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Udarbejdelse af en datastrategi for Region Hovedstaden er en af Data
Domeaenets opgaver. Udviklingen i datateknologier og regulering af brugen a

data er i hastig forandring.

Derfor har en hurtigarbejdende gruppe afdeekket regionens behov, og
udarbejdet en raekke principper og anbefalinger for, hvordan disse behov
kan indfries

Det er malet, at Datastrategien skal understatte arbejdet med de fire
retningsangivendepolitiske malsaetningerfor arbejdet med SP og den videre
digitaliseringsamt den politiske aftale fra 2019 om Veerdibaseretsundhed.

Dette er ikke en endelig detaljeret datastrategi, men et rammeudkast til
draftelse, sa vi er sikre pd, at vi bredt har fanget regionens behov, og at der
er accept af de foreslaede principper og anbefalinger, inden vi arbejder
videre,

\ Jannick Brennum




Datastrategi for Region Hovedstaden - version 1.0. - 2021

el — - ms L _____1 & e 13
T e o L L i
) B ™ T T
e - — ‘,QM 1’ ) ) )\ ) 4 )
\ VY] S
N Y W
W S S S S— y— e Ve et b v 1) . -
el ol ol e i o Visionen
\ --_--ﬁ&
Resume

- 4
, T I
‘ b 1,
o

1OV T2 134 b5 18 172" 18 19 " 20 SNy
- e e e Ve Vi Ve

Arketyper
Kerneproblemer

= L

=

Datastrateqi
Videre arbejde

Metodologi

y
N o O &~ Db PE




Vision




 Jdataa

i

Vision for Dat »




Resume




Resume

Visionen for Region Hovedstadens Datastrategi er at skal®edre sundhed
gennem adgang til relevante data og dataanalyse6trategien skal sikre
regionen mulighed for optimal tilgeengelighed og anvendelse af data, der kan
understgtte arbejdet med hgj sundhedsfaglig kvalitet og effektiv drift af
regionens sundhedsvaesen.

De veesentligste interessenter, der skal opleve forbedringer, er beskrevet som
arketyper: Patienten, Forskeren, Klinikeren og Lederen/Administratoren.

Gennem interviews og personlige erfaringer i arbejdsgruppen, er der
identificeret en reekke barrierer for at arbejde effektivt med data i regionen.
Strategien indeholder overordnede principper og anbefalinger, som skal
nedbryde disse barrierer.
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Arketyper

Nar vi i regionen benytter data og dataanalyser, sker
det typisk i relation til fire arketyper samt en raekke
samarbejdspartnere.

Arketyperne er de vaesentligste interessenter, der
skal opleve forbedringer, efterhanden som effekten af
datastrategien kan ses. Patienten vil bade opleve
forbedringer via direkte adgang til data og
dataanalyser, og i form af bedre behandling og
service, fordi de andre arketyper far bedre adgang til
data og dataanalyser.

Regionens medarbejdere er ansvarlige for
fortsat udvikling af hgj kvalitet og effektiv
drift af regions sundhedsvaesen. Rettidig
adgang til relevante data og dataanalyser
er essentielt for arketypernes arbejde og
veerdiskabelse.

Patienten

REGION

1 Forskeren Klinikeren Lederen/Administratoren






Forskerener helt essentiel for innovation og progressiv udvikling af
vores sundhedstilbud. Adgang til data, vedrgrende effekt af den
behandling vi gav i gar, er afggrende for innovation af behandlingstilbud i
morgen, eksempelvis ved udvikling og implementering af Al algoritmer til
beslutningsstatte.

Klinikerenrummer alt sundhedsfagligt personale. Klinikeren har behov
for patientoverblik og databaseret beslutningsstgtte i forbindelse med
behandling, forlgbsplanlaegning og kvalitetsopfalgning. Et nyere eksempel
er grafisk visualiserede tidsoverblik over det enkelte forlgb eller samlede
livsforlgb.

Lederen/Administratorenrummer ledere og deres administrative
stabe pa alle niveauer i regionen. Lederen/Administratoren beskaeftiger sig
med gkonomi, planlaegning, kapacitet, patientforlab samt kvalitet®g
forbedringsarbejde. Dette omfatter ogsa juridisk radgivning og eksempelvis
besvarelse af henvendelser fra borgere samt central administration

"
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Offentlige instanser

Vi er som regionen forpligtiget til at levere data til en reekke andre offentlige
organisationer, eksempelvinationale akt@grersom Sundhedsdatastyrelsen,
Danmarks Statistik og Nationale Kvalitetsdatabaser. Der er behov for
dataunderstgttelse af patientforlgb pa tveers af sektorer. Her &kommunerneen
hovedaktgr. Et eksempel pa mulige tiltag her er Sundhedsplatformens SiBk.

Eksterne forskningsinstitutioner

Vi skal som region spille en aktiv rolle i udvikling af vores samfund gennem
forskning og udvikling, via samarbejde med eksterne forskningsinstitutioner,
eksempelvis DTU, KU og Nationalcenomcenter

Industrien

Vi skal veere med til at udvikle regionen og hele Danmark via teet samarbejde
med virksomheder, der er leverandgrer til sundhedsvaesnet eller udvikler
produkter, hvor der er behov for adgang til viden og data fra vores
sundhedsveesen.

Datastrategi for Region Hovedstaden - version 1.0. - 2021
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Arketyperne forteeller at adgang til
data er en flaskehals for udfgrelse af
deres arbejde. Barriererne omfatter
bade godkendelse af dataadgang og
efterfglgende savel enkelte data
leverancer, som kontinuerlig adgang
til relevante data. | interessent
analysen har vi talt med
repreesentanter for alle arketyper,
som har brugt mere en et ar pa at fa
adgang til data, der er relevante for
udfarelsen af deres arbejde.

Hgj datakvalitet er naturligvis
generelt gnskeligt i forhold til
troveerdig anvendelse af data. Det er
dog ikke rentabelt at kraeve optimal
data-kvalitet universelt. | stedet er
der behov for en kvalitetsdeklaration
af data, samt en plan for rationel
kvalitetssikring over tid, blandt andet
ved implementering af data
standarder, der anvendes i hele
regionen.

@

Regionens organisering af
dataomradet er ikke helt tydelig i
dag. Dette komplicerer- eller direkte
forhindrer - adgang til relevante data
for regionens medarbejdere. Seerligt
er det kompliceret at fa adgang til
data pa tveers af datakilder.

REGION
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Veaerdibaseret sundhed

Regionsradet indgik i oktober 2019 en aftale om, at
veerdibaseret sundhed saetter rammerne for
hospitalernes arbejde med at skabe veerdi. @nsket er
et mere menneskeligt sundhedsvaesen, hvor
patienten far den behandling, som giver ham eller
hende mest mulig veerd..

Der er i aftalen lagt veegt pa, at veerdi for patienten
opstar i mgdet mellem den enkelte patient og
behandler? og gennem god ledelse, der tager hgjde
for 3 faktorer:

A Den patientoplevede kvalitet
A Den faglige kvalitet
A God ressourceudnyttelse

En Igsning af kerneproblemstillingerne i
Datastrategien om adgang til data og forbedring af
datakvaliteten, kan bidrage til at gge savel den
patientoplevede kvalitet som den faglige kvalitet og
god ressourceudnyttelse.
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5a. Overordnede principper
5b. Governance

5c¢. Infrastruktur og Analytisk platform

5d. Datastandarder og datakvalitet
se. Jura
5f. Viden og uddannelse
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Overordnede
principper
for arbejdet
med data

Efterspgrgselsdrevet udviklingaf
dataarbejdet. Udover generel
udvikling af regionens
infrastruktur og datasystemer,
skal der veere mulighed for lokal
veerdiskabelse gennem tilkagb af
centrale resurser.

Tydeligog transparent
prioritering af indsatserog
Investeringer.

Kobling tileksisterende regionale,
nationale og lokale strategiersa
der sikres sammenhaeng
mellemde overordnede
strategier, i madenvi

arbejder med data pa. Regionalt
drejer det sig om store satsninger
som eksempelvis Personlig
Medicin | @stdanmark. Nationalt
kan naevnes regeringens nye Life
Science Strategi og
Datastattecentre.



5.b Governance




Anbefalinger

Der etableres en Data og Dataanalyse Governance Gruppe
DDGG (se beskrivelse neeste side)
DDGG udarbejder styringsprincipper for data og
dataanvendelse i Region Hovedstaden, i trad med
__ Datastrategiens gvrige anbefalinger.

PrlnC|pper Beslutninger om data traeffes som udgangspunkt i linjeledelsen
indenfor rammerne af styringsprincipperne af den data

A Der skal sikres mulighed for ansvarlige, men skal kunne eskaleres til DDGG ved behov.

: : Datagovernanceskal sikre, at efterspgrgslen efter dataudtraek,
hurtig adgang til data med rapporter og analyser bliver mgdt indenfor de givne rammer.
en samlet proces for Der etableres mulighed for tilkgb af special dataleverancer og
godkendelse, data dataanalyser. Dette vil kunne bidrage til hurtigere udvidelse af
leverance, datasikkerhed. standarddataseet.

Det skal veere muligt at Der opstilles servicemal K P |) ®ehastighed for adgang til data
arbejde med data p& tvaers samt for frist for godkendelse eller afslag pa dataanmodning.
af datakilder Datagovernancevurderes lgbende minimum to gange arligt.

' Dette skal sikre, at der Igbende reflekteres over nye tiltag, og at
der bliver taget hgjde for den digitale udvikling.




Data og Dataanalyse

Governance Gruppe (DDGG)

DDGG udarbejder retningslinjer for adgang til og anvendelse af
regionens data, herunder deling af data. DDGG skal sikre optimale

muligheder for veerdiskabelse via dataanvendelse og overholdelse af
lovgivning og retningslinjer. DDGG samler eksisterende selvstaendige

funktioner i regionen i en koordinerende funktion, sa der skabes
sammenhaeng mellem regulerende og udgvende datafunktioner i
regionen, hvorfor DDGG ogsa vil have en radgivende funktion.

DDGG skal arbejde ud fra en klar forstaelse af:

A Regionens strategiske mal og mission og hvordan data og
dataanalyse kan skabe veerdi for regionen

National og EU lovgivning

Datasikkerhed

At governance skal minimeres til det ngdvendige, da tung
governance er dyr og forsinker regionens dataprocesser.

To T I>

Det er vigtigt, at der er fokus pa kommunikationend D G Gal=jde.

Det anbefales, at DDGG er en del af Data Domaenet og dermed arbejde
med reference til DS. DDGG ledes af Data Domaenets ejer, som
sammensaetter gruppen med fglgende repraesentation:
Domaenepartneren fra Data Domaenet (vicedirektar i CIMT)
Domanemakkeren fra Data Domaenet (centerdirektar i COK)
Regionens CISO

En hospitalsdirektions repraesentant

En forsker

En gkonomi og planleegningsekspert

En hospitalsafdelingsleder

En dataanalyse ekspert

En datainfrastruktur ekspert

To jurister hvis ekspertise tilsammen daekker relevant lovgivning.

T> J> T T T T>o I> Io T T

DDGG skal Igbende tilpasse retningslinjer med fokus pa:

Datadreven ledelse

Udvikling og implementering af Ateknologi

Automatisering af processer der gger selvbetjening af data og
dataanalyse

Data-standard og-kvalitet i datalivscyklus (fra input til anvendelse)
Effektivitet og omkostningsreduktion.

o o To o I



Infrastruktur
og Analytisk
Platform
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Regionens datavolumen og kompleksitet er hastigt stigende, og |
der er et stigende behov for fleksibilitet i adgang til data og |
dataanalyser pa tveers af datakilder, eksempelvis
Sundhedsplatformen, @konomisystemet, HEystem m.fl.
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Der er i dag ingen samlet strategi for investering i feelles
infrastruktur. Der anvendes eksempelvis en lang raekke forskellig g
datalagre og dataprogrammer (databaseveerktgijer, '
dataanalyseveerktgjer og datapreesentationsvaerktgjer), som
fordrer forskellige kompetencer og forskellig tilrettelseggelse af
data for at fungere. Det betyder, at vi i regionen bruger
ressourcer pa ad hoc forespargsler og tilretteleeggelse til enkelt
projekter, samt ikke har optimal understgttelse af de veerktgijer,
der anvendes.

Valg og udvikling af infrastruktur og analytisk platform skal sikre
regionen mulighed for integration i kommende nationale
datadelingsinitiativer o0og anyv
Computerome og GenomeDenmark

Den digitale udvikling gar steerkt, og samspillet med patienterne
skal udvikles i takt hermed. Et element i at skabe bedre sundhed
er at anvende de data, som patienterne selv genererer.




Infrastruktur og
Analytisk platform

Principper.

A Hensigtsmaessig adgang til relevante
data og mulighed for smidig kobling af
data pa tveers af datakilder.

A Der udveelges standard datavaerktgjer
til statistik og datapraesentation.

A Der udarbejdes en standard for
anvendelse af apps og lokale
datakilder - saledes at veerktgjer
anvendt til indsamling af data,
dataanalyse og datapraesentation /

4

kan integreres.

Anbefalinger

Der skal veere fokus pa modenhedhosting,
brugervenlighed, sikkerhed og udviklingssprog.

Dataveerktgjerne skal ggre det muligt at analysere data pa

tveers af regionens datakilder med minimering af

dataduplikation og systembarrierer.

Der etableres regional brugersupport pa regionens \
standard dataveerktgijer.

Regionen anvender i stort omfang Power Bl og SAS i dag.
Disse veerktgjer anbefales aktuelt som regionsstandard.
Der bgr veere metodefrihed, saledes at eksempelvis ,
forskningsgrupper kan anvende andre dataveerktgjer, som §
i sa fald ikke supporteres via regionens standard data
ydelser (selvforvaltede systemer).
Der bgr udvikles en ramme for udvikling og anvendelse af _-
apps, saledes at apps registrerer data samme sted, og
kan tilgas og anvendes af flere enheder.
Veerktgjerne skal kunne understgtte overholdelse af
GDPR.
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5.d Datastandarder og datakvalitet

Effektiv anvendelse af regionens data fordrer et Der er behov for et feelles sprog for datakvalitet.
dataflow; som understgtter hurtig adgang til relevant Kun en lille andel af de data, regionen har til
data pa tveers af regionen. Dette kreaever logisk radighed fra forskellige systemer, er
organisering af data og kobling tibrganisations veldokumenterede. Nar data skal anvendes,
struktur i regionen. kreever det ressourcer at undersgge, om data er
anvendelige til det aktuelle formal. Ofte bruges
Der findes i dag flere systemer i regionen, som ikke der kreefter pa at undersgge og kvalitetssikre
bygger pa ens organisatorisk opbygning. Det samme type data flere steder i regionen. Et
medfarer eksempelvis, at indberetning til nationale feelles sprog med veldefinerede standarder kan
registre kan blive foretaget i uoverensstemmelse gare arbejdet mere effektivt. Derudover skal der
med den virkelige organisering pa regionens indteenkes feedback? bade ift. anvendelighed og
hospitaler. kvalitet2 nar data er blevet anvendt lokalt.
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Principper.

A Der anvendes et feelles
sprog for datakvalitet |
regionen.
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Deklaration af data 48

? Anbefalinger

Udarbejdelse af et tydeligt regelseet for deklaration af data,
herunder hvem kan deklarere data, hvordan deklarationerne
vedligeholdes, og hvor deklarationen gemmes.

Der tages udgangspunkt i et veerktgj udarbejdet af
Digitaliseringsstyrelsen med fglgende kvalitetsdimensioner:
Komplethed, Korrekthed, Aktualitet og Genbrugelighed.
Erfaringer og anbefalinger fra Nationale projekter som
°En indgang til sundhedsdat
Der skal ske en prioritering af hvilke data, der skal
deklareres, og pa hvilket niveau.

Det skal afklares, hvem der har ansvaret for at rette op pa
datakvalitetsmaessige udfordringer, nar disse identificeres i
forbindelse med deklaration af data.

Sanl 4



Organisationsstruktt

"

Anbefalinger

A Der udarbejdes et regelsaet for hvordan forskellige
organisatoriske strukturer kan sammensmeltes i en feelles
organisationsstruktur for Region Hovedstaden samt
implementering af regelszettet pa regionens hospitaler
Der tages udgangspunkt i Organisationsportalen, som

Principper

A Regionen har en klar
organisationsstruktur, der
tilader sammenstilling af
data pa tveers af
dataomrader.

teknologisk videreudvikles, samtidig med at der
udarbejdes et regelsaet for omradet.
Organisationsstrukturen skal sikre integration af
udefunktioner, at organisatoriske aendringer kan
gennemfgres uden at historiske data pavirkes, og at klinisk
personale pavirkes mindst muligt ved aendringer i
organisationen.
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Adgang til sundhedsdata skal ske pa
baggrund af en afvejning af patienternes
integritet og privatliv- overfor veesentlige
samfundsmaessige interesser.

Udvikling af brug af data fra sundhedsvaesenet
- fra allerede gennemfgrte behandlinger til
vurdering af effekt og komplikationer af nye
behandlinger- er af samfundsmaessig
interesse.

Hjemmel for dataadgang, databehandling og
dataopbevaring udgares af en raekke
lovgivninger. Beslutning om dataadgang bar
ske ved en kombination af sundhedsfaglig og
juridisk tolkning af samfundsmaessig veerdi og
hjemmel, et princip som er kendt og
respekteret fra det danske etisk komitesystem.




Principper

A Dataansvarlige treeffer

beslutning om godkendelse
af dataadgang baseret pa
juridisk radgivning samt
vurdering af veerdien for
patienterne og
sundhedsveesenet.

Hvis lovgivning og regionale
regler heemmer varetagelse
af samfundsmaessige
interesser, arbejder regionen
for relevant udvikling af
lovgivning og regler.

Anbefalinger

Oprettelse af dataansvarlig pa hospitalsniveau og pa
regionalt niveau.

Den dataansvarlige er et direktionsmedlem pa et
hospital eller en enhedschef i koncerncentrene, og vil
have hierarkisk tildelt beslutningskompetence.

Der etableres en hurtigarbejdende gruppe, der
kommer med anbefalinger til lasning af eksisterende
juridiske problemstillinger. Gruppen far ophaeng pa
DDGG.

Etablering af fora for dataansvarlige, som sikrer
ensartet praksis i regionen, som det aktuelt sker ift.
forskningsdata i Data Visitationsgruppen.
Dataansvarlige skal begrunde afslag og radgive om
andre ansggningsmulighederpg der skal ved afslag
oplyses om mulighed for at anke afgarelse for
afggrelser i linjeledelsen vil det veere til regionens Data
og Dataanalyse Governance Gruppe.

4
|
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forudseetter, at alle involverede aktgrer har
viden om mange forskellige og komplekse
forhold af fx processuel, juridisk og teknisk
karakter. Relevant viden er forskellig, afhaengig
af aktgrernes behov for dataanvendelse, som
illustreret ved de anvendte arketyper. Det vil
derfor veere forskelligt hvilken metode, der
bedst understatter viden og udvikling hos den
enkelte aktar.

at kompetenceudvikling
sikrer fokus pa anvendelighed af den nye
viden, da datakvalitet, datasikkerhed og
korrekte fortolkninger er afggrende for at
hgjne kvaliteten og opna den gnskede effekt af
arbejdet med data. Vi skal derfor Igbende
sikre, at aktgrernes viden opbygges og
vedligeholdes i kobling til deres hverdag, og i
takt med den digitale udvikling.
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¥iden og Uddanpmse

Principper

A Uddannelse/support skal
opleves som effektiv og
fleksibel.

A Regionens uddannelsestilbud
kan suppleres med eksterne
tilbud, nar dette giver bedst
veerdi, eksempelvis ved

systemopleering fra udbyder.

Anbefalinger

A Der laves analyse af nuveerende datakompetencaiveau i
regionen samt uddannelsesbehov for arketyperne.

A Der etableres en regional vidensog uddannelsesplan for
arketyperne.

A Der etableres Center of Excellences og netvaerk inden for
specifikke omrader, defineret gennem analysearbejdet,
som formidler vidensdeling. Dette vil skabe muligheder for
avanceret brug af data uden behov for specialister i alle
regionens enheder.

A Der etableres klare supportstrukturer inden for relevante
fagomrader medK P | f@reservicemal.

A Der udarbejdelse en kommunikationsstrategi, der sikrer
effektiv vidensdeling om, hvordan data kan tilgas, hvilke
rapporter der er tilgeengelige, og hvilke nye og
eksisterende systemer og veerktgjer, der kan anvendes,
samt juridiske- og datasikkerhedsregler.
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Sadan opleves

Som patient oplever

jeg effektiv. behandling og fa
bivirkninger. Mine data bliver brugt til
at hjeelpe mig med korrekt dosering af
den rigtige' medicin, hvilket skaber
tryghed. Jeg oplever gget fleksibilitet |
forhold til kontrolbesgg og
behandlinger pa hospitalet. Min laege
handler hurtigt og effektivt pa svar fra
mine prgver, og tager proaktivt
kontakt, hvis han/hun ser udsving |
mine tal.

hvilke

2n umu
relativ
for mig
lever gc

Jina af ki

Skal [ ]udga?

Der var en

periode, hvor det var naesten umuligt
at fa adgang til de data, som er helt
ngdvendige for min forskning. | dag er
der er en relativ simpel proces for
bade godkendelse og adgang til data
0g det er blevet ganske enkelt for mig
selv at fa adgang til de overordnede
data, som jeg skal bruge i mine for
analyser. Jeg oplever god service og
Stgtte, og jeg har adgang til potente
analyseveerktgjer, herunder til
udvikling af algoritmer til kunstig
intelligens.




