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Kreftforeningens hgringssvar til NOU 2018:7 Ny lov om offisiell statistikk og
Statistisk sentralbyra

Kreftforeningen er en av de stgrste bruker- og interesseorganisasjonene i Norge med 118
000 medlemmer og 27 000 frivillige. Kreftforeningens formal er a arbeide for a forebygge og
bekjempe kreft, samt bedre livskvaliteten for pasienter og pargrende. Over 260 000
mennesker i Norge har eller har hatt kreft. Arlig rammes naer 33 000 mennesker og 11 000
der hvert ar som fglge av kreftsykdom. Kreft er hyppigste dadséarsak for de under 75 ar og
det forventes en markant gkning av nye krefttilfeller de neermeste arene. Ett av tre
krefttilfeller kan forebygges.

Kreftforeningen viser til haringsbrev om NOU 2018:7 Ny lov om offisiell statistikk og Statistisk
sentralbyra. Vi takker for muligheten til a gi innspill.

Kreftforeningens anliggende er muligheter for & koble sosiogkonomiske og demografiske
data fra Statistisk sentralbyra (SSB) med data fra helseregistrene. Vi er derfor positive til
Statistikklovutvalgets anbefaling om mer deling av data og konsentrerer vart innspill om dette
forslaget.

Utvikling av dagens helsetjenester for & oppna bedre forebygging, behandling og oppfalging
av sykdom er avhengig av tjenester som leerer. | Norge samler vi inn store mengder data fra
helsetjenesten og dagens pasienter bidrar mer enn gjerne med data om seg selv. Imidlertid
forventes det at dataene som samles inn blir utnyttet til samfunnets beste.

Det ma legges atskillig bedre til rette for deling av data til sekundaerbruk. Dette innebaerer
ogsa muligheten til 4 koble helsedata med sosiogkonomiske og demografiske data, blant
annet for & kunne analysere sosiale forskjeller og faktorer som pavirker helse og
helsetjenesteforbruk. Forskere, myndigheter, helsepersonell, helseledere, naeringsliv og
innbyggere ma fa enkel tilgang til data og/eller statistikk tilpasset malgruppens behov.

De siste arene er det kommet flere rapporter som dokumenterer kompliserte og langvarige
prosesser for a fa koblet og utlevert data til forskning. Pa oppdrag fra Forskningsradet leverte
Agenda Kaupang i 2016 en rapport som sier at «Nar helsedata skal kobles med
sosiogkonomiske eller demografiske data hos SSB, peker flere pa at dette mange ganger
har tatt tid — i tillegg til at sgknadene ofte avslas, gjennom en streng handheving av
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formalkrav og personvernhensyn. Det vises her ogsa til at SSB ikke har noen forskriftsfestet
tidsfrist for datautlevering til forsker, slik helseregistrene har».

Dette gis ytterligere oppmerksomhet i 2017 i rapport fra Helsedatautvalget nedsatt av Helse-
og omsorgsdepartementet. Utvalget peker pa at «Statistikkloven og SSBs praksis gjar at
muligheten for a fa sammenstilt demografiske og sosiogkonomiske data med helsedata til
forskningsformal er tungvint, og muligheten for slik sammenstilling til andre typer formal
(statistikk, helseanalyser, kvalitetsforbedring med mer) er sveert begrenset». Dette omtales
som en av hovedutfordringene med dagens system for utlevering av helsedata til
sekundeerbruk. Flere brukerhistorier illustrerer ogsa at data fra SSB er seerlig vanskelige a fa
tilgang til. | 17 av 25 brukerhistorier i helsedatautvalgets rapport vises det til problemer med &
koble helsedata med sosiogkonomiske data fra SSB.

Direktoratet for e-helse har na startet arbeidet med etablering av en helseanalyseplattform.
Konsept for plattformen er valgt og Forskningsradet finansierer arbeidet med utviklingen med
200 millioner kroner i perioden 2017-2020.

Helsedatautvalgets anbefaling var a gjere tilgjengelig et sett av forhandsdefinerte
sosiogkonomiske og demografiske data via helseanalyseplattformen. De viktigste data & fa
tilgang til er data om landbakgrunn og innvandringskategori, utdanningsniva og
arbeidstilknytning, trygdestatus og inntektsniva. Det anbefales samtidig at denne tilgangen
bar gis uavhengig av om formalet er statistikk, helseanalyser, forskning, kvalitetsforbedring,
planlegging eller styring. Kreftforeningen stgtter denne vurderingen.

Kreftforeningen er opptatt av at tilgang til data ma vaere helhetlig ivaretatt pa tvers av
sektorer og dataforvaltere. Data samlet inn gjennom offentlige tienester ma veere lettest
mulig tilgjengelig, samtidig som personvernet er ivaretatt. Forenkling og standardisering av
datadeling @nskes derfor velkommen og vi oppfordrer til & ivareta Helsedatautvalgets
anbefalinger i det videre arbeidet.

Helsedata er en ressurs som kan redde liv. Vi har verdens beste helsedata tilgjengelig, men
trenger et helhetlig system for & utnytte mulighetene de gir.

Med vennlig hil
Kreftforening
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