Data
Redder Liv

— lad os olive pedre til at bruge cemi




| efterdret 2017 etablerede Copenhagen Healthtech
Cluster et partnerskab af offentlige og private
aktgrer under initiativet Data Redder Liv.
Partnerskabet blev samlet om én fcelles vision:

Vi skal i Danmark bruge vores enestédende sund-
hedsdata langt mere aktivt til at forebygge syg-
dom og yde mere mdlrettet behandling.

Danske sundhedsdata gemmer pd historisk viden
om fem millioner menneskers helbred over de
sidste 50 &r. Disse data kan, sammen med nye
livsstilsdata, danne grundlag for udvikling af
forebyggende og livreddende medicin og mere
mdlrettet behandling. Men i dag er det vanskeligt
at f& adgang til de danske sundhedsdata, og det
bremser udviklingen.

Partnerskabet bag Data Redder Liv har derfor
arbejdet med at kortlcegge grundloeggende
udfordringer og definere konkrete Igsningsforslag
til bedre anvendelse af danske sundhedsdata
samtidig med, at den hgje sikkerhed om data
bevares. Losningsmodellerne er testet lovmaessigt
og it-teknisk. Det har fgrt til tre konkrete Igsnings-
forslag.

Datalandkort

Udfordring:

Danske sundhedsdata er fordelt i mere end 164
forskellige databaser. Forskere og virksomheder
bruger derfor enorme ressourcer pd at undersgge
om, og hvor, data findes. Og ferst herefter starter
den lange anspgningsproces om at f& adgang til
data.

Losning:

Vi foreslar at udarbejde et landkort over de dan-
ske sundhedsdatabaser, som kan give et samlet
og hurtigt overblik over det danske sundhedsda-
talandskab. Datalandkortet skal ggre det nemt

at overskue, hvilke sundhedsdata de forskellige
registre indeholder og hvilken datakvalitet, der er
tale om — sdkaldte metadata. Der er intet juridisk til
hinder for at implementere ideen, og der findes en
rcekke eksisterende it-platforme, som kan under-
stgtte tiltaget.



Dataindgang

Udfordring:

Né&r forskere og virksomheder har lokaliseret et
datascet i de danske registre, starter en lang og
kompliceret ansggningsproces, som ville kunne af-
hjcelpes ved bedre koordinering og rédgivning.

Losning:

Vi foresldr at etablere en dataindgang, hvor forskere
og andre brugere kan f& vejledning til myndigheds-
godkendelser, design og gennemfgrelse af projekter
baseret pd sundhedsdata. Dataindgangen skall
veere en personlig service, der kan réddgive pd tvoers
af de forskellige registerejere i staten, regionerne

og kommunerne. Ansvaret for data skal forblive hos
de nuvcerende registerejere, som har de juridiske

og tekniske kompetencer. Helt essentielt er det, at
raddgivningen er efterspgrgselsdrevet, sd der ikke
opstdr tidskraevende flaskehalse, som i dag bremser
databaseret sundhedsforskning og udvikling.




Partnerkredsen
bag Data Redder Liv

Losningsforslagene til bedre anvendelse af danske sundhedsdata
er blevet til i et samarbejde med fglgende organisationer:
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Desuden har bl.a. Kgbenhavns Universitet v. professor Sgren Brunak, IBM Danmark ApS,
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram samt en rcekke patientforeninger
bidraget med ekspertviden til arbejdet.

Du kan lcese mere om de enkelte Igsningsforslag i rapporten: Bedre anvendelse af COPENHAGEN bata
sundhedsdata, udgivet i maj 2018. Kontakt Copenhagen Healthtech Cluster for at f& @ HEALTHTECH Meddey
CLUSTER

tilsendt rapporten og hgre mere om partnerskabet, Data Redder Liv.



