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En feelles vision for bedre brug af
sundhedsdata

Det danske sundhedsvaesen er hojt digitaliseret, og sundhedsdata er afgo-
rende for at skabe sundhed for danske borgere og udvikle fremtidens sund-
hedsvaesen. Danske sundhedsdata er internationalt enestaende og indeholder
vaerdifuld viden for forskning, kvalitetsudvikling og myndighedsopgaver pa
sundhedsomradet. Den teknologiske udvikling giver stadig bedre mulighed
for intelligent dataanalyse og brug af nye datatyper. Dermed kan vi fa endnu
mere veerdi ud af danske sundhedsdata til gavn for patienter og hele Danmark.

Med denne vision vil parterne i National bestyrelse for data pa sundheds- og
ldreomradet’ (herfra Databestyrelsen) for forste gang igangsastte et ambitiost
feellesoffentligt samarbejde for at sikre bedre brug at danske sundhedsdata.
Det skal fore til, at der i faelleskab etableres sammenhaengende lesninger,
som takler de nuvaerende udfordringer, udnytter de teknologiske muligheder
samt bygger videre pa Danmarks nuvaerende forerposition. Visionen afspej-
ler sdledes en stor strategisk satsning i Danmark, som skal gere Danmark
til globalt ferende inden for sundhedsforskning og brug af sundhedsdata.

Realiseringen af den ambitiose vision vil kraeve, at der bygges videre pa nu-
vaerende initiativer og igangsaettes flere storre initiativer. En forudsastning for
realisering af visionen er derfor ogsa, at der foretages vaesentlige investeringer
for at kunne opna det fulde potentiale af de danske sundhedsdata. Formalet
er at sikre, at Danmarks unikke sundhedsdata er tilgeengelige for forskere,
sundhedspersoner, myndigheder og virksomheder inden for life science pa en
moderne og sikker made. Visionen skal bidrage til, at flere borgere og patienter
kan fa stillet en hurtigere diagnose og fa tilbudt mere malrettet forebyggelse,
behandling og rehabilitering med faerre bivirkninger. Samtidig skal visionen
bidrage til at udvikle et dansk sundhedsvaesen i verdensklasse og understot-
te den danske styrkeposition inden for sundhedsforskning og life science.

1. Lees mere om National bestyrelse for data pa sundheds- og seldreomradet her:
https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/strategier-og-projekter/bestyrelse-data

Realisering af visionen skal takle de udfordringer, som i dag begraenser mu-
lighederne for brug af sundhedsdata. Udfordringerne omhandler bl.a. mang-
lende overblik over datakilder, administrativt tunge godkendelsesprocesser,
vanskeligheder med at koble data pa tveers af dataansvarlige myndigheder
og utilstreekkelig analysekapacitet. Ambitionen for samarbejdet er samtidig
at sikre, at Danmark er i front pa den teknologiske udvikling pa sundheds-
dataomradet, og at det foregar med et vedholdent fokus pa sikker, forsvarlig
og gennemsigtig brug af data.

Der er allerede igangsat flere initiativer til at styrke brugen af sundhedsdata,
som skal gore det lettere at ansege om adgang til sundhedsdata og anvende
sundhedsdata (se bilag 1). Med denne vision hasver parterne i faellesskab
ambitionsniveauet og bygger videre pa de igangvaerende initiativer med
et mal om at etablere faelles sammenhaengende lesninger for brugerne pa
tvaers af de dataansvarlige myndigheder.

Udfordringer for adgang og
anvendelse af sundhedsdatai dag

Med visionen vil parterne takle de primaere udfordringer, som begraenser
mulighederne for at opna det fulde potentiale af danske sundhedsdata og
andre relevante data (bla. sociogkonomiske data). Nedenfor er skitseret de
primaere udfordringer pa omradet, som er identificeret igennem flere analyser
med inddragelse af forskere, sundhedspersoner, sundhedsmyndigheder og
life science virksomheder. De daekker hele processen fra brugerens anseg-
ning, godkendelse af ansegninger og til selve adgang til og analyse af data.
Udfordringsbilledet er dog ikke statisk og endegyldigt, idet fx nye lesninger
og teknologier kan introduceres, og nye behov kan opdages og opsta un-
dervejs i processen.
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Behov for samarbejde om nye initiativer for at lase dataanvenderes udfordringer

E Frem til og med ansegning ’Qf Godkendelse af ansegninger

Udfordringer

Manglende overblik over datakilder og da-
tamyndigheder

Vanskeligt at gennemskue krav og proces-
ser for ansegning om adgang til sundheds-
data

Mange forskellige indgange og processer
for ansegninger

Manglende vejledning omkring ansegnings-
proces og krav

Uhensigtsmaessig proces ved genanseg-
ning og udvidelse af ansegning

— Effekt
Ansg@gningsprocessen er forvirrende,
tung og ressourcekreevende

Udfordringer

Administrativ tung godkendelsesproces
med ukoordineret sagsbehandling af
ansoegninger pa tveers af myndigheder

Lange sagsbehandlingstider

Forskellig regelfortolkning pa tvaers af
myndigheder

Juridiske rammevilkar kan vaere
begraensende for fleksibel brug af data

— Effekt

Forskellig regelfortolkning kan
begraense eller forhindre adgang
til data, og forvaltningsmaessigt er
sagsbehandlingen ressourcetung

~~| Adgang til data og dataanalyse

Udfordringer

Vanskeligt at koble data fra forskellige
datakilder og dataansvarlige
myndigheder

Utilstraekkelig analysekapacitet
pa forskermaskiner til avancerede
analysemetoder og komplekse datatyper

Begraensede dataserviceydelser pa
tvaers af datakilder, fx datadefinitioner

Vanskeligt at genanvende data indsamlet
og kvalitetssikret i forskningsprojekter

— Effekt

Vanskeligt at anvende data og
betydelige transaktionsomkostninger
ved brug af data



Feelles malsaetninger

Parterne er enige om at samarbejde om at realisere folgende malsaetninger:

Nem og hurtig ansegning og godkendelse

Parterne vil sikre, at alle brugere oplever en enkel, hurtig og smidig proces ved anseg-
ning om adgang til data pa tveers af dataansvarlige myndigheder. Parterne vil etablere
et kontaktpunkt for information og vejledning, skabe et samlet overblik over datakilder
hos offentlige myndigheder og etablere en sammenhaengende digital lesning for an-
segning om adgang til data fra de forskellige dataansvarlige myndigheder. Derudover
skal godkendelse af ansegninger koordineres mellem myndighederne, og der skal
sikres mere ensartet og konsistent fortolkning af gaeldende regler for adgang til og
anvendelse af data. Brugere skal ogsa have ét kontaktpunkt i godkendelsesprocessen,
sa dialogen mellem brugere og dataansvarlige myndigheder foregar mere effektivt.

Der er allerede igangsat flere initiativer, som parterne vil bygge videre pa med et
mal om at sikre faelles, sammenhaengende lesninger. Det geelder bla. £n indgang
til sundhedsdata, Danmarks Datavindue, regionale datastettecentre og etablering af
forskningsinfrastruktur med supercomputerfaciliteter i regi af Nationalt Genom Center.

Sikker og fleksibel adgang til data
pa faelles national analyseplatform

X7

Parterne vil sikre, at brugerne har nem og fleksibel adgang til data fra forskellige
datakilder og dataansvarlige myndigheder, og at det sker med hgj databeskyttelse.
Parterne vil derfor etablere en national analyseplatform, hvor brugere kan kombinere
sundhedsdata og andre relevante data i sikre analysemiljoer. Analyseplatformen skal
have tilstraekkelig lagrings- og beregningskapacitet (supercomputerfaciliteter) tilat mu-
liggere avancerede dataanalyser og samkering af meget store og forskelligartede data.

Bedre og feelles dataservice

Parterne vil tilbyde faelles datastoette til de forskellige brugere, herunder services i
forhold til dataanalyse pa den nationale analyseplatform, fx datapakker (standardvarer)
og analyse on demand. Dataservices skal understotte brug af de nye teknologiske
muligheder, som lebende udvikles, fx kunstig intelligens, vaerktojer til klinisk beslut-
ningsstotte eller brug af borgerskabte data eller syntetiske data.

Hoj datasikkerhed og gennemsigtighed

Parterne vili realisering af visionen have stort fokus pa datasikkerhed og gennemsig-
tighed. Proportionalitet og dataetik skal vaere en forudsaetning, sa brugere alene far
adgang til de data, som er nedvendige til det konkrete formal. Pa analyseplatformen
vil data samles i et sikkert miljo, hvor data vil vaere pseudonymiserede og ikke kan
treekkes ud pa individniveau. Forskning skal ske i sikre analysemiljoer med afsaet i
geeldende sikkerhedsprincipper for forskermaskiner. Parterne vil sikre gennemsig-
tighed gennem aktiv kommunikation og abenhed for offentligheden om, hvem der
har adgang til data, og hvilke formal data anvendes til.



Realisering af feelles malsaetninger vil medfere en rackke gevinster, som vil

GeVi nSter for bed re brug af danSke vaere med til at forbedre det danske sundhedsvaesen ved bedre rammerne
sundhedsdata

for sundhedsforskning, myndighedsopgaver og life science i Danmark.

Malsaetninger Effekt Gevinster

Nem og hurtig

ansogghing og godkendelse

Faelles national
analyseplatform

Bedre og feelles
dataservice

Hoj datasikkerhed og
gennemsigtighed

Bedre vejledning, information og
dataoverblik

Mere enkel og smidig ansegnings-
og godkendelsesprocesser pa
tveers af datamyndigheder

Lettere at kombinere data pa tvaers
af datakilder

Supercomputer-kapacitet til
avancerede analyser og store
datamaengder

Nye veerktojer til klinisk
beslutningsstotte

Nye dataservices, som fx statistik
on demand eller datapakker
(standardvarer)

@get tryghed omkring brug af
sundhedsdata
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Bedre forskning og
myndighedsarbejde

Bedre rammer for
forskning (offentlig
og privat)

Bedre brug af data hos
sundhedsmyndigheder
(stat, regioner og
kommuner)

1]
Nye muligheder for
sundhedspersoner

Mere sundhed
og vaekst

Bedre behandling
og indsatser for
patienter og
borgere

Bedre
samfundsokonomi



Gevinster
Bedre forskning og myndighedsarbejde

Bedre rammer for forskning (offentlig og privat)

- Bedre vejledning, information og dataoverblik giver forskerne en bedre
mulighed for at udnytte potentialet i danske sundhedsdata

+ Mere enkel og smidig ansegnings- og godkendelsesprocesser pa tvaers
af datamyndigheder muligger hurtigere og flere forskningsresultater

- Udnyttelse af nye og mere avancerede analysemetoder skaber nye
indsigter og banebrydende forskningsresultater

- Bedre og nye dataservices understotter nye mader at arbejde med
data pa for forskerne

Bedre brug af data hos sundhedsmyndigheder
(stat, regioner og kommuner)

- Bedre vejledning, information og dataoverblik giver myndighederne
et indblik i og overblik over, hvilke data, de har til radighed til fx at
overvage effekter og bivirkninger af behandlinger, laagemidler og
medicinsk udstyr

- Bedre dataservices som fx statistik on demand muligger, at offentlige
myndigheder kan anvende sundhedsdata til fx i hejere grad at folge
befolkningens sundhedsudvikling

- Nye analysemetoder og datatyper giver bedre mulighed for at moni-
torere aktivitet og kvalitet i sundheds- og omsorgsindsatsen og sikre
en mere optimal tilrettelaeggelse af sundhedsindsatsen

Nye muligheder for sundhedspersoner

- Vaerktojer til klinisk beslutningsstoette, der sikrer, at data er lige ved
handen, sa sundhedspersoner kan bruge data til at traeffe valg i for-
bindelse med den enkelte patients behandling

- Avancerede dataanalyser og hurtigere forskningsresultater vil fore til
oget evidensbaseret tilgang i patientbehandlingen og -plejen

Mere sundhed og vaekst

Bedre behandling og indsatser for patienter og borgere

- Bedre metoder til hurtig diagnose
- Effektiv forebyggelse, behandling og rehabilitering, der er malrettet

den enkelte patient og borger og giver faerre bivirkninger

- Udvikling af innovative og evidensbaserede losninger, fx sundheds-

apps og medicinsk udstyr, der ger indlaeggelse og hverdag nemmere
for patienter og borgere

- Moderne sikkerhedsmodeller vil skabe tryghed og gennemsigtighed

om brug af sundhedsdata

Bedre samfundsokonomi

- Bedre og mere effektiv forebyggelse, behandling og rehabilitering

medforer:
- Flere levear og oget livskvalitet i befolkningen
- @konomisk besparelse for samfundet

- Beskaeftigelse, vaekst og eksport i life science- og biotekindustrien
- @get tiltraskning af internationale investeringer og kompetencer, fx

til sundhedsforskning



Realisering

Parterne er enige om, at realisering af visionen skal ske igennem en trinvis
udviklingsproces for at sikre en lobende opnaelse af gevinster for brugerne.
Parterne vil etablere en kereplan med faser og milepaele, der beskriver, hvor-
dan projektet skal tilrettelaegges, og hvilke leverancer der forventes at kunne
leveres pa kort og leengere sigt. Kereplanen vil lebende skulle tilpasses og
udbygges i takt med, at projektet skrider frem.

Indledningsvist er der behov for at lave analyser og afprevninger for at opstille
mulige lesningsmodeller og afdaekke de juridiske, tekniske, okonomiske,
administrative/organisatoriske og sikkerhedsmaessige aspekter og forudsaet-
ninger (fase 1). Her er det veesentligt, at der bygges videre pa eksisterende
viden og erfaringer, bla. fra tidligere analyser, og sikre sammenhang med
igangveerende initiativer. Det kan veere relevant at afprove lesningsmodeller i
Proof-of-Concepts (POC) projekter, delprojekter mv. for at generere praktiske
erfaringer og sikre en trinvis udviklingsproces. Fase 1 skal lede frem til et be-
slutningsgrundlag for valg af lesningsmodeller i samarbejde mellem parterne.
Med regeringens Strategi for life science er der afsat midler til fase 1. Udvikling
og drift af lesningsmodeller i projektets videre vil kraave yderligere finansiering,
som kan komme fra parterne og private fonde.

Arbejdet gennemfores i regi af Databestyrelsen. For at sikre, at lesninger
imedekommer behov og ensker hos brugerne og interessenter pa sund-
hedsdataomradet, skal der gennemferes en bred inddragelse og involvering
af bla. statslige myndigheder, regioner, kommuner, universiteter, sundheds-
faglige organisationer, patientforeninger og life science-industri i forhold til
afdaekning og afprevning.

Vision - strategisk samarbejde for bedre brug af sundhedsdata




Bilag 1

Overblik over igangvaerende initiativer



En feelles indgang til sundhedsdata

Sundhedsministeriet og regionerne har igangsat etableringen af én faelles
indgang til sundhedsdata, der skal gere det mere overskueligt og smidigt
for forskningsakterer at ansege om adgang til sundhedsdata til forskning.
Indgangen vil besta af tre funktioner, der tilgas via en samlet hjemmeside:

- Datalandkort - et samlet digitalt overblik over danske sundhedsdata-
kilder og dataansvarlige myndigheder pa statsligt og regionalt niveau
(Regionerne er projektleder).

- Vejledningsfunktion - bedre information og hurtigt svar pa spergsmalom
rammer og krav for ansegning om adgang til sundhedsdata til forskning
(Regionerne er projektleder for en pilotafprevning).

- Ansogningsportal - en faelles digital indgang for ansegninger om
forskningsbrug af sundhedsdata pa tveers af myndigheder pa stats-
ligt og regionalt niveau (Sundhedsdatastyrelsen er projektleder).

Den faelles hjemmeside er allerede lanceret og indeholder i forste omgang
en forste version af ansegningsportalen, der videreudvikles i lobet af 2021. En
landsdaekkende vejledningsfunktion er lanceret i oktober 2021. Datalandkortet
udvikles ogsa i de kommende ar.

Danmarks Datavindue hos Danmarks Statistik

Med udgangspunkt i en vision om at skabe ét vindue, én adgang og én sik-
ker losning til at servicere alle behov for samfundsdata til statistik, forskning,
styring og analyse, har Danmarks Statistik igangsat et udviklingsarbejde med
titlten Danmarks Datavindue. Danmarks Datavindue skal vaere en portal, der
let, effektiv og sikkert og i et samarbejde mellem dataakterer giver en tvaer-
gaende adgang til data. Der bygges dermed videre pa de services, der findes
i Danmarks Statistik, og vil veere en af verdens mest effektive og sikre lasnin-
ger tiladgang og brug af eksisterende og nye datakilder for samfundsdata.
Datavinduet er taenkt som en tvaergaende, samarbejdsbaseret national

lesning til fordel for bade forskningsinstitutioner, private virksomheder og
offentlige myndigheder, og den faelles losning vil flugte med den nationale
offentlige digitaliseringsstrategi. Der er udarbejdet et Finanslovsforslag for
2022 til finansiering af faserne fra 2022 og frem.

De regionale datastottecentre

Regionale datastettecentre er en servicefunktion for klinikere og forskere.
Her kan klinkere og forskere fa hjaelp til at bruge og forsta data i hverdagen,
assistance til at koble data pa tveers af datakilder, databehandling og -analy-
se, generel projektunderstottelse og juridisk bistand. Centrene skal fleksibelt
kunne imedekomme lokale behov og den konkrete efterspoergsel efter svar
pa kliniske spargsmal. Klinikere og forskere skal have en oplevelse af at blive
taget i handen ved indgangsderen og hjulpet sikkert og professionelt. Cen-
trene etableres som et samarbejde mellem universiteterne og regionerne
og er forankret i regi af Ledelsesforum for Medicinsk Sundhedsforskning.

Formalet med datastoettecentre er at:
- understotte udbredelsen af Personlig Medicin i klinisk praksis

- vaere en guide til sikker, fortrolig og smidig adgang til brug af sundheds-
data

- understette, at sundhedsdata i hejere grad kommer patienten til gavn

- udgere én ensartet, sammenhaengende og transparent adgang til rad-
givning, service og stette inden for behandling, diagnostik, forskning og
kvalitetsarbejde i brugen af data

Malgruppen er klinikere og andet sundhedspersonale, forskere og kvalitets-
arbejdere, savel privat som offentligt, nationalt som internationalt.



Nationalt Genom Centers forskningsinfrastruktur

Nationalt Genom Center (NGC) abner for adgang til brug af Forskningsinfra-
strukturen og Genomdatabasen i lebet af 2021. NGC's forskningsinfrastruktur
er en cloud-baseret beregningsfacilitet, som er designet med en avanceret
og yderst sikker cloud-arkitektur, der har en omfattende lagrings- og be-
regningskapacitet. Den kan derfor bade anvendes til at koble ekstremt store
heterogene datamaengder fra diverse eksterne kilder og til at handtere nye
data. Det betyder fx, at data lagret hos eksterne myndigheder kan kobles
med savel egne data som data leveret fra NGC's Nationale Genomdatabase.
Forskere kan sege om adgang til en privat NGC_Cloud pa Forskningsinfra-
strukturen. NGC tilpasser den konkrete NGC_Cloud til den enkelte forskers
projekt. Der kan eksempelvis veere forskel pa, om der anvendes egne data
eller data fra evrige eksterne myndigheder.

Sundhedsdatastyrelsens sundhedsdataprogram

Sundhedsdataprogrammet har til formal at skabe "bedre sundhed gennem
bedre brug af sundhedsdata” ved at forbedre rammer og muligheder for
anvendelse af sundhedsdata pa tvaers af stat, regioner og kommuner. Med
Sundhedsdataprogrammet er der investeret i at gore sundhedsdata fra de
nationale sundhedsregistre i Sundhedsdatastyrelsen mere anvendelige for
klinikere, forskere, borgere, administratorer og offentligheden pa sikker vis.
Programmet har over arene leveret flere centrale lesninger, herunder moder-
niseringen af Landspatientregisteret (LPR3), moderniseringen af datamod-
tagelse (SEI2), nyt eSundhed, etablering af ny "Sunddataplatform”, ordiprax+*
med flere. | programmet er der lige nu fokus pa folgende to projekter:

- Dialogveerktgj til faelles patienter har til formalet at skabe storre viden om
feelles patientpopulationer pa tveers af sektorer samt give mulighed for
mere malrettede indsatser for udvalgte, "faelles” patientgrupper pa tvaers
af almen praksis, regioner og kommuner.

- Kommunal adgang til sundhedsdata har til formal at etablere en lasning,
som skal give kommunerne adgang til relevante, nationale sundhedsdata.
Herved kan kommunerne bedre tilretteleegge den kommunale sund-
hedsindsats over for borgerne pa tvaers af sektorer, hvilket understotter
regeringens enske om en bedre og mere sammenhangende offentlig
sektor.

Etablering af teknisk snitflade til distribution af
kommunale data - gatewayen

Kommunerne er i gang med at etablere en teknisk snitflade - gatewayen - der
skal videredistribuere data fra de kommunale EOQJ-systemer til kommunerne
selv, men ogsa til samarbejdspartnere, som fx Sundhedsdatastyrelsen, Dan-
marks Statistik og pa sigt industrien og forskere. Det bliver saledes muligt at
tilga standardiserede data fra kommunerne - i forste omgang pa sundheds-
og eldreomradet, men senere 0ogsa pa evrige kommunale omrader.

KU SUNDs projekt National Health Data Science
Sandbox for Training and Research

Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet pa Kebenhavns Universitet har i sam-
arbejde med forskere fra hele landet igangsat projektet National Health Data
Science Sandbox for Training and Research. Projektet indebaerer etablering af
en sandkasse (analysemilje), hvor studerende og forskere kan fa adgang til
ikke-personhenferbare og syntetiske sundhedsdata. Det giver mulighed for
uddannelse og traening inden for dataanalayse. Projektet vil samtidig kunne
give vaerdifulde erfaringer i forhold til udvikling og anvendelsesmuligheder
af syntetiske data, som kan danne grundlag for udbrede brugen af syntetiske
data.






