Digitalisering i det danske

sundhedsvasen

Temanummer: Digitalisering — i verdens mest digitaliserede samfund

Introduktion

Danmark fremhzves ofte som et af de mest digitaliserede lande i verden og
som et foregangsland, nar det kommer til it-systemer og digitale kommuni-
kationslesninger, der forbinder sundhedsvasenets forskellige sektorer samt
borger og stat (Kierkegaard, 2013; United Nations, 2020). Mange aktorer har
gennem arene set forskellige muligheder i digitalisering og brugt digitalt ba-
serede losninger til at adressere meget forskellige problemer, herunder ko-
ordination, tilgeengelighed af information for behandlere, forebyggelse, kva-
litetssikring, effektivisering, patientinddragelse, nye afregningsformer samt
dokumentation af kliniske mél (Sundheds- og ZAldreministeriet et al., 2018;
Sundhedsministeriet, 2012). Senest har vi med lynimplementering af video-
konsultationer set digitalisering som et middel til at opretholde eksisterende
services virtuelt under COVID-19-pandemien. Digitalisering kan saledes
veere mange ting og tjene mange formal.

I denne artikel vil vi beskrive de vaesentligste digitaliseringsinitiativer, der er
blevet fort ud i livet i det danske sundhedsvaesen og af hvilke aktorer. Beskri-
velsen er pa ingen made udtemmende, men tegner et billede af den omfat-
tende indflydelse, digitaliseringen har faet pa vores sundhedssektor. Pa den
baggrund diskuterer vi derefter, hvordan selve digitaliseringen affeder nye
udfordringer for de involverede aktorer.

Vaesentlige digitaliseringsinitiativer og aktorer i det
danske sundhedsvaesen

Vi begynder med en gennemgang af digitaliseringen af sektorernes dokumen-
tations- og kommunikationssystemer, herefter folger en beskrivelse af, hvor-
dan data er blevet bragt teettere pa hinanden gennem en national infrastruktur
og feelles sundhedsportal, og til sidst beskriver vi, hvordan denne infrastruk-
tur i disse ar udvides med et nyt lag af telemedicinske tjenester rettet mod
patienter i eget hjem; tjenester, der inkluderer en stigende brug af digitale pa-
tientrapporterede oplysninger (PRO) samt en udvidelse af den unikke doku-
mentation i vores mange registre.
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Elektroniske journaler

Digital kommunikation og beslutningsstette blev allerede for mere end 20 ar
siden udpeget som en vigtig forudsatning for det borgernare, sammenhaen-
gende sundhedsvesen (World Health Organization, 2002). Digitaliseringen
af bade hospitalsjournalen, de praktiserende leegers systemer og senest kom-
munernes omsorgsjournaler har veret en uomgengelig forudsaetning for, at
vi i dag kan udveksle og vise data nationalt.

Elektroniske patientjournaler pa hospitalerne og det prae-hospitale omrade
(EPJ og PPJ)

Lagringen af journalnotater i elektronisk form har en lang historie, men det
var forst da det daveerende Sundhedsministerium i 1996 udgav strategirap-
porten "Handlingsplan for Elektroniske Patientjournaler: HEP-projektet”, at
digitaliseringen af patientjournaler for alvor blev et nationalt anliggende (se
Svenningsen, 2004). Tre ar efter fulgte en national strategi for it i sygehusvee-
senet, der skulle skabe et landsdekkende patientjournalsystem under over-
skriften "Grundstruktur for EP]” (G-EPJ). G-EP]J specificerede nationale krav
til klinisk dokumentation i EPJ, herunder krav til struktur, ssammenhang, om-
fang og formalisering af data. Med udgangspunkt i strategien blev der igangsat
en raekke EPJ-projekter i de daveerende amter. Efter flere ar med bade tekniske
udfordringer og professionel og politisk modstand blev projektet om én nati-
onal lesning forelobigt opgivet i 2007 (Bossen, 2014).

I dag er der overordnet set to forskellige EP]-systemer i drift i Danmark. I @Qst-
danmark bruger Region Sjelland og Region Hovedstaden it-systemet Sund-
hedsplatformen (SP), der er udviklet af den amerikanske it-virksomhed EPIC.
SP blev implementeret i 2016 og har gennemgaet en storre revision i 2019. SP
har til formal at understotte alle arbejdsgange og er integreret til en stor del af
det medicinske udstyr i afdelingerne som f.eks. infusionspumper. Ikke alle de
tilkobte funktioner er endnu taget i brug, og da SP til en vis grad var udviklet
til andre arbejdsgange, end de allerede eksisterende, har der vaeret en del ud-
fordringer med og kritik af systemet (Rigsrevisionen, 2018; Rehl & Nielsen,
2019). Det har ogsa taget tid at integrere SP til de danske registre. Fortalere for
SP peger pa, at systemet har potentiale til at blive en felles platform for bade
hospitaler, kommuner og praktiserende laeger.

I Vestdanmark vil de tre evrige regioner fra 2021 anvende selvsteendige it-los-
ninger fra samme leverander, den danske it-virksomhed Systematic (Systema-
tic, 2020). Denne EPJ-losning har vaeret udviklet lobende i en dansk kontekst
og bygger pa mange érs erfaringer. Da Systematic ogsa er leverander til kom-
muner og den nationale telemedicinske losning (uddybes nedenfor), har de
som EPIC ogsa en mulighed for pa sigt at kunne tilbyde lgsninger integreret
pa tvers af sektorer. For de tre regioner er status i skrivende stund (starten af
2021), at Region Midtjylland bruger Midt EPJ, Region Syddanmark bruger
Cosmic, men skifter i 2021 til EP] SYD, og Region Nordjylland bruger Clinical
Suite, men skifter i 2021 til EP] Nord (Danske Regioner, 2018).
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I 2015 blev den elektroniske prahospitale patientjournal (PPJ) udrullet pa
nationalt plan i ambulancer og akutleegebiler. PPJ’en er lokaliseret pa en spe-
cielt designet tablet, hvorpa ambulancereddere og leeger kan modtage oplys-
ninger om patienten og indtaste informationer om den akutte behandling, der
via journalen sendes til det modtagende hospital (Lindskou et al., 2019). PP]
giver mulighed for at treekke pa journaldata i den prahospitale behandling
(Rigsrevisionen, 2016).

Med overgangen fra papirbaserede til elektroniske journaler har ideen om
journalens funktion som et primeert leegeligt dokumentations- og ordinati-
onssystem @ndret sig fundamentalt til at vere et felles arbejdsredskab pa
tveers af kliniske faggrupper, der danner bro mellem kliniske og administra-
tive funktioner og giver direkte adgang til undersogelsesresultater fra andre
systemer (Winthereik & Vikkelso, 2005; Hoyer, 2019). De elektroniske jour-
nalsystemer muligger efterhanden ogsé en bedre mulighed for mere automa-
tisk at overfore data til de nationale registre som f.eks. Landspatientregisteret
og de kliniske kvalitetsdatabaser (se nedenfor). Endelig har patienterne faet
en anden rolle i forhold til hospitalsjournalen, idet de i dag via sundhed.dk
eller en applikation kan fa adgang til journalnotater og provesvar.

Almen praksis

De allerforste EPJ-systemer i almen praksis blev udviklet allerede i lobet af
1980’erne pé individuelle leegers initiativ (Klamer & Johansen, 2019). I 2004
indgik de praktiserende leegers organisation, PLO, en aftale med de davee-
rende amter om, at leegerne skulle anvende computer- og journalferingssy-
stemer, der var forenelige med nationale standarder (se nedenfor om Med-
Com-standarder) for at handtere patienters medicin, kunne dele kliniske
notater, se diagnostiske resultater og sende pamindelser til patienter (Kierke-
gaard, 2013). I dag benytter alle praktiserende leeger EP]J til at udveksle infor-
mationer, elektroniske recepter, se laboratoriesvar fra hospitaler og til at sende
henvisninger til hospitaler, speciallaeger og psykologer (Sundhedsministeriet,
2017). Almen praksis har igennem mange ar tilbudt deres patienter forskellige
platformslesninger til online kommunikation - f.eks. tidsbestilling, provesvar
og e-mailkonsultationer. Laegenotater i almen praksis er ikke tilgaengelige for
patienterne selv, og trods flere tiltag opfattes de fortsat af de praktiserende lae-
ger som deres egne notater og ikke som en del af en offentlig journal.

Den kommunale sektor

At kommunerne anvender digitale journaler, er en langt nyere udvikling,
end hvad vi har set for de to ovenstaende sektorer. I dag bruges elektronisk
omsorgsjournal (EOJ) i den kommunale sektor til at registrere oplysninger
om borgere, f.eks. i forbindelse med hjemmepleje. Som udgangspunkt er der
ikke borgeradgang til EOJ, men i skrivende stund tester Fredericia, Lolland og
Halsnaes kommune projektet "Borgerjournal”, der via sundhed.dk giver bor-
gerne adgang til at folge med i de oplysninger, der registreres om dem i EOJ
(sundhed.dk, 2020a; Petersen, 2019). Overgangen mellem sundhedsveasenet
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og socialsektoren (dvs. udveksling og integration af information mellem EP]J
og EQJ) er serligt udfordret, da oplysninger indhentet under Sundhedsloven
ikke ma videregives uden borgerens samtykke med henblik pa brug til opga-
ver, der udferes under Socialloven, med mindre det er nodvendigt som led i
en aktuel behandling af patienten (KL, 2019). En anden udfordring er at fa et
feelles format for data, som kan anvendes bade inden for sundheds-, omsorgs-
og sociale ydelser. Udvikling af sadanne feelles sprog foregar bade nationalt og
internationalt. Der er derfor i skrivende stund bade udfordringer i forhold til
infrastruktur, dataformater, jura og etik (Hertzum, 2021).

Kommunikation mellem sektorer: MedCom

Udviklingen af EPJ-systemer og nye muligheder for udveksling af information
skabte et behov for standardisering og koordinering af den stigende mangde
af digitale informationer. I 1994 blev non-profit organisationen MedCom
etableret med det formal at standardisere og digitalisere de mest almindelige
tekstbaserede, kliniske meddelelser, der udveksles mellem de offentlige ho-
spitaler, almen praksis og kommuner, som f.eks. korrespondancemeddelelser
i forbindelse med indleggelser og udskrivelser. MedCom ejes og finansieres
af Sundhedsministeriet, Danske Regioner (DR) og Kommunernes Landsfor-
ening (KL) og udvikler og udbreder fortsat standarder og digitale losninger,
der gar pa tveers af og forbinder sektorerne i det danske sundhedsveesen. I
dag anvender samtlige sygehuse, laboratorier, apoteker, kommuner og praksi-
sydere MedComs standarder for kommunikation, og hver maned sendes ca.
5,5 millioner MedCom-dokumenter pa tvers af sundhedsvasenets sektorer
(MedCom, 2020a). Praktisk talt alle dokumenter mellem sundhedsvasenets
parter udveksles saledes elektronisk; en udbredelse der er enestdende set i
international sammenhang (MedCom, 2020b; Sundhedsministeriet, 2012).
MedCom fungerer pa mange mader som rygraden i det digitale sundhedsvee-
sen ved at styrke kommunikationen og samarbejdet mellem hospitaler, kom-
muner og praktiserende leeger og er derfor en helt central akter i forhold til at
sikre sammenhaengende patientforleb.

Faelles Medicinkort

Hvor ambitionen om én felles national EP] matte skrinlagges, blev arbejdet
med en mindre ambities, men dog meget vasentlig national digitaliserings-
losning, Feelles Medicinkort (FMK), igangsat i 2009 med det formal at tilbyde
en national tvaersektoriel losning til ordination, revision og administration af
medicin for at reducere uhensigtsmeessig medicinering og undga fejl i ordi-
nationer og administration. Initiativet opstod, fordi borgernes tversektorielle
behandlingsforleb gjorde det vanskeligt for sundhedsprofessionelle at fa over-
blik over patientens aktuelle og komplette medicinering, og hvem der var den
seneste behandlingsansvarlige. Bag udvikling og implementering af FMK star
Sundhedsministeriet, Sundhedsdatastyrelsen, Sundhedsstyrelsen, MedCom,
KL, DR og PLO.12013 blev FMK taget i brug afleegerne, og i dag er losningen
tilgeengelig for alle sundhedsprofessionelle og borgere i Danmark (Pedersen,
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2019). Den behandlende lzege kan i FMK tilfoje, afstemme og fjerne leegemid-
delordinationer, sa sundhedsprofessionelle og borgeren selv til enhver tid har
adgang til de opdaterede medicinoplysninger via sundhed.dk eller applikati-
onen "Medicinkortet” (Sundhedsdatastyrelsen, 2020a). Ved indlaeggelse over-
fores data fra FMK til EPJ, og ved udskrivelse opdateres FMK af hospitalets
leeger ud fra EPJ. Netop samspillet mellem medicinkortet, EPJ-lesningerne og
arbejdsgangene pa hospitaler og i almen praksis har dog afstedkommet nye
problemer - f.eks. omkring hvilken leege der har ansvar for at afstemme oplys-
ningerne i medicinkortet i forbindelse med tvaersektorielle behandlingsforleb
og problemer med Sundhedsplatformens tekniske integration til FMK.

Sundhed.dk

Sundhed.dk har allerede vaeret naevnt flere gange, da denne borgerrettede
sundhedsportal er en helt central institutionel nyskabelse, som har varet med
til at transformere mange af de etablerede institutioner og deres interaktion
med borgerne og med hinanden. 12001 tog den daveerende Amtsradsforening
initiativ til at etablere en felles offentlig sundhedsportal, der kan tilgas fra
internettet med det formal at samle information og kommunikation pa sund-
hedsomradet i én samlet national indgang for borgere og sundhedsprofessi-
onelle. I slutningen af 2003 blev sundhed.dk lanceret og har siden faet nye
funktioner og tjenester lobende (sundhed.dk, 2020b). Sundhed.dk tiltreekker
sig international opmarksomhed og er blevet omtalt som en af verdens mest
avancerede sundhedsportaler (Frost & Sullivan, 2017).

P& sundhed.dk har borgere og patienter via e-Sundhedsjournalen adgang
til deres personlige sundhedsdata, herunder EPJ fra hospitalet, medicin-
kort, vaccinationer, laboratoriesvar samt en log over, hvem der har sléet op
pa deres oplysninger. Borgere har som navnt endnu ikke digital adgang til
journaloplysninger fra almen praksis, ligesom mange private leveranderer af
sundhedstilbud heller ikke viser deres journalnotater i Sundhedsjournalen.
Borgere kan ikke selv skrive i deres sundhedsjournal, men kan foje oplys-
ninger til det sakaldte stamkort og registrere valg om f.eks. organdonation
og livsforlengende behandling. Med den nye digitaliseringsstrategi fra rege-
ringen, DR og KL er det ambitionen, at portalens funktionalitet skal udbyg-
ges, sa patienten far adgang til information om sit samlede behandlingsforlgb
pa tvers af sektorer (Petersen 2019; Sundheds- og Zldreministeriet et al.,
2018). Udover egne sundhedsinformationer kan borgere via sundhed.dk tilga
en raekke funktioner, f.eks. fremsogning af behandlere og behandlingssteder
samt opslag i Patienthandbogen og patientrettigheder. Sundhedsprofessio-
nelle kan via sundhed.dk fa adgang til patientinformation, som ikke allerede
er tilgeengeligt i deres eget EP]J-system, eksempelvis information fra andre re-
gioners EPJ-systemer (Danske Regioner, 2018).

Foruden Patienthandbogen har sundhedsprofessionelle ogsa adgang til Lee-
gehandbogen, som giver en mere uddybende adgang til sygdomsspecifikke
oplysninger. Leegehandbogen er ogsa tilgeengelig for patienterne (Sundheds-

SAMFUNDS@KONOMEN 1/2021

30

Udgives af Djof Forlag



Temanummer: Digitalisering — i verdens mest digitaliserede samfund

ministeriet, 2012; 2017). Med udbredelsen af smartphones i befolkningen bli-
ver de enkelte komponenter pa sundhed.dk i dag tilbudt som applikationer,
f.eks. Leegehandbogen og patienthdndbogen. FMK kan tilgas via appen "Mit
medicinkort”, og appen "Min Lage” fungerer som erstatning for de mange
tidligere mader at komme i kontakt med egen laege pa.

Telemedicin

Ovenstaende beskrivelse demonstrerer, at vi i Danmark har gennemgaet en
transformation fra en primer digital understottelse af arbejdsprocesser i lo-
kale institutioner til en deling pa tveers og over tid en storre inddragelse af
borgerne gennem deling af oplysninger og egentlige interaktioner som f.eks.
bestilling af medicin eller e-konsultationer via applikationer. Over tid har di-
gitaliseringen med andre ord @ndret, hvor behandling foregar, og hvem der
er aktive i at udfere den. I den forbindelse er de telemedicinske initiativer helt
centrale at naevne.

Betegnelsen telemedicin daekker over alternative mader at levere sundheds-
ydelser pa, der gor brug af informations- og kommunikationsteknologi med
det formal at overkomme geografiske afstande mellem modtagere og ydere af
sundhedsydelser eller mellem forskellige sundhedsakterer (World Health Or-
ganization 1998; Kierkegaard, 2015). Oprindeligt handlede telemedicin mest
om kommunikation mellem sundhedsprofessionelle eller om at give en pa-
tient adgang til sundhedsydelser over afstand (Kierkegaard, 2015). Men gen-
nem de sidste 10 ar er fokus i tiltagende grad blevet rettet mod at gere patien-
terne mere aktive i forhold til behandling og mestring af deres sygdomme og
at muliggere, at flere aktorer, f.eks. almen praksis, hospital og kommune, kan
vaere involveret i samme forleb. Her indgar ogsa muligheden for indsamling af
information fra patienter i eget hjem. Det kan vere billeder, biokemiske eller
fysiologiske malinger sasom blodsukkerniveau eller hjerterytme, selvrappor-
terede data om helbredsrelateret livskvalitet eller data, der relaterer til fysisk
treening, ernaring og sevn.

I Danmark blev de forste telemedicinske initiativer igangsat i 1990’erne, hvor
der bla. blev etableret videokommunikation og kommunikationslinjer fra
gronlandske og feeroske hospitaler til kebenhavnske hospitaler (Phanareth et
al., 2019). Pa trods af mange lokale og regionale projekter i 2010’erne blev
en bred national udrulning af telemedicin ikke en realitet for etableringen af
organisationen Felles Udbud og Udvikling af Telemedicin (FUT) i 2016 (Di-
gitaliseringsstyrelsen, 2020a). Den falles udrulning tilbyder nu en national
infrastruktur til indsamling af patientdata. I forste omgang tilbydes alle med
sveer kronisk obstruktiv lungesygdom at blive fulgt af kommunale sygeplejer-
sker i samrad med hospitalsafdelinger, men pa sigt skal tilbuddet udvides til
at deekke flere sygdomme og skabe mulighed for deling af flere data pa tvers
af sektorerne.

Telemedicin har med den aktuelle COVID-19 pandemi faet en ny rolle i sund-
hedsvasenet. Frem for at overkomme geografiske afstande bruges telemedi-
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cinske lgsninger nu til at opretholde afstand og dermed nedbringe risikoen
for smitte med COVID-19. Et eksempel er applikationen "Min Lage”, som er
udviklet i et samarbejde mellem PLO og Sundhedsdatastyrelsen, og som giver
patienter mobil adgang til egen leege, herunder e-konsultation og videokon-
sultationer. I marts 2020 gik platformen pa kort tid fra pilot- til driftstatus, og
i efteraret 2020 er langt de fleste praktiserende laeger brugere (Praktiserende
Lagers Organisation, 2020).

Patientrapporterede oplysninger (PRO) og patientinddragelse

Den fortsatte udvikling af telemedicinske lgsninger og portalindgange, hvor
borgere kan tilga informationer om deres helbred og behandlingsforleb, hvi-
ler pa et argument om, at ansvar for eget helbred bliver overdraget til patien-
terne selv og dermed muligger den politiske vision om eget empowerment og
patientinddragelse (se Sundheds- og ZAldreministeriet et al., 2018). @nsket
om i hejere grad at inddrage patienterne i deres behandling og at tilretteleegge
kontakter ud fra individuelle behov er blevet yderligere styrket med tiltag, der
skal sikre udbredelsen og anvendelsen af PRO. PRO-data er data, som indfan-
ger patientens egen rapporterede sundhedstilstand uden involvering af sund-
hedsprofessionelle, f.eks. livskvalitet og fysisk funktion via standardiserede
sporgeskemaer og malinger af f.eks. blodtryk, veegt eller iltmetning foretaget
af patienten selv. I skrivende stund pagar — ud over en rakke lokale projekter
— et nationalt initiativ for udrulning af PRO bredt i sundhedssektoren (PRO-
sekretariatet, 2020; Langstrup, 2019). Ambitionen er blandt andet at anvende
PRO-data tversektorielt til kliniske og kvalitetsforbedrende formal, og den
deles og drives af bade patientorganisationer og sundhedsprofessionelle (Vi-
BIS, 2016). Der er ogsa en ambition om at bruge PRO-data til aflonning ud
fra effekt, hvad Porter (2010) og andre kalder verdibaseret styring. Det er
en fortsattelse af en lang tradition forbundet med New Public Management
(Hood, 1991) og relaterer sig til en raekke kendte problemer med malstyring
(Wadmann et al., 2013), som vi ikke har mulighed for at gennemga i detaljer
her.

Digitale PRO er endnu et eksempel pa, hvordan digitalisering anses som et
helt centralt middel til at bringe sundhedsvasenet tattere pa borgeren og til
at realisere en mere inddragende og person- og helbredscentreret kontakt
(Langstrup, 2019). Derudover er udviklingen af PRO et godt eksempel pa
den tiltagende dataintensivering i sundhedsveesenet, hvor hidtil ikke-kvantifi-
cerbare aspekter af patienternes helbred og erfaringer af sundhed og sygdom
gores til genstand for maling og standardisering.

Databaser og registre

Pa trods af at sundhedsvasenet befinder sig i en hidtil uset dataeksplosion
(Heoyer, 2019), sa er registrering, indsamling og opbevaring af information
om danske borgere langt fra et nyt feenomen. Danmark har en lang tradition
for rutinemaeessigt at indsamle oplysninger om danske borgeres liv og helbred
i forbindelse med "ikke-forskningsrelaterede begivenheder” (f.eks. indleggel-
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ser og receptudleveringer) (Gregersen et al., 2018). Oplysningerne opbeva-
res i adskillige registre og databaser, hvoraf mange daekker hele befolkningen
(Schmidt et al., 2019).1 1968 blev det Centrale Personregister (CPR-registret)
oprettet som et digitalt folkeregister over danske borgere. Siden har CPR-re-
gistret fet stor betydning for det danske sundhedsvasen og den medicinske
forskning bade i Danmark og internationalt, da registret principielt muligger
identifikation og kombination af detaljeret information om individet fra fod-
sel til ded.

Databaserne med betydning for sundhedsomradet inddeles i tre hovedtyper:
1) administrative databaser, 2) sundhedsdatabaser og 3) kliniske kvalitetsdata-
baser (se Schmidt et al., 2019 og Gregersen et al., 2018). 1 2018 blev Nationalt
Genom Center (NGC) oprettet som styrelse under det daverende Sundheds-
og ZAldreministerium med henblik pa at etablere en landsdaekkende database
for avanceret genetisk information. NGC skal sikre indsamling, opbevaring
og brug af genetisk information om danske patienter som led i realiseringen af
Danmarks nationale strategi for Personlig Medicin' ved at udvikle en national
infrastruktur for genomiske data (Sundheds- og Zldreministeriet & Danske
Regioner, 2016; Nationalt Genom Center, 2020).

Myndigheder og statslige institutioner

Med oget digitalisering og datagenerering vokser ogsa nye behov for savel
regulering som for myndigheder, der overvager, koordinerer og udvikler po-
litikker pa omradet. Datatilsynet forer som central og uathengig myndighed
tilsyn med, at geeldende regler om databeskyttelse overholdes (Datatilsynet,
2020) - en opgave, der er blevet langt vigtigere og mere omfattende med den
igangvaerende dataintensivering. I 2011 blev Digitaliseringsstyrelsen oprettet
under Finansministeriet med det formal at fremme digitalisering og effektivi-
sering i den offentlige sektor. Styrelsen har ansvar for at formulere politik, der
fremmer digitalisering, og den udvikler, implementerer og driver derudover
it-infrastruktur og it-lesninger - de sakaldt "feellesoftentlige losninger” — som
f.eks. NemID, Digital Post og borger.dk (Digitaliseringsstyrelsen, 2020b).

I 2015 blev Sundhedsdatastyrelsen (SDS) oprettet under det daveerende
Sundheds- og ZAldreministerium med det formal at skabe flere og bedre typer
af sundhedsdata samt digitale losninger i sundhedsvasenet. Styrelsens opga-
ver omfatter blandt andet at levere data om aktivitet, skonomi og kvalitet til
sundhedsprofessionelle, administration pa regionalt og kommunalt niveau
samt til borgere. Derudover udvikler og koordinerer SDS digitale lesninger
pa tvaers af sundhedsvaesenet, ligesom den er ansvarlig for de nationale sund-
hedsregistre og indsamling af sundhedsdata, der bruges til patientbehandling
og forskning (Sundhedsdatastyrelsen, 2020b).
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Nye lgsninger - nye problemer

Som vores beskrivelse af de forskellige digitaliseringsindsatser illustrerer,
forbindes sundhedsvaesenets institutioner, aktorer og brugere hele tiden pa
nye mader og med nye formal for gje, i takt med at digitale losninger og in-
frastrukturer for indsamling og udveksling af data udvikles og tages i brug.
Mange innovative lesninger, som kunstig intelligens og big data, star pa spring
i kulissen eller er allerede sa smat pa vej ind i klinikken, ledsaget af stor op-
marksomhed og hoje forventninger. De store mangder data og mulighederne
for at integrere dem, der nu star til radighed for sundhedsprofessionelle, for-
skere og administratorer, skaber et presserende behov for en ny generation
af digitale losninger, der ved hjelp af computerkraft kan handtere data, sa de
kan bringes til anvendelse pa en meningsfuld made (Lindskow et al., 2020;
Mandag Morgen & Danske Regioner, 2017). Samtidigt skaber de nye mulig-
heder ogsa nye behov for regulering af adgang og anvendelse for at vaerne mod
utilsigtet eller illegitim anvendelse. Uden at underkende de mange nye mulig-
heder og indsigter, som digitaliseringen har afstedkommet og vil muliggere
i fremtiden, sa fremfores manglende adgang til information og udnyttelse af
sundhedsdata paradoksalt nok stadig som en udfordring i forhold til at sikre
sammenheangende patientbehandling af hej kvalitet (Sundheds- og ZAldremi-
nisteriet et al., 2018). Derudover flytter digitalisering i sig selv vores mal og
har i tilleeg utilsigtede implikationer. Vi vil afslutningsvist pege pa tre af disse:
1) digitaliseringen har i sig selv intensiveret behovet for mere data, 2) digitali-
seringen har udfordret organisering af de kerneopgaver, den skulle forbedre,
og 3) digitaliseringen har introduceret nye risici for patienterne.

Den stigende digitalisering i sundhedsvasenet oger hele tiden eftersporgs-
len pa data og indeberer et stigende behov for integration, der skal sikre, at
sa mange af disse data geres tilgaengelige for s& mange akterer som muligt
og med stadigt nye formél for oje (Hoeyer, 2020; Hogle, 2016). Sundheds-
vaesenet er med andre ord blevet genstand for en intensiveret dataficering,
hvor stadigt flere informationer om bade patienter, teknologi og behandlinger
transformeres til digitale, kvantitative data (Ruckenstein & Schiill, 2017). Det
er potentielt konfliktfuldt, da ikke alle nedvendigvis er enige om, hvad der er
“gode data” og legitime formal. Derudover er dataficering i princippet en uen-
delig proces — det vil aldrig veere muligt at skabe adgang til en udtemmende
meengde information for alle de, der matte eftersperge den. Opfattelsen af,
hvad der udger relevante sundhedsdata, forandrer og udvider sig hele tiden,
og bade politikere og sundhedsprofessionelle bliver ved med at gnske sig flere
data, sjeeldent feerre.

Selvom computerkraft er blevet billigere, og mange processer er automatise-
rede, sa er indsamling, bearbejdning og brug af stigende meengder data ganske
ressourcekraevende. Samtidigt skaber data- og informationsteknologien orga-
nisatoriske forandringer, som ikke nedvendigvis er bevidste eller hensigts-
meessige for kerneopgaverne i sundhedsvesenet — forebyggelse, behandling
og pleje. Mange konflikter i relation til digitaliseringsinitiativer har saledes
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handlet om manglende overensstemmelse mellem de introducerede systemer
og eksisterende arbejdspraksisser — med Sundhedsplatformen som velkendt
eksempel (Bansler & From, 2020; Hertzum & Ellingsen, 2019). Selv nér fokus
er pa automatisering af databehandling, viser det sig ofte, at det kraever meget
handholdt dataarbejde at gore data klar til “automatiseret” behandling (Ho-
eyer & Wadmann, 2020). Saledes kan fokus pa kerneopgaven blive udfordret,
nar arbejdsgange omlagges ud fra hensyn til data og digitalisering og ikke
omvendt. Det kreever arbejde at producere data, der er standardiserede pa en
made, sa de kan rejse og bruges andre steder og til andre formal, og det er van-
skeligt at bruge data fornuftigt, hvis man ikke kender betydningen af dem eller
den kontekst, de udspringer fra (Berg & Goorman, 1999; Loukissas, 2019).
Den politiske ambition er at indsamle flere data og stille dem til radighed for
flere formal, men sporgsmalet er, i hvilket omfang det er muligt. Nogle gange
kan forskellige formal modarbejde hinanden.

Digitaliseringsinitiativer forandrer klinisk praksis og kan medfere nye kliniske
risici for patienterne (se f.eks. Vikkelsg, 2005). Derudover kan de medfere ri-
siciiform afillegitim brug af data. Hvad der er sensitiv information og legitim
brug er ikke entydigt. Det er en gammelkendt indsigt fra informationsstudier,
at der altid er et dilemma mellem data som sticky” eller "leaky” - enten op-
fatter vi dem som for beskyttede og svere at flytte rundt eller for ubeskyttede
og fritflydende (Brown & Duguid, 2000). Her handler det altséa ikke kun om
leek og datatyveri, men ogsa om balancen mellem for lidt og for meget datain-
tegration: Pa den ene side kaempes der med manglende adgang til data, mens
der pa den anden side ogsa har vaeret alvorlige eksempler pa forkert adgang til
data. Saledes matte de praktiserende leegers ellers succesfulde database Dansk
Almen Medicinsk Database (DAMD) og Datafangst-modulet, der indhentede
data fra EP] i almen praksis, lukkes ned i 2014, da accelererende og uigen-
nemsigtige dataformal gjorde det juridiske grundlag for databasen utilstraek-
keligt og udhulede brugernes tillid. Digital dataintegration kreever socialt og
politisk arbejde for at skabe holdbare lgsninger med klarhed over, hvad der
udveksles mellem hvilke aktorer (Wadmann & Hoeyer, 2018). Problemstillin-
gen forstaerkes endvidere af de store kommercielle interesser i sundhedsdata
og udviklingen af nye former for databaseret offentlig-privat samspil. Begge
dele kreever grundige strategiske overvejelser fra myndigheder og politikere
i en lille nationalstat som Danmark. En sidste risiko for patienterne, der skal
navnes, er en utilsigtet forverring af den allerede dybt problematiske ulighed
i sundhed. Digitale lasninger omfordeler ansvar og palegger borgere at tage
vare pa deres egen behandling, eget dataarbejde og egen dataficering. Der er
mange gode ting at sige om det, som digitale losninger muligger, men ikke alle
patienter og borgere er lige stillet i forhold til at omsaette sédanne muligheder
(Holt et al., 2019; Villadsen et al., 2020).

Digitaliseringen i det danske sundhedsvzsen er pa den ene side en succeshi-
storie, men nogle dele har vist sig vanskelige at gennemfore eller har medfort
nye og uforudsete problemer. I takt med at nye digitale losninger, nye former
for data og stadigt mere avancerede analysemetoder vinder indpas er det dog
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vigtigt at holde fast i, at formalet med sundhedsvesenet ikke er digitalisering i
sig selv, men bedre sundhed og flere gode liv. Vi skal med andre ord blive ved
med at laeegge retningen for sundhedsvaesenet — ikke for digitaliseringen — med
fokus pa den bedste made at opna sundhedsvaesenets mal.

Noter

1. Begrebet Personlig Medicin anvendes om individualiseret forebyggelse, diag-
nostik og behandling, der integrerer s& mange data om patienten som muligt
med seerlig veegt pa genetisk information (Sundheds- og Zldreministeriet &

Danske Regioner, 2016).
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