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FORORD

Det handler om viden.
Om at bruge viden pa
den bedst mulige made.

Vi kan i Danmark veere stolte, nar det geelder digitalisering og brug af sundhedsdata til gavn for patienten i det

danske sundhedsvaesen. Det er ikke bare smukke ord. Det er noget, vi kan maerke, nar vi eller vores pargrende
er i kontakt med sygehuset, egen laege eller de kommunale sundhedstilbud. Alle aktgrer i sundhedsvaesenet
arbejderidag i digitale systemer og med data. Det har skabt bedre og mere sikker behandling - bade i det
daglige mgde mellem laege og patient og i udviklingen af fremtidens behandlinger.

Men regeringen vil mere. Endnu bedre brug af sundhedsdata er en afggrende forudsaetning for, at vi kan na
nogle af de vigtige mal, regeringen har sat sig for udviklingen af sundhedsvaesenet i de kommende ar.

Sundhedsvaesenet skal vaere gaest i borgerens liv - ikke omvendt. Derfor skal vi skabe et mere naert og sam-
menhangende sundhedsvasen, hvor en stgrre del af behandlingen sker teet pa eller i borgerens eget hjem
og ertilpasset den enkeltes vilkar og gnsker - uanset hvor i landet man bor. Hvis vi skal lykkes, kraever det,

at stat, regioner og kommuner rykker sammen nu. Alle ma forpligte sig pa at prioritere de rammer og feelles
lgsninger til bedre deling og brug af sundhedsdata, der er ngdvendige, for at vi kan skabe mere sammenhang

for borgeren. =



FORORD

For den enkelte patient er bedre deling af aktuelle sundhedsdata ngdvendig for sammenhang i behandlings-
forlgb, hvor man maske bade har kontakt til sin praktiserende laege, sygehuset og hjemmesygeplejersken. Vi
skal ogsa bruge sundhedsdata bedre til at udvikle og forbedre sundhedsvaesenets tilbud, bade nationalt og
lokalt, ved at se pa data pa tveers af patientforlgb. Og endeligt skal vi selvfglgelig gribe de store muligheder,
sundhedsdata giver os inden for innovation og forskning. Det er et omrade, hvor Danmark allerede star staerkt
internationalt, og hvor der er potentiale til udvikling af nye banebrydende behandlingsformer og teknologier i

fremtiden.

Nar vi gger brugen af sundhedsdata, er det afggrende, at vi har borgerne med. Regeringen vil forbedre borg-
ernes indsigt i og kontrol med data, og vi vil veerne om tilliden til, at data opbevares og anvendes sikkert og
ansvarligt. Som borger skal du have bedre mulighed for se, hvem der har tilgaet din journal gennem logoplys-
ninger og bedre mulighed for at veelge til eller fra, fx udvidet mulighed for let og digitalt at spaerre for sund-
hedspersoners adgang til oplysninger i din journal pa sundhed.dk. Og vi skal sikre en gennemtaenkt lovgivning,
tidssvarende datasikkerhed og tekniske lgsninger, der sikrer borgernes ret til fortrolighed. Det skal ske med
afseet i den nye databeskyttelsesforordning og med fokus p3, at sikkerhed og privatliv skal veere indbygget, nar

man arbejder med data og digitale lgsninger i fremtiden.

For regeringen handler det om at sikre, at den rigtige viden er i de rigtige haender pa det rette tidspunkt. Vi skal
behandle data med respekt, men vi skal ikke lade vores bekymring for misbrug af sundhedsdata afholde os fra
at udnytte nye muligheder for bedre sundhed. Sundhedsdata skal bruges bade mere og bedre, nar det gavner
0s. Men det skal ske pa balanceret vis, hvor borgerne samtidig far gget mulighed for selv at sige til eller fra, og
sikkerheden om opbevaring og brug af data skeerpes. For sundhedsdata er fortrolige. Det @ndres der ikke ved.
Til gengeeld vil badde den enkelte patient og kommende generationer fa endnu mere gavn af data fremover.

Sundhedsminister
Ellen Trane Ngrby

Sundhedsdataudspillet "Sundhed i fremtiden” er et led i regeringens samlede
Sundhedsreform, der lanceres efter sommerferien 2018. Regeringen szetter med
sundhedsreformen, som ogsa er en del af regeringens sammenhangsreform, fokus

pa mere sammenhang og nerhed i det danske sundhedsvaesen. Det kvalitetslgft,

som serligt sygehusene har oplevet de seneste ar, skal ud til hele sundhedsvasenet,

og sundhedsydelser skal indrettes efter de behov, som fremtidens patienter har.




UDGANGSPUNKT

Folketinget star
sammen om syV
gode principper

Regeringen og Folketingets partier indgik i februar 2017 en aftale om syv principper for moderne og sikker
brug af sundhedsdata. De syv principper saetter rammerne for, hvad vi kan og vil med sundhedsdata i det

danske sundhedsvaesen.

Vi skal bruge sundhedsdata til gavn for patienten - bade i den daglige behandling af den enkelte patient og i ud-
viklingen af fremtidens behandling. Det kraever, at vi sammen finder og prioriterer falles lgsninger for bade at
bruge og beskytte sundhedsdata bedst muligt. Det er vi enige om. Regeringen vil med dette dataudspil omsaet-

te de syv principper til handling.

Datasikkerhed
Sundhedsdata skal handteres sikkert, og patienterne skal kunne forvente,

at der bliver passet godt pa deres helbredsoplysninger.

Fortrolighed og saglighed
Sundhedsdata ma kun bruges til saglige formalinden for lovens rammer. Brug og videregivelse af personhenfgrbare
data skal begraenses i stgrst muligt omfang, fx ved gget anvendelse af pseudonymisering.

&

Patientsikkerhed og sammenhang
Patienterne skal kunne forvente, at oplysninger om deres helbred og behandling bliver delt mellem relevante behandlere,
og sundhedspersonalet skal opleve, at data og registreringer er en integreret og meningsfuld del af deres daglige arbejde.
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Patient- og pargrendeinddragelse
ﬁ? Patienterne skal have adgang til egne data, s& de eksempelvis far bedre mulighed for at deltage
aktivtideres egen behandling.

Udvikling og kvalitet
Aktgrerne pd sundhedsomradet skal anvende og stille data til radighed for andre aktgrer i sundhedsvaesenet til
lgbende kvalitetsforbedringer og mere effektiv styring.
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Moderne og tryg lovgivning
Folketinget skal lgbende diskutere lovaendringer for brugen af sundhedsdata, der bl.a. tager hgjde for den teknologiske
udvikling, nye undersggelses- og behandlingsmetoder og beskyttelse af individet.

Abenhed og gennemsigtighed
0 Borgere og patienter skal have bedre information om brug af sundhedsdata. Der skal derfor veere abenhed om brugen af
sundhedsdata, resultaterne heraf samt de forskellige muligheder for at sige fra i forhold til brugen af data.




UDGANGSPUNKT

Vi har unikke digitale
veerktgjer til borgere
og medarbejdere

Danmark er blandt de bedste i verden, nar det handler om at bruge sundhedsdata og digitale lgsninger til at
sikre kvalitet i behandlingen og inddragelse af borgeren. Med dette udspil vil regeringen bygge videre pa funda-

mentet for, at vi ogsa i morgen kan vare pa forkant med udviklingen.

Sundhedsdataprogrammet: Data skal hurtigt tilbage til de sundhedsprofessionelle
Sundhedsdataprogrammet blev igangsat i 2015 for at sikre, at data i de nationale sundhedsregistre i Sund-
hedsdatastyrelsen kan ggre bedre gavn i hverdagen i sundhedsvasenet i regioner, kommuner og praksis-
sektoren. Programmet udvikler bl.a. nye datavaerktgjer, der fremmer, at data nemt og sikkert kan bruges
lokalt til kvalitetsarbejde, opfalgning og ledelse. Dette sker gennem etablering af en ny, moderne datainfra-

struktur og ved at styrke samarbejdet om brug af registerdata i Danmark.

e Portalen www.mitsygehusvalg.dk: Her kan man som borger sammenligne sygehuse ud fra fx venteti-
der, patienttilfredshed og patientvolumen og pa den baggrund veelge, hvor man gnsker at blive behandlet.

e Kraftpatientoverblikket: Bedre nationale kraeftdata, der skal bidrage til at udvikle kvalitet i kraeftbe-
handlingen og til forskning i nye behandlinger af kraeftsygdomme.

e Kvalitet i almen praksis: Kvalitetsvaerktgj til den praktiserende laege med mulighed for at fglge udvik-
lingen i egen praksis og sammenligne sig med andre laeger, eksempelvis i forhold til om man ordinerer

mere antibiotika end sine kolleger.
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SUNDHED.DK: @GET OVERBLIK 0G @ sundhed.a
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UDGANGSPUNKT

Vi kan gore borgerens
mode med sundheds-
vasenet endnu bedre

Vi ma erkende, at vii hverdagen indimellem leverer behandlingsforlgb, som byder pa udfordringer for den en-
kelte patient. Ofte er der en oplevelse af manglende sammenhang, hvor medarbejderne ikke har adgang til den
information, som de har brug for, eller hvor patienten og de pargrende har vanskeligt ved at fa overblik over, hvad
der er sket og skal ske. Det skaber utryghed og frustration.

"Jeg har ikke overblik "Jeg keemper

over mit sygdomsforlgb forgaeves for at
og faler heller ikke, at £3 et overblik i
andre har det” ] .
junglen

"Hvorfor skal jeg

forklare de
samme ting igen
og igen?”

Kilde: Citater fra borgere. Foranalyse af komplekse patientforleb, IS IT A BIRD [Maj 2015)

Relevant information bliver ikke altid delt mellem forskellige sundhedsaktgrer. Det medfgrer, at man som patient
eller pargrende ofte selv kommer til at std med ansvaret for at kunne redeggre for sit sygdomsforlgb og resul-
tatet af tidligere undersggelser. Patienter fgler alt for ofte, at de star alene med ansvaret for at koordinere et
behandlingsforlgb, som de selv kan have svaert ved at overskue.

Nar borgerne sa konsekvent giver udtryk for et gnske om mere sammenhaeng, skal vi lytte. Heldigvis star vi med
en udfordring, som kan lgses med bedre og klogere brug af sundhedsdata. Vi skal sikre, at vi som borgere i hvert
eneste led af et patientforlgb mgder velforberedte og velorienterede medarbejdere, som ved, hvem vi er, hvad vi
fejler, og hvor i forlgbet vi befinder os. Adgang til den rigtige viden pa det rigtige tidspunkt skaber vaerdi og sam-
menhaeng for den enkelte borger. Og det friggr ressourcer hos medarbejderne i sundhedsvaesenet til at bruge
kreefterne pa kerneopgaven i mgdet med patienten.



UDGANGSPUNKT

Data kan og skal
veere med til at lgse
vores udfordringer

Sundhedsvaesenet star over for en reekke udfordringer. @get brug af data kan veaere med til at lgse disse udfor-
dringer og samtidig bidrage til, at vi som samfund bruger ressourcerne bedst muligt.

Demografi og hgje forventninger

Danskerne bliver eeldre, der bliver flere kronikere, og mange fejler mere end én ting. Samtidig betyder
udvikling i teknologi generelt ogsa nye forventninger til, hvordan sundhedsvaesenet lafter sine opgaver.
Det handler om mere fleksibilitet, og om indsatser, der er bedre tilpasset den enkelte borgers situation og
gnsker. Nogle borgere vil mere selv, mens andre har glaede af teettere stgtte.

@get specialisering, sammenhang og hastighed

Sundhedsvaesenet skal lgse flere og mere komplekse opgaver med en ny arbejdsdeling mellem mere
specialiserede sygehuse og et styrket naert sundhedsvaesen i kommuner og praksissektor. Og det skal ske
bade hurtigere og mere sammenhangende. Der er derfor bade behov for bedre overblik i det daglige, bedre
samarbejde og et systematisk kvalitetslgft i patientens samlede forlgb pa tveers af sundhedsvaesenets ak-
torer. Det handler om at kunne lgfte i hele kaeden, sa de helt specialiserede indsatser gar hdnd i hand med

den nzere og forebyggende indsats lokalt.

HVAD ER SUNDHEDSDATA?

Sundhedsdata er fglsomme og fortrolige
oplysninger om vores helbred, der registre-
res som led i den daglige behandling og pleje
af patienter. Det kan fx veaere oplysninger om
behandlinger, diagnose, indlaeggelser, syge-
pleje, genoptraning og virkninger af medicin.
Det kan ogsa vaere oplysninger om vores
gener, blodprgver og laboratoriesvar. Overalt
i vores sundhedssystem er sundhedsperso-
ner lovmaessigt forpligtet til at fgre journal
af hensyn til patientsikkerheden, det vil sige

registrere og opbevare helbredsoplysninger.

Sundhedsvaesenet registrerer ogsa en lang

raekke ikke-personhenfgrbare data om fx

logistik, sengekapacitet og gkonomi.




VISION

Den rigtige viden
| de rigtige haander
pa det rette tidspunkt
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Vi gnsker alle at fa den bedst mulige patientbehandling, nar der er brug for det. Det kreever, at vi bruger vores

sundhedsdata klogt med udgangspunkt i en ansvarlig og balanceret tilgang.

Som patient skal du have sikkerhed for, at dine oplysninger bliver delt mellem sundhedspersonerne i dit forlgb,
nar det er relevant. Som sundhedsmedarbejder skal du have sikkerhed for at have et aktuelt, overskueligt og
deekkende beslutningsgrundlag. Og som samfund skal vi have sikkerhed for, at sundhedsvaesenet leerer af erfa-

ringer fra i dag til at udvikle kvaliteten, sa den naeste patient kan fa en endnu bedre behandling i morgen.

Regeringen vil derfor holde fast i og modernisere den lovgivning, vi kender i dag, sa data kan bruges, nar det er

ngdvendigt i behandlingen af den enkelte og til at udvikle kvalitet i behandling og sygdomsforstdelse mv.

For regeringen handler det ogsa om at vaerne om borgernes ret til fortrolighed og medbestemmelse over, hvad
data om den enkelte anvendes til. Det geelder bade, hvis du vil begraense, hvad data om dig bliver brugt til, og hvis
du vil bruge dem mere. Det gaelder ikke mindst i takt med den teknologiske udvikling, som abner for nye og mere

innovative, men ogsa mere indgribende, mader at bruge data om den enkelte pa.

Derfor er regeringens vision for en balanceret og ansvarlig brug af sundhedsdata for den enkelte borger og sund-

hedsvaesenet: Den rigtige viden - i de rigtige haender - pa det rette tidspunkt.



PERSONLIGE OPLYSNINGER - 0G VALG

Det skal vaere lettere
at vaelge til og fra

Vi er som mennesker forskellige og har forskellige gnsker og behov. Det gaelder i patientbehandling, og det
geaelder ogsa i holdninger til brug af sundhedsdata om den enkelte. Et mere borgerettet sundhedsvaesen skal i
hgjere grad kunne handtere de forskelle i holdninger uden at gé pa kompromis med kvalitet i den direkte pa-

tientbehandling og udviklingen af sundhedsvaesenet.

Du giver samtykke til at modtage behandling, og sundhedspersoner ma bruge dine oplysninger, nar det er ngd-
vendigt for din behandling. Det grundprincip gnsker regeringen at fastholde. Men der skal vaere bedre
muligheder for bade at veelge til og at veelge fra, nar det geelder brug af sundhedsdata om dig.

Mere indsigt og medbestemmelse

Du kan i dag speerre for dine sundhedsoplysninger pa sundhed.dk, s& sundhedspersoner som udgangspunkt
ikke kan tilga oplysninger i patientjournalen. Det kan de kun, hvis der er tungtvejende grunde til det. | takt med
at flere oplysninger deles pa tveers af sundhedsvaesenet, skal borgere, der gnsker det, 0ogsa have bedre
muligheder for at styre og overskue, hvem der har adgang til sundhedsdata.

Det er i dag ogsa muligt at frasige sig brugen af ens biologiske prgver fra behandling i sundhedsveesenet til
forskning. Det ggr man ved at registrere sig i Veevsanvendelsesregisteret.

Samtykke pa sarlige omrader

Regeringen gnsker samtidig at gge brugen af samtykke pa saerlige omrader. Sundhedsvaesenet bruger i stigen-
de grad data til at fglge patienter teettere, ogsa nar de ikke er i aktuel behandling. Skrgbelige zldre borgere kan
fx tilbydes forebyggende indsatser, nar tidlige tegn pa sygdom viser sig i deres data. Det kan give tryghed i
hverdagen, men det er vigtigt, at borgeren selv vaelger til, nar sundhedsvaesenet skal fglge teettere med.

RETTEN TIL AT VALGE MERE TIL

Danske patienter er meget interesserede i
at deltage i forskning. Og nogle gnsker selv
at bidrage yderligere til forskning og kvali-
tetsudvikling - fx ved at man giver samtykke
til, at journaloplysninger kan anvendes i kli-

nikken til leering i en laengere periode, end

der gzelder generelt. Det kan ogsa veere

borgere, som gnsker lettere adgang til at
stille egenmalte data fra godkendte sund-
heds-apps til radighed for fx samarbejder
mellem forskere og virksomheder, der ud-
vikler nye behandlinger. Det vil regeringen
understgtte.




FRA PRINCIPPER TIL HANDLING

Tre indsatsomrader
| dynamisk samspil

Med Folketingets syv principper for moderne og sikker brug af sundhedsdata som klar ramme og regeringens
vision som afsaet, gnsker regeringen med dataudspillet "Sundhed i fremtiden” at saette retning for udviklingen
pa sundhedsdataomradet og bidrage til moderne og sikker brug af sundhedsdata med tre indsatsomrader:

1. Endnu bedre datasikkerhed

Brugen af sundhedsdata er baseret pa borgernes tillid til, at oplysninger behandles sikkert og forsvarligt. Det
er derfor fundamentet for moderne brug af data, at der er abenhed om brug af sundhedsdata, og at sikker-
heden fglger med. Det geelder bade sikkerhed i den daglige omgang med data og bedre cybersikkerhed og

dermed beskyttelse mod angreb udefra.

2. Kvalitetslgft i behandling og forskning

Moderne brug af sundhedsdata er afggrende for en klogere og mere sammenhangende behandlingsindsats.
Den aktuelle viden om patienten skal vaere tilgaengelig i hele behandlingsforlgbet, og sundhedsdata skal un-
derstgtte en individuel behandling af hgj kvalitet. Samtidig skal man i hele sundhedsvaesenet indsamle viden

mere systematisk, sa vi bruger erfaringerne fra i gar til at ggre det endnu bedre i morgen.

3. Tryg og tidssvarende lovgivning

Moderne og sikker brug af sundhedsdata forudsaetter en klar og tryg lovgivningsramme. Der skal vaere tids-
svarende rammer for borgernes selvbestemmelse om sundhedsdata og for, hvad myndigheder, forskere og
virksomheder kan og ma med sundhedsdata. Og vi skal forenkle lovgrundlaget for digitalt samarbejde i sund-
hedsvaesenet, sa de teknologiske muligheder kan udnyttes bedst muligt.

Datasikkerhed

Indsatsomrade 1

Endnu bedre datasikkerhed Fortrolighed og saglighed

Patientsikkerhed og sammenhang

Uc 5 F

Patient- og pargrendeinddragelse
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Indsatsomrade 2 Indsatsomrade 3
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Udvikling og kvalitet

Kvalitetslgft i behandling Tryg og tidssvarende

og forskning lovgivning

Moderne og tryg lovgivning

b=

Abenhed 0g gennemsigtighed
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VARD AT VIDE

Det vil en bedre brug af data
betyde for dig

DU VIL OPLEVE @GET SAMMENH/ZNG 0G BEDRE SAMARBEJDE

Som borger vil du - som patient og som pargrende - opleve, at de sundhedspersoner,
du mgder, kender relevante oplysninger i forbindelse med din behandling. Der vil vaere
tryghed og sammenhaeng i de samlede forlgb, fordi vi deler data pa tveers af sundheds-
vaesenet. Som diabetiker skal du fx kunne veaere tryg ved, at man bade pa sygehuset og

hos din egen laege har de aktuelle oplysninger, fremfor at du selv skal baere dem rundt.

DU KAN FA DIN DIAGNOSE TIDLIGERE

Igennem avanceret analyse af sundhedsdata kan mgnstre i og arsagerne til sygdoms-
udvikling anvendes til en tidligere og mere korrekt diagnose og en mere malrettet
indsats. Man kan komme i den rette behandling tidligere - og maske undgé ungdige
forveerringer og indlaeggelser.

DU FAR DEN BEHANDLING, DER VIRKER FOR NETOP DIG
Behandlingen tager i hgjere grad udgangspunkt i det, der virker for dig. Du far den rette

behandling i farste forsgg. Ungdige bivirkninger undgas oftere. Ny teknologi giver nem-
lig muligheder for, at patienten pa baggrund af sundhedsdata om fx sygdomshistorik,
biologiske karakteristika og genanalyse kan f& en bedre og mere individuel behandling.

DINE BORN ELLER ANDRE FAR GLZDE AF NY FORSKNING

Nar vi som borgere bidrager med data til forskningen, bidrager vi ogsa til nye banebryd-
ende resultater, som vil kunne forbedre behandlingen af sygdomme, vi maske ikke kan
behandle i dag. Det er ikke sikkert, at resultaterne nar at gavne os selv. Men det kan
betyde, at vores bgrn og bernebgrn i fremtiden far en endnu bedre behandling.

12
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Endnu bedre
datasikkerhed




INDSATSOMRADE 1

Endnu bedre datasikkerhed

Viskal som borgere kunne have tillid til, at sundhedsvaesenet bruger vores sundhedsdata sikkert og forsvarligt
og pa en made, hvor der tages hensyn til vores ret til fortrolighed og privatliv. Regeringen vil veerne om denne
tillid gennem en skaerpet indsats for dbenhed og sikkerhed om sundhedsdata.

Individbeskyttelse og abenhed

Sundhedsdata er fglsomme oplysninger om vores helbred og sygdomsforlgb, som vi alle gnsker, at der er for-
trolighed om. Men samtidig forventer de fleste af os, at vores oplysninger og data bruges, nar det gavner os og
kan komme andre til gavn. Fx til at give den mest optimale behandling eller til forskning i nye og bedre behand-
lingsformer.

Vi skal udnytte de teknologiske muligheder for at bruge sundhedsdata, samtidig med at vi mere effektivt beskyt-
ter det enkelte individ. Derfor vil regeringen arbejde for, at der er &benhed gennem visning af logoplysninger, nar
det geelder adgange til personhenfgrbare oplysninger, og at data sa vidt muligt anvendes i pseudonymiseret eller
anonymiseret form, nar det ikke er til behandling af den enkelte patient, fx til forskning eller statistik.

Pget sikkerhed

Borgernes oplysninger skal opbevares forsvarligt og sikkert. Der er brug for at arbejde helhedsorienteret og
risikobaseret pa at styrke sundhedsvaesenets kapacitet, sa sikkerheden om it og data fglger med nye trusler.
Det gaelder ikke kun i stat, regioner, praksissektor og kommuner, men ogsa de private aktgrer og virksomhe-
der, der leverer systemer og udstyr til sundhedsvaesenet. Det kraever it-lgsninger, der bl.a. lever op til kravom
privacy by design og privacy by default. Det kraever forstaelse blandt medarbejdere om risiko og forebyggelse
af sikkerhedsbrister. Og det kraever, at man i sundhedsvaesenet i hgjere grad samler data i sikre infrastrukturer
og miljger, som fremmer professionelle rammer for opbevaring og deling af data.

EU skarper sikkerheden

Fra den 25. maj 2018 fandt EU’s nye databeskyttelsesforordning anvendelse i hele EU. Databeskyttel-
sesforordningen bygger i vidt omfang pa de samme principper som de tidligere regler, men med gget
vaegt pa individets ret til databeskyttelse. Forordningen har et styrket fokus pa informationssikker-
hed, herunder serlige krav til persondatabeskyttelse gennem design og standardindstillinger - det,

der ogsa kaldes privacy by design og privacy by default.

Hvad vil regeringen gore?

Regeringen vil saette handling bag ordene og igangsaette en raeekke konkrete indsatser for at styrke sikker-
heden i handteringen af sundhedsdata. Overordnet skal vi med disse indsatser indfri tre malsaetninger:

1.1. Abenhed om brug af sundhedsdata i behandling og forskning
1.2. Borgere skal kunne vaere trygge ved, at forskere bruger sundhedsdata
1.3 Styrket cyber- og informationssikkerhed i sundhedsvaesenet




® MALSZTNING 1.1.

Abenhed om brug af sundhedsdata i
behandling og forskning

Vi har i Danmark tradition for en bred indsamling og anvendelse af sundhedsdata til gavn for patientbehandling
og forskning. Den tradition skal vi fastholde. Det er afggrende for kvaliteten af behandlingen og for patientsik-
kerheden, at den sundhedsprofessionelle har overblik over indsatsen i forhold til den enkelte patient. Samtidig
er komplette data af stor betydning for, at data giver veerdi i forskning. Men som borgere skal vi ogsa have let
adgang til information om brug af sundhedsdata - bade om de data, der indgar i pseudonymiseret eller anony-
miseret form til forskning og - ikke mindst - nar det geelder brug af data om den enkelte patient i forbindelse
med behandling. Vi har allerede i dag en raekke rettigheder som registrerede, fx har vi ret til at vide, hvad der er
registeret om os i de nationale sundhedsregistre.

Som borger skal du have let og digital adgang til at se, hvem der har sléet op pa oplysninger i din patientjournal. |
dag kan du se loggen over laegers opslag i sundhedsjournalen via Sundhed.dk og i Det Fzelles Medicinkort. Men
der eridag ikke en samlet visning af loggen over praktiserende laegers opslag i deres egne praksissystemer, og
der er ikke i alle regioner en digital borgervisning af log over opslag i hospitalernes egne journalsystemer.

Regeringen vil derfor yderligere fokusere pa:

- Borgervisning af logoplysninger
Regeringen vil udmgnte lovgivning pa feltet og indga aftale med regionerne om, at der inden udgangen af 2020 er
etableret en brugervenlig visning af logoplysninger fra sygehusenes patientjournaler pa bl.a. Sundhed.dk, der er
overskuelig for borgeren, og som tager hensyn til, at oplysninger om medarbejdere ogsa er personlige. Regering-
en vil desuden arbejde for, at borgerne far adgang til logoplysninger fra egen leege, og at der kommer en bruger-
venlig logvisning ogsa fra kommunerne, i takt med at sundhedsopgaverne flyttes til det naere sundhedsvaesen.

- Bedre information om brug af data i forskningsprojekter
Pa Sundhedsdatastyrelsens hjemmeside kan borgere i dag se oplysninger om forskningsprojekter, og om hvor
sundhedsdata fra de nationale sundhedsregistre er anvendt. Regeringen vil arbejde for at udvide denne adgang,
sa oplysningerne udbygges og bliver lettere tilgaengelige og pa sigt ogs& omfatter dataudleveringer fra hele
Sundheds- og £ldreministeriets koncern og kliniske kvalitetsdatabaser. Som et led heri gennemfgres der med
udgangspunkt i Sygehusmedicinregistret en analyse af mulighederne for en borgervisning af, hvilke projekter

der anvender data fra de nationale sundhedsregistre til forskning, kvalitetsudvikling mv.




BAGGRUNDSVIDEN

Hvad er anonymisering

og pseudonymisering?

Data aggregeres
fx til et sadant niveau,
at de ikke la&ngere kan
henfgres til enkelt-
personer.

Pseudonymisering betyder,
at den enkelte borger ikke kan
identificeres umiddelbart uden
brug af supplerende
oplysninger.

Personnumre
og navne fjernes fra data
og erstattes med en kode.
De personlige oplysninger er
krypteret og kan kun lases op
med en alternativ kode.
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Borgere skal kunne vare trygge ved,
at forskere bruger sundhedsdata

Regeringen vil arbejde for, at brug af sundhedsdata i de nationale registre til forskning, statistik og kvalitetsud-
vikling som udgangspunkt skal ske med pseudonymiserede eller anonymiserede data, og at adgangen for for-

skere kun kan ske i seerligt sikrede miljger, sakaldte forskermaskiner.

Regeringen har igangsat en raekke indsatser pa det statslige omrade de seneste ar for at styrke beskyttelsen af
den enkelte borger. Sundhedsdatastyrelsen har bl.a. etableret en ny og mere sikker forskermaskine. Frem for at
udlevere sundhedsdataszet til forskere far de nu i stedet adgang til at forske i sundhedsdata pa forskermaskinen,
uden at de ser de enkelte personers personnummer eller ma downloade personhenfgrbare data. Sundhedsvaese-

nets aktgrer skal alle sikre, at adgang til sundhedsdata til forskning generelt kun sker via forskermaskiner.
Det er regeringens ambition, at hele sundhedsvasenet fortsaetter denne udvikling:

—> Pseudonymisering af de nationale sundhedsregistre
Sundhedsdataprogrammet har gennemfgrt en gennemgribende pseudonymisering af de nationale sundheds-
registre i Sundhedsdatastyrelsen, hvor personlige oplysninger, som personnummeret, krypteres. Det giver en
bedre beskyttelse af individet, nar registrene bruges til statistik, forskning og kvalitetsudvikling. Sundhedsvee-
senet skal vedvarende arbejde frem mod gget brug af pseudonymisering af data til forskning og statistik.

—> Tilsyn med pseudonymiserede data
Styrelsen for Patientsikkerhed er i gang med at udvikle et sikkert miljg, hvor tilsynsarbejdet kan udfgres med
pseudonymiserede data, men hvor det i seerlige tilfeelde er muligt at spore den enkelte patient, fx i forbindelse
med smitteudbrud.

—> Styrket samarbejde mellem dataansvarlige myndigheder
Sundhedsdatastyrelsen og Danmarks Statistik afdeekker sammen nye tekniske lgsninger til at koble data pa
tveers af de to myndigheder uden at slippe kontrollen med individdata. Det skal ggre den forskningsmaessige

anvendelse af data fra flere registre nem og fleksibel - samtidig med at borgernes data beskyttes bedre.




VARD AT VIDE

Hvad er de nationale
sundhedsregistre?

HVAD ER DE NATIONALE SUNDHEDSREGISTRE?

De nationale sundhedsregistre er samlinger af sundhedsdata om danskernes helbred
og kontakter med sundhedsvasenet. De omfatter bl.a. Landspatientregisteret, Syge-
husmedicinregisteret og Cancerregisteret. Danmark har en lang tradition for samling
af data i registre; Landspatientregisteret har eksempelvis fungeret siden 1976. Det er
Sundhedsdatastyrelsen, der har ansvaret for mange af de nationale sundhedsregistre.

VI BIDRAGER ALLE SAMMEN

Det seerlige ved de danske sundhedsregistre er, at de daekker alle danskere uanset al-
der, kgn og uddannelse, og at de er indsamlet over mange ar. Det er vigtigt, at alle dan-
skere er med over lang tid, for det giver et unikt grundlag for forskning af hgj kvalitet,
der kommer alle danskere til gavn, bl.a. nér det geaelder patientsikkerhed og udvikling af
diagnostik og behandling.

BRUG AF DATA FRA SUNDHEDSREGISTRE SKAL VARE SAGLIG 0G PROPORTIONAL

Data fra de nationale sundhedsregistre ma kun anvendes til forenelige formal som fx

patientbehandling, kvalitetsudvikling, forskning og statistik med vaesentlig samfunds-
relevant betydning. Hvis en forsker, eller en virksomhed i samarbejde med en forsker,
gnsker adgang til data fra registrene, vurderer Sundhedsdatastyrelsen, om der er
overensstemmelse mellem projektets formal og de gnskede data, og om der derfor kan
gives adgang til data. Der gives kun adgang til netop de data, som er ngdvendige for det
enkelte forskningsprojekt. Adgang gives som udgangspunkt via en forskermaskine og i
form af pseudonymiserede data.
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® MALSZETNING 1.3.

Styrket cyber- og informationssikkerhed
i sundhedsvaesenet

Sundhedssektoren er en szrligt kritisk samfundssektor, nar det geelder cyber- og informationssikkerhed.
Sundhedsvaesenets hgje grad af digitalisering betyder, at det er et oplagt mal for cyber- og hackerangreb.
Fx blev det britiske sundhedsvaesen National Health Service (NHS) i maj 2017 ramt af det sdkaldte Wanna-
Cry-angreb, hvilket medfgrte aflyste behandlinger, og at mange patienter matte omdirigeres. | Danmark vil
vi gge sikkerheden, og et centralt element er, at vi i sundhedsvaesenet arbejder hen mod en mere samlet og
sikker datainfrastruktur pa sundhedsomradet.

Regeringen har med Finansloven for 2018 afsat midler til at styrke arbejdet med cyber- og informationssik-
kerhed for bl.a. de nationale sundhedsregistre i Sundhedsdatastyrelsen. Og regeringen er enig med region-
er og kommuner om, at gennemsigtighed og datasikkerhed i hele sundhedsvaesenet er centrale forudsaet-
ninger for fortsat at fastholde borgernes og virksomhedernes tillid til myndighedernes forvaltning af data.

For at styrke cyber- og informationssikkerhed i sundhedsvaesenet yderligere vil regeringen:

—> Lancere en strategi for cyber- og informationssikkerhed i sundhedsvaesenet
Regeringen lancerede i maj 2018 en national strategi for cyber- og informationssikkerhed. Som led i udmgnt-
ningen heraf vil regeringen inden udgangen af 2018 udarbejde en strategi for sundhedssektoren sammen med

sundhedsvaesenets parter i regioner og kommuner.

—> Etablere et cyberpolitisk forum
En hgj og tidssvarende cyber- og informationssikkerhed kraever, at vi vedvarende har et staerkt politisk fokus pa om-
radet. Regeringen har derfor etableret et cyberpolitisk forum med Danske Regioner og KL for at styrke samarbejdet
om og opmaerksomheden pa cyber- og informationssikkerhed i sundhedsvaesenet politisk og ledelsesmaessigt.

- Skaerpe tilsynet med cyber- og informationssikkerhed i sundhedsvaesenet
Tilsynet med sundhedsvaesenets cyber- og informationssikkerhed skaerpes med fokus pa, at sundhedsveaesenet
lever op til aftalte feelles krav pd omradet. Det sker som led i implementeringen af EU’s Net- og informationssik-
kerhedsdirektiv.

CYBER- 0G INFORMATIONSSIKKERHED
- ANSVAR 0G FALLES KRAV

Arbejdet med cyber- og informations-
sikkerhed skal styrkes i den samlede
sundhedssektor for at gge kapaciteten
til at forudsige, forebygge, opdage og
h&ndtere cyberangreb.

Alle aktgrer i sundhedssektoren har an-

svar for at tage hand om sikkerheden og
leve op til feelles sikkerhedsstandarder,
der stiller krav til bl.a. risikostyring, do-
kumentation af processer samt fordel-
ing af roller og ansvar for cyber- og in-
formationssikkerhed.




BAGGRUNDSVIDEN

En forskermaskine sikrer mere
tryghed i fremtidens forskning

Kun forskere fra autoriserede
forskningsmiljger kan fa adgang
til forskermaskinen.
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Endnu bedre datasikkerhed

Regeringens malsatninger:

1.1. Abenhed om brug af sundhedsdata i behandling og forskning
— Borgervisning af logoplysninger
— Bedre information om brug af data i forskningsprojekter

1.2. Borgerne skal kunne vare trygge ved, at forskere bruger sundhedsdata
— Pseudonymisering af de nationale sundhedsregistre

— Tilsyn med pseudonymiserede data

— Styrket samarbejde mellem dataansvarlige myndigheder

1.3. Styrket cyber- og informationssikkerhed i sundhedsvaesenet

— Lancere en strategi for cyber- og informationssikkerhed i sundhedsvaesenet
— Etablere et cyberpolitisk forum

— Skaerpe tilsynet med cyber- og informationssikkerhed i sundhedsveesenet
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INDSATSOMRADE 2

Kvalitetslgft i behandling og forskning

Sundhedsdata kan ggre stor gavn. Det geelder bade i indsatsen for den enkelte patient, og nar vi bruger data
i vores nationale sundhedsregistre til at forske, udvikle kvaliteten lokalt og gge patientsikkerheden. Nye
teknologiske muligheder for brug af sundhedsdata ggr det muligt for sundhedsvaesenet at foretage af-
gerende fremskridt i sygdomsforstdelse og behandlingsformer.

Danmark er en fgrende forskningsnation pa sundhedsomradet, hvilket i hgj grad kan tilskrives vores gode
nationale sundhedsregistre og vores biobanker, dvs. samlinger af biologisk materiale som fx vaevsprgver.
Det er regeringens ambition, at Danmark skal udvikle denne styrkeposition. Det er en forudsatning for, at vi
kan haeve kvaliteten i patientbehandling - ogsa i fremtiden.

Vi skal samtidig blive bedre til at dele, indsamle og bruge data inden for sundhedsvaesenet pa tveers af kom-
munal pleje, praksissektor og sygehuse. Det samarbejde skal intensiveres de kommende ar. | dag mangler
vi fx viden om den del af patienternes forlgb, der sker i almen praksis. Derfor skal vi indsamle strukturere-
de og behandlingsrelevante data fra almen praksis, sa vi far bedre viden om indsatserne. Det skal skabe
grundlag for bedre sammenhang og udvikling af kvaliteten i de samlede patientforlgb for fx kraeftpatienter
og kronikere, der tilses af bade egen praktiserende laege og pad sygehuset, og méske ogsa deltageri et re-
habiliteringsforlgb hos kommunen.

Digitalt samarbejde med og om patienten - et sammenhangende sundhedsnetvaerk for alle

Det eri hele sundhedsvaesenet en feelles ambition, at danskerne skal opleve mere sammenhangende og
velkoordinerede behandlingsforlgb. En vaesentlig forudsaetning for det er, at alle sundhedsprofessionelle i
patientforlgbet har let og sikker adgang til de relevante oplysninger om patienten, og at patienten selv far
overblik over sin behandling. Patienterne skal kunne have tillid til, at oplysninger bliver givet videre, nar det
er relevant for deres behandling og ogsd omvendt kunne stole pa, at det, som bliver sagt til leegen i fortro-
lighed, ikke bliver delt videre.

DIGITAL ALMEN PRAKSIS

Den alment praktiserende laege skal kunne
rumme os alle, uanset om man er en travl
bgrnefamilie eller har en kronisk sygdom og
har brug for teet stgtte. Digitale vaerktgjer kan
vaere en fordel for savel borger som leege, og
et godt supplement til den personlige kontakt.
Bgrnefamilien skal let og hurtigt kunne klare
konsultationer digitalt frem for at skulle mgde
op i klinikken midt i arbejdstiden. Og for den
svage &ldre borger handler det om at styrke
den praktiserende laeges rolle som tovholder
i borgerens forlgb. Bedre nye digitale veerk-
tgjer kan hjeelpe den praktiserende laege fx
med at fa overblikket over aktuelle oplysnin-
ger om borgeren, til at treeffe beslutning om

behandling og til bedre opfglgning pa indsats-

erne, sa den aldre borger kan veere tryg ved
at fa den rette stotte og pleje ved egen leege.
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Man arbejder fra alle sider pa at lgfte ambitionen om gget sammenhang, men regeringen gnsker, at der
skal yderligere kraft pa udviklingen af lgsninger til digitalt samarbejde til gavn for patienten, og regeringen
vil derfor sikre de nationale rammer til feelles lgsninger. Det handler om en klar lovgivningsramme og om
fortsat udvikling af den nationale it- og datainfrastruktur. Og det handler om at styrke incitamenter og krav
til regionernes, kommunernes og praksissektorens prioritering og implementering af feelles digitale
lgsninger og deling af relevante oplysninger, som kan understgtte samarbejde om og med patienten om det
samlede forlgb.

Vardifulde data skal bruges - synlighed og kvalitetsudvikling

De danske sundhedsdata i nationale sundhedsregistre og sundhedsdatabaser er blandt verdens bedste, for-
di de deekker alle danskere over mange ar. Det giver et unikt grundlag for at udvikle kvaliteten lokalt, for at
afdeekke sygdomsmenstre og arsager til sygdom, for at vurdere effekt og bivirkninger af sundhedsveese-
nets behandlinger og for at udvikle bedre diagnostik og behandling i fremtiden.

Synlighed i forhold til resultater i sundhedsvaesenet er helt afggrende for kvalitetsudvikling, patientsikker-
hed og for en omkostningseffektiv sundhedsindsats. Vi skal veere &bne om sundhedsveaesenets resultater, sa
vi kan fglge udviklingen og lzere af de bedste. | dag har vi detaljeret viden om den del af patientens forlgb,
der foregar pa sygehuset, men vived mindre om indsatserne for og efter sygehuset i kommunerne og i
praksissektoren.

Eksempelvis vil bedre viden om indsatsen pa tveers af badde de regionale og kommunale psykiatritilbud
kunne give mulighed for bedre at forebygge bade tvangsindlaeggelser og uhensigtsmaessige udskrivelser
for patienter med psykiske lidelser samt bedre grundlag for spredning af bedste praksis.

Vidste du, at appen Medicinkortet er downloadet af hver 10. dansker og giver
dig overblik over din aktuelle receptmedicin og mulighed for at anmode om
receptfornyelse til din egen laege?

Hvad vil regeringen ggre?

Regeringen vil saette handling bag ordene og igangsaette en raekke konkrete indsatser for et kvali-
tetslgft i behandling og forskning. Disse indsatser skal indfri tre malsaetninger:

2.1. En infrastruktur til samarbejde med borgeren i centrum
2.2. Kvalitetsudvikling med afsat i borgerens samlede forlgb
2.3. Gode rammer for forskning og life science




VARD AT VIDE

Tre nye lgsninger, der giver
dig bedre overblik

AFTALEOVERSIGTEN

| dag har du som patient adgang pa sundhed.dk til at se dine aftaler med sygehuse i
Region Nordjylland og Region Midtjylland. Aftaleoversigten udbygges nu med aftaler i
kommunen og hos egen laege og skal udbredes til hele landet. P& den made far du som
patient overblik over alle aftaler i sundhedsvaesenet - til provetagning pa sygehuset,
konsultation hos egen laege, genoptraening hos den kommunale fysioterapeut osv. Du
har desuden mulighed for at give fuldmagt til, at fx en pargrende kan fa adgang til den
samlede kalender. De medarbejdere, som er involveret i din behandling, far ogsa adgang
til aftaleoversigten. Det skal ggre det lettere at koordinere dit behandlingsforlgb, sa der
fx ikke bookes aftaler oveni hinanden, hvis du gar til behandling og kontrol flere steder.

FALLES STAMKORT

Stamkortet skal give sundhedspersoner let og hurtigt adgang til relevante oplysninger,
fx pargrendes kontaktoplysninger. Som borger vil du selv kunne indtaste en raekke

af stamkortets oplysninger via sundhed.dk, fx vil du kunne indtaste dine pargrendes
navne, kontaktoplysninger og jeres relation. Sundhedspersonalet vil derefter kunne se

oplysningerne i det Feelles Stamkort, sa de fx i forbindelse med en akut indlaeggelse

hurtigt kan kontakte den eller de pargrende, som du selv har gnsket, bliver kontaktet -
uanset om der er tale om et teet familiemedlem eller en naer bekendt.

APPEN MIN LZAGE

Pa din praktiserende laeges hjemmeside har du i dag mulighed for e-konsultationer og
tidsbestilling online, og med appen Medicinkortet kan du se din aktuelle receptmedicin

og anmode om receptfornyelse hos egen laege. Vi bruger i stigende grad e-mail-konsul-
tationer, antallet er steget fra 794.000 i 2007 til over 6,6 mio. i 2017. For at bygge videre og
udnytte de digitale muligheder bedre lancerer Sundheds- og Zldreministeriet i samarbej-
de med de praktiserende laeger appen Min Laege. Det er en fzelles app til almen praksis, sa
du, uanset hvilken praktiserende laege du har, far let og fleksibel adgang til bl.a. tidsbestil-
ling, receptfornyelse og e-konsultationer. Appen vil kunne hjeelpe med bl.a. pAmindelser
om medicin og vaccinationer og pa sigt med funktioner som fx videokonsultationer og
mulighed for at sende billeder pa en sikker og fortrolig vis, hvor dine data beskyttes.
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MALSZTNING 2.1.

En infrastruktur til samarbejde
med borgeren i centrum

Et mere neert, sammenhangende og effektivt sundhedsvaesen forudseetter, at der er en faelles infrastruktur til
datadeling mellem lokale it-systemer. Mange af de digitale lgsninger, der kan understgtte, at relevante oplys-
ninger kan deles nemt og sikkert, er allerede udviklet eller aftalt med parterne. Nu gaelder det om at fa dem i
brug bredt i hele sundhedsvaesenet.

Sammen med Danske Regioner og KL lancerede regeringen i januar 2018 Strategi for Digital Sundhed 2018-
2022, som en faelles ramme for udviklingen af et mere sikkert og sammenhangende sundhedsvaesen med i alt
27 digitale indsatser. Strategien saetter mal om, at sundhedsdata skal bruges aktivt - til at levere sundhed pa
borgerens praemisser og til at sikre, at viden om patienten er til stede, nar det er relevant. Det skal med andre
ord ikke vaere patienten selv, som skal baere sine egne oplysninger rundt mellem aktgrer i sundhedsvaesenet.

Den nationale it-infrastruktur skal understgtte, at de sundhedsprofessionelle - uanset hvor de er i sundheds-
vaesenet - har adgang til de samme aktuelle oplysninger om patienten i egne systemer, der er ngdvendige for
arbejdsgangene lokalt. Den faelles ambition er at udvikle et samlet netvaerk af digitale services, der fungerer
som et “gkosystem” med feelles byggeblokke pa tveers af sundhedsveaesenets sektorer - og hvor investeringer i
lgsninger pa sundhedsomradet kan genbruges og ogsé komme andre dele af den offentlige sektor til gavn.

Der er behov for, at udviklingskraften i regioner og kommuner i endnu hgjere grad prioriteres til faelles lgsning-
er. Skal der sikres sammenhaeng i patientforlgb, skal der ogsd investeres i snitfladerne mellem sektorer. Det
handler om it, men i lige sa hgj grad om investeringer i samarbejde og digitale kompetencer, der kan lgfte nye
typer sundhedstilbud, fx telemedicin. Derfor gnsker regeringen, at sundhedsvaesenets parter skal saette kraft
pa implementeringen af de feelles lgsninger, sa de hurtigere kan komme borgere og medarbejdere til gavn
uanset geografi.

BEHOV FOR BEDRE DIGITALT SAMARBEJDE OM PATIENTERNE

- TO EKSEMPLER FRA ESBJERG 0G KOBENHAVN.

Laeger, sygeplejersker og plejepersonale oplever ofte, at de mangler informationer om patienten. Det
skaber usikkerhed for patienterne og tager ungdig tid fra medarbejderne.

| Esbjerg oplever sygeplejerskerne i det tvaersektorielle team pa tveers af sygehuset og kommunen,
at de ma arbejde pa to forskellige computere og i to forskellige it-systemer, fordi kommunen og
sygehuset ikke kan dele relevante data. Og pa akutplejeenheden pa Vigerslevhus i Kebenhavn oplever
personalet, at de bruger meget tid dagligt pa at finde relevante informationer om patienterne, fx tid

pé at ringe til patientens egen laege.

Det er seerligt en udfordring, nér det handler om borgere med kroniske lidelser og zeldre medicinske

patienter, som ofte modtager behandling og pleje pa tveers af sygehuset, kommunen og egen laege.

Sundhedsvaesenets parter udvikler derfor lgsninger til ét samlet patientoverblik for alle borgere, hvori
oplysninger kan deles mellem lokale it-systemer. Det skal hjeelpe med at lgse udfordringerne. De fgrste
lgsninger - aftaleoversigten og feelles stamkort - er udviklet til afprgvning og lokal implementering.




Regeringen gnsker sammen med sundhedsvaesenets parter i regioner og kommuner at skabe de rette ram-
mer for investeringer og udnyttelse af fremtidens innovative teknologier i Danmark, som fx kunstig intelligens,
"big data” og personlig medicin. Regeringen har allerede sammen med Danske Regioner lanceret en Strategi
for Personlig Medicin. Strategien szetter de sikkerhedsmaessige og juridiske rammer for at udvikle en natio-
nal sikker infrastruktur med supercomputere, der kan gge brugen af personlig medicin og genanalyse i vores
sundhedsvasen til gavn for patienterne.

Samtidig ser vi i stigende grad, at borgere selv indsamler oplysninger om eget helbred pa smartphones, fx
oplysninger om sgvnrytme, vaegt og blodtryk. Denne viden kan veere vaerdifuld til bade forebyggelse og be-
handling, hvis vi bliver syge. Derfor skal vi understgtte, at sundhedsvaesenet og vidensmiljger kan modtage og
nyttigggre borgernes egne data, nar det er relevant for forebyggelsesindsatser og behandling.

Regeringen vil derfor yderligere:

Regeringen vil stille krav til regioner, almen praksis og kommuner om integration af den nationale infrastruktur
til deling af sundhedsdata, der bl.a. omfatter ét samlet patientoverblik og strukturerede epi-kriser. Regeringen

vil drgfte mulighederne for en samlet, feelles finansiering af prioriterede projekter med regioner og kommuner.
Det skal give alle parter gkonomisk incitament til at opna de feelles mal for digitalisering og samlede lgsninger.

Samtidig vil regeringen sikre en tryg og tidssvarende lovgivningsramme for lgsningerne.

Regeringen og sundhedsvaesenets parter udarbejder, i regi af Strategi for Digital Sundhed 2018-2022, et malbil-
lede for den feelles it-infrastruktur. Malbilledet skal udbygges med fremtidens datainfrastruktur og ansvarsfor-
deling mellem vaesentlige aktgrer som Sundhedsdatastyrelsen, Nationalt Genom Center, Regionernes Kliniske
Kvalitetsprogram og regionernes datastgttecentre. Det skal bidrage til en koordineret udvikling af lgsninger, der
supplerer fremfor at overlappe hinanden. Det skal desuden afdaekkes, hvordan borgere, som gnsker det, kan

bidrage med egenmalte sundhedsdata i en sikker national lgsning for modtagelse af relevante data.

Patienter er eksperter i deres eget liv og helbred, og PRO-data kan hjeelpe sundhedsvaesenet med at saette
patientens behov i fokus. Regeringen gnsker at underbygge det nationale PRO-samarbejde med en endnu
steerkere patientindflydelse, s& indsatserne for at fremme brug af PRO-data foregar pa patienternes praemis-
ser. VIBIS tilfgres pa den baggrund midler til at lgfte opgaver knyttet til laering og brug af PRO-data med blik
for patientens livssituation. Indsatsen skal samtidig understgtte flere samarbejder om patientforlgb mellem

praksissektor, kommunal pleje og sygehuse.
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MALSZTNING 2.2.

Kvalitetsudvikling med afsaet i
borgerens samlede forlgb

Synlighed i forhold til sundhedsveesenets resultater er en af de vigtigste drivkraefter for udvikling af kvalitet,
patientsikkerhed og effektivitet i sundhedsvaesenet. Regeringen har derfor allerede i samarbejde med Danske
Regioner og KL igangsat strategiske satsninger som Sundhedsdataprogrammet, der bidrager til, at vi bruger
registerdata fra hele sundhedsvaesenet til at skabe bedre sundhed for borgerne. Malet er, at medarbejderne pa
tveers af sundhedsvaesenet oplever, at sundhedsdata understgtter arbejdet med udvikling af kvaliteten i det naere
og specialiserede sundhedsvaesen, bedre tilretteleeggelse af sundhedsvaesenets indsatser, systematisk leering
og udbredelse af bedste praksis. Et vaesentligt mal er storre viden om indsatserne i almen praksis og kommu-
nerne, sa udviklingen af sundhedsvaesenet tager afseet i borgerens samlede forlgb.

Eksempelvis er staten og regionerne netop nu ved at implementere en ny og forbedret version af Landspa-
tientregistret, der er sundhedsvaesenets mest centrale register. Den nye version af registeret vil give bedre viden
om behandlingsforlgb pa sygehuset, og den er gjort klar til at rumme strukturerede data, der er relevante for
patientforlgb - 0gsa fra almen praksis og kommunerne.

For at understgtte bedre brug af data vil regeringen yderligere:

Etablere kvalitetsudviklingsvaerktgjer til sundhedsvasenet

Sundhedsdataprogrammet udvikler en raekke vaerktgjer, der understgtter arbejdet med kvalitet og sammen-
haeng i patientforlgbene pa tveers af almen praksis, kommuner og sygehuse. Der etableres et kvalitetsudvik-
lingsveerktgj til de alment praktiserende leeger, som skal understgtte den lokale kvalitetsudvikling. Og der
udvikles et dialogvaerktgj til samarbejde om patienter med mange kontakter pa tveers af sundhedsvaesenet,
som fx skal understgtte arbejdet med at forebygge ungdige genindlaeggelser.

Sikre synlighed og kvalitetsudvikling i almen praksis

Regeringen har med finansloven for 2018 afsat midler til etablering af en national dataindsamling af udvalgte
strukturerede data fra praksissektoren, fx til Landspatientregisteret. Det skal skabe synlighed i forhold til ind-
satser og understgtte kvalitetsudvikling i almen praksis og sammenhaeng i patientens samlede forlgh. Arbejdet
gennemfgres sammen med Praktiserende Laegers Organisation og Danske Regioner med fokus pa brug af data,
som er relevante for samarbejde og kvalitet i det samlede patientforlgb, det geelder fx data om kreeftpatienter og
de store kronikergrupper.

Sikre synlighed og kvalitetsudvikling i kommuner

Alle 98 kommuner implementerer i disse ar nye omsorgsjournaler (Feelles Sprog Ill), der skal give medarbejdere
pa sundhedsomradet bedre digital understottelse af de daglige arbejdsgange og overblik over sundhedsindsat-
sen. Som led i Sundhedsdataprogrammet er der afsat midler til, at kommunerne etablerer en samlet dataind-
samling af udvalgte relevante data. Det skal bidrage til et bedre vidensgrundlag, der kan understgtte kvalitets-
udvikling lokalt i kommunerne savel som sammenhang og kvalitetsudvikling i patientens samlede forlgb.

LZRING OG KVALITETSUDVIKLING

Kontinuerlig laering blandt de sundhedsprofessionelle er en af de vigtigste kilder til for-
bedringer i sundhedsvaesenet. | juni 2017 vedtog Folketinget en eendring af sundhedsloven
(§ 42 d), som giver et mere klart juridisk grundlag for, at autoriserede sundhedspersoner

som laeger kan gennemga patientjournaler fra de behandlingsforlgb, de har haft ansvaret

for, for at de kan tage ved laere og udvikle kvaliteten af egne indsatser.




MALSZTNING 2.3.

Gode rammer for
forskning og life science

Danske patienter skal have gavn af nye livsforbedrende og mere effektive behandlingsformer, og vores viden
skal nyttigggres ogsa for patienter andre steder i verden. Det sikrer vi bl.a. ved at bygge videre pa et staerkt
samarbejde mellem det offentlige sundhedsvaesen og private aktgrer, ggre klinisk forskning mere attraktivt i
Danmark og styrke indsatserne for bl.a. medicinsk forskning og udvikling af medicinsk udstyr.

Danmark er en ferende forskningsnation pa sundhedsomradet. Sundhedsforskningen er med til forbedre vores
sundhedsvaesen, udvikle fremtidens sygdomsforstdelse og nye behandlingsformer, og den skaber grundlag for
vakst, eksport og innovation ogsa internationalt.

Medicinalfirmaer, medico-tekniske firmaer og tech-firmaer spiller en helt afggrende rolle i udviklingen af nye
behandlinger, der kan komme patienterne til gavn i fremtiden. Derfor skal det offentlige sundhedsvaesen og
myndigheder, bl.a. Laegemiddelstyrelsen, finde nye samarbejdsmodeller, hvor virksomheder og sundhedsvae-
senet i taettere samspil udvikler innovative lgsninger. Men det er afggrende, at samarbejdet om sundhedsdata
sker pa sikker og gennemsigtig vis og inden for de bestemte formal, som lovgivningen fastsaetter.

Samtidig skal vi skabe et bedre overblik over sundhedsdata og understgtte en let og sikker adgang til relevante
sundhedsdata til forskning og udvikling. Det skal vaere lettere at overskue og fa adgang til de nationale registre.

For at sikre endnu bedre rammer for forskning og life science vil regeringen:

Arbejde for én indgang til radgivning om data til forskning

Regeringen vil i samarbejde med regioner og universiteter se pa muligheden for at skabe én indgang til rédgiv-
ning om ansggning om sundhedsdata og bedre information om rammer og krav for adgang til sundhedsdata.
Forskere og virksomheder skal let kunne danne sig overblik over krav til at sgge adgang. Regeringen vil endvi-
dere arbejde for, at lovgivningen understgtter overskuelige retningslinjer, og at der sker en smidig sagsbehand-
ling af ansggninger om adgang til data til brug i forskning og lokale kvalitetsudviklingsprojekter. Udviklingen
mod én indgang skal ske samtidig med, at vi bevarer og udvikler vores staerke faglige forskningsstgttemiljger,
fx i udviklingen af de regionale datastgttecentre.

Skabe bedre overblik over datakilder og registre pa tvaers af dataansvarlige myndigheder - et datalandkort
Danmark har mange registre og databaser, men det kan for forskere og virksomheder veere sveert at fa et over-
blik over, hvilke data som findes, og hvor de er. Regeringen vil arbejde for udviklingen af et "datalandkort” pa
sundhedsomradet, der kan ggre det let at finde relevante datakilder og registre for forskere og virksomheder
pa tveers af dataansvarlige myndigheder. Det kan bl.a. ske med afsaet i det gode kortlaegningsarbejde, der alle-
rede er lavet i regi af "Data redder liv".

Sikre miljger for afprgvning af nye datadrevne teknologier

Regeringen har som led i Strategien for Danmarks Digitale Veekst etableret Digital Hub Denmark, der skal un-
derstgtte brugen af nye digitale teknologier i Danmark. P& sundhedsomradet er der bl.a. afsat midler til at finde
modeller for, hvordan virksomheders nye digitale teknologier kan afprgves og udvikles i samarbejde med sund-
hedsveesenet. Det omfatter bl.a. brug af de mange ikke-personhenfgrbare data, som sundhedsveesenet produ-
cerer hver dag om fx logistik. Og det omfatter adgang til relevante anonymiserede data pa linje med forsker-
maskiner inden for lovgivningens rammer.
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TRE CASES

Gode sundhedsdata og
gode forskningsresultater
haenger sammen

Ll .. Y

CASE 1: LUSSINGESYGE HOS GRAVIDE @GER IKKE RISIKOEN FOR MISDANNELSER

Studier pa dyr har vist, at smitte med den virus, der er skyld i bgrnesygdommen lus-

singesyge, kan fgre til spontane aborter og misdannelser. Man frygtede derfor, at det
samme skulle geaelde for mennesker. Forskere undersggte blodprgver fra 40.000 gravide,
som var lagret pa Statens Serum Institut, og sammenholdte dem med oplysninger om
spontan abort, dgdfgdsler og misdannelser fra tre nationale registre. Resultaterne viste,
atvirussen ikke gger risikoen for misdannelser hos menneskefostre. Studiet har betydet,
at gravide kvinder, og iszer gravide paedagoger, ikke behgver veere nervgse for at aborte-
re spontant eller at fa et barn med misdannelser, hvis de udseettes for lussingesyge. Der
har vaeret stor international interesse for de danske forskningsresultater.

T InBm

CASE 2: MFR-VACCINEN LEDER IKKE TIL AUTISME
I slutningen af 1980°erne fik et forskerhold i England pa& baggrund af et studie med kun
12 deltagere mistanke om, at der var en sammenhang mellem indfgrslen af MFR-vac-
cinen og en stigning i antallet af bgrn med autisme. Det ledte til et markant fald i
antallet af bgrn, der modtog MFR-vaccinen. Et dansk registerstudie dokumenterede i
2002, at MFR-vaccinen ikke gger risikoen for autisme, der blev brugt data om mere end
500.000 danske bgrn over en 10-arig periode. Det danske studie er internationalt an-
erkendt og har ogsa i andre lande bidraget til at mindske bekymringen for en skadelig
effekt af MFR-vaccinen.

PN 2§

CASE 3: FOREBYGGELSE AF KRZAFT | RISIKOERHVERV
| Gennem registerforskning fandt forskere i 1989 frem til, at risikoen for kraeft var
markant forgget for borgere i bestemte erhvery, fx bygnings- og maskinarbejdere.
Disse erhverv havde ikke tidligere veeret forbundet med risiko for at udvikle kraeft, men
sammenhangen blev opdaget ved at koble registerdata fra beskaeftigelsesomradet
med cancerregisteret. Som fglge af undersggelsen er der inden for bestemte typer af
erhverv kommet nye retningslinjer, der reducerer risikoen for at udvikle kraeft som fgl-
ge af fx bygnings- og maskinarbejde. Og pa baggrund af data fra bl.a. denne undersgg-
else har WHO udviklet internationale retningslinjer og vejledninger for arbejdsmiljg.

I MU | 'l
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OVERSIGT INDSATSOMRADE 2

Kvalitetslgft i behandling
og forskning

Regeringens malsaetninger:

2.1. Eninfrastruktur til samarbejde med borgeren i centrum
— Seette kraft pa implementeringen af feelles lgsninger

— Udarbejde et feelles malbillede for it- og datainfrastruktur
— Styrke patientindflydelse i arbejdet med PRO-data

2.2. Kvalitetsudvikling med afszet i borgerens samlede forlgb
— Etablere kvalitetsudviklingsvaerktgjer til sundhedsvaesenet
— Sikre synlighed og kvalitetsudvikling i almen praksis

—> Sikre synlighed og kvalitetsudvikling i kommuner

2.3. Gode rammer for forskning og life science

— Arbejde for én indgang til rédgivning om data til forskning

— Skabe overblik over datakilder og registre pa tveers af dataansvarlige myndigheder - et datalandkort
— Sikre miljger for afprgvning af nye datadrevne teknologier

Principper

Indsatser

Arbejde for én indgang til radgivning om data til forskning
Skabe overblik over datakilder og registre pa tveers af
dataansvarlige myndigheder - et datalandkort

Sikre miljger for afprgvning af nye datadrevne teknologier

Sikre synlighed og kvalitetsudvikling i kommuner
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INDSATSOMRADE 3

Tryg og tidssvarende lovgivning

En tryg og tidssvarende lovgivningsramme er borgerens sikkerhed for, at der er klare regler for brug af de-
res sundhedsdata. Regeringen laegger vaegt pa, at netop sundhedsdata om borgerne er fortrolige og fal-
somme. Derfor har regeringen i den nye databeskyttelseslov understreget, at det kraever saerskilt lovhjem-
mel, hvis data fra sundhedsvaesenet skal kunne genanvendes til formal, som ikke er forenelige med de
formal, som data oprindeligt er indsamlet til. Det betyder, at oplysninger, som en laege har registreret om
dig pa sygehuset, ikke kan genanvendes af kommunen til brug for kontrol med udbetaling af sociale ydelser
uden ny lovhjemmel.

Dele af Sundhedsloven, som saetter rammerne for anvendelse af sundhedsdata, er fra en tid, hvor sund-
hedsdata kun fandtes i papirjournaler, og patienten var i behandling ét sted af gangen. Lovgivningen skal
folge med tiden, sa den understgtter frem for begraenser den made sundhedsveaesenet i dag arbejder digitalt
sammen med og om patienten. Regeringen vil derfor sgge Folketingets tilslutning til at forenkle de lovgiv-
ningsmaessige rammer, sa de bedre understgtter nye digitale arbejdsgange og samarbejdsformer pa tvaers
af sundhedsveesenet.

Vi har i Danmark valgt en model, hvor vi ikke hver isaer kan frasige os, at vores sundhedsdata i vores natio-
nale sundhedsregistre kan bruges til forskning og kvalitetsudvikling. Regeringen gnsker at fastholde, at de

nationale sundhedsregistre rummer oplysninger om alle danskere.

| takt med at der opstar nye typer sundhedsdata og muligheder for at bruge sundhedsdata - fx med nye mu-
ligheder for at anvende genetiske oplysninger og kunstig intelligens - stiger ogsa behovet for, at vi som
samfund er rustet til at tage etisk og politisk stilling til, hvordan vi vil udnytte de muligheder som ny tekno-

logi giver pa sundhedsomradet.

Vidste du, at 89 pct. svarer, at de formentlig eller helt sikkert ville vaere interes-
serede i at stille (anonymiserede) sundhedsdata til radighed for sundhedsvase-
net, sa systemet kan laere af deres forlgh? Det viser en undersggelse fra Trygfon-
den og Ugebrevet Mandag Morgen fra 2016.

Hvad vil regeringen ggre?

Regeringen har to overordnede malsatninger, nar det handler om at skabe en mere tidssvarende
og tryg lovgivning:

3.1: Lovgivning, der understgtter bedre digitalt samarbejde
3.2: Et solidt etisk grundlag for beslutninger om brug af sundhedsdata




MALSZATNING 3.1.

Lovgivning, der understgtter
bedre digitalt samarbejde

Regeringen har lanceret en indsats for digitaliseringsklar lovgivning. Pa sundhedsomrédet indebeerer det bl.a.,
at lovgivningen om deling af helbredsoplysninger skal moderniseres, sa den bedre afspejler nye digitale kom-
munikations- og samarbejdsformer i sundhedsvaesenet. Regeringen er sammen med kommuner og regioner
ved at analysere nuvaerende rammer og regler, der evt. danner barrierer for et sammenhangende patientfor-
lgb. Regeringen vil bruge analysearbejdet som afsaet for at vurdere, hvor der er grundlag for at modernisere
lovgivningen, bl.a. i lyset af nye digitale muligheder og ambitioner om mere sammenhangende forlgb og tidlig-
ere, mere individuelt tilrettelagte sundhedsindsatser.

Udgangspunktet er i dag, at helbredsoplysninger er fortrolige. Helbredsoplysninger kan videregives med pa-
tientens samtykke, eller hvis lovgivningen tillader det. Sundhedsloven giver mulighed for, at oplysninger kan gi-
ves videre, hvis der er szerligt tungtvejende hensyn, som taler for det, fx af hensyn til patientens behandling.
Regeringen vil sikre, at det er let at dele de ngdvendige oplysninger digitalt. Lovgivningen skal skabe bedre mu-
ligheder for at bruge data til beslutningsstgtte og opfglgning pa behandling i samarbejde med patienten, men
den skal samtidig saette en klar ramme for, at sundhedsdata fx ikke skal bruges til at overvage og opsgge borg-
ere, uden de har bedt om det.

Vidste du, at forsikringsselskaber ikke i forbindelse med eller efter indga-
else af forsikringsaftaler ma bruge oplysninger om din risiko for fremtidige
sygdomme? Det betyder fx, at resultatet af en gentest ikke ma pavirke din
mulighed for at tegne forsikringer.

(Kilde: Forsikringsaftaleloven, §3a)

Regeringen gnsker at skabe en tryg lovgivningsramme, der klart og gennemsigtigt seetter rammerne for, hvad
myndigheder, forskere, private virksomheder m.fl. kan og ma bruge sundhedsdata til. Sundheds- og Zldremi-
nisteriet fik i 2017 gennemfart et serviceeftersyn af Kammeradvokaten med fokus pa ministeriets anvendelse
af personoplysninger. Serviceeftersynet mundede ud i en raekke anbefalinger, bl.a. at sundhedsloven mere

klart skal beskrive, hvordan sundhedsdata fra de nationale sundhedsregistre kan bruges.




MALSZTNING 3.1.

For at understgtte en tryg, digitaliseringsklar og tidssvarende lovgivning for sundhedsdata vil regeringen
ivaerksatte:

Bedre lovgrundlag for digitalt samarbejde i sundhedsvaesenet

Regeringen vil fremszette et lovforslag, der skal forenkle rammerne for digital deling af relevante oplysninger
pa tvaers af sundhedsvaesenet til brug i direkte patientbehandling. Det handler bl.a. om at etablere et samlet
patientoverblik pa tveers af egen laege, sygehus og kommune, som bade patienten selv og de sundhedsperso-
ner, der er involveret i patientens forlgb, kan bruge. Det skal afklares, hvordan dataansvaret for de relevante
oplysninger, som skal deles pa tvaers af sundhedsvaesenet, kan samles, samtidig med at det faglige ansvar for
oplysningerne fastholdes lokalt pa linje med dataansvaret i FMK. Som led heri forventes etableret en ny natio-
nal enhed for sikker datadeling til patientbehandling pa tvaers af sundhedsvaesenet. Enheden skal understgtte
dataansvaret, herunder kontrollere datakvalitet, sikkerhed og tilsyn med adgangskontrol.

Klare rammer for brug af nationale sundhedsdata i sundhedsvaesenet

For at falge op pd Kammeradvokatens anbefalinger gnsker regeringen at skabe klarere rammer for, hvordan
data fra de nationale administrative sundhedsregistre kan bruges i sundhedsvaesenet til gavn i hverdagen. Det
kan fx veere oplysninger fra Landspatientregisteret, Sygehusmedicinregisteret og pa sigt patientrapporterede
oplysninger (PRO-data). Data bruges allerede i dag til fx planlaegning og kvalitetsudvikling, men pa sigt kan
data ogsa bruges ifm. beslutningsstgtte til diagnostik og valg af behandling igennem avanceret analyse af store

mangder pseudonymiserede sundhedsdata fra de nationale sundhedsregistre.




MALSZATNING 3.2.

Et solidt etisk grundlag for beslutninger
om brug af sundhedsdata

Den teknologiske udvikling rummer store potentialer for bedre sundhed med kunstig intelligens, avancerede
analyseveerktgjer og muligheden for at anvende viden om vores arveanlaeg og gener til at skraeddersy behand-
lingen til den enkelte. Data vil i stigende omfang kunne hjzaelpe laegerne til at stille hurtigere og mere kvalifice-
rede diagnoser og veelge den rette behandling. Men med nye muligheder fglger ogsa nye etiske dilemmaer.
Skal laegen fx fortaelle sin patient, hvis en gentest ved et tilfelde afslgrer, at patienten er genetisk disponeret
for at udvikle en sygdom, som man ikke kan behandle i dag? Eller skal sygehuset tilbyde forebyggende behand-
ling til personer, som ifglge analyser har forhgijet risiko for at udvikle en bestemt sygdom inden for 10-20 &r?
Skal sundhedsvasenet opsgge borgere, som ikke selv har bedt om behandling? Skal laeger alene dele livsvigti-
ge oplysninger, hvis borgeren giver tilsagn?

Data kan og skal bruges, nar det giver veerdi for patienten, men der er ogsé mange etiske overvejelser om, hvad
sundhedsdata skal bruges til, og hvordan data og digitale lgsninger skal bringes i spil i patientbehandling. Fol-
ketinget vedtog i maj 2018 lovforslaget om oprettelse af Nationalt Genom Center, som saetter klare juridiske og
sikkerhedsmaessige rammer for sundhedsvaesenets anvendelse af genetiske oplysninger. Som led i arbejdet
med regeringens Strategi for Personlig Medicin er der nedsat et etisk udvalg, der lgbende skal r&dgive regering-
en om de svaere etiske spgrgsmal, som brug af data om vores gener rejser.

Arbejdet med at saette rammer for, hvordan vi med nye teknologier kan og skal bruge sundhedsdata, er altsa
allerede i gang, men vi er ikke i mal endnu. | de kommende ar vil der lgbende vaere behov for, at vii sundheds-
vaesenet og Folketinget forholder os konkret til de etiske rammer pa en lang raekke omrader.

Regeringen vil allerede nu iveerksatte folgende initiativ:

Lovforslag om styrket videnskabsetisk godkendelse af brug af genetiske data

| dag skal forskningsprojekter, der anvender biologiske materiale ("vade biologiske data” fx blodprgver],

have en videnskabsetisk godkendelse. Regeringen vil fremszette et lovforslag om, at forskningsprojekter

med fglsomme terre data udledt af biologiske materiale (fx gendata) i fremtiden ogsa skal godkendes af en
videnskabsetisk komité. P& den made sikres det, at hensyn til de deltagende personers integritet og sikkerhed
iagttages, og (terre] datasaet udledt af biologisk materiale (vdde data) nyder samme videnskabsetiske beskyt-

telse som det biologiske materiale.

VISKAL TRANE ALGORITMER, SOM KAN HJZALPE | HVERDAGEN

Der er et stort potentiale for bedre sundhed ved at identificere mgnstre, sammenhange og
risikofaktorer for sygdom gennem avanceret analyse af store maengder data fra forskellige kilder
og sektorer. Det ggr man bl.a. i Projekt Tvaerspor i Horsens, hvor man gennem analyse af data fra
sygehuse, kommuner og almen praksis mv. har identificeret risikofaktorer for akutte indlaeggelser.

Viden fra forskningsprojekter som Projekt Tvaerspor skal ggre gavn i hverdagen, fx i form af
algoritmer, som kan bruges til beslutningsstgtte i lokale systemer. Men regeringen vil fastholde, at
brugen af de store maengder data, fx til at traene algoritmer, der kan opspore tidlige sygdomstegn,
vedbliver med at ske i afgraensede forskningsprojekter. Vi skal fx ikke sammenkgre borgernes

personhenfgrbare sundhedsdata med henblik pa at identificere bestemte borgere, der endnu ikke

er i kontakt med sundhedsvaesenet.




BAGGRUNDSVIDEN

Vi bliver klogere for hver patient-
kontakt pa en gennemsnitsdag i
det danske sundhedsvaesen

85.300 fysiske
konsultationer og 66.900

konsultationer via e-mail

og telefon i almen praksis.
3.100 hospitals-

udskrivninger.

3.100 indlaeggelser
og ambulante besgg

i forbindelse med
‘:, operationer. 2.400
- CT-scanninger og 1.100
AT MR-scanqigg'é'i'.

£

"Anm. Tallene er fra 2016 og afrundet. Tabellen omfatter kontakter for patienter behandlet pa offentlige sygehuse samt offentligt betalt behandling pa private sygehuse.
Almen praksis omfatter udelukkende dagtid, og derfor er antallet af arbejdsdage i 2016 benyttet i stedet for 366 [skudar). 38
Kilde: Egne beregninger pd baggrund af Landspatientregistret, CPR-registret og Sygesikringsregistret, Sundhedsdatastyrelsen.”



OVERSIGT INDSATSOMRADE 3

Tryg og tidssvarende
lovgivning

)

Regeringens malsatninger:

3.1. Lovgivning, der understgtter bedre digitalt samarbejde
— Bedre lovgrundlag for digitalt samarbejde i sundhedsvaesenet
— Klare rammer for brug af nationale sundhedsdata i sundhedsvaesenet

3.2. Et solidt etisk grundlag for beslutninger om brug af sundhedsdata
— Lovforslag om styrket videnskabsetisk godkendelse af brug af genetiske data

Principper

Indsatser

Bedre lovgrundlag for digitalt samarbejde i sundhedsvaesenet

Klare rammer for brug af nationale sundhedsdata i sundhedsvaesenet

@ Igangveerende




TID TIL HANDLING

Vi ma saette ind nu

sa vi ogsa i fremtiden
har et sundhedsvasen
| verdensklasse

Regeringen fremlaegger med dette udspil sine visioner for bedre brug af sundhedsdata og vil nu ga i dialog med
relevante parter om udmgntning af malsaetninger og tiltag.

Regeringen vil sgge at opna enighed med Danske Regioner og KL om bl.a. malrettede investeringer i en samlet
national infrastruktur for anvendelse og udveksling af sundhedsdata, bade nar det gzelder direkte patientbe-
handling, og nar det gaelder bedre brug af data til lokal kvalitetsudvikling og til forskning mv.

Regeringen vil sidelgbende spge Folketingets opbakning til at modernisere lovgivningen, sa den pa en tryg og
tidssvarende made understgtter de muligheder, digitalisering giver for bedre anvendelse af sundhedsdata, og

samtidig skaber klare rammer for, hvad man kan bruge sundhedsdata til.

"Sundhed i fremtiden” giver ikke svar pa det hele. Men udspillet giver sigtelinjer for, hvordan regeringen i kom-
mende ar vil arbejde med sundhedsdata og digitale indsatser. Det rammeszetter nogle af de diskussioner og
beslutninger, som ligger foran os. For en balanceret og ansvarlig tilgang til data og digitalisering vil vaere helt

afggrende for, at vi lykkes med sundhed - ogsa i fremtiden.
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