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Orientering om Sundhedsdataprogrammet

Sundhedsdataprogrammet blev igangsat i 2015. Sundhedsdataprogrammet er et
tvaersektorielt udviklingsprogram under Sundheds- og Zldreministeriet oprettet med
det formal at forbedre mulighederne for anvendelse af sundhedsdata til at skabe
bedre sundhed pa tvaers af sundhedsvaesnet. Der afrapporteres Ipbende om
programmets fremdrift til Folketingets Finansudvalgt som led i den statslige it-
projektmodel. Sundhedsdataprogrammet har hidtil fortrinsvist haft tekniske
konsekvenser ift. de IT-systemer, som Sundhedsdatastyrelsen bruger. Da
programmet nu er sa langt, at der ogsa kommer nye datasat, og modernisering af de
eksisterende data vurderes det relevant ogsa at orientere SUU.

Opgaverne omkring nationale sundhedsdata var forud for igangszttelsen af
programmet flyttet fra Sundhedsstyrelsen til Statens Serum Institut. Efterfglgende er
opgaverne i november 2015 samlet i en saerskilt styrelse, Sundhedsdatastyrelsen, for
at gge fokus pa omradet.

Sundhedsdataprogrammet bestar af i alt 24 projekter og delprojekter fordelt pa fem
programspor. Sundhedsdataprogrammets projekter medfgrer en raekke forbedringer
og a&ndringer i data om sundhedsvaesnet, blandt andet som fglge af modernisering af
Landspatientregisteret.

| vedlagte notat introduceres Sundhedsdataprogrammet samt orienteres om status
for programmets fremdrift, bilag 1.

Som led i Sundhedsdataprogrammet moderniserer Sundhedsdatastyrelsen sin
teknologiske infrastruktur. Det sker bl.a. igennem etablering af en ny dataplatform
med en raekke nye datateknologier, der dels indebaerer at data pseudonymiseres,
dels giver nye og bedre muligheder for at bruge sundhedsdata fra de nationale
sundhedsregistre. Det bemzerkes, at der i anden sammenhaeng arbejdes p3, at
forskeres adgang til data i Sundhedsdatastyrelsen fremadrettet vil ske pa
forskermaskine i lukkede miljger.

De fgrste erfaringer med den nye teknologiske dataplatform er gjort i et projekt i
Sundhedsdataprogrammet om de nationale mal. Her foretages en omlaegning sa data
tilrettelaegges efter ny feelles datamodel og beregning af indikatorerne i hgjere grad
sker automatiseret. | processen med omlaegningen ma forventes, at der kan dukke
uhensigtsmaessige metoder og fejl op i de eksisterende beregninger, der skal
korrigeres.
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| overgangsfasen indtil uhensigtsmaessigheder og fejl er handteret, og dette er
implementeret i indikator-"driften”, vil der ved indikator-baserede opggrelser til brug
for besvarelse af Folketingsspgrgsmal mv. indsaettes fglgende tekst i anmaerkningen
til pagaldende tabel:

”I regi af Sundhedsdataprogrammet er igangsat et projekt vedrgrende bedre
preesentation af de indikatorer, der indgdr i Nationale mdl for sundhedsvaesenet,
herunder [navn pG aktuel indikator i tabel]. Projektet indebaerer en omfattende
gennemgang og en teknisk omlaegning af indikator-opggrelserne, som potentielt ogsa
kan afdaekke uhensigtsmaessigheder i opg@relserne. | forbindelse med hdndtering
heraf kan tallene i tabellen blive revideret og dermed aendre sig.”

| vedlagte notat er projektet samt konsekvenserne nermere beskrevet, bilag 2.

Et andet projekt som en del af Sundhedsdataprogrammet er udviklingen af en ny
version af Landspatientregisteret (LPR) — kaldet LPR3. LPR indeholder oplysninger om
samtlige patientkontakter i det offentlige og private danske hospitalsvaesen og er et
af sundhedsvaesenets mest centrale registre.

Landspatientregisteret (LPR) blev oprettet i 1976. Den nuvaerende version “LPR2” har
en rekke mangler og det har lenge vaeret et gnske om at modernisere LPR. Fx er det
en udfordring i LPR2, at man ikke kan se, hvilket forlgb, en patients kontakter
vedrgrer. Hvis en patient fx bade har vaeret til undersggelse for kraeft og faet
gennemfgrt en simpel knaeoperation, sker der i dag ikke en automatisk inddeling af
data ift. de to forlgb. Formalet med en ny version af LPR er derfor en modernisering,
der skal sikre tidssvarende indsigt i sundhedsvaesnets aktiviteter. £ndringen vil
dermed gg@re det muligt at felge danskernes sygdomsmgnstre og behandlingsforlgb
pa aggregeret plan pa en mere retvisende made, som i hgjere grad afspejler nutidens
sundhedsvaesen.

Alle regionerne overgar primo november 2018 til det nye LPR. Det er valgt, at der
sker en felles overgang, for at der ikke i en laengere periode kan vare databrud, der
skyldes overgang.

Overgangen til det nye LPR3 betyder, at bl.a. de nationale monitoreringer af
pakkeforlgb for kraeft og udredningsret, afregning og finansiering via DRG-systemet
samt diverse sundhedsstatistikker skal tilpasses det nye register.

Det forventes, at ibrugtagen af det nye register vil vaere tidskraevende, da det nye
dataindhold skal valideres, ligesom nye opggrelsesmetoder skal udvikles og
konsolideres. Konsekvensen forventes at veere et databrud i flere opggrelser fra

november 2018.

| vedlagte notat er det nye Landspatientregister samt konsekvenserne naermere
beskrevet, bilag 3.

Sundheds- og £ldreudvalget vil blive orienteret Igbende.
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