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Vision for bedre brug af sundhedsdata

Dagsorden

1. Baggrund og de udfordringer, man vil Igse

2. Hvad vil vi?

i Nye gevinster i brugerrejsen
ii.  Malbilledet og perspektiver

3. Det viskal i gang med nu




Udfordringerne pa sundhedsdataomradet i dag

E Frem til og med ansegning Qy Godkendelse af ansagninger I%/\j_ Adgang til data og dataanalyse

UDFORDRINGER

Manglende overblik over datakilder og
datamyndigheder

Vanskeligt at gennemskue krav og
processer for ansegning om adgang til
sundhedsdata

Mange forskellige indgange og processer
for ansegninger

Manglende vejledning omkring
ansegningsproces og krav

Uhensigtsmaessig proces ved
gehansggning og udvidelse af ansegning

— EFFEKT

Ansegningsprocessen er forvirrende,
tung og ressourcekrsevende

UDFORDRINGER

Administrativ tung godkendelsesproces
med ukoordineret sagsbehandling af
ansegninger pa tvaers af myndigheder

Lange sagsbehandlingstider

Forskellig regelfortolkning pa tvaers af
myndigheder

Juridiske rammevilkar kan vaere

begraensende for fleksibel brug af data

— EFFEKT
Forskellig regelfortolkning kan

begraense eller forhindre adgang til data,

og forvaltningsmaessigt er
sagsbehandlingen ressourcetung

UDFORDRINGER

Vanskeligt at koble data fra forskellige
datakilder og dataansvarlige
myndigheder

Utilstraekkelig analysekapacitet pa
forskermaskiner til avancerede
analysemetoder og komplekse datatyper

Begraensede dataserviceydelser pa tvaers
af datakilder, fx datadefinitioner

Vanskeligt at genanvende data indsamlet
og kvalitetssikret i forskningsprojekter

— EFFEKT

Ansggningsprocessen er forvirrende,
tung og ressourcekraevende



Baggrund for Visionen for bedre brug af sundhedsdata

 Udspringer af Life Science-strategien fra 2021.

 Danmarks unikke sundhedsdata skal veere
tilgaengelige for forskere, sundhedspersoner,
myndigheder og virksomheder pa en moderne
og sikker made.

 Danmark skal have en international
Forerposition inden for brug af sundhedsdata
og sundhedsforskning.



Overordnet tidsplan

N

Fase 1 Fase 2 52, Fase 3
2022-2023 2024-2030 2026-2030+
Afdaekke og afpreve konkrete Udvikling af prioriterede Videreudvikling af prioriterede
lesningsmodeller lesninger lesninger



To lgsninger

Et kontaktpunkt National analyseplatform



Brugerrejsen

En ide, behov
for data
& infrastruktur
til analyse
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To lgsninger

Et kontaktpunkt National analyseplatform



Brugerrejsen

o
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VEJLEDNING

ET SAMLET OVERBLIK

e Digitalt overblik over datakilder og variable
(metadatalandkort)

e Digitalt populationstjek uden individdata
(kohorteudforsker)

e Digital indkgbskurv

* Adgang til specialiseret vejledning om brug af data



Brugerrejsen

®

VEJLEDNING

O
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ANSOGNING

EN SAMLET ANS@GNING ET STED

» Digital feelles ansggningsformular pa tveers af myndigheder
* Digital understgttelse i at ggre det rigtige f@rste gang

e Digitalt fglge egne sager

* Digitalt overblik over services, sikkerhedsniveau og priser

* Uafhaengig etisk vurdering - men integration til
Videnskabsetisk Komitées anmeldelsessystem



Brugerrejsen
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VEJLEDNING ANS@GNING  GODKENDELSE

ENSTRENGET JURIDISK HANDTERING OG GODKENDELSE

* Nyt feellesoffentligt center modtager, sagsbehandler og afggr
alle ansggninger

* Handterer juridiske og kontraktmaessige opgaver pa tvaers af
myndigheder

* Ensartet fortolkning af regler



Brugerrejsen
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VEJLEDNING ANSOGNING GODKENDELSE ADGANG KLARG@RING ANVENDELSE
| | | TIL DATA AF DATA
Samlet overblik En samlet Central,
og adgang til ansggning enstrenget
specialiseret ét sted m. juridisk
vejledning integration handtering og
til VEK godkendelse

@

AFSLUT
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RETNING FOR NATIONAL ANALYSEPLATFORM

* Klart og ambitigst malbillede for brugergrupper og
datakilder, services og sikkerhedsniveau, brugeren
vil mgde

* En funktionel hub‘n’spoke med styrke nok til at
forbinde datakilder og forskermaskiner/
analysemiljger

* Konkretisere med afsaet i 200 siders faglige
anbefalinger



Brugerrejsen
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VEJLEDNING ANSOGNING GODKENDELSE ADGANG KLARG@RING ANVENDELSE AFSLUT
‘ ‘ ‘ TIL DATA AF DATA
Samlet overblik En samlet Central, Hurtigere Koblede og Valgfrihed af
og adgang til ansggning enstrenget adgang til analyseklare vaerktgjer og
specialiseret ét sted m. juridisk data data services
vejledning integration handtering og
til VEK godkendelse
Abonnere pa Transparent
opdatering af sikkerheds-
datasaet niveau
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Malbilledets brugergrupper og datakilder

b & @

Forskere Virksomheder Myndigheder Borger Sundhedsprof.

Et kontaktpunkt National analyseplatform

Nationale Kvalitets- Journal- Billed- Laboratorie Biologisk Genetiske Andre
registre databaser data (EPJ) data data MENCEEE data kilder
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Perspektiver
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Forskere Virksomheder Myndigheder Borger Sundhedsprof.

Patienter som mine

Indsigt og samtykke

Et kontaktpunkt National analyseplatform Andet

Nationale Kvalitets- Journal- Billed- Laboratorie Biologisk Genetiske Andre Nye
registre databaser data (EPJ) data data materiale data kilder kilder
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lllustration af malbillede
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Et kontaktpunkt

Overblik og ansggningsportal

Sagsbehandling og afggrelse

Specialiseret vejledning

Samarbejde med de
dataansvarlige myndigheder

Hub

Nationale Kvalitets- Journal- Billed- Laboratorie Biologisk Genetiske Andre
registre databaser data (EPJ) data data materiale data kilder

Governance og
teknisk
funktionalitet nok
til at forbinde
datakilder og
analysemiljger
(spokes) via
standard
integrationer

Spokes

Veerktgjer, service, priser

Beregningskapacitet

Projektrum

Spokes har specialiserede
formal og st@rrelse




lllustration af spokes (forskernes analysemiljger)
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Et kontaktpunkt Hub Spokes
Governance og FForIikc.arserwce? (S[()S)ST)
: orskningsservice
Overblik og ansggningsportal teknisk e DE
funktionalitet nok . e'nomIeG -

- - ationalt GenomCenter
Sagsbehandling og afggrelse til at forbinde o

datakilder og N tou ”

Specialiseret vejledning analysemiljger Y€ typer Spokes i
(spokes) via
Samarbejde med de standard _‘

dataansvarlige myndigheder Integrationer i

Nationale Kvalitets- Journal- Billed- Laboratorie Biologisk Genetiske Andre
registre databaser data (EPJ) data data materiale data kilder



Overordnet tidsplan

N

Fase 1 Fase 2 52, Fase 3
2022-2023 2024-2030 2026-2030+
Afdaekke og afpreve konkrete Udvikling af prioriterede Videreudvikling af prioriterede
lesningsmodeller lesninger lesninger



Hvor er projektet lige nu —interim fase
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Forberede ansggning om finansiering

Forberede tilvejebringelse af ngdvendige lovgivning

Risiko-vurdering

Governance og styringsmodel

Usecases og overordnet udviklingsplan

POC’er

Kommunikation



Governance

Bestyrelsen for data pa
sundheds- og eldreomradet

Styregruppe for vision for

Nationalt partnerskab
bedre brug af sundhedsdata for sundhedsdata

Sekretariat/projektledelse - = = = = = = = = = = == - oo —. Arbejdsgrupper fx vedr.
finansieringsmodel

rpOC __
reviewboard

Projektlederforum Arbejdsgruppe for visionen
I
I I I
Afprgvning 1 Afprgvning 2 Afprgvning 3
Projektleder inkl. Projektleder inkl. Projektleder inkI.
ressourcegruppe ressourcegruppe ressourcegruppe

Evt. felles brugergruppe
(slutbrugere)
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Sundhedsdatastyrelsen
@restads Boulevard 5
2300 Kgbenhavn S

T: +457221 6800
E: kontakt@sundshedsdata.dk
W: sundhedsdata.dk



Hvad ger det muligt — faglige anbefalinger

B = T
= |
Overblik og ansggningsportal Anvendelse

Et kontaktpunkt Hub Spokes
e Registrering af e Standardiserede kildeintegrationer
styringsdata fra * Koblingsnggler
ansggningsegjeblik e Kohorteudforsker

* Dataprodukter

* Indsigt og samtykke

* Transparent sikkerhedsparadigme
* Fezlles dataservices og datastgtte
* Fremtidssikrede analysemiljger

Datakilder
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