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Kommissorium

STARS* - Strategisk Alliance for Register- og Sundhedsdata
Nationale register- og sundhedsdata udger et veesentligt grundlag for udviklingen af det danske
sundhedsvaesen og er en forudseetning for forskning, dokumentation og drift af sundhedsveesnet.
Det er visionen, at:

Danmark skal veere internationalt farende i at anvende data fleksibelt og sikkert til
gavn for patienterne

Visionen skal sikres ved at anvende data til at skabe sammenheeng, kvalitet og effektiv
ressourceanvendelse i behandlingen af patienterne og ved at anvende data til skabelse af ny
viden og forskning i verdensklasse. Dette skal ske under hensyn til data- og patientsikkerhed.

Formal
For i faellesskab at understgtte visionen nedsaettes STARS* - Strategisk Alliance for Register og
Sundhedsdata.

STARS* har til formal at sikre national dialog, gennemsigtighed og koordinering vedrarende
indsamling, kvalitet, bearbejdning og formidling af data for sundhedsomradet og tilgraensende
sektorer til brug for forskning, analyse, dokumentation og drift af sundhedsvaesnet.

Overordnet skal arbejdet i STARS™ bidrage til forbedringer af beslutningsgrundlaget i alle dele af
sundhedsvaesnet for politiske, administrative og kliniske beslutningstagere og bidrage til at
forbedre vilkarene for forskning i register- og sundhedsdata.

Baggrund

Danmark har en lang tradition for nationale registre pa en lang reekke omrader i samfundet. Inden
for sundhedsomradet er traditionen seerlig staerk, og registrene indtager en central rolle bade i det
kliniske og administrative arbejde. De opbyggede ressourcer er internationalt enestaende og
skaber samlet grundlaget for en unik indsats for dokumentation, analyse og forskning pa
sundhedsomradet.

De danske register- og sundhedsdata kan sammen med biologiske praver bidrage til at skabe et
bedre sundhedsvaesen gennem ny viden om emner som folkesundhed og forebyggelse,
sygdommes karakteristika og diagnosticering, effekten af og muligheden for nye behandlingsfor-
mer, organisering og sammenhaeng i sundhedsvaesenet, patientsikkerhed og gkonomi.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses samling af de nationale register- og sundhedsdata pa
Statens Serum Institut sammen med den Den Nationale Biobank, udbredelsen og anvendelsen af
de Kliniske kvalitetsdatabaser, udbredelsen og udviklingen af datafangst fra nye kilder m.v. giver
samlet set grundlag for, at Danmark ogsa i arene fremover kan vaere forgangsland i dannelsen og
brugen af register- og sundhedsdata.

Opgaver

STARS* skal bidrage til, at visionen realiseres og bl.a. have fokus pa national koordinering og pa
lgbende at sikre drgftelser af de relevante aktgrers behov og rammer for adgang til data pa
sundhedsomradet og tilgraensende sektorer.

STARS* har endvidere til opgave at radgive Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse i relation til
anvendelsen af registerdata og biologisk materiale.



Side 2

STARS* skal understgtte udviklingen i sundhedsvaesnet ved at bidrage til at sikre optimal adgang
til bedre udnyttelse af og bedre kvalitet af de danske register- og sundhedsdata til brug for bl.a.
forskning, analyse, dokumentation og drift. STARS* skal derfor understgatte et faelles ansvar for at
tilvejebringe et daekkende, validt og aktuelt grundlag til belysning af sundhedsvaesenet og
tilgreensende sektorer. Dette vil iseer, men ikke udelukkende, vedrgre emner som:

e Indsamling af oplysninger om den samlede aktivitet, gkonomi og kvalitet i sund-
hedsvaesenet og tilgraensende sektorer

o Kvalitetssikring af data

o Data- og patientsikkerhed

e Adgang til og formidling af register- og sundhedsdata til relevante akterer

o Kobling mellem registerdata og biologiske materialer i det danske sundhedsvee-
sen

Sammensatning
Folgende udpeger ét medlem - med mindre andet er angivet

e Formand (udpeges af Ministeren for Sundhed og Forebyggelse)
o Danske Regioner (to medlemmer)

o KL

o Danske Universiteter

e Laegeforeningen

e Laegevidenskabelige selskaber

e Dansk Epidemiologisk Selskab

e Dansk Selskab for Almen Medicin

o Dansk Sygeplejerad

e Danske Patienter

o Kraeftens Bekaempelse

o Den Nationale Videnskabsetiske Komité

e DI

o LIF

¢ Ministeriet for Forskning, Innovation og Videregaende Uddannelser
e Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse

Arbejdet i STARS* respekterer organiseringen af tilgreensende relevante omrader i
sundhedsvaesnet, herunder sundheds-it.

Forankring og betjening
STARS* sekretariatsbetjenes af Statens Serum Institut i samarbejde med departementet og
Sundhedsstyrelsen. Sekretariatet deltager i mgderne. Der afholdes ca. 3 mader om aret.

STARS* kan inddrage yderligere relevante aktgrer i konkrete arbejder og kan bl.a. nedsaette ad
hoc arbejdsgrupper, der afgreenses i tid og opgave.



