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Nuvaerende

tvaerregionalt og pa tvaers af
sektorer

Sundhedsdata er i dag en fundamental del af sundhedsvasenets opgavelgsning og en for-
udsztning for den service, som medarbejderne hver dag leverer til borgerne.

Behovet for at bruge data og fremme datadeling forsterres af det stigende antal digitale
lgsninger og teknogier i det danske sundhedsvasen. Lgsninger som er helt centrale for om-
stillingen til et mere sammenhangende og naert sundhedsvaesen, der er ngdvendigt for, at
vi kan fastholde og styrke et starkt sundhedsvasen i Danmark - i en tid hvor patienterne
bliver flere, og arbejdskraften pa sundhedsomradet ikke tilsvarende kan fglge med.

Sundhedsdata ér og bliver et vigtigt fundament for den viden, som en lege eller anden
sundhedsperson har om den enkelte patient. Deling af sundhedsdata pa tvers af regioner
og sektorer bidrager til, at sundhedspersoner kan treffe de kvalitetsmassigt rigtige valg
for patienten pa en smart og potentielt ogsa tidsbesparende made.

Samtidig er det en vigtig indsigt for arbejdsgruppen, at dét, der er afggrende, er at have
den rette data tilgengelig pa rette tid og sted - og i et overskueligt format. Mdlet er altsa
ikke at dele sa meget data som muligt, men i stedet at dele netop de oplysninger, som er
relevante for den konkrete akter i den specifikke situation.



Om oversigtsbilledet

Oversigtsbilledet over de nuvarende muligheder og begransninger, i forhold til datadel-
ing tvarregionalt og pa tvers af sektorer, er udarbejdet af den politiske arbejdsgruppe om
digitalisering og datadeling, som er nedsat af Danske Regioners bestyrelse.

Oversigtsbilledet fremhaver vasentlige forhold vedrgrende datadeling i sundhedsvasen-
et. Der er saledes ikke tale om en fuldstendig kortleegning af samtlige datadelingsprob-
lemstillinger. Oversigtsbilledet er afgraenset til at omhandle datadeling i forhold til primaer
brug af data - altsa datadeling i relation til patientbehandling.

I tilleg til oversigtsbilledet findes en reekke faktaark om de beskrevne temaer.

Ndr arbejdsgruppen kigger pa datadeling pa tvers af sektorer, er der hovedsageligt fokus
pa hospitaler, kommuner og almen praksis. Arbejdsgruppen har i denne sammenhang haft
fokus pd serligt juridiske, tekniske, praktiske, organisatoriske og kompetencemassige bar-
rierer og muligheder, hvilket er afspejlet i oversigtsbilledet.

Inddragelse af interessenter

Oversigtsbilledet tager udgangspunkt i eksisterende viden om datadeling i sundheds-
vasenet. Arbejdsgruppen har derudover aktivt inddraget en rekke interessenter, som har
kvalificeret og nuanceret arbejdsgruppens indsigter. Inddragelsen af interessenter er sket
Ilebende pa arbejdsgruppens ordinere mgder samt ved en stdrre rundbordssamtale den
12. januar 2023.

Malgrupper og personaer

Danske Regioners bestyrelse har fremhavet fglgende malgrupper som sarligt relevante i
forhold til datadeling tvaerregionalt og pa tvars af sektorer: Patienter, der gar pa tvers af
sektorer, patienter med psykiatriske diagnoser, socialt udsatte og travle fuldtidsbeskafti-
gede.

Med hjlp fra Syddansk Sundhedsinnovation har Danske Regioner faet udarbejdet
fem personaer, som flugter med malgrupperne udpeget af bestyrelsen. Person-
aerne er fiktive patientcases, som er formuleret ud fra eksisterende viden om
forskellige patientgrupper. Formdlet med personaerne er at konkretisere og tydelig-
gore de begraensninger, der opleves i sundhedsvasenet i forhold til datadeling.
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Hvad er sundhedsdata?

Sundhedsdata er de oplysninger om en borgers helbred, der registreres, nar pati-
enten er i kontakt med sundhedsvasenet. Sundhedsdata bestar af mange forskel-
lige former for registreringer f.eks. journalnotater, svar pa blodprgver, diagnoser,

rentgenbilleder mv.

Sundhedsdata bruges til mange formal, herunder til behandling af patienter, forsk-
ning og kvalitetsudvikling i sundhedsvasenet.

Forskellen mellem primar og sekund=r brug af sundhedsdata

Anvendelse af sundhedsdata opdeles i to kategorier: Primar brug af sundhedsdata
og sekunder brug af sundhedsdata.

Ved primer brug af sundhedsdata forstads, at sundhedspersoner anvender borge-
rens individuelle sundhedsdata i et konkret behandlingsforlgb af borgeren selv.

Ved sekundar brug af sundhedsdata forstds, at der indsamles en stor mangde in-
dividuelle sundhedsdata vedrgrende samme form for behandling, prevesvar m.v.
Mangden af de indsamlede sundhedsdata anvendes herefter i stgrre skala, for ek-
sempel i forsknings- eller kvalitetspjemed.

Arbejdsgruppen har hovedsaligt beskaftiget sig med muligheder og barrierer ved
primer brug af sundhedsdata.

Falles patienter i sundhedsvasenet

Muligheder og begransninger for datadeling i sundhedsvasenet kan opleves meget
forskelligt. Oplevelsen kan for eksempel athange af, hvilken rolle man har i patientforlgbet
(patient, pargrende, sundhedsperson), hvilke kompetencer og ressourcer man har, og hvor
komplekst eller alvorligt sygdomsforlgbet er.

Mere end halvdelen af alle patientforlgb gar pa tveers af mindst to af de tre sektor-
er: Hospital, almen praksis og kommune, mens det kun er i fire procent af forlgbene,
hvor patienten behandles i to eller flere regioner

(Kilde: LPR, 2018).



Datadeling er sarligt vigtigt for de ca. 300.000 mennesker, der hvert &r behandles bade i
hospitalsregi og i almen praksis samt modtager kommunale indsatser. Der er isar tale om
tre patientgrupper: Zldre medicinske patienter, patienter med kroniske sygdomme og
mennesker med psykiske lidelser, herunder mennesker med samtidigt misbrug.

Det er helt essentielt for bade patienter og sundhedsfaglige samt for kvaliteten af behan-
dlingen, at sundhedspersoner har adgang til relevante sundhedsdata om patienten, uanset
hvor de mgder dem i deres behandlingsforlpb. Fungerer datadelingen ikke, kan patienter
og pargrende have oplevelsen af at "blive tabt” i sektorovergangene eller opleve selv at
skulle vare ansvarlig for at bare information fra den ene sundhedsperson til den anden.
Det kan ogsa give dem en oplevelse af, at de "starter forfra”, hver gang de taler med en ny
sundhedsperson.

Borgere med kontakt til sundhedsvasenet

400.000
har i alt kontakt til kommunen

300.000
heraf har bade
kontakt til
kommune, hospital
2,8 mio. og almen praksis 5 mio.
har i alt kontakt til har i alt kontakt til
hospitalet almen praksis

Kilde: Sundhedsdatastyrelsen, 2022

Figuren viser antallet af borgere i Danmark med kontakt til sundhedsveasenet for-
delt pa sektorer (tal fra 2022).

Overlappet af boblerne illustrerer de patienter, som har kontakt til flere sektorer i
Ipbet af et ar. Tallene viser dog ikke, om kontakten til de forskellige sektorer sker
som en led i det samme behandlingsforlgb.

Som det fremgar, har cirka 300.000 borgere kontakt til alle tre sektorer. Dette svarer
til cirka 5 pct. af befolkningen.
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Forudsztninger for datadeling

Tillid, tryghed, transparens og kompetencer er afggrende forudsatninger for deling af
data i sundhedsvaesenet. Borgerne skal kunne have tillid til, at deres sundhedsdata ikke
deles uretmassigt. Samtidig ber borgerne have trygheden i at vide, at de relevante sund-
hedsaktgrer har adgang til relevante og ngdvendige data - og bruger dem - ogsd pad tveers
af sektorskel.

Transparensen skal blandt andet sikres ved, at borgerne kan se, hvilke oplysninger der er
registreret om dem, og hvem der har set oplysningerne (via logning). For borgerne kan det
vaere utrygt og uforstdeligt, at man kun har fuld adgang til journaloplysninger fra hospi-
talerne, men ikke har adgang til journaloplysninger fra almen praksis eller de kommunale
omsorgssystemer ét og samme sted.

For bade borgere og sundhedspersoner er det en serlig vigtig forudsatning, at de har
kompetencerne til at benytte de digitale Ipsninger til datadeling. Det kraever, at de
kledes pa med den rette viden gennem opkvalificering, ligesom det kraver, at de digitale
lgsninger er brugervenlige og intuitive.

Hvad ma man? - juridiske rammer for datadeling i
sundhedsvaesenet

En grundleggende forudsatning for at dele sundhedsdata er, at man har lov til det.

| dette afsnit beskrives de lovgivningsmassige muligheder og begransninger for deling af
sundhedsdata ved primar brug.

Kort fortalt giver sundhedsloven mulighed for at dele relevante sundhedsoplysninger om
en patient i aktuel behandling. Det opleves dog som en barriere, at det kun i begranset
omfang er muligt at dele data pa tveers af omrader reguleret af henholdsvis sundhedslov-
en og serviceloven.

Lovgivningsmassige muligheder i dag

Nar vi taler om de sundhedsdata, som sundhedspersoner bruger til borgerens individuelle
behandling (primar brug), giver sundhedsloven mulighed for, at sundhedspersoner uden
samtykke kan se og dele (indhente eller videregive) en patients sundhedsdata med andre
relevante sundhedspersoner. Dette gelder alene for sundhedspersoner, som er involveret
i patientens aktuelle behandlingsforlgb. Man ma ogsa kun indhente eller videregive sund-
hedsdata, hvis det er ngdvendigt for den aktuelle behandling af patienten.

| denne sammenhang omfatter ordet behandling bade undersggelse, diagnosticering,
sygdomsbehandling, genoptraning og forebyggelse mm samt det, der s®tter en lzege i
stand til at fremme helbredelse af skader og sygdomme. Der er saledes tale om en bred
forstaelse af ordet behandling. Sundhedslovens bestemmelser om deling (videregivelse
eller indhentning) af sundhedsdata giver ogsa mulighed for at dele oplysninger pa tvars
af regioner og sektorer, herunder mellem regioner, kommuner og praksissektoren, i det
omfang datadelingen vedrgrer behandling af en patient, hvor behandlingsforlpbet gar pa
tvaers.



Lovgivningsmaessige begraensninger for datadeling i dag
Datadeling i forhold til forebyggelse

Behovet for, at data ggres mere tilgengelige pa tvers af myndighedsomrader, er steget i
takt med den igangvarende opgaveglidning - blandt andet med den ggede forebyggelse-
sindsats i forhold til danskernes sundhed.

Kravet om, at der skal veere tale om aktuel behandling, rejser dog sarligt i forhold til fore-
byggelse spprgsmalet om, hvad reekkevidden af "aktuel behandling” er.

| hvilket omfang kan en sundhedsperson indhente helbredsoplysninger mm uden pati-
entens samtykke med henblik pa at vurdere, om patienten kan have behov for tilbud om
forebyggende sundhedsfaglig behandling?

Det kan man, hvis der er tale om forebyggende behandlingstiltag i forhold til den sygdom,

patienten er i aktuel behandling for. Og det ma ligeledes antages, at man i et vist omfang
uden samtykke vil kunne indhente og videregive oplysninger i forbindelse med forebyg-

gende behandlingstiltag i forhold til kendte hyppige fglgesygdomme hos patienter med

kroniske lidelser. Det er imidlertid usikkert, hvor graensen gar.

Hvis patienten ikke er i aktuel behandling, kan en sundhedsperson, for eksempel en kom-
munalt ansat sygeplejerske, ikke uden samtykke indhente helbredsoplysninger mm med
henblik pd eventuel fremtidig forebyggende patientbehandling. Det samme galder, hvis

der er tale om en mere generel borgerrettet tvarregional og kommunal forebyggelsesind-

sats, som for eksempel besluttes i de nye sundhedsklynger.

Datadeling mellem sundhedsvasen og det sociale omrdde

Som udgangspunkt kan der ikke uden samtykke udveksles data pa tvaers af ydelsesom-
rdder, som er reguleret af henholdsvis sundhedsloven og serviceloven.

Datadeling er dog altid muligt med borgerens samtykke, hvilket ofte benyttes i praksis.
Borgeren har ligeledes mulighed for at sparre for deling af oplysninger.

Foranlediget af behovet for aftaledeling i forbindelse med Et Samlet Patientoverblik, blev
det dog med en lovendring i 2022 muligt for kommunerne uden borgerens samtykke at

videregive oplysninger om borgerens aftaler om visse ydelser efter serviceloven til £t Sam-

let Patientoverblik.

Formalet er at undga dobbeltbookinger af aftaler og uhensigtsmaessig planlagning. Det
gelder for eksempel oplysninger om aftaler om forebyggende hjemmebesgg, personlig

hjelp og pleje, praktisk hjelp i hjemmet, rehabilitering, aflastning og genoptraning. Samti-

dig er der en fazlles forstdelse mellem stat, kommuner og regioner om, at der Igbende begr
kigges pa, om det skal vaere muligt at dele flere oplysninger pa tvars af sundhedsomrddet
og socialomradet.

Den begransede mulighed for datadeling uden samtykke mellem sundhedsvasenet og
det sociale omrdde fremhaves af bdde interessenter og arbejdsgruppen som den stgrste
og mest vasentlige barriere for hensigtsmassig brug af sundhedsdata pa tvars af sekto-
rer.

Der er saledes ikke hjemmel i sundhedsloven til, at kommunalt ansatte, der udferer opga-
ver efter serviceloven, kan fa adgang til at indhente helbredsoplysninger. Hvis kommunen
for eksempel skal vurdere, om en borger skal visiteres til en aflastningsplads, et ophold
pd bosted eller hjemmepleje, kan kommunen ikke uden samtykke fa adgang til borgerens
helbredsoplysninger, selvom de er relevante for kommunens vurdering.

Omvendt kan sundhedsvasenet (hospital og praksissektor) som udgangspunkt heller ikke
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uden samtykke fa adgang til oplysninger, som relaterer sig til servicelovsydelser. Hvis for
eksempel en plejehjemsbeboer bliver bragt til akutmodtagelsen, kan akutmodtagelsen
ikke uden videre fa adgang til oplysninger fra plejehjemmet om patientens plejemassige
forhold, der kan have betydning for vurderingen af patientens tilstand og hvilken behand-
ling, der skal ivaerksattes.

Pa det psykiatriske omrade er der en szrlig hjemmel i psykiatriloven til, at sociale myn-
digheder og sundhedspersoner m.fl. uden samtykke kan drgfte patientens forhold, nar det
ma anses for ngdvendigt for at kunne indga og felge op pa overholdelsen af udskrivning-
saftaler og koordinationsplaner. Disse udarbejdes i forbindelse med patientens udskrivelse
som en koordineret indsats vedrgrende de fortsatte behandlingsmassige og sociale tilbud
til patienten.

Usikkerhed om hvad man md

Sundhedspersoner pa tvers af sektorerne kan vare usikre pd, hvilke data de har lov til at
se. Bekymringen for uforvarende at komme til at se data, som man ikke har lov til at se, kan
derfor afholde nogle fra at tilga data. Usikkerheden kan bade bunde i, at der er forskellig
tolkning af lovgivningen pa tvaers af myndighederne, og at de enkelte sundhedspersoner
ikke foler sig godt nok oplyst om, hvad de rent faktisk har lov til.

Beskyttelse af medarbejdernes identitet

Interessenterne har desuden fremhavet den manglende mulighed for slgring eller bloker-
ing af medarbejdernes navne som en barriere for brug af - og dermed deling af sundheds-
oplysninger.

Hvis medarbejderne er bekymrede for truende, chikanerende eller voldelig adfaerd fra
en borger, kan det helt atholde dem fra at tilga borgerens sundhedsoplysninger, sa de
dermed undgar, at borgeren far oplysninger om deres navn - for eksempel via logvisnin-
gen pa sundhed.dk.

Interessenterne efterspgrger hurtig handling af hensyn til medarbejdernes tryghed og
sikkerhed.

Barriereanalyse i sundhedsreformen

| forbindelse med aftale om sundhedsreform i 2022, er det aftalt, at der skal gennemfares
en analyse af de juridiske barrierer for datadeling, som bade inkluderer problematikken
om deling af data pa tvars af sundhedslov og servicelov samt adresserer usikkerheden i
forhold til fortolkningen af lovgivningen (se tekstboks). Barriereanalysen er igangsat i 2.
kvartal 2023.



Mulige lgsninger

Som mulige Igsninger blev det af interessenter og arbejdsgruppe foreslaet at:
o Sammenskrive (dele af) sundhedsloven og serviceloven

o "Flytte” nogle ydelser fra servicelov til sundhedslovomradet.

e Problematikken om datadeling pa tvers af sundhedsloven og serviceloven bgr
indga som et tema i Sundhedsstrukturkommissionens arbejde

o Oplyse medarbejderne bedre om, hvad de ma i forhold til datadeling

Foruden ovenstaende lgsningsforslag fra interessenter og arbejdsgruppen, arbejder
Danske Regioners bestyrelse for at finde en Igsning til slering af medarbejdernes
navne i tilfzlde, hvor det vurderes ngdvendigt i forhold til medarbejdernes tryghed
og sikkerhed.

Sundhedsreform - barrierer for datadeling

"Aftalepartierne er ogsd enige om pd baggrund af allerede udarbejdede afdekninger
at analysere fortsatte barrierer for, at flere relevante oplysninger kan deles smidigt
og sikkert pd tveers af kommuner, regioner og almen praksis i takt med, at de digitale
lgsninger videreudvikles. Der skal herunder ses pd barrierer og muligheder for at

dele oplysninger pd tveers af forskellige lovgivninger som servicelov og sundhedslov.
Arbejdet skal ske i teet samarbejde med regioner og kommuner, sd der tages udgang-
spunkt i de barrierer for datadeling, som opleves i sundhedsveesenet, og sd der blandt
parterne opnds en stgrre sikkerhed for anvendelse af reglerne i praksis. Det skal

give borgerne tryghed for bdde, hvem der har adgang til deres sundhedsdata, og at
oplysningerne deles.” - Aftale om sundhedsreform, maj 2022

Hvad kan man? - Praktiske og tekniske rammer for
datadeling

| dette afsnit beskrives muligheder og begransninger for datadeling, som knytter sig til de
praktiske og tekniske rammer for datadeling.

Kort fortalt deles der i vid udstrekning sundhedsdata i dag - bade pa tvars af regioner og
pa tvars af sektorer. Dog efterspgrges der sarligt: Mere datadeling fra almen praksis og
kommunerne, mere tidstro opdatering af data samt en bedre brugervenlighed med mere
intuitive og konteksttilpassede lgsninger. Herudover er der bred enighed om, at der er
behov for at "implementere i bund” for at udnytte de eksisterende lgsninger til datadeling
bedst muligt.
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Dataforsendelse
med systemintegration:
Den sundhedsfaglige modtager
data i sit eget fagsystem, nar en

Faelles system: anden sundhedsfaglig sender infor-
De sundhedsfaglige mation, f.eks. nar en sundhedsfaglig i
bruger samme system, kommunen modtager besked fra
fx at alle sundhedsfaglige hospitalet om, at en patient udskrives
pé en regions hospitaler (Medcom-meddelelsen
har et felles system udskrivningsadvis) og egen
(EP)). leege modtager en
epikrise.

Sadan deles data i
sundhedsvasenet

\ Dataadgang:

Den sundhedsfaglige
har lzeseadgang til data i et
andet system, fx nar leegen
via en knap i sit fagsystem far
adgang til journaloplysninger
fra andre hospitaler
(Sundhedsjournalen).

Centrale lgsninger til understottelse af datadeling
Sundhedsjournalen

| Sundhedsjournalen pd sundhed.dk findes blandt andet: Journalnotater og epikriser
fra alle offentlige sygehuse og et stigende antal privathospitaler, laboratories-

var, billedbeskrivelser, oplysninger om legemiddelallergi eller intolerance (Cave),
hjemmemalinger, Falles medicinkort (FMK), vaccinationer, aftaler og stamkort. Re-
gionernes sundhedspersonale, praktiserende leger, specialleger og privathospitaler
har adgang til Sundhedsjournalen, ligesom kommunerne fra 2022 har haft mulighed
for at etablere adgang via en knaplgsning i deres eget fagsystem. Borgerne har haft
adgang til Sundhedsjournalen pa sundhed.dk fra den blevimplementeret i 2013.
Hvis man har en fuldmagt, kan man desuden se helbredsoplysninger for pargrende.



MedCom-kommunikation

Samtlige sygehuse, laboratorier, kommuner, apoteker og ydere i praksissektoren an-
vender rutinemassigt MedCom-kommunikation i det daglige samarbejde. MedComs
standarder er indarbejdet i mere end 150 it-systemer, og der udveksles manedligt
ca. 6,5 millioner MedCom-standarder mellem parterne - f.eks. henvisninger, genop-
traeningsplaner, fadselsanmeldelser, laboratoriesvar og beskeder om udskrivninger
og indlzggelser. Meddelelserne sikrer overdragelse af patientansvaret i forbindelse
med sektorovergange mellem praksissektor, kommuner og sygehuse og er derfor
en vasentlig forudsatning for et nert og sammenhangende sundhedsvasen med
effektive arbejdsgange.

Et Samlet Patientoverblik

Et Samlet Patientoverblik omfatter i farste omgang af en aftaleoversigt og et falles
stamkort. Aftaleoversigten giver borgere, pargrende (ved fuldmagt) og sund-
hedsfaglige pa tvaers af sundhedsvasenet overblik over alle borgerens aftaler med
aktgrer i sundhedsvaesenet. Det faelles stamkort giver borgeren mulighed for at
indtaste stamoplysninger, som bliver tilgengelige for sundhedsfaglige. Aftaleover-
sigten og stamkortet forventes ferdigimplementeret i 2023. | de kommende ar er
det aftalt, at Et Samlet Patientoverblik skal udbygges med patientens planer, som
indeholder diagnoser, aktiviteter og mal.

Feelles Telemedicinsk Infrastruktur (FUT)

FUT-infrastrukturen og de tilhgrende apps understgtter muligheden for hjemmebe-
handlingen. Via den telemedicinske infrastruktur kan der deles data i realtid mellem
aktgrer pa tvaers af sektorer - f.eks spgrgeskemaer og vitale data, sasom iltmalinger
og blodtryk, som er indsamlet via udstyr i borgerens eget hjem. Sundhedspersoner
pa tvars af sektorer kan dermed holde gje med borgerens helbredstilstand og rea-
gere, hvis der pludseligt er forvaerring. Derudover kan borgeren ogsa selv fglge sin
egen udvikling ved hjzlp af grafer og tabeller samt kommunikere med klinikeren
ved hjlp af beskeder.

National Serviceplatform (NSP)

Den Nationale serviceplatform (NSP) er en platform og grundl®ggende infrastruk-
tur, som gor det muligt at dele sundhedsdata pa tvers af hele sundhedsvaesenet.
NSP udstiller sundhedsdata fra mere end 40 forskellige kilder, fra en reekke stam-
dataregistre, som CPR-registret og autorisationsregistret, samt fra fzllesoffentlige
it-lesninger som det Falles Medicinkort (FMK), Aftaleoversigt og Faelles Stamkort.
NSP stiller endvidere en raekke sikkerhedsservices til radighed for hele sundheds-
vaesenet i forhold til adgang, autentificering og logning.
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Praktiske muligheder for datadeling i dag

Sundhedsvasenet er i dag i vid udstrekning digitalt og deler i vid udstraekning data blandt
andet via MedCom-kommunikation, FMK, Sundhedsjournalen pa sundhed.dk og Et Samlet
Patientoverblik.

Et af de barende fundamenter for datadelingen i sundhedsvasenet er Sundhedsjournalen
pa sundhed.dk. Sundhedsjournalen giver en samlet udstilling af sundhedsoplysninger for
bade sundhedspersoner, patienter og pargrende med fuldmagt - badde pa tvers af region-
er og delvist pa tveers af sektorer. Regionerne udstiller bl.a. journaldata fra sygehusene,
mens der ikke findes journaloplysninger fra de praktiserende leger eller oplysninger fra
kommunernes fagsystemer (foruden udvalgte aftaler).

| det fglgende opridses datadelingen i sundhedsvasenet i hovedtrak.

Sundhedspersonale pd hospitalerne

Er borgeren henvist af egen lage eller speciallge, har hospitalet modtaget en raekke
relevante oplysninger i henvisningen. Lager, sygeplejersker m.fl. kan se, indtaste og redi-
gere oplysninger pa patienter, som de har i aktuel behandling, i regionens egne systemer
- herunder EPJ-systemet (elektronisk patientjournal). Sundhedspersonale kan desuden

via Sundhedsjournalen pa sundhed.dk se, men ikke redigere, data om patienten fra de
gvrige regioner samt fra en raekke privathospitaler og specialleger. Her kan ses bade elek-
troniske patientjournaler, laboratoriesvar, medicin- og vaccinationsoplysninger, evt. hjem-
memalinger fra telemedicinsk udstyr og allergier.

| Felles Medicinkort (FMK) kan sygehusets personale se et overblik over patientens aktu-
elle medicin. Nar borgeren udskrives, laves en epikrise (udskrivningsnotat), som sendes til
patientens egen lege. | en epikrise fremgar der en raekke data f.eks. stamdata, anbefalin-
ger til opfelgning, resume af behandlingsforlgbet, patientaftaler, medicinoplysninger og
-liste, forebyggende eller sundhedsfremmende plan samt overblik over ikke-afsluttede/
planlagte undersggelser og henvisninger. Til kommunerne sendes en advisering ("advis”)
om, at patienten er udskrevet. Nogle patienter har desuden behov for, at der laves genop-
traeningsplaner, rehabiliteringsplaner eller henvisninger til andre dele af sundhedsvasenet.

Hjemmepleje, sygepleje, sociale tilbud, genoptraeningsenheder m.fl. i kommunen

Ndr en borger bliver udskrevet fra sygehuset, deles en rekke informationer fra sygehuset
med kommunen, hvis borgeren har et forlgb i kommunen. For eksempel modtager pleje-
hjem eller hjemmepleje/sygepleje en plejeforlgbsplan, melding om ferdigbehandling og
en udskrivningsrapport fra sygehuset. Undervejs i indlaggelsen kan kommunen, ligesom
egen lege, kommunikere med sygehuset via sdkaldte korrespondancemeddelelser. Perso-
nalet kan ogsa se, hvilken medicin borgeren skal have via Falles Medicinkort (FMK), som
opdateres, sa snart borgeren udskrives fra hospitalet. Hvis det er relevant, far kommunen
tilsendt en genoptraningsplan med informationer om behandling/operation pa hospitalet
samt sygehusets vurdering af borgerens behov for genoptraning. Hvis der er tale om en
fedsel, kan sundhedsplejersken se fadselsanmeldelsen.

Kommunerne har i 2022 faet mulighed for at tilga Sundhedsjournalen via deres eget fagsy-
stem. Dermed kan kommunale sundhedspersoner med en behandlingsrelation til patien-
ten se de relevante patientoplysninger, som stilles til radighed i Sundhedsjournalen. Det
betyder, at kommunale sundhedspersoner far hurtigere og mere korrekt viden, samt at de
kan igangsatte indsatsen for borgeren omgdende. Det er dog ikke alle kommuner, der har
implementeret adgangen fra eget system til Sundhedsjournalen.



Egen lzge (almen praksis)

Nar en patient udskrives fra sygehuset, far egen laege som navnt tilsendt en epikrise fra
sygehuset. Laegen har adgang til patientens medicinstatus via Falles Medicinkort (FMK),
og legen kan ogsa selv @ndre i patientens medicin pa FMK. Hvis lgen har behov for at
komme i kontakt med den afdeling, som patienten er behandlet pd, kan legen sende en
korrespondancemeddelelse. Denne meddelelse skal besvares af sygehuset inden for tre
dage. Legen kan ligeledes se i epikrisen, om patienten er henvist til for eksempel special-
lege, fysioterapeut m.m. Derudover har egen laege mulighed for at tilgd journaloplysnin-
ger fra patientens kontakt med hospitalet i Sundhedsjournalen.

Almen praksis bruger deres eget praksissystem til at fgre journal for patienternes be-
handling hos dem. Der kommer aktuelt ikke data direkte fra legepraksissystemerne til
Sundhedsjournalen, men almen praksis har en rekke indirekte dataleverancer. | Sundheds-
journalen kan man se, hvilken medicin de har ordineret til deres patienter via det Falles
Medicinkort (FMK). Dertil kan man se laboratoriesvar pa prgver, som er bestilt af almen
praksis og analyseret pa et sygehuslaboratorium. Man kan ikke se journaloplysninger fra
almen praksis i Sundhedsjournalen. Hvis en borger vil have indsigt i egen journal, kan bor-
geren bede om aktindsigt.

Borgeren selv

Borgere i Danmark har en rekke muligheder for at se egne sundhedsdata via forskellige
platforme. Den mest centrale dataudstilling fra sundhedsvaesnet til borgere er Sundheds-
journalen via sundhed.dk, som giver et sammenhangende overblik over borgerens sund-
hedsdata: Elektroniske patientjournaler pa tvars af sygehuse, laboratoriesvar, medicin- og
vaccinationsoplysninger, hjemmemalinger fra telemedicinsk udstyr, eventuelle legemid-
delallergier og beskrivelser af rantgenbilleder mm. Mange af disse oplysninger kan borg-
eren ogsa tilga igennem apps som MinSundhed, Min Lage eller i borgerrettede apps fra de
enkelte regioner.

Borgeren har mulighed for at administrere andres adgang til deres sundhedsoplysninger
pa sundhed.dk. Det vil sige, at de kan privatmarkere eller sparre for deling af (visse)
oplysninger. Det galder for Medicinkortet (borgervisningen af FMK), journal fra sygehus,
aftaler og stamkort.

Praktiske barrierer for datadeling

Som tidligere beskrevet er det i vid udstrekning lovligt for sundhedspersoner at se og
dele sundhedsdata som led i et aktuelt behandlingsforlgb. Det er dog ikke altid praktisk
muligt at dele eller tilga alle relevante oplysninger - og nogle gange sker dette heller ikke
pa en nem, hurtig og brugervenlig made.

Mere datadeling pd tvers af sektorer

Flere interessenter, herunder bade reprasentanter fra de faglige organisationer og Dan-
ske Patienter, har i dialogen med arbejdsgruppen peget pa, at det er en vasentlig barriere
og et problem for datadelingen, at borgerne ikke har den samme indsigt i hvilken data,
der er registreret hos for eksempel kommuner og almen praksis, som de har med data fra
det gvrige sundhedsvasen. Det blev i denne sammenhang understreget, at patienterne
gerne ser, at der deles flere data, og at det er en udfordring for borgernes tillid, at de ikke
har denne indsigt i dag.

Det efterlyses desuden, at flere data deles mellem aktgrerne i sundhedsvasenet - Det
er saledes en udfordring, at serligt data fra almen praksis og kommunerne, men ogsa fra
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specialleger, fysioterapeuter m.fl. ikke fremgar pa Sundhedsjournalen.

Der er dog et behov for at konkretisere, hvilke data der er relevante at dele, hvornar og pa
hvilken made.

Data fra almen praksis

| arbejdsgruppens arbejde er det blevet pointeret, at der mangler deling af data fra al-
men praksis - s@rligt i form af journaloplysninger. Datadeling fra almen praksis forventes
for eksempel at give veerdi i akutte situationer, hvor en patient tilses i akutsystemet. Det
galder for eksempel i de situationer, hvor patienten har varet til lege samme dag, men
sundhedspersonalet pa sygehuset ikke kan se, hvad den praktiserende lge har undersggt
eller gjort sig af tanker om patientens tilstand. Uden adgang til journaloplysningerne kan
andre (sundhedspersoner, patienter eller pargrende med fuldmagt) heller ikke se den
praktiserende lzges begrundelser for eventuelle @ndringer i behandlingen, for eksempel i
patientens medicin.

PLO har tilkendegivet, at de i 2023 er klar til at dele diagnoser og alle de strukturerede
data, de har til radighed. De forventer ogsa pa sigt at dele prgvesvar pa de prever, som de
foretager og analyserer lokalt i klinikken. Med overenskomsten med almen praksis (0K22)
er det aftalt, at borgeren skal have nemmere adgang til egen journal, ligesom de gvrige
sektorer skal have adgang til at se oplysninger fra almen praksis via "klinikkens cockpit”.
Disse oplysninger har jf. 0K22 til formdl at skabe overblik og give beslutningsstatte til den
konkrete patientbehandling og sikre en dataplatform til populationsfremsegninger af ud-
valgte patientgrupper.

Data fra kommunen

| forbindelse med arbejdsgruppens arbejde er det blevet tydeligt, at det er en udfordring,
at almen praksis og sygehuset ikke har adgang til kommunernes data - nermere bestemt
borgeres sundhedsoplysninger og oplysninger om plejemassige forhold. Sidstnavnte
herer imidlertid under serviceloven, hvorfor der i forste omgang primart er tale om en
juridisk barriere (jf. tidligere kapitel). Disse kan vare vigtige at have nem adgang til ved for
eksempel akut indlzggelse fra plejehjem

Hvor kommunerne i 2022 har faet mulighed for nemt at tilga oplysninger i Sundhedsjour-
nalen via en knapadgang i eget system, afleveres der forsat ikke data "den anden vej” - fra
kommunerne til sundhedsjournalen. Der udestar ogsa et arbejde i forhold til at klarlzgge
prcist, hvilke eksisterende oplysninger fra kommunerne, som de gvrige aktgrer i sund-
hedsvasenet kunne have gavn af at fa indsigt i (og i hvilke situationer). | denne sammen-
hang kan det vere en udfordring, at kommunerne ikke ngdvendigvis dokumenterer pa
det detaljeringsniveau, som efterspgrges af de gvrige aktgrer i sundhedsvasenet. Sam-
tidig er der en klar opfattelse af, at der ikke skal produceres mere data/flere oplysninger
alene med henblik pa at dele det med de andre aktgrer. Dette er ogsa i trad med den ek-
sisterende afbureaukratiseringsdagsorden - s@rligt pa det kommunale omrade.

Mere tidstro opdatering

Arbejdsgruppen har identificeret en udfordring ved, at Sundhedsjournalen pa sundhed.
dk ikke opdateres oftere, end det er tilfeldet i dag. Det har den konsekvens, at sundhed-
spersoner, patienter og pargrende ikke altid kan regne med, at oplysningerne i Sundheds-
journalen er retvisende. Blodprevesvar opdateres i dag i realtid, mens e-journalen, dvs.
journaloplysninger fra sygehus, som minimum opdateres én gang i dognet og flere steder
op til fire gange i degnet.



Mere brugervenlige, intuitive lgsninger

Der eriarbejdsgruppen identificeret en udfordring ved, at der i udviklingen af de digitale
Ipsninger ofte ikke er fokus nok pa brugervenlighed (overblik) og effektive arbejdsgange
(for mange "klik" i systemerne). Der bgr desuden vaere opmarksomhed pa, at data regis-
treret i én kontekst ikke npdvendigvis er brugbar eller meningsfuld i en anden kontekst.

For eksempel er det oplevelsen, at Sundhedsjournalen ikke er brugervenlig nok. Dertil er
Sundhedsjournalen for tidskraevende at anvende i en travl klinisk hverdag. Sundhedsjour-
nalen udlever derfor ikke pd nuvarende tidspunkt sit potentiale for at blive anvendt som
primer datadelingsplatform pa tvars af regioner og sektorer.

Fra klinisk side efterspgrges bl.a. en bedre s@gefunktion, filtrering efter specialer og/eller
diagnoser og forlgb, tidslinjer over patientens forlgb pa tvaers af sundhedsvaesenet m.m.

"Implementere i bund”

Hos arbejdsgruppen og interessenterne er der bred enighed om, at det er en vasentlig
barriere for datadeling, at de digitale lgsninger/infrastruktur (fx Sundhedsjournalen) ikke
er implementeret i bund - altsd at de digitale lgsninger ikke bruges i fuld udstrekning. Det
har for eksempel den konsekvens, at klinikerne ikke anvender de digitale muligheder for
datadeling - fordi de enten ikke kender Igsningen, ikke ved, hvordan de skal bruge den,
eller fordi den er implementeret uhensigtsmassigt teknisk - det vil sige, at det er for res-
sourcetungt at "kalde lgsningen frem” og bruge den. Derved bliver det ikke muligt at ud-
nytte de eksisterende lgsninger optimalt. Der er sdledes behov for at sikre, at personalet
bliver bedre kladt pa i forhold til, hvad de kan og ma, nar det kommer til datadeling, og
hvordan lgsningerne skal bruges optimalt. Dertil er der behov for lokalt at fa ryddet ud og
op i foreldede arbejdsgange - for eksempel lokal fastholdelse af papirbdrne arbejdsgange.
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