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Hvad taler vi om? 

• Journaldata 

• Registerdata 

• Kvalitetsdata 

• Adfærdsdata 

• Gendata 

• Biologiske data 

• Overblik i patientforløb 

• Forskning/udvikling 

• Hjemmemonitorering 

• Personlig medicin 

• Kunstig intelligens 

 

 











Patienternes holdninger 

 



Deling af data i behandlingsforløb 



Anvendelse i kvalitetsudvikling 

TrygFonden & Mandag Morgen, juni 2016 



Anvendelse i forskning/kvalitetsudvikling 

Svar fra 446 kræftpatienter, pårørende og efterladte, 2015 



Anvendelse til udvikling af personlig medicin 

”Det er vigtigt, at data fra gentests opbevares sikkert. Der 

var udbredt enighed om, at forskere skal kunne få adgang 

til gendata, men der var også enighed om, at de gendata 

ikke må falde i andres hænder” 

Konklusion fra borgerpaneler. Sundheds- og Ældreministeriet og 
Danske Regioner, Advice 2016 



Sekundær anvendelse af sundhedsdata 

• Generelt positive holdninger til sekundær anvendelse hvis formålet 
med brugen var at tjene fælles goder, fx bedre viden om sygdomme 
eller mere effektive sundhedsvæsner. 
 

• Brug til kommercielle formål uacceptabelt (fx datasalg til private 
virksomheder, deling med arbejdsgivere eller forsikringsselskaber). 

 

• Sikker opbevaring og håndtering af sundhedsdata en bekymring -
anonym deling af sundhedsdata foretrækkes  

 

 A review of attitudes towards the reuse of health data among people in the European Union: The 
primacy of purpose and the common good 
Lea L.Skovgaard SarahWadmann KlausHoeyer Health Policy 2019 

https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0168851019300818?dgcid=rss_sd_all#!
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https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0168851019300818?dgcid=rss_sd_all#!
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Sundhedsdata generelt 

 



Borgerne er nuancerede 

• Samtykke ved sekundær anvendelse er vigtigt 
  

• Men: 
– brug af data til forskning er i offentlighedens interesse (ikke brug = spild) 

– individuel kontrol må ikke ske på bekostning af barrierer for forskning 

– anerkender muligt selektions bias og lav deltagelse ved opt-in samtykke  

– Større accept af opt-out i erkendelse af udfordringer ved opt-in 

  

 

Aitken M. Public responses to the sharing and linkage of health data for research purposes: a systematic 
review and thematic synthesis of qualitative studies. BMC Med Ethics. 2016; 17: 73. 
2016 Nov 10. doi:  10.1186/s12910-016-0153-x 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5103425/
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x
https://dx.doi.org/10.1186/s12910-016-0153-x


Brug for nuancer 

For registerforskning  

 

For datadeling  

 

For forskeren 

  

 

For selvbestemmelse 

 

For fortrolighed 

 

For den syge 

 

 

eller 

 

eller 

 

eller 



Brug data – men skab sikkerhed og tryghed 
– Sikre IT-systemer 

– Stramme retningslinjer for anonymiseringsgrad 

– Forskermaskiner 

– Afgrænsning af forskere/institutioner, der kan få adgang til data 

– Stramme regler for hvornår forsker kan modtage cpr. til registerforskning 

– Kun udlevering af nødvendig mængde data 

– Kontrolsystemer til at opfange regelbrud 

– Vurdering af forskningens samfundsnytte 

– Generel information til borgere/patienter om hvad data anvendes til 



Perspektiver 

 



Potentiale for patienter 



Hjemmemonitorering/Wearables 

Potentialer 

• Livskvalitet - Sammenhæng med hverdagsliv 

• Faglig kvalitet – løbende monitorering  

• Forebyggelse 
 

Faldgruber 

• Ulighed 

• Overbehandling - kommercielle interesser 

• Sygeliggørelse – behandling i hjemmet 

• Overvågning - sundhedsregime, arbejdsgiver, forsikring 

 



Personlig medicin 

Potentialer 
• Hurtigere behandling 

• Færre bivirkninger 

• Større effekt 
 

Faldgruber 
• Utryghed - datasikkerhed, sekundær anvendelse, vækstfokus 

• Overvågning - fx adgang fra arbejdsgiver, forsikring 

• Sygeliggørelse - fx lille risiko for alvorlig sygdom (Etik - fx tilfældige fund) 

 



Kunstig intelligens 

Potentialer 
• Beslutningsstøtte 

• Hurtigere og mere præcis diagnostisering 

• Forebyggelse 
 

Faldgruber 
• Kulturforandring – modstand blandt fagpersoner 

• Utryghed 

• Sygeliggørelse 

 



• Har patienterne noget at skulle have sagt, eller skal vi i 

udviklingens navn sigte mod nye højder? 



Ledelses rolle 

• Fokusér på muligheder – fra behandlingsdata til Big data 

• Fokusér på datasikkerhed og selvbestemmelse 

• Inddrag patienter og klinikere i udvikling – identificer potentialer 

• Hjælp patienter og klinikere til at navigere – Certificering? 

• Uddannelse, kompetenceudvikling (nye roller) 

 

Brug for strategi med fokus på værdi for patienten 


