverer arligt en ekstern revisi-
onserkleering efter den internationale stan-dard ISAE3402.”
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