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1 Indledning

KORA, Det Nationale Institut for Kommuners og Regioners Analyse og Forskning, har af
Region Midtjylland faet til opgave at afdeekke gnsker og forventninger til brug af datafangst
og brug af data pa tveers af sektorer. I fglgende notat belyses dette gennem interview med
udvalgte aktgrer fra hospitaler, kommuner, region, forskningsmiljg og almen praksis i Regi-
on Midtjylland. Derudover gives en raekke anbefalinger pa baggrund af dels de indhentede
erfaringer, dels Region Midtjyllands notat om igangveerende initiativer pa omrddet (bilag
1).

1.1 Formal

Formalet med dette notat er at bidrage med viden om, hvilke konkrete erfaringer aktgrerne
i de forskellige sektorer i Region Midtjylland har med datafangst og data pa populationsni-
veau, herunder at belyse erfaringerne med datafangstmodulerne Kronikerdata og Sentinel.
Ligeledes skal notatet belyse, hvilke gnsker og forventninger aktgrerne har til, hvordan
man fremadrettet kan arbejde med populationsdata og deling af data pa tvaers af sektor-
grenser. Desuden skal notatet give input til de strategiske overvejelser i Region Midtjylland
med henblik pd det fremafrettede arbejde med patientdata pa populationsniveau.

1.2 Baggrund

Ansvaret for patientpopulationen og for den enkelte patient er i stigende grad et felles
anliggende for hospital, almen praksis, privatpraktiserende speciallaeger og kommunen.
Samtidig er der fra politisk og administrativt hold et stigende behov for at kunne fglge med
i og dokumentere, hvordan forskellige indsatser p& sundhedsomradet rulles ud og virker.
En populationsbaseret tilgang er oplagt i behandlingen af kronisk sygdom, hvor der er be-
hov for en langvarig og kontinuerlig indsats. Bedst mulig indsats er afhaengig af, at der
eksisterer sikker viden om patienterne og den behandling, der ydes, samt at denne viden
anvendes til prioritering og kvalitetsudvikling (1). Der er derfor ogsd et stigende behov for
at opsamle og benytte data om patientpopulationer, bdde pa tvaers af sektorgraenser og
internt i den enkelte sektor/praksis.

I et debatoplaeg fra 2010 udarbejdet af Dansk Sundhedsinstitut, beskrives en raekke cen-
trale udfordringer ved den nuveerende indsats for kronisk syge i Danmark, og der bliver
stillet spgrgsmalstegn ved, hvorvidt behandlingen af mennesker med kroniske sygdomme
er pa rette spor. Det vurderes i oplaegget, at beslutningstagere og ledere af lokale behand-
lingssystemer ofte har meget overfladisk viden om patientpopulationen i forhold til bade
antal og specifikke behov, ndr der skal traeffes beslutning om, hvilke former for behandling
og forebyggelse der skal sattes i veerk (1). Der pdpeges dog i samme sammenhang, at
meget af den viden, som bliver efterspurgt, allerede findes, men at det er et spgrgsmal om,
at data bliver sammenkgrt og analyseret - bdde fra primaer og sekundzer sundhedssektor,
sd informationerne kan blive anvendt til kvalitetsudvikling, prioritering og planlaegning (1).

I oplaegget fra 2010 vurderes det ogsa, at der i almen praksis er sarlige muligheder for en
populationsbaseret tilgang til forebyggelse og behandling af kronisk sygdom. Det begrun-



des bl.a. i, at almen praksis er den sektor, som ser borgerne gennem hele livet. Derudover
er der udviklet it-veerktgjer i almen praksis i form af Dansk Almen Medicinsk Database
(DAMD), som giver mulighed for at tilvejebringe praecise data om patienter og ydelser i den
enkelte praksis (1).

I Region Midtjylland har man forsggt at give de praktiserende lseger mulighed for at se li-
ster over egen patientpopulation ved hjzelp af webapplikationen Kronikerdata. Kronikerdata
er et datafangstmodul til praktiserende laeger i Region Midtjylland, som deltager i projektet
'Kronikerkompasset'. Kronikerdata identificerer patientpopulationer tilhgrende hver praksis
inden for sygdomsomraderne diabetes, KOL og Akut Koronart Syndrom (AKS). Patientpopu-
lationen praesenteres med relevante tveersektorielle data som eksempelvis laboratoriedata,
medicindata, hospitalsdata m.m. Kronikerdata stiller desuden et relevant dataseet til radig-
hed til opfglgning og behandling af patienterne (2).

Kronikerdata har veeret en del af Region Midtjyllands Kronikerindsats, men erstattes fra
1.marts 2013 af en landsdaekkende aftale om, at alle praktiserende lzeger skal tilmeldes og
benytte et feelles datafangstmodul - Sentinel. Sentinel tilvejebringer dog alene et overblik
over almen praksis egne data, hvor Kronikerdata inddrager data fra hospital og speciallze-
ge. Samtidig arbejdes der Igbende med udvikling af systemer til at fange og dele data om
patientpopulationer i en raekke andre sammenhange.

1.3 Afgraensning

Notatet omfatter ikke en evaluering af Projekt Kronikerdatas brugerflade eller evaluering af
implementering eller organisatoriske konsekvenser for almen praksis i forbindelse med
ibrugtagning af Projekt Kronikerdata. Projektet indeholder heller ikke sundhedsgkonomiske
beregninger eller vurderinger. Derudover indeholder notatet ikke en kortleegning eller af-
klaring af juridiske problemstillinger i forbindelse med overfgrsel af data mellem forskellige
myndigheder og sektorer.

1.4 Metode

Notatet er baseret pa en interviewundersggelse. Der er i alt foretaget ni interviews med 15
aktgrer. Interviewene er gennemfgrt som henholdsvis fokusgruppeinterviews og telefonin-
terviews.

Der er gennemfgrt tre fokusgruppeinterviews. Det fgrste interview er gennemfgrt med fire
kontorchefer fra Neere Sundhedstilbud i Region Midtjylland. Det andet er gennemfgrt med
to repraesentanter fra Randers Kommune og én fra Favrskov Kommune, og det tredje og
sidste fokusgruppeinterview er gennemfgrt med Forskningsenheden for Almen Praksis i
Aarhus, hvor to leeger deltog i interviewet. Derudover er gennemfgrt seks telefoninter-
views, hvoraf de tre er foretaget med privatpraktiserende laeger fra forskellige praksisser i
Region Midtjylland. Derudover er der gennemfgrt et telefoninterview med en laegesekretaer
fra samme praksis som en af de interviewede praktiserende laeger, da leegesekretzeren til
daglig havde ansvaret for at lave dataudtraek fra Sentinel. Af de praktiserende leeger har én
erfaring med Sentinel, én med Kronikerdata og en tredje med begge datafangstmoduler.
Leegesekretaeren har kun erfaring med Sentinel. Endelig er der foretaget telefoninterview



med en repraesentant for Hospitalsledelsen fra Hospitalsenheden Vest og med en overlaege
fra en medicinsk afdeling p& Aarhus Universitetshospital.

De interviewede aktgrer er valgt strategisk med henblik pd at f& belyst erfaringer med ar-
bejde med populationsdata og datadeling. Der er tale om et begraenset datamateriale, som
derfor ikke ngdvendigvis er repraesentativt og daekkende for alle erfaringer, gnsker og for-
ventninger til populationsdata og data pa tvaers af sektorer. Det er med denne undersggel-
se ikke hensigten at generere resultater, der er repraesentative for alle involverede aktgrer.
Vi har derimod gnsket at f& en nuanceret og dybdeg8ende viden om, hvilke erfaringer fgrst
og fremmest praktiserende laeger, men ogsa andre relevante aktgrer med praktisk erfaring
i brug af datafangstmoduler har med dette. Deltagerne er derfor valgt med henblik pd at
kunne videregive erfaringer og konkrete eksempler.

Alle interviews er gennemfgrt ved hjzelp af semistrukturerede interviewguides, optaget pa
band, transskriberet og kodet i analyseprogrammet NVivo. Interviewene er gennemfgrt i
efterdret 2012 med afrapportering i 2013.

Derudover indgadr notat fra Naere Sundhedstilbud i Region Midtjylland fra januar 2013 (bilag
1) som baggrundsmateriale for diskussion og anbefalinger til fremtidig strategi.



2 Fremadrettet evaluering af Projekt
Kronikerdata

I det fglgende afdaekkes erfaringer, gnsker og forventninger til brug af data i og vedrgrende
praksissektoren og i samspillet mellem almen praksissektor, privatpraktiserende speciallze-
ger, hospitaler og kommuner i Region Midtjylland. Derefter rettes opmaerksomheden mod
en raekke etiske problemstillinger i forbindelse med brug af data, inden der samles op pa
tveers.

2.1 Erfaringer med brug af populationsdata

2.1.1 Brug af data til kvalitetsudvikling og -monitorering

Almen praksis:

I almen praksis har de interviewede (leseger og laegesekretaer) erfaringer med at bruge data
pa populationsniveau til at styrke og forbedre indsatsen over for iseer patienter med kroni-
ske sygdomme. Ifglge de praktiserende lseger giver populationsdata pa tveers af sektorer
mulighed for at lave kvalitetsudvikling og kvalitetssikring i den enkelte praksis. Et element
af dette er efterlevelse af de overordnede kliniske retningslinjer i forlgbsprogrammerne. De
praktiserende laeger i undersggelsen forteeller, at de som led i bestraebelserne pd at efter-
leve forlgbsprogrammerne benytter sig af datafangst.

Et eksempel pd dette er, at de praktiserende laeger med faste intervaller laver udtraek af,
hvilke patienter som ikke har vaeret til arskontrol eller som har en blodsukkervaerdi over et
givent niveau og derfor skal indkaldes til en konsultation. Dette er med til at sikre, at ingen
patienter falder helt ud af systemet.

En af de praktiserende lager fortzeller, hvordan hun ved hjalp af populationsdata har an-

dret den generelle indsats over for udvalgte patientpopulationer i sin praksis. Hun forklarer
o

saledes:

“Tidligere var der 2,7 % af vores population, der var kodet som diabetikere, og
vi syntes, at vi havde screenet grundigt for diabetikere og teenkte, at det nok
var, fordi vores patienter var s8 raske, at der ikke var flere. Men nu er vi oppe p8
3,8 %, og det er simpelthen, fordi der er en masse patienter, som er blevet fan-
get. Vi kan ogs8 se med vores KOL-patienter, at der er s§ f8, at det simpelthen
ikke kan passe! S8 snakker vi om, at vi skal veaere ekstra opmaerksomme p§
f.eks. at f8 tilbudt rygere lungefunktionsundersggelser”. (Praktiserende laege)

I ovenstdende eksempel har den praktiserende lsege brugt populationsdata til at fa& mere
fokus pa diabetes og KOL i sin praksis. Konkret har hun aendret den generelle indsats med
henblik p& opsporing af KOL-patienter ved oftere at tilbyde rygere lungefunktionstest, nar
de er til konsultation. En anden almen praksis har ogsd, efter at have sammenlignet egne
tal med landsgennemsnittet, styrket indsatsen for at identificere flere patienter med diabe-
tes ved hjaelp af flere rutineundersggelser i forbindelse med konsultationerne.



I den tredje praksis har de ogsd aendret deres arbejdsgang og rutine omkring diabetespati-
enterne efter at have faet indsigt i populationsdata. Her har de lavet en systematik, der
sikrer, at diabetespatienter, som kommer til kontrol, altid far en ny tid med til naeste kon-
trol, inden de forlader klinikken.

Hospitalsniveau:

De interviewede aktgrer fra hospitalsvaesenet forteeller, at de bruger populationsdata til
intern kvalitetssikring af hospitalsbehandlingen. Konkret fortzeller en overlaege fra en medi-
cinsk afdeling fglgende:

“Det, vi konkret bruger det til, er meget kvalitetssikring. Det er bl.a. en lang
reekke procesrelaterede data, hvor vi kan g& ind og se p8, om vi lever op til de
standarder, vi selv har veaeret med til at definere: Hvor tit skal vi ggre hvad, og
hvor godt skal det gores. Samtidig er der ogs§ outcome-data; hvordan ligger vo-
res patienters blodtryk i gennemsnit, og hvordan ligger vores patienters langtids-
blodsukker i gennemsnit — alts§ hvordan er vores behandlingskvalitet simpelt-
hen”. (Overleege, Aarhus Universitetshospital)

Et andet eksempel pd brug af data til kvalitetsudvikling handler om selvrapporterede data,
der deles mellem hospital og kommune. Disse data kan dels bruges til at fglge populationen
for at se, hvordan det gdr generelt, dels bruges af henholdsvis hospital og praktiserende
laege til opslag om den enkelte patient. Om selvrapporterede data forteeller en af vores
informanter:

“Det vil sige, at et givet ambulatorium, eksempelvis ambulatorium omkring epi-
lepsi, der samler patienterne nu... der afleverer de data ind i en database, hvor-
ved de b8de selv kan se, hvordan det g8r, og ambulatoriet kan se og f8r en mel-
ding, hvis ikke det g8r okay med den patient og dermed tage kontakt til patien-
ten og sige: ‘har du ikke brug for at komme ind og snakke med 0s?’, i stedet for
at patienten bevidstlgst bliver sendt til et ambulatoriebesag hvert halve &r eller
hvert &r. I stedet kommer de ind, n8r de har brug for det. Der findes jo pludselig
nogle data, som er praksisneere, og som klinikerne bruger omkring en given po-
pulation som her er epilepsi-patienterne”. (Repreesentant for Hospitalsledelsen,
Hospitalsenheden Vest)

I dette tilfaelde bruges data bade til kvalitetssikring af indsatsen over for den enkelte pati-
ent og til prioritering af ressourcerne.

Regionalt niveau:

Ogsd pa regionalt niveau er der gjort erfaringer med at benytte data til planleegning, om-
kostningsstyring og kvalitetskontrol. I forhold til kvalitetsdelen fortzller de regionale aktg-
rer, at de rigtig gerne vil bruge data til kvalitetssikring, men at det for gjeblikket er sveert.
Konkret er der erfaringer med at bruge de data, som er indsamlet via Projekt Kronikerdata,
i forbindelse med kvalitetsudviklingsprojektet Kronikerkompasset. Her er data distribueret
til de praktiserende laeger, og laegerne er blevet opfordret til at bruge data til at sikre, at
deres patienter er fulgt op pd den rette made - preaecis som beskrevet ovenfor.



Et andet omrade, hvor regionen har erfaring med brug af data til kvalitetssikring, er medi-
cinforbrug. Her indsamles data, og den indsamlede viden distribueres til de praktiserende
laeger, som s& selv kan fglge op. Endelig bruger regionen ogsa Igbende data pa populati-
onsniveau til benchmarking med de andre regioner for at se, hvor der med fordel kan saet-
tes ind i forhold til at forbedre kvaliteten i indsatsen.

Kommunalt niveau:

De kommunale aktgrer fortaeller, at det i kommunerne er muligt at se nogle data p& popu-
lationsniveau ved hjelp af sundhedsprofilen 'Hvordan har du det?’ samt ved hjelp af E-
sundhed, som er der, hvor hospitalerne leverer data om udfgrte behandlinger, diagnoseko-
der, indleeggelser, procedurekoder m.m. De interviewede fra kommunerne vurderer, at det
er begreenset, hvad de kan bruge de tilgeengelige populationsdata til i praksis. De kan bru-
ge data til fa viden om, at der eksempelvis er for mange hospitalsindleeggelser af de 0-4
drige i kommunen, men de mener ikke at kunne bruge informationen til at lave konkrete
indsatser. De oplever at mangle adgang til data pa cpr-nummerniveau, dels fra en sty-
ringsvinkel og dels fra en kvalitetsvinkel, hvis det skal lykkedes at lave individuelle indsat-
ser og forlgb.

2.1.2 Brug af data til planleegning og omkostningsstyring

Bade Region Midtjylland og kommunerne har et ansvar for at tilretteleegge sundhedstilbud
til borgerne samt ansvar for at fa gkonomien til at haenge sammen. Begge parter peger
saledes pa, at populationsdata allerede bruges dels til at fgre kontrol med gkonomien pa
sundhedsomradet pd tvaers af sektorerne, dels til at planleegge egen indsats s optimalt
som muligt. I begge sammenhange bruges data til at monitorere indsatsen og sikre, at
patienterne stratificeres, sd de rent faktisk behandles efter LEON-princippet!.

Bade region og kommuner peger dog ogsa pa, at det niveau, diverse data findes pa i dag,
og den made, data kan tilgds p&, betyder, at mulighederne ikke udnyttes optimalt i det
eksisterende set-up. Dette understgttes af nedenstdende citat af én af de interviewede fra
hospitalsvaesenet, der handler om mangel pa og potentiale i systematisk brug af populati-
onsdata:

“Det kan godt vaere, at jeg gor nogen meget uret, men for mig at se gar vi det
ikke systematisk. Det er s8dan nogen tusind blomster, der f8r lov til at spire,
men hvor vi ikke forfglger noget, og hvor man godt kunne sige, at hvis regions-
r8det beslutter et eller andet szrligt indsatsomr8de - det kan veere hjertefeltet
og beslutter med hjertepakker og en hel masse ting og sager, s8 vil det jo vaere
interessant, og det har vi ogs8 sagt, at vi skal monitorere det her anderledes! At
man s8 kunne falge op p8 den givne population, hvordan g8r det”. (Repreesen-
tant for Hospitalsledelsen, Hospitalsenheden Vest)

2.1.3 Specifikke erfaringer med Kronikerdata og Sentinel

I almen praksis i Region Midtjylland har man erfaring med datafangstmodulerne Kroniker-
data og Sentinel. Den veaesentligste forskel mellem de to er, at patientpopulationer praesen-
teres med relevante tvaersektorielle data i Kronikerdata, hvilket ikke er tilfaeldet i Sentinel.

! LEON: Lavest Effektive OmkostningsNiveau.



Erfaringerne med Kronikerdata viser, at det er en klar styrke, at datafangstmodulet inde-
holder tvaersektorielle data. Det ggr det bl.a. muligt for den praktiserende laege at fglge de
oplysninger, der bliver hgstet pa sygehusene. I Sentinel er det derimod ikke muligt at se,
hvilke patienter der bliver fulgt i almen praksis, og hvilke patienter der bliver fulgt pa sy-
gehuset. En praktiserende leeger udtaler i den forbindelse:

“N&r jeg g8r ind og kigger p8 Sentinel, s§ kan jeg ikke bare traeekke en liste ud og
sige, at de her patienter, de har ikke veret til kontrol hos os det sidste &r, fordi
Sentinel netop ikke f8r hgstet de data. Hvis folk har veeret inde omkring sygehu-
set og f8et lavet noget kontrol derinde, s§ skal de jo ikke ned til os, for dobbelt
kontrol er ikke ngdvendigvis dobbelt s§ god kvalitet, vel? S§ vi skal hele tiden ind
og veere kritiske i forhold til at kigge p& data, og jeg tanker, at det kunne vare
rigtig, rigtig rart, hvis man i disse kvalitetsdata ogs8 kunne se, jamen det, at pa-
tienten ikke har vaeret nede hos mig, er ikke et udtryk for d8rlig kvalitet - det er
bare et udtryk for, at denne her patient folges et andet sted! Det burde fremg§
eksplicit, s§ jeg ikke selv skal sidde og bruge meget tid og energi p§ at lave de
krydskontroller og si8 op i journaler”. (Praktiserende laege)

Erfaringerne viser saledes, at der er flere udfordringer forbundet med ikke at have adgang
til tvaersektorielle data i almen praksis. Det gor sig ogsd gaeldende, hvis en patient far ta-
get blodprgver pd et sygehus, far en influenzavaccination pd en arbejdsplads eller pd et
plejehjem, eller modtager HPV-vaccinen i Matas eller i et fitnesscenter, som det kan veaere
tilfeeldet i dag.

De praktiserende leeger, der har brugt begge datafangstmoduler, fortzeller, at fordelen i
Kronikerdata netop var, at det hgstede data direkte fra laboratoriebasen LACKA, som er en
feelles database for sygehuse og laboratorier i Region Midtjylland. Det gjorde det muligt for
den praktiserende laege at se, hvilke blodprgver der eksempelvis var blevet taget pa et
sygehus. Kronikerdata viser ogsa, hvilke medicinpreeparater andre end den praktiserende
laege selv har udskrevet til en given patient. En praktiserende laege udtaler i den forbindel-
se:

"Hvis nu patienten har f8et en recept et andet sted fra, s§ er der heller ingen op-
lysninger om det i Sentinel. S§ er det manuelt ind og sidde og tjekke, jamen hov,
denne patient er jo i behandling med eksempelvis kolesterolseenkende medicin.
Problemet er, at n8r jeg kigger listerne igennem, s8 ser det jo ud som, at jeg ik-
ke handler p§ det og ikke gor det godt nok. Og det er ikke rigtigt! Det er fordi
der mangler oplysninger omkring den her patient. Lige s8 snart en anden end
mig - det kan vaere en vagtleege - skriver en recept ud, s8 bliver data ikke ho-
stet i Sentinel, og det ser ud som om at patienten ikke er sat i behandling”.
(Praktiserende leege)

For de regionale aktgrer i Region Midtjylland er det omvendt en udfordring, at de data, der
bliver genereret gennem Sentinel, ikke pd samme made som dataene fra Kronikerdata er til
radighed for regionen. Regionerne kan udelukkende tilgd data fra Sentinel p& overordnet
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niveau. Data pd cpr-nummerniveau er kun tilgeengelig efter konkret aftale med DAK-E?, der
p.t. har r@deret over data.

2.2 @nsker og forventninger til fremtidig udvikling

2.2.1 Perspektiv og gnsker for fremtidig anvendelse af data pa populati-
onsniveau

Som naevnt i afsnit 2.1.1 vurderer de interviewede aktgrer, at det at arbejde med data pd
populationsniveau og data pd tveers af sektorer potentielt giver mulighed for at forbedre
indsatsen over for borgerne.

Regionen gnsker overordnet set at bruge populationsdata pa tvaers af sektorer til — om ikke
kontrol — s& en overordnet vurdering af, om indsatserne og tiltagene pa sundhedsomradet
gar i den rigtige retning bade pa et aggregeret og et mere individuelt niveau. Regionen vil
overordnet gerne have viden om, hvad de far for de penge, som bliver brugt pd sundheds-
omradet. Data pd populationsniveau kan bruges til at belyse uregelmaessigheder i brug af
forskellige ydelser og til kontrol med indsatsen i b&de almen praksis og pd den enkelte hos-
pitalsafdeling.

Samtidig vil regionen gerne bruge data pa populationsniveau til at fremme diskussionen om
populationsansvar. Bade i forhold til de praktiserende lseger og i forhold til hospitalssekto-
ren vil regionen gerne fremme bevidstheden og opmaerksomheden omkring hele patientpo-
pulationen. Populaert sagt betyder det, at den enkelte laege skal overveje, om han eller hun
kan og skal tage ansvar for mere end den patient, der kommer pa ambulatoriet eller i prak-
sis i dag?

De regionale aktgrer fortzeller, at de gerne vil bruge data til at fa overblik over forskellige
patientgrupper og deres sundhedstilstand, men at de mangler indikatorer — bade til at iden-
tificere malgruppen og til at se, hvordan det gar. Konkret udtrykker en af de interviewede
det pd denne méade:

"Det eksisterende projekt (Kronikerdata, red.) giver anledning til, at vi kan traek-
ke nogle oplysninger fra hospitalerne over i praksis, og derfor ved vi lidt mere.
Men vi skal vide meget mere om, hvad patienterne fejler. Det er jo hele kaden
fra henvendelse til diagnose til behandlingsform og s§ til ydelsen. Det ved vi in-
genting om - og det er jo den sammenhang, som vi bliver ngdt til at have, hvis
vi skal tage ansvaret alvorligt med at tilretteleegge sundhedsindsatser p§ den
bedst mulige m&de for befolkningerne. Det eneste, vi ved, det er jo s8dan set,
hvad vi betaler”. (Kontorchef, Neere Sundhedstilbud, Region Midtjylland)

Som et konkret eksempel pa mulig fremtidig brug af data p@ populationsniveau naevner de
regionale aktgrer, at de data, der er kommet frem via Kronikerdata, giver mulighed for at
beskrive, hvor - i hvilke kommuner og hvilke boligomrdder - diabetespatienter og KOL-
patienter bor. Den information bruges ikke aktivt pd@ nuvaerende tidspunkt, men vil med
fordel kunne inddrages i den langsigtede planlaegning af sundhedsindsatsen.

2 DAK-E: Dansk Almen Medicinsk KvalitetsEnhed.
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Begge disse indgangsvinkler til brug af data pa populationsniveau er i vid udstraekning i

overensstemmelse med de gnsker og forventninger, kommunerne giver udtryk for. De

kommunale aktgrer fortzeller, at kommunerne gerne vil benytte data til tre forskellige for-
o

mal:

e Kontrol med ydelser og regninger fra de praktiserende laeger

e Viden om kommunernes egen indsats, f.eks. i forhold til forebyggelse af indleeggel-
ser

e Samkgring af data fra forskellige sektoromrader med henblik pd bedre og mere mal-
rettede forlgb for den enkelte borger.

Vedrgrende kontrol med de praktiserende laeger fortzaeller de kommunale aktgrer, at de kun
er vidende om den honorarydelse, der bliver registreret fra almen praksis, ikke hvilke ydel-
ser regningen dakker over. De interviewede fra kommunerne vurderer overordnet, at det
er vigtigt at f8 mere viden om patientforlgb pa tvaers af sektorgraenser og blive klogere pa,
hvorvidt de praktiserende leeger udfylder deres rolle som tovroller i overensstemmelse med
idealet.

Derudover efterspgrger de interviewede fra kommunerne data, som viser, hvorvidt kom-
munerne lever op til deres eget ansvar. Det galder iseer p8 omraderne KOL, diabetes og
hjertekarsygdomme. Her vurderer aktgrer fra kommunen, at de ved hjeelp af data pa cpr-
niveau vil kunne se, hvilke borgere med KOL som eksempelvis oftere bliver genindlagt end
andre og sdledes vil kunne malrette indsatser og forebyggelse mere hensigtsmaessigt. En af
de interviewede fra kommunerne er dog i tvivl om, hvorvidt adgang til data pa cpr-niveau
er hensigtsmaessigt, dels i forhold til etiske dilemmaer og dels pa grund af frygten for data-
overload i kommunerne.

Endelig gnsker kommunerne at samle populationsdata pa tvaers af sektorer med henblik p3,
at kommunen far mulighed for at kombinere arbejdsmarkedsdata, sundhedsdata, ydelser,
data og psykiatriske og sociale forhold m.m. Ved at kombinere data pd tvaers af omrader
vurderer de interviewede, at kommunerne bedre kan malrette og lave individuelle indsatser
til borgerne.

P& hospitalsniveau giver de interviewede udtryk for, at der er perspektiver i at bruge data
pd populationsniveau i forhold til tilrettelaeggelse af indsats og kapacitet. Det kan geelde
lavpraktisk i forhold til prioritering af ressourcer, hvor det kan vare en fordel for en afde-
ling at vide, hvor mange svaert overvaegtige eller hvor mange diabetikere der er i afdelin-
gens optageomrade, men det kan ogsd gaelde satsning pa udvikling og uddannelse. Her kan
praecise informationer om den samlede potentielle patientpopulation betyde, at man relativt
hurtigt kan stille om, hvis der kommer en ny anbefaling internationalt eller nationalt, som
betyder, at en bestemt type patienter skal behandles pa8 en bestemt made. En overlaege fra
en medicinsk afdeling beskriver et konkret eksempel:

“Et lille eksempel er, at jeg er blevet involveret i et samarbejde med bgrneafde-
lingen om at kigge p8 patienter med cystisk fibrose, som ogs8 har diabetes.
Cystisk fibrose-patienter f8r diabetes, n8r de bliver a&ldre. Der er kommet nogle
internationale anbefalinger om, at den type patienter bgr tilses af specialister
som f.eks. mig. Derfor har vi startet et projekt, hvor jeg kigger p§ patienterne
sammen med bgrnelaegerne. Hvis det nu ikke var sddan en lille nichekategori,
men en anden patientkategori, hvor det lige pludselig hed sig, at nu kunne det
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godt betale sig, at specialister p§ mit niveau tog sig af de patienter, s§ kunne det
jo veere rigtig godt at kunne g8 ind og se, hvad har vi?”. (Overleege, Aarhus Uni-
versitetshospital)

Endelig peger b3de regionale aktgrer og de interviewede forskere fra Forskningsenheden
for Almen Praksis pa, at anvendelse af data pa populationsniveau i forskningsgjemed kan
give information om, hvordan forskellige indsatser virker. Det kan sd vaere medvirkende til,
at regionen kan bidrage til at etablere flere kliniske retningslinjer med henblik pd at sikre
en sammenhangende sundhedsindsats af hgj kvalitet.

2.2.2 Data pa tveers - En fzlles elektronisk patientjournal

De interviewede aktgrer peger pd en rakke potentielle fordele ved at dele data mellem
sektorer og myndigheder bade p& aggregeret niveau og pa individniveau.

Kronikerdata bliver fra 1. marts 2013 erstattet af det landsdaekkende datafangstmodul Sen-
tinel, som ikke tilvejebringer tvaersektorielle data. De interviewede, der har erfaring med
datafangstmodulet Kronikerdata, anbefaler, at man fremadrettet teenker i et nyt feelles sy-
stem, som i vid udstraekning bygger pa de positive erfaringer, som er gjort med Kroniker-
data.

De interviewede naevner en raekke omrader, hvor det fremadrettet kunne veere fordelagtigt,
hvis de sundhedsfaglige aktgrer kunne se patientens data pd tvaers af sektorgreenser. Et
eksempel er, at den kommunale hjemmesygeplejerske eller hjemmepleje kan male blod-
sukkerniveau eller blodtryk hos en patient i hjemmet, og hospitalet far mulighed for at se
disse data. Omvendt vurderes det ogsd at kunne vaere gavnligt, hvis hjemmesygeplejer-
sken har mulighed for at se data fra sygehuset i de tilfaelde, hvor hun er pd et hjemmebe-
sgg hos en nyligt udskreven patient. Et tredje eksempel p8 mulig samkgring af data med
henblik pd bedre indsatser er i forhold til, at skole-sundhedsplejersken indberetter vaekst-
data om et barn, som den praktiserende lzege kan se og omvendt. Nar sundhedsplejersken
mgder barnet ved indskolingsundersggelsen, vil hun sdledes kunne se i barnets journal, at
barnet er fuldvaccineret uden at veere ngdsaget til at ringe til den praktiserende lage for at
fa svaret. Ligeledes vil den praktiserende laege have mulighed for at se de data, som sund-
hedsplejersken registrerer.

Inspiration til virkeligggrelse af ovenstdende kan bl.a. hentes fra det amerikanske sund-
hedsforsikringssystem Kaiser Permanente, som i modsatning til det danske sundhedsvee-
sen har integrerede gennemgaende elektroniske patientjournaler, som fglger borgeren og
sikrer, at de samme informationer og data er til stede overalt i organisationen. Den elek-
troniske patientjournal er et integreret sundheds-it-system, som giver de sundhedsprofes-
sionelle adgang til flere kliniske funktioner, bl.a. et elektronisk behandlingsregister, compu-
terbaserede rekvisitioner fra behandler, beslutningsvaerktgjer og et sikkert meddelelsessy-
stem til brug mellem klinikere. Derudover har patienten ogsa adgang til den elektroniske
patientjournal og kan i den forbindelse benytte en webbaseret sundhedsportal, som inde-
holder resumeer til patienterne efter en konsultation samt undervisningsmateriale fra pati-
entuddannelser og vejledning om deres sygdom. Erfaringer med den gennemgaende elek-
troniske patientjournal har bl.a. vist, at der kan opnds gode resultater i forhold til at sikre
bedre sammenhaang i patientforlgb, en bedre behandlingskvalitet, og at den falles journal
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medfgrer bedre kommunikation mellem patient og laege og mellem sundhedsprofessionelle
(3).

De interviewede fra Forskningsenheden for Almen Praksis anbefaler, at man bade regionalt
og nationalt sd vidt muligt lader sig inspirere af Kaiser Permanente fremadrettet, szerligt i
forbindelse med udviklingen af en integreret elektronisk patientjournal, som gar pa tvaers
af sundhedsvaesenet. Dette synspunkt deles af stort set alle interviewede. De interviewede
anbefaler, at det som minimum bgr veere muligt at dele data mellem almen praksis, hospi-
taler og specialleeger, som alle har et behandlingsansvar og kan have gavn af at se hinan-
dens data. Forbehold i forhold til dette behandles i afsnit 2.3.

Blandt de interviewede aktgrer er der som i DSIs debatoplaeg fra 2010 (1) ogsa enkelte,
der mener, at meget data i vid udstreekning allerede findes og kan anvendes til de forskel-
lige formal som naevnt i ovenstdende, men det grundlaaggende er et spgrgsmal om at blive
enige pd tvaers af sektorerne om, at det er det, man vil fremadrettet.

2.2.3 Udvikling af patientrollen

P& tveers af samtlige interviews bliver patientens fremtidige rolle flere gange omtalt som
vaerende endnu et vigtigt ben pd den nu fembenede taburet udover almen praksis, special-
laeger, hospital og kommune i det danske sundhedsvaesen. De interviewede udtrykker, at
patienten fremadrettet skal have en mere aktiv rolle. Aktgrerne fra Forskningsenheden for
Almen Praksis anbefaler f.eks., at man, som det ogsd er tilfeeldet i Kaiser Permanente,
fremmer initiativer, der understgtter patienternes egenomsorg gennem systematisk inddra-
gelse af patienternes egne ressourcer. De interviewede fra Forskningsheden foresldr i den
forbindelse at udstyre patienterne i ventevaerelserne hos almen praksis med en iPad og
bede dem indtaste basisoplysninger som vaegt, hgjde, taljemal, blodtryk og andre oplysnin-
ger om KRAM-faktorerne i den falles patientjournal, hvis dette ikke allerede er registreret,
eller hvis de pagaeldende oplysninger er foraeldede.

Derudover stiller flere af de interviewede forslag om, at patienten kan vaere den, der giver
lov til, hvilke sektorer eller myndigheder der skal have adgang til at se den feelles patient-
journal og kan sdledes agere som ‘gatekeeper’ eksempelvis i forhold til at give den kom-
munale sagsbehandler lov til at se med. Patienten skal, udover at give andre adgang, ogsa
selv have adgang til at se og om muligt ogsd selv skrive i den fzelles journal.

2.2.4 Systemgnsker - Brugerflade og sg@gekriterier

Et fremadrettet system, som giver mulighed for at dele data pa tvaers af sektorer, kan med
fordel lade sig inspirere af erfaringer fra datafangstmodulerne Kronikerdata og Sentinel i
forbindelse med brugerflader, sggekriterier m.m. De interviewede fra almen praksis anbefa-
ler, at man fremadrettet er opmaerksom pa folgende:

Det er vigtigt at udvikle og sikre gode brugerflader og nem adgang til systemerne. Anbefa-
lingerne bunder bl.a. i erfaringerne med Sentinel. For at fa adgang til Sentinel skal den
praktiserende leege logge pd8 DAK-E med digital signatur, hver gang de gnsker at bruge
Sentinel. De interviewede fra almen praksis efterspgrger i stedet, at det bliver nemmere og
mere enkelt at fa adgang til systemet i det daglige.
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Dernaest pointerer de interviewede fra almen praksis vigtigheden af, at det fremadrettet er
muligt at foretage individuelt kombinerede sggninger og sggninger pad konkrete elementer.
Deres oplevelse er, at Sentinel ikke opfylder dette behov. En praktiserende leege fortaeller,
at hun manuelt skal se listerne fra Sentinel igennem for at finde de patienter, som opfylder
de kriterier, som hun gnsker at kigge pa, da hun ikke kan foretage avancerede sggninger i
Sentinel. Hun naevner som eksempel, at hun i sin praksis gnskede at se pa populationen af
kvinder over 35 ar, som bruger praevention i form af p-piller. Baggrunden herfor var, at
kvinder over 35 ar, som ryger, har forhgjet blodtryk og forhgjet kolesteroltal, og som far p-
piller, har stgrre risiko for at f& blodpropper i hjernen. Hun gnskede derfor at undersgge,
hvorvidt de havde godt styr pa denne population af kvinder i hendes praksis. I Sentinel
kunne hun dog kun sgge pa kvinder, som bruger praevention og sa lave en aldersfordeling,
hvilket betgd, at hun fik lister ud pd samtlige kvinder som bruger praevention, heriblandt p-
piller. Da hun ikke var interesseret i at undersgge andre former for praevention, matte hun
manuelt gd alle lister igennem for at finde netop de kvinder, der bruger p-piller som prae-
vention. Fordelen ved Kronikerdata var netop, at det var muligt at lave mere avancerede
sggekriterier med flere sggeord og derved identificere subgrupper af den samlede patient-
population i den enkelte praksis. Sentinel opleves p& den made som mere statisk, tidstungt
og stift at arbejde med i hverdagen i forhold til Kronikerdata.

En anden fordel, som de interviewede peger pd ved Kronikerdata i forhold til Sentinel, er
muligheden for at se datoen for, hvornar en given undersggelse har fundet sted. De prakti-
serende laeger oplever, at der i Sentinel blot star vaerdien af den méling, som har fundet
sted, men ikke datoen for hvornar.

En praktiserende laege fortaeller, at det er besveaerligt at finde de patienter i Sentinel, som
ikke har vaeret til den 3rlige kontrol og derfor skal indkaldes:

“Det ville vaere godt, hvis man kunne specificere listerne mere, s§ man kunne
sortere patienterne efter, hvorndr de sidst har veeret til kontrol. Jeg sidder jo her
og skal starte med Aage og har 10 teetskrevne sider og kunne godt teenke mig i
stedet at kunne sortere efter datoerne, s§ jeg kunne springe de tre sider over,
hvor patienterne har veeret til kontrol inden for det sidste halve 8r”. (Praktise-
rende laege)

Dernaest opleves Sentinel af de interviewede at veaere besveerligt at aendre i, sdfremt en
patient har fdet en forkert diagnosekode. Opdager den praktiserende laege, at en patient
stdr i Sentinel med en forkert diagnosekode, skal laagen sende en mail til supporten med
patientens cpr-nummer og bede Sentinel a&ndre det. I Kronikerdata var det muligt for den
praktiserende lzege selv at endre patienternes diagnosekoder.

Fra almen praksis efterspgrges desuden muligheden for, at systemet automatisk ggr op-
maerksom pa, nar nogle patienter har overskredet en graense. Det kan for eksempel gaelde
drskontroller for patienter med diabetes. De praktiserende laeger gnsker, at det fremadret-
tet bliver muligt, at systemet programmeres til - med faste intervaller - at lave automati-
ske lister med de patienter, som skal indkaldes til f.eks. en arskontrol. De interviewede
praktiserende laeger vurderer, at det potentielt bdde kan reducere den tid, som de i gje-
blikket bruger pd datafangst, og skabe bedre opfglgning af iszer de kroniske patienter.
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2.3 Datasikkerhed og etik

Med deling af data p& tvaers af sektorer og myndigheder fglger diskussionen om datasik-
kerhed, retssikkerhed og etiske dilemmaer blandt de interviewede. P3 tveers af interviewe-
ne er der enighed om, at der fremadrettet skal vaere et system, som muligggr deling af
data pa populationsniveau mellem sektorer, men at det er en forudseaetning, at udveksling
af data foregdr pa en nem, sikker og forsvarlig made.

Ved at give mulighed for datadeling mellem sektorer risikerer man samtidig at 8bne op for
en stor maengde data, der ikke ngdvendigvis vil blive brugt til det formal, som oprindeligt
var hensigten. De interviewede klinikere udtrykker bekymring for, at det kan vaere muligt
at misbruge data til at ‘forfolge’ enkeltborgere. Et eksempel herpd kan vare, hvis kommu-
nens frie adgang til tveersektorielle data medfgrer, at kommunen kan hente de oplysninger
pa enkeltborgere, som de har lyst til, og hermed kan kombinere sundhedsoplysninger, ar-
bejdsmarkedsdata, data pa det sociale omrdde og data om udbetaling af sociale ydelser om
den enkelte borger.

Seerligt de praktiserende laeger fra almen praksis, de interviewede aktgrer fra henholdsvis
hospitalsvaesenet og Forskningsenheden for Almen Praksis ser det som en potentiel udfor-
dring for tillidsforholdet mellem laege og patient. De vil ikke stille data om deres patienter,
som er samlet i et fortrolighedsforhold, til r3dighed, hvis der er risiko for, at sundhedsdata
kan ende hos patienternes sagsbehandlere i kommunen og f@ betydning for den enkeltes
livssituation.

Der er blandt de interviewede enighed om, at det fremadrettet bgr vaere muligt at dele data
pa tveers af sektorer og myndigheder. Uenigheden opstar, ndr det handler om data pa cpr-
nummerniveau. Dette vedrgrer iseer kommunernes rolle. Her er der uenighed om, hvorvidt
kommunerne skal have mulighed for at se sundhedsdata og i sd fald pa hvilke dataniveau,
det skal veere muligt.

De interviewede fra isaer almen praksis og fra Forskningsenheden for Almen Praksis er af
den opfattelse, at sundhedsdata pa cpr-nummerniveau kun bgr vaere tilgaengelige mellem
sundhedsfagligt personale og kun til sundhedsfagligt brug. De argumenterer saledes for at
give det sundhedsfaglige personale i kommunerne, f.eks. de kommunale hjemmesygeple-
jersker, adgang til de personnare data.

2.4 Opsamling og konklusion

De interviewede er enige om, at det fremadrettet bgr vaere muligt at dele data pa populati-
onsniveau pa tveers af sektorerne. Overordnet vurderer de interviewede aktgrer, at det at
arbejde med data pa populationsniveau og data pd tvaers af sektorer potentielt giver mu-
lighed for at forbedre indsatser, dels pd et mere overordnet niveau i forhold til at forebygge
genindlaeggelser pd hospitaler, f& bedre overblik over patientforigb og skabe bedre koordi-
nering pa tvaers af sektorerne, og dels konkret i forhold til bedre indsatser i den enkelte
praksis i forhold til konkrete patienter og deres livskvalitet. Andre potentielle fordele ved at
dele data pa tvaers af sektorer er, hvis hjemmesygeplejersken og hospitalet og praktiseren-
de lege og sundhedsplejersker i skolerne kan se hinandens data.
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I region og kommuner er formalet med anvendelse af populationsdata at f& mulighed for at
monitorere, vurdere og kontrollere, hvad pengene pd sundhedsomradet generelt bliver
brugt til, om indsatserne bliver gennemfgrt som planlagt, og hvilke indsatser der virker.
Aktgrerne her oplever, at indsigt i populationsdata pa tveers af sektorer kan bidrage til en
vurdering af, hvorvidt indsatser og tiltag pa sundhedsomradet gar i den rigtige retning.

I almen praksis og pa hospitaler bruges populationsdata til at lave intern kvalitetssikring og
kvalitetsudvikling, som de oplever styrker og forbedrer indsatsen over for iseer mennesker
med kroniske sygdomme. Formalet med at anvende en populationsbaseret tilgang til data
er, at det bliver muligt at f& et overblik over, hvor der skal saettes ind, samt at skabe bedre
opfglgning i form af indkaldelse af patienter m.v. Et selvstaendigt formal for klinikerne er
forebyggelse af, at patienter falder ud af systemet.

Der er enighed om, at det fremadrettet skal vaere muligt at dele data pa tveers af sektorer,
og at det skal foregd p3 en sikker, etisk og forsvarlig made. Dog bliver kommunens rolle
diskuteret i forbindelse hermed. Langt de fleste mener, at kommunen skal have mulighed
for at se data for bedre at kunne tilrettelaegge og malrette indsatser, men det skal vaere pa
aggregerede niveau og ikke pd cpr-nummerniveau. I fald at der skal vaere tale om cpr-
niveau, bgr det kun vaere sundhedsfagligt personale i kommunerne - som hjemmesygeple-
jerskerne - der skal have adgang til disse data. Skepsissen med at give kommunerne ad-
gang til data pa@ cpr-nummerniveau bunder bl.a. i aktgrernes frygt for, at data bliver mis-
brugt til at ‘forfolge’ enkeltborgere, hvis kommunen generelt har adgang til data p8 cpr-
niveau. De interviewede vurderer, at det kan have konsekvenser for tillidsforholdet mellem
lege og patient og betyde, at almen praksis mister trovaerdighed.

Over for dette synspunkt stdr kommunerne, som savner data pd cpr-niveau, som de mener
med fordel kan bruges til at kombinere sundhedsdata, arbejdsmarkedsdata m.m. til at til-
retteleegge individuelle indsatser til borgere mere hensigtsmaessigt.

De interviewedes gnsker og forventninger til den fremtidige udvikling er ogsd, at man skal
lade sig inspirere af de erfaringer, som almen praksis har gjort i forbindelse med data-
fangstmodulerne Kronikerdata og Sentinel i forhold til det videre arbejde med anvendelse
af data pa populationsniveau. Det er vigtigt, at systemet indeholder tvaersektorielle data.
Derudover er det afggrende at sikre gode brugerflader og nem adgang. Der skal vaere mu-
lighed for at lave individuelt kombinerede sggninger i systemet, og det skal vaere dynamisk
og nemt at andre i. Endelig er der et gnske om automatisk pop-up meddelelser om patien-
ter, der har overskredet en veaerdi eller graense og derfor skal indkaldes. Kronikerdata ople-
ves i almen praksis generelt at vaere mere fordelagtigt end Sentinel.

Der er enighed blandt de interviewede om, at malet i fremtiden er en fzelles elektronisk
patientjournal, der gar pa tvaers af sundhedsvaesenet, og som kan have forskellige adgange
afhaengig af udgangspunkt og organisation. Derudover er patienten fremover tiltaenkt en
mere aktiv rolle, i og med at patienten kan agere som gatekeeper for journalen og veaere
den, der giver lov til, hvilke sektorer og myndigheder der m8 se i denne. Patienten skal
som minimum selv kunne se i journalen, men det anbefales ogsd at lade patienten selv
registrere basisoplysninger heri.
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3 Diskussion og anbefalinger i forbindelse
med fremtidig strategi

I dette afsnit diskuteres anvendelsesmuligheder og begraensninger i forhold til brug af po-
pulationsdata i sundhedsvaesenet. P& den baggrund praesenteres en raekke anbefalinger i
forhold til Region Midtjyllands videre arbejde pa omradet.

3.1 Regionale mal med brug af populationsdata og datadeling

Region Midtjylland har sammen med de gvrige regioner tilsluttet sig seks overordnede vaer-
dier for det danske sundhedsvasen (4).

o Effekt: Patienterne skal have den behandling, der virker bedst

e Omkostningseffektivitet: Samfundet skal have mest mulig sundhed for pengene
¢ Patientsikkerhed: Behandlingen skal veere sikker for patienterne

e Lighed: Der skal vaere lighed i pleje og behandling for alle borgere

o Rettidighed: Behandlingen skal forega til rette tid

« Patientfokus: Patienten og de pargrende skal vaere i fokus og inddrages

Af afsnit 2 i denne rapport fremgar, at oversigt over populationsdata kan give indblik i,
hvordan indsatsen over for udvalgte patientgrupper ser ud pa regionalt niveau sammenlig-
net med indsatsen i andre regioner og nationalt. Populationsbaserede data giver ogsd mu-
lighed for at sammenligne forskellige aktgrers - f.eks. forskellige laegepraksis - adfzerd og
indsats over for patienterne. Populationsbaserede data abner for identifikation af eventuelle
dobbeltforlgb pa tvaers af almen praksis og hospitalssektor. Populationsbaserede data giver
saledes mulighed for at understgtte det politisk administrative niveau med at fremme om-
kostningseffektivitet og holde fokus pa rettidighed, lighed og effekt.

I forhold til veerdierne Effekt, Lighed og Rettidighed forteeller klinikere i bAde almen praksis
og pa hospitalsniveau, at de kan bruge data pa individniveau til at styrke og praecisere ind-
satsen i forhold til den enkelte. Brug af populationsdata giver mulighed for, at den enkelte
kliniker kan f& data om de patienter, der ikke fglger de fastlagte programmer. Samtidig kan
data give afsaet for dialog mellem sektorerne om de forlgb, der ikke gdr optimalt, og den
enkelte praksis/det enkelte hospital kan sammenligne data pd aggregeret niveau med data
fra andre praksis/optageomrader for at se, om der er forskel pd egen og andres praksis. De
interviewede peger ogsa p& specialleeger og kommunale sundhedsfaglige personer som
grupper, der med fordel kan anvende data til bedre at malrette indsatsen over for den en-
kelte borger.

Brug af populationsdata kan sdledes understgtte Region Midtjyllands indsats med at frem-
me de overordnede vardier for sundhedsvaesenet. Men der er mange veje at g&, hvis man
som region gerne vil udvikle arbejdet med brug af data pa populationsniveau. I nedensta-
ende afsnit praesenteres en raekke af de initiativer, der allerede er i gang pa omradet. For-
méalet med dette er at beskrive den kontekst, som udviklingsarbejdet i Region Midtjylland



foregdr i samt at sikre, at den strategi, der veelges, tager hgjde for koordinering med
igangvaerende initiativer.

3.2 Overordnede rammer og igangvaerende initiativer

Bade pa nationalt, regionalt og kommunalt niveau arbejdes Igbende med indsamling og
systematisering af data vedrgrende borgernes sundhedstilstand. Med udgangspunkt i bilag
1 fra Neere sundhedstilbud praesenterer dette afsnit en summarisk og ikke udtgmmende
oversigt over igangvaerende projekter3,

De konkrete initiativer har udspring i en raekke overordnede strategier og politikker. De
vaesentligste rammeseaettende initiativer er:

e National strategi for digitalisering af sundhedsvaesenet

e Regionernes sundheds-it

e Strategi for sundhed.dk

e Forlgbsprogrammer for kroniske sygdomme - den generiske model

e Diverse regionale og kommunale strategier.

P& baggrund af de overordnede politikker og udmeldinger er igangsat en raekke konkrete
initiativer, der alle tager sigte pa at skaffe bedre og mere systematisk tilgang til data om
behandlingsindsats og sundhedstilstand i Danmark. Nedenfor er initiativerne fordelt pd na-
tionale initiativer, initiativer der tager udgangspunkt i den enkelte region og lzegger op til
deling af data pa tvaers af sektorerne, og initiativer der primaert satser pa opsamling og
brug af data inden for en enkelt sektor.

Nationale initiativer:

e Sundhedsjournal (praktiserende laeger, praktiserende speciallaeger og hospitaler).
Kun adgang til informationer om borgere, som er oprettet i det lokale fagsystem.
Overbygning p& eksisterende datakilder (delvis implementeret).

e Medcoms kronikerdatasaet - afsaet i RSI4s pejlemaerkeprojekt. Malgruppe: Patien-
ter, praktiserende lzeger, praktiserende speciallaeger og hospitaler (under udvik-

ling).
e E-journal. Data pd individniveau. Malgruppe: Patienter, praktiserende laeger, prakti-

serende speciallaeger og hospitaler. Kraever samtykke fra patienten (implemente-
ret).

e P-journal. Data pa individniveau. Malgruppe: Patienter, praktiserende laeger, prakti-
serende speciallaeger og hospitaler (implementeret).

e NPI - Det Nationale Patientindeks. Oversigt over, hvor der er registreret sundheds-
data om den enkelte borger (ikke implementeret).

3 Jf. afgraensning af opgaven har KORA ikke selvstandigt indhentet data p& omradet.
4 Regionernes sundheds-it.
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e Fzelles medicinkort. Formalet med Fzelles Medicinkort er at skabe et samlet overblik
over den enkelte borgers aktuelle medicinering. Det Falles Medicinkort viser den
medicin, som en patient har fiet ordineret og kgbt pa recept pd apoteket. National
Sundheds-It (NSI) er ansvarlig for Det faelles medicinkort® (delvist implementeret).

Det er ikke for alle initiativer klart beskrevet praecis, hvordan data kan anvendes. E-
journal, P-journal og Sundhedsjournal er specifikt beskrevet i bilag B i notat fra Region
Midtjylland vedrgrende status pd omrddet. Generelt geelder for alle initiativer, at data er
registreret pa individniveau, men ogsa i varierende grad vil kunne bruges pa populationsni-
veau. Der er ogsa forskel p&, hvor bred malgruppen for brug af data er taenkt. Yderpunk-
terne synes at vaere E-journal, der er individorienteret, kraever samtykke fra patienterne,
og ikke medtaenker kommunerne som databrugere, over for Medcoms kronikerdatasaet, der
primart er taenkt som redskab til overblik over forskellige datasaet vedrgrende kronikerind-
sats, og som retter sig mod sundhedsfaglige aktgrer i bade kommuner, i almen og special-
laegepraksis og pa hospitalerne.

De nationale initiativer giver en raekke muligheder for aktgrerne i sundhedsvaesenet, bade
for at dele data mellem sektorerne og for at skabe stgrre overblik over forskellige patient-
populationer. Den regionale strategi pd omradet bgr som minimum sikre, at regionen er
velrepraesenteret i de relevante arbejdsgrupper, og at de regionale initiativer kan samar-
bejde med de nationale systemer.

Regionale initiativer:

e MAP - Monitorering af forlgbsprogrammer i Region Midtjylland (under udvikling -
bygger videre pa Kronikerdata). Sigter mod indsamling og brug af data pa tveers af
sektorer og indbefatter bade regionale og kommunale data.

e Region Hovedstaden har udviklet proces- og resultatindikatorer for KOL, diabetes 2
og hjertekarsygdomme, som bade kommune og hospitaler skal indtaste i. Data
samles i en feelles database. Af notatet i bilag 1 fremgar ikke preecis, hvem der har
adgang®, samt hvordan data kan anvendes udover som opfglgning p& kronikerpro-
grammerne.

e Region Nordjylland har tveersektorielle aftaler om monitorering af sundhedsaftale-
komplekset. Regionen har derudover igangsat et kronikerpuljeprojekt med det for-
mal at udvikle og afprgve en metode med fortrinsvis it-baserede redskaber til sy-
stematisk dataindsamling og dataanalyse for rehabiliteringsforlgb for iskaemisk hjer-
tesygdom og hjerteinsufficiens pa tveers af sektorer og myndighedsgraenser.

e Region Syddanmark arbejder pa udvikling af en Shared care platform til brug for
sundhedsfaglige parter i Region Syddanmark med tvaersektorielt behandlingsansvar
for kroniske patienter. Uklart om/i hvilket omfang data ogsd deles med kommunen”’
eller projektet alene deler data mellem hospital og praktiserende laeger.

> https://www.sundhed.dk/service/hjaelp/hjaelp-sundhedsfaglig/om-patiendata/om-medicinkort/

6 Jf. oplaegget "Tvaersektoriel monitorering af rehabiliteringsindsatsen” fra Anne Frglich genereres faste rap-
porter til alle rapporterende enheder, herunder ogsd kommunen.

7 If. hjemmesiden http://www.regionsyddanmark.dk/wm328722 omfatter datafangst “evt. de kommunale it-
systemer”.
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e P3 tvaers af regionerne er nedsat gruppen ”“Den tveerregionale sparringsgruppe
vedr. evaluering og monitorering af kronikerindsatsen”. Gruppen har til formal at
sikre faglig sparring og videndeling for regionale medarbejdere, der arbejder med
udvikling af metoder til monitorering og evaluering af indsatsen for mennesker med
kroniske sygdomme?.

Der foreligger ikke en status pd eventuel indsats for arbejde med populationsdata p& regi-
onsniveau udover de indsatser, der er beskrevet i forhold til opfglgning pa kronikerpro-
grammerne. Det er heller ikke naermere beskrevet, i hvor stort omfang vidensdeling m.v. i
den tvaerregionale arbejdsgruppe indebaerer et egentligt samarbejde om udvikling af feelles
Igsninger. Det ser umiddelbart ud, som om man arbejder med den samme type problemstil-
linger i alle regioner. Hvis arbejdet ikke koordineres taet, er der oplagt risiko for, at der
bruges kraefter pa at udvikle en raekke forskellige systemer, som overordnet set tager sigte
pa at Igse de samme problemstillinger.

Datafangst p§ enkeltsektorer:

e EPJ - hospitalsbaseret, individdata, fremfindes ved sggning pa cpr-nummer. Pri-
meert udviklet til brug pa det enkelte hospital, men data vil kunne deles pa tveers af
afdelinger og geografi. Er dog ikke tilgaengelig for praktiserende laeger og special-
leger eller det kommunale niveau (delvis implementeret).

e Sentinel datafangst (DAK-E®). Praksisbaseret - kan treekke data for den enkelte
praksis og sammenligne med den samlede population. Data samles i Dansk Almen
Medicinsk Database (delvis implementeret).

e Det kommunale niveau. Kommunerne opererer i varierende grad med registrering af
forskellige ydelser i omsorgssystemerne. Det er ikke belyst, hvilke data der regi-
streres, og hvordan de eventuelt kan ggres tilgaengelige.

Regionen har selv rddighed over de data, der indsamles via EPJ i regionen og kan derfor
(under forbehold af indhentelse af de relevante tilladelser fra Datatilsynet) benytte data i
forskellige sammenhange - herunder f.eks. kombinere med data fra andre kilder, eksem-
pelvis Sentinel eller de kommunale registre.

De data, der opsamles via Sentinel, administreres af DAK-E. Regionen har ikke umiddelbart
tilgang til disse data pa cpr-nummerniveau. Regionen har imidlertid mulighed for at gve
indflydelse pa de beslutninger, der traeffes om benyttelse af data gennem repraesentation i
henholdsvis bestyrelsen for Kvalitets- og InformatikFonden (KIF) og Implementeringsgrup-
pen i samme regi.

Vedrgrende kommunale sundhedsdata efterstdr der en kortlaegning af, hvilke data der regi-
streres, og hvordan de eventuelt kan ggres tilgaengelige for de gvrige aktgrer. Konkret kan
regionen (fortsat) dagsordensaette dialogen om opsamling og brug af kommunale data,
f.eks. i forbindelse med arbejdet med sundhedsaftalerne.

8 "Notat vedr. monitorering af forlsbsprogrammer i Region Midtjylland”.

° DAK-E - Dansk Almenmedicinsk KvalitetsEnhed - er oprettet som en enhed under Kvalitets- og Informatik-
fonden (KIF), og den finansieres af midler fra overenskomstaftalen mellem Danske Regioner og Praktise-
rende Laegers Organisation (PLO). KIF bestyrelsen er sammensat af repraesentanter fra PLO, DSAM og Dan-
ske Regioner.
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3.3 Anbefalinger i forbindelse med fremtidig strategi

Overordnet set synes Region Midtjylland at arbejde visionaert med mulighederne for at ud-
nytte de muligheder, der ligger i brug af data pa8 populationsniveau. Erfaringerne fra Pro-
jekt Kronikerdata viser, at de initiativer, som regionen tidligt har taget med henblik pa be-
nyttelse af populationsdata i praksis, har veeret pd forkant med den nationale udvikling.
0Ogsd de videre perspektiver for arbejdet med MAP peger i retning af stgrre samarbejde og
integration af patientforlgbene mellem sektorerne og mellem region og kommuner. De fgl-
gende anbefalinger til det videre arbejde med en regional strategi p& omradet bygger der-
for i vid udstraekning pa udbygning af igangvaerende initiativer.

3.3.1 Anbefalinger vedrgrende overordnede overvejelser om brug af data

En vaesentlig, generel overvejelse for regionen er beslutning om, hvilket formal indsamling
og brug af populationsdata overordnet set skal have. Data kan bruges til generel monitore-
ring af indsatsen, til planleegning og udvikling og som redskab for kvalitetsindsats i den
enkelte praksis eller pd hospitals- eller afdelingsniveau.

Men systematisk indsamling af data vedrgrende patientbehandling m.v. dbner ogsa poten-
tielt for anvendelse af data til kontrol. Som det fremgar af kapitel 2 i denne rapport, har
bade regionen og kommunerne - og i et vist omfang ogsd hospitalerne - gnske om at bru-
ge data til at kontrollere ydelserne i almen praksis.

Det at benytte data til kontrol af henholdsvis samarbejdsparter, praktiserende lager og
hospitalspersonale for pa individniveau at kunne gribe ind overfor fejl eller utilstreekkelig
indsats, kan veere fristende. Da bdde andre undersggelser (3, 5) og denne undersggelse
peger p&, at tillid mellem parterne er altafggrende for, at det skal lykkes at fa oparbejdet
et tveersektorielt samarbejde om udnyttelse af data, vurderer vi imidlertid, at bade region
og kommuner skal veere meget varsomme med at benytte kliniske data, der indberettes til
et feelles opfglgnings- og udviklingsvaerktgj, til direkte kontrol med enkelt aktgrer. Vi anbe-
faler i stedet, at dialog om f.eks. den praktiserende lzeges rolle som tovholder saettes pa
dagsordenen i de allerede eksisterende samarbejdsfora mellem parterne som led i dialogen
om de aggregererede data. I forhold til regionens ambitioner om f.eks. at ensrette indsat-
sen blandt de praktiserende laeger anbefaler vi, at der arbejdes med forskellige former for
incitamentsstrukturer baseret pa kvalitetsdata, snarere end med kontrolsystemer.

Samtidig giver de interviewede klinikere og forskere udtryk for betaenkelighed ved udsigten
til, at data pd individniveau kan udleveres til kommunerne, hvis det kan betyde, at sund-
hedsdata bruges af region eller kommune til at tage initiativer over for den enkelte borger
udenom sundhedssystemet.

Det anbefales derfor, at de systemer, der bygges op omkring brug af data pa@ populations-
niveau, skelner tydeligt imellem data til administrativt brug (som bgr anonymiseres) og
data til sundhedsfagligt brug. Det betyder ikke, at der ikke kan arbejdes hen mod syste-
mer, som muligggr kombination af data mellem f.eks. sundhedsvaesen og beskeeftigelses-
omradet, men at data i de situationer bgr vaere anonymiserede, sa konkrete data om den
enkelte borger ikke bliver synlige. I det omfang, det gnskes at bruge data i forbindelse med
en direkte henvendelse til en bestemt patientgruppe, anbefales det, at dette sker efter af-
tale og i samarbejde med de sundhedsfagligt ansvarlige.
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3.3.2 Anbefalinger vedrgrende rammer for det fortsatte udviklingsarbejde

Afsaet i og koordination med ovrige igangveerende projekter:

Der er bdde i Region Midtjylland, p& nationalt niveau, i regionerne og i kommunerne en
reekke initiativer i gang med henblik pd at organisere og forbedre adgangen til populations-
baserede data. Det videre arbejde med populationsbaserede data i Region Midtjylland kan
med fordel koordineres med og baseres pa de allerede igangvaerende projekter. P& den
baggrund anbefales, at der med afsaet i vedlagte bilag arbejdes yderligere med kortlaegning
og preaecisering af de forskellige eksisterende tiltag og de muligheder, hvert af de forskellige
tiltag rummer for at benytte data bade p3 individuelt og pd aggregeret niveau.

En konkret anbefaling er, at der sikres personoverlap i regionens reprasentation i forskelli-
ge nationale arbejdsgrupper og de lokale arbejdsgrupper (eksempelvis bgr der veere over-
lap mellem regionens repreesentation i arbejdet med Medcoms kronikerdatasaet og MAP-
organisationen). I samme forbindelse anbefales, at regionen fortsat understgtter den feelles
regionale indsats med udvikling af et tvaerregionalt indikatorsaet for kronisk sygdom. Det
anbefales ogsd, at samarbejdet i den tvaerregionale sparringsgruppe vedrgrende evaluering
og monitorering af kronikerindsatsen fortsat prioriteres, og at det sikres, at informationer
herfra anvendes i regionens arbejde med udvikling af omradet.

Prioriter organisation b&de i opbygningsfasen og i forbindelse med lgbende drift og udvikling:

Arbejdet med at sikre, at det er de rette data (indikatorer), der indsamles, at systemerne
bygges op, sa de er lette at bruge, og at der etableres relevante organisationer til opfglg-
ning, er en arbejdskreevende opgave. Ogsd den efterfglgende Igbende drift og udvikling af
systemer og opfglgningsorganisationer tager tid. Det er derfor vaesentligt, at der opbygges
holdbare organisationer, hvis medlemmer har arbejde med udvikling og vedligeholdelse af
monitoreringsvaerktgjer som en veesentlig del af deres daglige arbejde. Det er samtidig
vigtigt, at den organisation, der bliver ansvarlig for at Igfte monitoreringsopgaven, ogsa
inddrages i det Igbende arbejde med udvikling af forlgbsprogrammmer for at sikre, at moni-
toreringsaspektet teenkes med.

Opbyg erfaringer p8 et omréde, for der igangsaettes projekter p§ andre felter:

Der er mange omrader, hvor arbejde med populationsbaserede data kan bidrage til udvik-
ling og planlegning. Det at arbejde systematisk med indsamling og brug af data stiller
imidlertid en reaekke krav til den samlede organisation. Med henblik p& at undgd for mange
projekter, der Igber ud i sandet pad grund af tekniske eller organisatoriske vanskeligheder,
anbefales det, at regionen satser pd at opnd erfaring med teknik, organisation og samar-
bejdsformer vedrgrende udnyttelse af data pd populationsniveau pad kronikeromradet, hvor
der i forvejen er ivaerksat projekter, inden der saettes initiativer i veerk pa andre omrader.

3.3.3 Anbefalinger vedrgrende brug og deling af data i det daglige
arbejde

Deling af data:

Aktgrerne er enige om at anbefale, at der pa sigt arbejdes frem mod etablering af en fzelles
elektronisk patientjournal, der som minimum daekker de regionale aktgrer. Da kommunen
varetager en veaesentlig sundhedsfaglig opgave, anbefales det, at der findes Igsninger, som
indebeerer, at ogsa det sundhedsfaglige personale i kommunen far adgang til at skrive i og
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hente data fra (dele af) en feelles journal'®. Ogsd Sundhedsstyrelsen laegger i “Forlgbspro-
gram for kroniske sygdomme - den generiske model” (6) op til, at data vedrgrende kroni-
ske patienter kan deles pa tveers af sektorer og myndighedsgraenser.

En forudsaetning for udvikling af en fzelles journal og systematisk deling af data mellem
sektorer og myndigheder er, at regler og love tilpasses, sa det bliver muligt. Det anbefales
derfor, at regionen fortsat arbejder pa dette.

At f8 etableret en fzlles journal er en langsigtet strategi. Det anbefales derfor, at der i
forste omgang satses pa at udvikle en overbygning/videreudvikling af systemer til integra-
tion af data, som det f.eks. sker i MAP. I forbindelse med videreudvikling af platformen for
Kronikerdata til anvendelse i forbindelse med MAP er det sdledes vigtigt, at perspektivet
med at ogsad klinikere pd sigt kan benytte systemet fastholdes, s& de faciliteter, der var
udviklet i Kronikerdata til brug for praksis, ikke indskraenkes i det nye system.

Brug af data i daglig klinisk praksis:

De interviewede aktgrer er enige om, at erfaringerne med systematisk brug af data til at
kvalitetssikre og udvikle egen daglige kliniske praksis er gode. Det anbefales derfor, at
dette arbejde fortsat understgttes, og at der etableres/vedligeholdes nem adgang til ud-
dannelse, hjeelp og vejledning for den enkelte kliniker i brug af de eksisterende systemer.

Brug af data til planlaegning og ressourcestyring:

P& regionalt niveau er der store perspektiver i at bruge data pd populationsniveau til at
skabe overblik over, hvordan indsatsen pa udvalgte omrader gar. Fuldt overblik over den
samlede indsats i forhold til en bestemt patientgruppe vil ofte kraeve data fra flere myndig-
heder eller samkgrsel af data pd tvaers af sektorer. Men der er ogsd en raekke omrader,
hvor brug af tilgaeengelige regionale data pd@ populationsniveau kan vaere med til at belyse
bé&de omfanget af problemerne og den indsats, der ydes. Det anbefales derfor, at der fort-
sat arbejdes med en raekke centrale nggletal, f.eks. antal KOL-patienter, lungefunktion og
medicinering, som kan bruges i dialog med praksis og hospitaler om indsatsen over for
patienterne og i planlaegning af de kommende sundhedstilbud.

Det anbefales ogsa, at systematisk brug af populationsdata til monitorering af den sund-
hedsfaglige indsats taenkes med som strategisk veerktgj i forbindelse med overordnede
planer og strategier for indsatsen over konkrete patientgrupper, startende med de kroniske
patienter.

Brug af data til forskning og kvalitetsudvikling:

Data pa populationsniveau anvendes allerede i dag i forskningsmaessig sammenhang, og
bevidst satsning pa udvalgte omrader kan betyde, at data pa populationsniveau kan anven-
des til etablering af nye eller udvikling af eksisterende kliniske retningslinjer. Samtidig kan
data pa@ populationsniveau vaere med til at belyse effekten af forskellige organisatoriske
tiltag. Det anbefales, at der fortsat satses pd brug af data pa populationsniveau til forsk-
ning med henblik pd vidensbaseret indsats i forhold til tilrettelaeggelse af bade det faglige
indhold i og optimal organisering af de sundhedsfaglige tilbud i region og kommuner.

10 En feelles journal skal ikke ngdvendigvis forstds som et feelles system, men som en it-lgsning, der sikrer,

at data mellem forskellige systemer vedrgrende samme borger enkelt og tidstro kombineres til et over-
blik, der kan tilg8s af relevante sundhedsprofessionelle uanset organisatorisk tilhgrsforhold.
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3.3.4 Anbefalinger vedrgrende samarbejde mellem region, hospital,
praksis og kommuner

Dialog og feelles overblik:

I "Forlgbsprogrammer for kroniske sygdom - den generiske model” (6) fremhaever Sund-
hedsstyrelsen stratificering af patienterne som et vaesentligt vaerktgj for planlaegning af den
relevante indsats for patienter med kronisk sygdom. Stratificering af patienterne betyder,
at man ved hjeelp af data pa populationsniveau danner sig et overblik over, hvordan en
bestemt patientgruppe er sammensat - hvor mange er der, hvor bor de, hvor gamle er de,
og hvordan er deres helbredsmaessige tilstand. P& den baggrund kan indsatsen over for
patientgruppen tilrettelaegges, sd alle patienter far et relevant sundhedsfagligt tilbud pa
lavest effektive omkostningsniveau.

Populationsbaserede data er sdledes et godt udgangspunkt for at fa et samlet overblik over
udfordringer og indsats i forhold til faelles problemstillinger mellem region, hospital, praksis
og kommuner. Det anbefales derfor at saette strategisk brug af data pa populationsniveau
pa dagsordenen i dialogen mellem parterne - f.eks. i forbindelse med sundhedsaftaler og
klyngesamarbejde. I den sammenhang vurderes det, at elementer fra Kronikerdata vil
kunne bidrage vaesentligt til opfslgning og effektmaling p& indsatsen.

Samtidig anbefales det, at dialogen med kommunerne omkring opsamling og deling af data
fra de kommunale systemer rammesaettes - gerne med udgangspunkt i den dialog, der
allerede foregar i forbindelse med udvikling af MAP.

3.3.5 Anbefalinger vedrgrende udvikling af de konkrete vaerktgjer

Videreudvikling af Sentinel:

Regionernes aftale med de praktiserende laegers organisation om indfgrsel af Sentinel Da-
tafangst i hele landet er generelt set et fremskridt set i forhold til mulighederne for, at
praksis kan arbejde systematisk med data vedrgrende egne patienter. For de praktiserende
laeger, der har erfaringer med Kronikerdata, repraesenterer skiftet dog en raekke ulemper.
Laegerne efterlyser saledes adgang til patientdata fra hospital, laboratorier og speciallaeger.
Dette anbefales som ovenfor anfgrt i fgrste omgang sggt afhjulpet med udvikling af et
overbygningssystem, der kan integrere data fra forskellige systemer. Regionen oplever
ogsa udfordringer med at fa data pd cpr-nummerniveau fra Sentinel. Dialog om dette anbe-
fales fortsat prioriteret pa overordnet niveau mellem de respektive organisationer.

Derudover peger bade vores og andre undersggelser (3, 5) pa, at nem adgang til at bruge
nye systemer og fleksible og intuitivt letforstdelige vilkar for at lave individuelle sggninger
er afggrende for, at nye systemer bruges systematisk. Det anbefales derfor, at Region
Midtjylland ogsa fremadrettet sammen med de gvrige regioner er i taet dialog med DAK-E
om den videre udvikling af Sentinel. Konkret kan peges pa fglgende indsatsomrader:

e Videreudvikling af Sentinel - mulighed for at sgge pa flere kriterier, specificere bed-
re, vise dato for behandling og selv kunne zndre fejl.

e Nemmere brugeradgang - gnske om at kunne fa Sentinel frem ved at klikke pa et
ikon.
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e Automatik i modellerne - gnske om at kunne programmere til automatisk udskriv-
ning af lister, f.eks. over patienter, der ifglge forlgbsprogrammerne skal indkaldes
til kontrol i den kommende maned.

Udvikling af ovrige veerktajer:

Nogle af de tilbagemeldinger, der er givet vedrgrende Sentinel, kan ogsa bruges i det vide-
re arbejde med gvrige systemer. Generelt galder, at intuitiv brugerflade og nem adgang til
systemerne fremmer implementering og daglig brug. Derfor anbefales det, at der Igbende
inddrages brugere i forbindelse med udvikling og afprgvning af de konkrete vaerktgjer til at
indtaste, fremfinde og sortere data.

3.3.6 Anbefalinger vedrgrende patienternes rolle

Iseer vores informanter fra Forskningsenheden for Almen Praksis har peget p3, at ny tekno-
logi og mulighed for at benytte data pa tvaers af sektor- og myndighedsgraenser giver mu-
lighed for, at patienterne far en mere aktiv rolle. De peger isaer pa to omrader.

For det forste peger de pa et scenarie, hvor patienterne selv far en aktiv rolle i forbindelse
med registrering og vedligeholdelse af bestemte typer data. Det kan f.eks. vaere data om
veegt, taljemal, rygning m.v., som patienter selv kan registrere/opdatere, mens de venter
pd at komme ind til laegen.

For det andet peger de pd muligheden for, at patienterne aktivt inddrages i beslutning om,
hvem/hvilke myndigheder der ma kigge med p3& data.

Det anbefales pa den baggrund, at mulighed for at inddrage patienten selv i registrering af
data medteenkes som mulighed i forbindelse med konkrete forsgg/projekter. Det anbefales
ogsa, at mulighed for at overfgre data om patientens sundhedstilstand efter konkret sam-
tykke fra patienten indtaenkes i konkrete samarbejdsprojekter om datadeling mellem region
og kommune.
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Bilag 1: Notat fra Region Midtjylland om
igangvaerende initiativer pa omradet

Styregruppen for Projekt Kronikerdata, har gnsket at fa et overblik over alle de igangveerende initiativer,
som vedrgrer datadeling og datafangst, pa tvaers af sektorer og regioner.

Metoden til at afdaekke dette omrade, har veeret at tage udgangspunkt i de store og vaesentligste aktgrer
inden for sundhedsdataomradet i DK, og prove at fa overblik over de initiativer, som aktgrerne har i gang
vedrgrende datadeling, datafangst o.lign.

Overblikket over igangvaerende initiativer er saledes blevet udarbejdet ved informationssggning, dvs.:

- Opdaterede statusnotater og referater fundet pa nettet, pd specifikke, relevante organisa-
tioners hjemmesider

- Interview og kontakt med regionens chefstrateg i IT-staben og gvrige medarbejdere i IT-
staben med saerligt kendskab til specifikke it-systemer.

- Mgde med den tvaerregionale gruppe. Laesning af referater fra den tvaerregionale gruppe
hvis formal er faglig sparring og videndeling for regionale medarbejder, der arbejder med
udvikling af metoder til monitorering og evaluering af indsatsen for mennesker med kro-
niske sygdomme

De store og vaesentligste aktgrer inden for sundhedsdataomradet i DK, identificeres til at veere:

Medcom

Sundhed.dk

Danske regioner, herunder RSI (Regionernes Sundheds-it organisation)
Dak-e

RKKP

Sundhedsstyrelsen

KL - og de enkelte kommuner.

RSI - Regionernes Sundheds-it, vil i det fglgende blive fremhaevet som vaerende en organisation med et
bredt deekkende overblik over igangvaerende initiativer indenfor datasamarbejde i sundhedssektoren i
DK.

RSI har opstillet 24 pejlemaerker for samarbejdet i mellem regionerne, i perioden 2010-2013. RSI ledes
af direktionsmedlemmer fra alle 5 regioner og Danske Regioner. Der fglges Igsbende op pa, hvor langt
regionerne er med implementeringen af de enkelte pejlemaerker.

Den nyeste portefgjle-status rapport fra RSI, fra november 2012 kan ses i bilag 1 til dette notat. Nar man
ser ned over de mange forskellige eksempler pa datadeling i RSI-status rapporten, er det tydeligt for en
hver, at der er mange ting i gang, og at mange kliniske udfordringer med manglende datadeling synes at
blive Igst i Igbet af de naeste par ar.

Tendenser pa tveers af de forskellige pejlemaerker og dataprojekter

e (@get adgang til at benytte og dele data mellem sundhedsprofessionelle og med patienterne
o Tidligere barrierer, er ved at blive Igst/afskaffet vedr.
= Teknik, jura, overenskomstmaessige aftaler, organisation, kultur mv.

e Patientniveau >< Populationsniveau:
Data forefindes pa patientniveau, dvs. at de enkelte systemer er designet til fremsggning pa en-
kelt cpr.nr. niveau, altsd at man sldr et enkelt cpr.nr. op af gangen og orienterer sig i den infor-
mation, som er tilgaengelig.
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e Hvilke data:
Alle kliniske data, incl. journalnotater. Dog udestar endnu nogle aftaler vedr. data fra DAMD (fx
vedr. journalnotater og adgang til data pa& cpr.nr. niveau)

¢ Kommunale data:
Der mangler endnu standardiseret systematisk dataregistrering i kommunerne, som kan ggres
tilgeengelige for det samarbejdende sundhedsvaesen.

e Kliniske data >< data til administrativt brug
Udgangspunktet for de mange dataprojekter, synes at have veeret, at tilvejebringe data til brug i
det kliniske arbejde.

Monitorering af kronisk sygdom og forlgbsprogrammer i regionerne

I alle 5 regioner foregdr der aktiviteter vedrgrende evaluering og monitorering af forlgbsprogrammerne.
P& tvaers af regionerne er der nedsat en gruppe, hvis formal er faglig sparring og videndeling for regiona-
le medarbejder, der arbejder med udvikling af metoder til monitorering og evaluering af indsatsen for
mennesker med kroniske sygdomme.

Status pa aktiviteterne i de enkelte regioner er fglgende, primo 2013.

Opfglgning i regionerne

Region Hovedstaden (RH):

RH har identificeret generiske proces- og resultatindikatorer for KOL, Diabetes type 2 og hjertekarsygdom
pa tvaers af kommune og hospital. RH udvikler en indtastningsflade til brug for bAde kommuner og hospi-
taler. De indsamlede data vil blive analyseret og afrapporteret i kvartals- og arsrapporter. Der ud over
indhentes oplysninger om patientvurdering af stgtten ved kronisk sygdom (PACIC) som testes pd 8000
tilfaeldigt udtrukne diabetespatienter i RH.

Region Sjzlland:
DSI har udarbejdet en midtvejsevaluering af sundhedsaftalen i Region Sjaelland. Det overvejes, hvordan
monitorering af forlgbsprogrammerne skal gribes an i regionen og i kommunerne.

Region Nordjylland:

I RN er der udarbejdet tvaersektorielle aftaler om, hvorledes det samlede sundhedsaftalekompleks moni-
toreres. I 2008 blev der udarbejdet en rapport, der kortlaegger kronikerpopulationen i RN. Der er endvi-
dere blevet opbygget en hjemmeside, som beskriver populationerne med kronisk sygdom p& kommune-
0g sogneniveau. Der er overblik over variation i forekomsten af sygdom og en lokal oversigt over, hvilke
sygdomme der er hyppigst forekommende.

Region Syddanmark:

I RS arbejdes der pa at udvikle en Shared Care Platform til kronisk sygdom til brug for de sundhedsfagli-
ge parter i RS, som har det tveersektorielle behandlingsansvar for patienter med kronisk sygdom. Her i
indgdr ogsa udvikling af Patientens Plan samt it-understgttelse af egenmonitorering i almen praksis.

Region Midtjylland:

I RM er der igangsat et projekt — MAF, som har til formdl at monitorere proces- og resultatindikatorer
vedrgrende alle regionens forlgbsprogrammer, p@ den sundhedsfaglige, den organisatoriske og den pati-
entoplevede kvalitet. Det er besluttet af styregruppen for MAF, at Kronikerdata skal danne grundlag for
MAF, ved at stille de nuvaerende datakilder til rddighed for projektet. Da Kronikerdata ikke daekker hele
databehovet, vil det blive ngdvendigt at udvide med flere datakilder og evt. nyregistreringer af data i de
forskellige sektorer.
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Konklusion

Dette notat har forsggt at give et overblik over de forskellige indsatser og igangvaerende initiativer, som
rerer sig inden for omraddet med at skabe populationsoverblik og vedrgrende deling af data pa tvaers af
sektorer og faggreenser.

Feelles for ovenstdende projekter er, at de er designet til fremsggning pd enkelt cpr.-nummer niveau,
altsd at man slar et enkelt cpr.-nummer op af gangen og orienterer sig i den information, som er tilgaen-
gelig. Det er usikkert om systemerne vil kunne bruges - populationsbaseret. Der er dog en klar tendens
til get fokus pa deling af data imellem systemer og sektorer. Data vil i staerkt stigende omfang, blive
gjort tilgeengelige pa tveers af sundhedsvaesenet.

Der er ogsa et gget fokus pa monitorering og anvendelse af data i eksisterende registre.

I Igbet af de sidste ganske fa ar, er det blevet muligt at fa adgang til data, som man ikke fgr havde ad-
gang til. Denne udfordring med at skabe overblik over data og fa adgang til tvaersektorielle data, synes
langt hen af vejen Igst. Den naeste udfordring bliver, at anvende disse mange tilgeengelige data til kvali-
tetsudvikling og ledelsesinformation.

Et muligt fremtidsperspektiv kunne veere, at traene fokus pa populationsperspektivet frem for patientper-

spektivet alene, med henblik pa at flytte ressourcer, afdeekke uhensigtsmaessigheder, finde nye lgsninger
og svar pa endnu uafdaekkede spgrgsmal.
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Bilag A: RSI-portefgljestatus fra november 2012

DEADLINE PEJLEMARKER STYRING STATUS

2013 Hver region har et konsolideret EPJ- Monitorering af 5 regionale Sjeelland har gennemfgrt pejlemaerket, og Midtjylland, Nordjylland og Hoved-
landskab (notat, medicin, rekvisition/ implementeringsprojekter staden melder grgn status. Syddanmark er i rgd status, da man fgrst afslut-
svar, booking og PAS) ter konsolidering af EPJ i 2014. Det er dog vaesentligt at understrege, at ca.

tre fjerdedele af Syddanmarks brugere vil anvende samme EPJ inden udgan-
gen af 2013

2013 Hver region har udbygget sit EPJ-landskab | Monitorering af 5 regionale Hovedstaden og Sjaelland har gennemfgrt pejlemaerket. Midtjylland og Nord-
til en klinisk it-arbejdsplads, hvorfra implementeringsprojekter jylland melder grgn status. Syddanmark er i rgd status, jf. forsinkelser naevnt
der er adgang til de vaesentligste para- under 1.3
kliniske informationer (RIS/PACS, mikro-
biologi, klinisk/kemisk og patologi)

2013 Regionernes sygehuse har nem og hur- Monitorering af 5 regionale Nordjylland og Sjeelland har gennemfgrt pejlemaerket. Midtjylland og Hoved-
tig adgang til alle vaesentlige systemer implementeringsprojekter staden melder gren status. Samlet status er uafklaret pd grund af uafklaret
fra den kliniske it-arbejdsplads (bl.a. sing- status i Syddanmark. Dette afklares i neestkommende status
le sign-on)

2012 Teletolkning stilles til radighed for alle Monitorering af 5 regionale Syddanmark har gennemfgrt pejlemaerket. Nordjylland melder grgn status.
relevante sygehusafdelinger implementeringsprojekter. Hovedstaden og Sjzelland melder gul status pd grund af tidspres, men gen-

MedCom er ansvarlig for mo- nemfgrer pejlemaerket til tiden. Midtjylland kan fgrst gennemfgre pr. 31-03-
nitorering og rapportering til 2012 og er dermed i rgd status, jf. deadline ultimo 2012
RSI

Ny deadline | Alle regioner har integreret Faelles Medi- Monitorering af 5 regionale Sjeelland og Nordjylland har gennemfgrt implementering pa sygehusene.

under afkla- | cinkort (FMK) i deres medicinsystemer implementeringsprojekter Samlet re-implementeringsplan for sygehuse og almen praksis er under ud-

ring arbejdelse og godkendes efter planen i januar 2013. Herefter angives samlet
status for pejlemaerket

Medio 2013 | MedCom-standarder er fuldt udbredt i MedCom er ansvarlig for mo- RSI har godkendt en prognose, hvor Nordjylland og Sjeelland forventer at
regionernes sygehuse nitorering og rapportering til gennemfgre inden udgangen af 2012. Midtjylland, Syddanmark og Hoved-

RSI staden melder grgn status i forhold til ny godkendt deadline medio 2013

2012 Regionerne kan udveksle billeder mel- Feellesregionalt implemente- Sjeelland rapporterer grgn status pa den centrale del af billedindeks
lem samtlige sygehuse i Danmark ... ringsprojekt som ledes af
DET CENTRALE INDEKS Sjeelland

2014 Regionerne kan udveksle billeder mel- Feellesregionalt implemente- Sjeelland rapporterer grgn status pd regionernes opkobling til billedindeks.
lem samtlige sygehuse i Danmark ... ringsprojekt som ledes af Gennemfgrsel af pejlemaerket indebaerer, at alle regioner er teknisk koblet op
REGIONERNES OPKOBLING Sjeelland til det centrale billedindeks fra egne systemer. Fuld ibrugtagning kraever

opfglgning herefter

2013 Regionerne udbygger e-journalen til at Feellesregionalt udviklingspro- | Sundhed.dk rapporterer rgd status, da man ikke som tidligere aftalt med

blive den nationale sundhedsjournal. Den
nationale sundhedsjournal far en forbedret
og mere intelligent brugergraenseflade,
hvorfra der kan opnds adgang til veesent-
ligste data (journalnotater, cave, laborato-
riedata, medicin og billeddiagnostiske
data)

jekt som ledes af sundhed.dk

Sundhedsministeriet kan basere Igsningen p& det Nationale Patient Indeks,
da National Sundheds-it ikke er klar til at levere. Man er i gang med at juste-
re projektet i forhold til disse sendrede vilkar
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DEADLINE PEJLEMARKER STYRING STATUS
2014 Regionerne vil gennemfgre et projekt i Tveersektorielt implemente- Nordjylland rapporterer gul status pa@ grund af forsinkelser pa leverancer fra
stor skala vedr. it-understgttelse af en ringsprojekt som ledes af National Sundheds-it og affgdte forsinkelser pa leverancer fra MedCom. Pro-
udvalgt kronikergruppe Nordjylland jektet fokuserer i forste fase udelukkende p& hjemmemonitorering og vil
udvide til at deekke kronikerdata mere bredt, ndr de nationale leverancer er
pa plads
2013 Alle regioner vil sende relevante indkaldel- | Faellesregionalt implemente- Grgn status, jf. ny deadline ultimo 2013
sesbreve 0og gvrige breve til patientens ringsprojekt som ledes af
digitale dokumentboks Sjeelland. Pejlemaerke 4.5 og
4.6 handteres som ét samlet
projekt
2012 Alle regionerne vil sende SMS-pamindelser | Jf. 4.5 Nordjylland, Midtjylland, Sjeelland og Hovedstaden gennemfgrer implemente-
til patienterne forud for planlagte aftaler ring af sms-pamindelser fra kliniske afdelinger og fra psykiatrien inden ud-
med sygehusene gangen af 2012. Syddanmark afslutter farst implementering pa kliniske afde-
linger og i psykiatrien medio 2013. Samtlige regioner gennemfgrer imple-
mentering pa radiologiske afdelinger i Igbet af fgrste halvar 2013. RSI-
styregruppen tager stilling til samlet status i januar
2011 Alle regioner fremlaegger en plan for at Gennemfgrt med RSI's god- Gennemfgrt
tage talegenkendelse i brug pa sygehu- kendelse
sene
2011 De 5 regioners sygehuse har mulighed for | Gennemfgrt med RSI’s god- Gennemfgrt
at bruge digital diktering som en del af kendelse
den kliniske it-arbejdsplads
2010 De 5 regioner indtaenker it og automa- Gennemfgrt med RSI’s god- Gennemfgrt
tisering i forbindelse med projekteringen kendelse
af de nye sygehusbyggerier og stgrre
tilbygninger, herunder sikre erfaringsud-
veksling. Samtidig sikrer regionerne, at
den relevante viden nyttigggres i forhold
til den eksisterende bygningsmasse
2011 Regionernes sygehuse har elektroniske Gennemfgrt med RSI's god- Gennemfgrt
tavler pa alle stgrre fzlles akut- kendelse
modtagelser
2011 Regionerne har en plan for it- Gennemfgrt med RSI’s god- Gennemfgrt
understgttelse af den praehospitale ind- kendelse
sats (herunder ambulancejournal)
2011 Regionerne udarbejder en strategi for, Gennemfgrt med RSI’'s godkendelse. Endvidere politisk godkendt i Danske Regioners bestyrelse
hvordan telemedicinske Igsninger skal
optimere hospitalsdriften
2010 Alle regionernes sygehuse kan levere Gennemfgrt med RSI's god- Gennemfgrt
relevante data fra PAS og EPJ til e- kendelse
journalen, og alle sygehuse har adgang
til e-journalen via den kliniske it-
arbejdsplads
2010 Regionerne vil koordinere it- Gennemfgrt med RSI’s god- Gennemfgrt

understgttelsen af kronikerindsatsen

kendelse
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DEADLINE PEJLEMARKER STYRING STATUS
2010 De 5 regioner stiller faelles landsdaek- Gennemfgrt med RSI’s god- Gennemfgrt
kende datakilder til rddighed for sund- kendelse
hedsvaesnets gvrige parter i takt med, at
de udvikles
2012 Danske Regioner vil sammen med rege- Gennemfgrt med RSI’s god- Gennemfgrt
ringen arbejde for, at de praktiserende kendelse
lseger og speciallager stiller data til
rddighed for den nationale sundheds-
journal
2010 Regionerne stiller nu e-journalen til Gennemfgrt med RSI’s god- Gennemfgrt
réddighed for borgerne. Sundheds- kendelse
journalen vil ligeledes blive stillet til radig-
hed for borgerne, nar denne er faerdigud-
viklet
2011 De 5 regioner vil udarbejde en fzelles Gennemfgrt med RSI's god- Gennemfgrt
strategi for it-understgttelse af patient kendelse. Endvidere politisk
empowerment med fokus pé feelles ind- godkendt i Danske Regioners
satser bestyrelse
2011 Regionerne vil stille 2.500 dansksprogede Gennemfgrt med RSI’s god- Gennemfgrt
og evidensbaserede artikler om sundhed, kendelse
sygdom og behandling til rddighed for
borgere og patienter via en Patienthdnd-
bog pd sundhed.dk
2011 Mobilitetslgsning i forhold til digital Gennemfgrt med RSI's god- Gennemfgrt
signatur pd sygehusene kendelse januar 2012.
2012 Feelles udbud pa bookingsystem Faellesregionalt udbudsprojekt | Forudsesetningerne for at gennemfgre det faelles booking-udbud har sendret
som ledes af Nordjylland sig, og RSI besluttede derfor i februar 2012, at udbud af booking ikke gen-
nemfgres af regionerne i feellesskab
2012 Undersggelse af muligheder for etablering Samarbejdsprojektet gennem- | Gennemfgrt

af feelles data- og driftscentre

fgrtes med rapport til RSI-
styregruppen den 22-06-
2012. RSI-styregruppen be-
sluttede, at rapportens anbe-
falinger skal baeres ind i det
kommende strategiarbejde i
efterdret som et selvstaendigt
tema

Feelles udbud pa sygesikringssystem

Feellesregionalt udbudsprojekt
som ledes af Hovedstaden

Hovedstaden rapporterer gul status pa grund af gget tidsforbrug, som dog
ikke ventes at pavirke deadline

P-VIT: Projekt Vagtcentral IT
Trin 1: Mobilapplikationer i praehospita-
le enheder

Gennemfgrt inden P-VIT blev
inkluderet i RSI’s portefglje

Gennemfgrt

P-VIT: Projekt Vagtcentral IT

Trin 2: Faelles vagtcentral it-system i
Sjeelland, Syddanmark, Midtjylland og
Nordjylland

Feellesregionalt implemente-
ringsprojekt som ledes af P-
VIT-sekretariatet i Syddan-
mark

P-VIT-sekretariatet rapporterer rgd status p3 trin 2 pd grund af forsinkelser,
som kan pavirke deadline
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DEADLINE PEJLEMZARKER STYRING STATUS
- P-VIT: Projekt Vagtcentral IT Faellesregionalt implemente- P-VIT-sekretariatet rapporterer gul status pa trin 3 pa grund af tidspres
Trin 3: Feelles regional praehospital ringsprojekt som ledes af P-
patientjournal (alle 5 regioner) VIT-sekretariatet i Syddan-
mark
- Tvaersektorial standard for udveksling af Tvaersektorielt standardise- MedCom rapporterer rgd status pa grund af afhaengigheder til den Nationale
kronikerdata ringsprojekt som ledes af Service Platform, som medfgrer, at regionernes kronikerprojekter ikke kan ga
MedCom i gang med at teste kronikerdatasaettet. Dette forsinker det samlede projekt
- Feellesregional business case for tale- Feellesregionalt afklaringspro- Gennemfgrt med RSI’'s godkendelse i november 2012
genkendelse jekt som ledes af Hovedsta-
den
- APOTO - felles it-lgsning til apotekerne Feellesregionalt implemente- Amgros rapporterer gul status pa grund af tidsmaessige udfordringer pa test-
pd alle landets sygehuse ringsprojekt som ledes af aktiviteter. I gvrigt god fremdrift i projektet
Amgros
- Faellesregional akut-app Faellesregionalt implemente- Gul status pa grund af gget tidsforbrug i projektets opstartsfase
ringsprojekt som ledes af
Syddanmark
2012 Innovationssamarbejde vedr. mobil Feellesregionalt afklaringspro- Hovedstaden varetager projektledelse i forhold til et innovationssamarbejde

adgang til kliniske data

jekt som ledes af Hovedsta-
den

om mobil adgang til kliniske data. Dette projekt indgar fremover i portefgalje-
oversigten. Projektet udarbejder en rapport, som indstilles til godkendelse i
RSI-styregruppen den 31-01-2013. Opfglgning pa rapportens anbefalinger
indgdr i RSI’s aktuelle strategiproces og udvaelgelse af nye pejlemaerker
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Bilag B: Faktabokse for E-journal, P-journal og Sundhedsjournal

E-journal (implementeret):

Hvem er ansvarlig?

Medcom

Hvorndr er initiativet igangsat?

2004

Hvem kan benytte data?

Patienter, praktiserende laeger, praktiserende
speciallaeger, behandlere pa hospitaler

Hvilket niveau forefindes/planlaegges data pa
(enkeltperson/populationsniveau)?

Enkeltpersoner

Krav til aftaler/lovgivning?

Kraever samtykke fra patienten.
Er godkendt af Datatilsynet

Hvilke data er omfattet af initiativet?

Udvalgte patientdata, som er registreret pd syge-
husene i DK; herunder kontaktdata, journalnota-
ter, diagnose- og procedurekoder.

Udvikling/fremtidsperspektiv?

E-journalen skal pa sigt levere data til den kom-
mende Sundhedsjournal og det kommende Natio-
nale Patient index (NPI)

P-journal (implementeret):

Hvem er ansvarlig?

Medcom

Hvornar er initiativet igangsat?

2012

Hvem kan benytte data?

Patienter, praktiserende laeger, praktiserende
speciallaeger, behandlere pa hospitaler

Hvilket niveau forefindes/planlaegges data pa
(enkeltperson/populationsniveau)?

Enkeltpersoner

Krav til aftaler/lovgivning?

Er godkendt af Datatilsynet

Hvilke data er omfattet af initiativet?

Klinisk information og kontaktinformation om ud-
valgte patientdata. Dog endnu ikke journalnotater.

Udvikling/fremtidsperspektiv?

P-journalen skal pa sigt levere data til den kom-
mende Sundhedsjournal og det kommende Natio-
nale Patient index (NPI)
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Sundhedsjournalen (delvis implementeret):

Hvem er ansvarlig?

Sundhed.dk/Medcom

Hvornar er initiativet igangsat?

2012 (idriftseettes ultimo 2013)

Hvem kan benytte data?

Praktiserende laeger, praktiserende speciallaeger,
behandlere pa hospitaler, dog kun af sundheds-
professionelle som har patienten i behandling.
Adgangen til Sundhedsjournalen vil kun kunne
ske via det lokale fagsystem, og kun pa patien-
ter, som er oprettet i det lokale fagsystem (fx
EPJ).

Hvilket niveau forefindes/planlaegges data pa
(enkeltperson/populationsniveau)?

Enkeltpersoner

Krav til aftaler/lovgivning?

Er godkendt af Datatilsynet

Hvilke data er omfattet af initiativet?

Klinisk information og kontaktinformation, data fra
e- 0g p-journal samt journalnotater og data om
medicin (FMK), laboratoriesvar, billeddiagnostik,
cave, donorregister-oplysninger og Livstestamen-
teregister-oplysninger.

Sundhedsjournalen/NPI

Sundhedsjournalen vil kun kunne vise data, det vil
ikke vaere muligt at skrive direkte ind i Sundheds-
journalen.

Sundhedsjournalen planlaegger at benytte NPI-
funktionalitet. Det nationale patientindeks
(NPI) er et indeks over de data, som forefindes
om patienten. I NPI er der tale om metadata (data
om data).
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