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Forord

Neaervaerende analyse er ivaerksat pa baggrund af den politiske aftale om genstart af dansk
eksport fra oktober 2020. Analysens formal er at afdaekke potentialer og udfordringer ved
sundhedsvasenets anvendelse af borgerskabte data fra personlige teknologier.

Ydermere har analysen til sigte at bidrage til drgftelser i Det nationale partnerskab for bedre
brug af sundhedsdata til forskning, kvalitetsudvikling og innovation.

Den nationale sundhedsklynge Danish Life Science Cluster (DLSC) har ansvaret for analysen i
samarbejde med Sundhedsministeriet og Erhvervsministeriet, som radgivende gruppe.

DLSC har pa denne baggrund anmodet Deloitte Consulting og Enversion A/S om at afdakke
potentialer og udfordringer vedr. bedre anvendelse af borgerskabte sundhedsdata indsamlet

via nye personlige og digitale teknologier.

Analysen er gennemfgrt i perioden fra januar til august 2022.
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Ledelsesresume

Af aftalen om sundhedsreformen fra 2022 fremgar det, at ”vi skal styrke det naere
sundhedsvaesen, sa flere kan blive behandlet i eller teet pa hjemmet bl.a. ved hjzlp af
digitale lgsninger ”. Ligeledes indeholder Strategien for life science fra 2021 en vision om, at
”"Danmark skal vaere internationalt fgrende i at anvende sundhedsdata til forskning,
udvikling og offentlige myndighedsopgaver pa en tidssvarende, innovativ og sikker made”.

| de seneste ar har der i det offentlige sundhedsvaesen vaeret et stort fokus pa at sikre bedre
muligheder for at tilga relevante data pa tveers af borgerens forlgb hos sundhedsvaesenets
forskellige aktgrer (det vil sige henholdsvis praksissektoren, hospitalerne og kommunerne,
hvor sidstnaevnte blandt andet omfatter kommunernes indsatser inden for forebyggelse,
rehabilitering og pleje). Der er ogsa sket en modning af omradet for sygehusydelser pa
afstand (telemedicin).

Men borgerskabte data, forstaet som data skabt pa borgernes egne personlige teknologier,
eksisterer derimod fortsat som et felt, der er etableret pa kommercielle vilkar og uden
nogen systematisk bro til det etablerede sundhedsvaesen. Feltet har gennemgaet en hastig
udvikling i de seneste ar, bade hvad angar typer af dataindsamling og de omkringliggende
forretningsmodeller. Data og lgsninger eksisterer imidlertid fortsat delvist frakoblet det
eksisterende sundhedsvaesen, og datafragmenteringen forsteerkes af tendensen til
punktlgsninger malrettet afgraensede behov.

Bedre brug af borgerskabte data rummer et uforlgst potentiale for bade borger og
sundhedsvasenet

En mere koordineret anvendelse af borgerskabte data har potentiale til at dbne et vindue til
hele forebyggelsesomradet. De borgerskabte data har potentiale til at ggre forlgb mere
dataunderstgttede, og derudover har de potentiale til at muligggre en mere fleksibel og
mere borgercentrisk tilrettelaeggelse af sundhedsvaesenets tilbud. Der er dog ogsa en raekke
forhold, som komplicerer en mere systematisk ibrugtagning. Her er det ofte den varierende
datakvalitet, der bliver fremhavet og i tillaeg hertil de tekniske og juridiske udfordringer ved
datadeling.

Analysen bidrager til en kategorisering af anvendelsesscenarier for borgerskabte data,
nuancering og systematisering af potentialer og barrierer samt formulering af en raekke
initiativer for en gget anvendelse

Der er behov for et systematisk billede af teknologier, potentialer, barrierer og mulige
modeller for gget anvendelse af borgerskabte data i en dansk kontekst. Naervaerende
analyse er saledes iveerksat for at bidrage til at afdaekke potentialer og udfordringer ved
sundhedsvasenets anvendelse af borgerskabte data, hvilket herefter danner grundlag for et
seet af anbefalede nationale initiativer.

Da feltet i dansk sammenhaeng er relativt umodent, har analysen haft et bredt og
eksplorativt sigte. Der er dog samtidig i analysedesignet og valideringen efterstraebt
systematik og repraesentativitet, sa der skabes et godt grundlag for et koordineret saet af
nationale initiativer for bedre ibrugtagning af borgerskabte data.

Analysen starter med en afsggning og en kategorisering af feltet, som herefter danner
grundlag for prioritering af fokusomrader og beskrivelse af konkrete cases inden for disse.
Med afseet i litteraturen, interviews og en bred kortlaegning af personlige teknologier
opstilles fgrst fem overordnede kategorier af teknologier, som skaber og/eller baerer
borgerskabte data. Kategorierne repraesenterer forskellige typer anvendelsesmuligheder. Af
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de fem kategorier vurderes to at kunne skabe stgrst veerdi og fglgelig at vaere de mest
relevante som genstand for nationale tiltag i de kommende ar. De to kategorier er
henholdsvis mobil sundhed og personlig behandlingsteknologi. Inden for disse er der
beskrevet et st af konkrete cases, der udfolder potentialer forskellige steder i veerdikeeden
og pa de forskellige trin i en borgers forlgb. Herefter er der lavet en tvaergaende analyse af
potentialer og barrierer.

De stgrste potentialer vurderes at ligge inden for forebyggelse, mere datadrevet og fleksibelt
tilrettelagt behandling og pget selvsteendigggrelse af borgeren.

Analysen viser, at en gget anvendelse af borgerskabet data blandt andet skal muligggres
af teknisk infrastruktur, retningslinjer, en afregningsmodel og kompetenceudvikling.

Hvor telemedicin benytter udstyr udleveret af hospitaler og dataformater, som hospitalerne
kender og kan modtage, sa er der med borgerskabte data tale om data, borgerne genererer
pa eget initiativ via personlige teknologier. Dette betyder, at bade udstyr, dataformater,
datakvalitet og malingernes kontekst kan variere. Derudover er data ejet af borgeren. Deling
med sundhedsvaesenet kraever saledes ikke alene teknisk mulighed for at dele data, men
ogsa en lgsning til at handtere og administrere borgerens samtykke.

For de offentlige sundhedsaktg@rer er det ogsa en komplicerende faktor, at der er tale om et
bade nyt og foranderligt marked, hvor der ikke er sasmme erfaring med at vurdere egnethed,
kvalitet og datasikkerhed som pa mere etablerede udstyrsomrader. Der mangler derudover
retningslinjer, afregningsmodeller (for konsultation og eventuel ordination i almen praksis)
og understgttende kompetenceudvikling, savel af borger som af behandler. Endvidere er det
forebyggende omrade i dag ikke kendetegnet ved en ansvarsmaessig forankring og en
tilknyttet gkonomi, som uden videre ggr det muligt at levere nye typer offentlige ydelser
her, selvom den samlede business case for savel borger som samfund kan vaere positiv. Sa
selvom det stgrste potentiale vurderes at vaere inden for forebyggelse, er det ogsa her, det
er mindst entydigt, hvor og hvordan indsatserne skal forankres og organiseres.

Analysen viser, at anvendelse af borgerskabte data medfg@rer bade risici (for eksempel
inden for datasikkerhed og ulighed) og etiske dilemmaer (for eksempel vedrgrende
monitorering og tidligere screening).

Feltet kommer ogsa med et nyt saet af risici og etiske dilemmaer. Med de varierende
Igsninger fglger en varierende datasikkerhed, og etisk set vil der skulle veere et vedholdende
fokus pa de dilemmaer, der — selvom borgeren aktivt har samtykket — kan fglge med en gget
brug af data fra borgerens privatliv. Et eksempel herpa er muligheden for tidligere screening,
hvor der kan vaere dilemmaer sammenlignelige med dem, der diskuteres i forbindelse med
de eksisterende nationale screeningsprogrammer. Et andet eksempel er hele
overvagningsaspektet, som bliver saerligt tydeligt, hvis man forestiller sig, at data aktiveres til
praediktion forud for et egentligt forlgb i sundhedsvaesenet. Her kan modellen dog veere, at
data ikke deles fgr kontakten med sundhedsvaesenet, og f@grste trin i stedet er, at borgeren
af lgsningen tilskyndes til at spge egen leege (og herefter selv kan valge at dele data). Som
led i analysens anbefalinger om et koordineret szt af nationale initiativer pa omradet
anbefales der et spor med fokus pa de etiske dilemmaer og med inddragelse af Dataetisk
Rad samt eventuelt tillige Etisk Rad, som tidligere har udtalt sig om etiske overvejelser i
forbindelse med tidlig opsporing og tilfaeldighedsfund.

Givet sundhedsvaesenets udfordringer pa personaleomradet er det endvidere afggrende, at
gget brug af borgerskabte data ikke fgrer til ungdig meraktivitet, hvilket for eksempel kan
veere en risiko i almen praksis i form af raske, ressourcestaerke og digitalt parate borgere, der
vil drgfte malinger fra eget udstyr. | forleengelse heraf bliver det vigtigt, at borgerskabte data
ibrugtages pa en made, der mindsker og ikke gger uligheden i sundhed ved at flytte
kapacitet fra ressourcesvage til ressourcestzerke borgere. Analysen sgger at vise, hvordan et
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st af nationale initiativer kan igangsaettes pa en made, hvor de ovenfor omtalte risici
handteres. Indsatserne bgr tilrettelaegges med plads til Isbende erfaringsopsamling og
tilpasning.

Analysen viser, at en raekke eksisterende Igsninger og igangvarende projekter er med til
at skabe forudsatninger for gget brug af borgerskabte data.

Selvom der efterhanden er en del afprgvnings- og forskningsprojekter pa dansk grund, er der
endnu ikke skabt grundlag for skalering og systematisk anvendelse. Der er dog et
erfaringsgrundlag og derudover en rakke igangvaerende initiativer inden for omrader som
samtykkel@sning, dataindberetning, telemedicin (inklusive fllesoffentlig infrastruktur og
forudsaetningsskabende projekter), national guide til og (teknisk) ordination af
sundhedsapps (Apps pa recept). Disse igangvaerende initiativer bygger tilsammen enten
forudsaetninger for borgerskabte data eller vil kunne udvides til at ggre det.

Der er dog behov for en mere sammenhangende indsats, som adresserer hele kaden.
Vigtigheden af de forudsaetningsskabende initiativer kan saledes eksemplificeres med afsaet i
en case, hvor en alment praktiserende lzege gnsker at ordinere en app (med brug af
borgerskabte data) til en patient: Det kraever en oversigt over og kvalitetsvurdering af apps,
det kraever retningslinjer, det kraever viden og eventuelt traening af den ordinerende laege,
det kraever en afregningsmodel, det kraever et tilsyn, og hvis data aktivt skal kunne tilgas af
leegen, kraever det tillige en reekke tekniske og juridiske forudsaetninger. Samlet set
illustrerer dette lille eksempel, hvordan der selv i en afgraenset case, som holder sig inden
for den eksisterende arbejdsdeling, alligevel er en hel keede af forudsaetninger for
anvendelse i praksis, hvoraf kun nogle adresseres af de igangveerende initiativer omtalt
ovenfor. Hvis man endvidere bevaeger sig lidt ud over dette afgraensede eksempel, kan man
pege pa yderligere to forhold, der skal adresseres: 1) at de igangvaerende initiativer i
overvejende grad har fokus pa apps og saledes i mindre grad adresserer teknologisiden
(kvaliteten af sensorer mv.), og 2) at en stgrre veerdiskabelse af borgerskabte data
forudsaetter en servicemodel, der bade favner forebyggelsesomradet og er understgttet af
et degnberedskab i forhold til at reagere pa eventuelle alarmer.

Med afszet i analysen anbefales etablering af et program med fokus pa bedre brug af
borgerskabte data, herunder igangsattelse af en raeekke forudsaetningsskabende initiativer
og pilotprojekter.

Pa baggrund af naervaerende analyse anbefales:

1. Programlaegning af en samlet indsats for borgerskabte data i
sundhedsvasenet, der sikrer en forankring og tveergaende koordination af
initiativerne pa omradet

2. Forudsaetningsskabende initiativer, der pa laengere sigt danner fundament
for udbredelse og ibrugtagning af l@sninger med borgerskabte data
3. Fire pilotprojekter, der skaber veerdi pa kort sigt og erfaringer til at modne

omradet til arbejdet pa leengere sigt.

Der er identificeret forudsaetningsskabende initiativer inden for omraderne organisering og
ansvar, kompetencer og samarbejde, teknik og data, regulatoriske rammer, retningslinjer,
kvalitet og tilsyn samt viden og evidens. Inden for sidstnaevnte omrade anbefales det at
etablere fire pilotprojekter, der her og nu kan bidrage med viden og erfaring.



Pilotprojekterne er defineret baseret pa caseanalysen og i dialog med interessenter og
udggres konkret af:

Forebyggelse fgr mgdet med primaer sektor

Brug af borgernes egne data i forlgb hos almen praksis

Deling af data fra borgernes udstyr i sekundaer sektor

Datadrevet aktivering af pargrende inden for det kommunale omrade.

A wnN e

De foreslaede pilotprojekter bergrer flere af de fgrnaevnte forudsaetningsskabende
initiativer med konkrete eksempler pa, hvordan borgere og sundhedsvaesenet kan integrere
og dele borgerskabte data og fremme borgercentreret behandling og tidlige indsatser forud
for behandling. Pilotprojekterne er defineret ud fra et hensyn til malrettet at adressere
konkrete problemstillinger og herigennem fa erfaringer, der kan danne grundlag for,
hvordan man narmere beslutter at ibrugtage borgerskabte data. Som led i
erfaringsopsamlingen i programmets fgrste fase anbefales det derudover at have et seerligt
fokus pa at afklare, hvilke datakilder det vil give stgrst vaerdi fgrst at muligggre deling af. Det
anbefales endvidere, at der ved udvaelgelsen af Igsninger til national udbredelse er fokus pa
de Igsninger, der allerede virker lokalt eller internationalt.



1. Introduktion

En aldrende befolkning og en vaekst i antal livsstils- og kroniske sygdomme udggr et
vaesentligt pres pa sundhedsvasenet (Sundhedsministeriet, 2022) og stiller stgrre krav til
sundhedsydelser i Danmark end nogensinde fgr. En mere systematisk anvendelse af
borgerskabte data vil kunne bidrage til den igangvaerende omstilling mod en mere
borgernaer, mere fleksibel og mere digital service, hvor man samlet set bestraeber sig pa, at
indsatserne bliver tidligere, mindre indgribende og mere tilpasset den enkelte borgers
situation og behov. Dette samtidig med borgeren i en mere aktiv rolle i savel forebyggelse
som mestring af eget forlgb. Brugt rigtigt har de borgerskabte data saledes ogsa et
potentiale for at kunne reducere belastningen af sundhedsvaesenet.

De nye potentialer ved borgerskabte data ligger i vaesentlig grad forud for et egentligt
behandlingsforlgb — i form af hhv. forebyggelse (forsinke eller forhindre sygdom) og tidlig
opsporing (opdage en begyndende forvaerring tidligere og derfor skride tidligt ind med noget
mindre indgribende). For borgere i forlgb kan teknologierne understgtte en mere fleksibel,
individuelt tilpasset og borgernzer tilretteleeggelse med bedre grundlag for mestring af eget
forlgb i kendte rammer og med faerre tidskraevende fysiske konsultationer. De borgerskabte
data kan ogsa give behandlerne et mere fyldestggrende billede af borgerens tilstand og
trivsel mellem konsultationer. Endvidere kan de ogsa understgtte en mere aktiv rolle for
pargrende. Endelig kan de borgerskabte data efter et forlgb give mulighed for, at borgerne
selv er mere aktive i egen rehabilitering og potentielt ogsa ved, at man bedre kan

modvirke forebyggelige genindlzeggelser.

Borgerskabte data har ogsa et potentiale i forskning, hvor der i gget grad fokuseres pa de
sociale og adfeerdsmaessige determinanter af sundhed. Samtidig vil borgerskabte data veaere
et vigtigt bidrag til gget anvendelse af real world data, der ogsa adresserer
leegemiddelindustriens udfordringer med faldende marginer pa traditionel forskning og
udvikling. Det er en bevaegelse, der allerede blev accelereret under covid-19-pandemien,
specifikt vaccineudviklingen, hvor borgerskabte data i stgrre omfang blev bragt i spil i de
kliniske studier (Deloitte, 2022).

Nyere undersggelser viser, at borgerne gerne vil dele deres data med sundhedsvasenet
(Danmarks Statistik, 2021; Deloitte, 2019; SITRA, 2020; Operate, 2020). En
brugerunderspgelse foretaget af Deloitte fra 2020 med 2.023 deltagende danskere viser, at
op til 50 % g@r brug af personlige teknologier med sundhedsfokus, og at ca. 40 % er villige til
at dele deres borgerskabte data med sundhedsvaesenet (Deloitte, 2019). En
holdningsundersggelse foretaget af Operate fra 2020 med 1.500 danske borgere og 150
leeger viser samme megnster (Operate, 2020). 41 % indsamler sundhedsrelateret data pa eget
initiativ, og ca. 70 % har tillid til at give sundhedsprofessionelle adgang til at opbevare og
bruge borgerskabte data.

Selvom der er sket en markant udvikling og vaekst pa omradet for personlige teknologier, er
feltet for borgerskabte data stadig praeget af uforlgste potentialer. Typer af Igsninger og de
narmere potentialer og forudsaetninger herfor er endnu ikke belyst i en dansk kontekst. Der
er heller ikke afklaret praktiske modeller for, hvordan disse Igsninger og deres data bringes i
spil i sundhedsvaesenet. Samtidig er der pa nuvaerende tidspunkt hverken retningslinjer,
finansiering eller en offentlig infrastruktur, der muligggr deling af borgerskabte data.



Der er mange initiativer og efterhanden ogsa en del erfaring at laene sig opad, men ikke et
systematisk billede af teknologier, potentialer, barrierer og mulige modeller. Der er derfor
behov for en samlet tilgang til omradet, som favner de store forskelle i typer af datakilder og
deres anvendelse. Et fragmenteret landskab med nye datasiloer vil betyde, at potentialet
ikke opnas hverken ved behandling eller til forskning eller innovation. Selvom der ses en
positiv udvikling i interoperabilitet? og i faellesoffentlig infrastruktur, er der behov for
rammer for hvordan, borgerskabte data bringes sikkert i spil, herunder hvordan de
kombineres pa tveers af datakilder med sikring af privatlivsbeskyttelse og dataetik.

Af aftalen om sundhedsreformen fra 2022 fremgar det, at "vi skal styrke det nzere
sundhedsvaesen, sa flere kan blive behandlet i eller teet pa hjemmet bl.a. ved hjaelp af
digitale Ipsninger”. Visionen i Strategi for life science 2021 er derudover, at “Danmark skal
vaere internationalt fgrende i at anvende sundhedsdata til forskning, udvikling og offentlige
myndighedsopgaver pa en tidssvarende, innovativ og sikker made” (Erhvervsministeriet,
2021).

Nzervaerende analyse er den sidste af tre analyser ivaerksat pa baggrund af den politiske
aftale om genstart af dansk eksport fra oktober 2020. Analysen er iveerksat for at afdeekke
potentialer og udfordringer vedr. bedre anvendelse af borgerskabte sundhedsdata indsamlet
via nye personlige og digitale teknologier. Ydermere har analysen til sigte at bidrage til
drgftelser i Det nationale partnerskab for bedre brug af sundhedsdata til forskning,
kvalitetsudvikling og innovation.

Da feltet i dansk sammenhaeng er relativt umodent, har analysen haft et bredt og
eksplorativt sigte, hvor den bidrager med en systematisering af feltet, som kommende
initiativer kan baseres pa. Analysen er saledes et skridt mod en samlet tilgang til omradet,
hvor formalet her har veeret, at:

1. Kortleegge og kategorisere et overblik over de mest gaengse personlige
teknologier, der generer og kan dele borgerskabte data

2. Foretage en vurdering af hvor behovet og potentialet er stgrst eller mest
lovende for sundhedsvaesenet, og hvilke udfordringer der opleves ved at
anvende og implementere borgerskabte data

3. Udveelge relevante cases

4. Afdaekke potentialer og barrierer vedr. anvendelse af borgerskabte data ud
fra de udvalgte cases

5. Afrunde analysen med en fremstilling af anbefalinger til bedre anvendelse af
borgerskabte data i sundhedsvaesenet

1.1. Definition og afgransning

Neerveaerende analyse er afgraenset til borgerskabte data. Borgerskabte data forstas her som
data, borgerne genererer pd eget initiativ via personlige teknologier?®. Personlig teknologi
defineres i litteraturen som “en generisk klasse af teknologier, der bruger personlige, mobile

1 Interoperabilitet er det digitale indholds eller den digitale tjenestes evne til at fungere med hardware eller
software, der adskiller sig fra det, som digitalt indhold eller digitale tjenester af samme type normalt anvendes
med.

2 Neervaerende analyse benytter definitioner af hhv. borgerskabte data og personlige teknologier, som laegger sig
op ad definitionerne i analyseopdraget (udbudsbeskrivelsen), og som ligeledes er i overensstemmelse med de
dominerende definitioner i litteraturen.
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enheder og backend-servere til sundheds- og adfzerdsrelateret datasampling, behandling,
visualisering og feedback” (Bardram og Frost, 2016)3.

Borgerskabte data er saledes data, der skabes pa borgerens eget initiativ, pa personlige
teknologier og i dag uden at vaere forbundet til sundhedsvaesenets infrastruktur.* Netop
disse egenskaber er afggrende for at forsta forudsaetningerne for at bringe de borgerskabte
data i spil i det etablerede sundhedsvaesen.

Borgerskabte data er i denne betydning afgraenset fra data indsamlet af sundhedsvaesenet
hos en borger i form af patientrapporterede oplysninger (PRO-data) og telemedicinske
Igsninger, der er tilbudt borgere som led i et aktivt forlgh. De etablerede telemedicinske
Igsninger er saledes ikke i fokus, da de dels omfavner et velbelyst omrade, og dels fordi
dataindsamlingen initieres af sundhedsvasenet, udstyret udleveres af sundhedsvaesenet
(typisk hospitalet), og data deles via en feellesoffentlig infrastruktur (FUT). Af de samme
grunde kan de etablerede telemedicinske Igsninger i begraenset grad anvendes til
forebyggelse, hvorimod en vaesentlig del af de borgerskabte datas potentiale netop ligger
inden for forebyggelse. Den eksisterende infrastruktur, erfaringer og forudsatningsprojekter
pa omradet vil dog vaere relevante for de anbefalinger, der praesenteres i analysens sidste
del.

Narveerende analyse bygger videre pa holdningsundersggelsen foretaget af Operate i 2020,
der med et brugerperspektiv har fokus pa borgere, patienter og sundhedspersonale. Denne
analyse bidrager med et ekspertperspektiv og fokuserer derfor pa at afdaekke viden fra
videnskabelig litteratur og danske eksperter pa omradet.

Nedenstaende figur 1 viser nogle af de vaesentligste datatyper i sundhedsvaesenet og
analysens afgraensning til borgerskabte data. Undervejs i analysen blev det endvidere
besluttet at fokusere den videre udvalgelse af cases og udvikling af anbefalinger pa en af de
i alt fem typer borgerskabte data (uddybes naermere i kapitel 3).

Journaldata, Patient rapporterede Borgerskabte
laboratoriedata og oplysninger (PRO-data) adfaerdsdata, fx ScMe,
registerdata ¥ spergeskemaer indkabsvaner osv.
Initieret af X - ; Initieret af
sundhedsvaesenet i borgeren
Telemedicin, digitalt Borgerskabte
understettede sundhedsdata, fx

sundhedsydelser fx skridt, puls oswv.

udleveret udstyr til
hjemmemonitorering

Figur 1. Vaesentlige datatyper i sundhedsvaesenet

3 Ligeledes definerer et studie af Nick J. Fox (2017) personlige sundhedsteknologier som kropsnaere enheder eller
apps designet til brug af en enkelt person, primzrt udenfor de etablerede sundhedsfaciliteter.

4 Man kan i denne forstand betragte de borgerskabte data som en fjerde kategori ved siden af de sundhedsdata,
der i dag genereres i sundhedsvaesenets tre ben, der er hhv. praksissektoren, hospitalerne og de kommunale
sundheds- og omsorgstilbud. Typen af borgerskabte data og malinger vil dog ofte godt kunne svare til typen af
data og malinger i det etablerede sundhedsvaesen, sa det karakteristiske ved borgerskabte data er ikke
ngdvendigvis typen af data, men derimod konteksten for, hvordan de genereres.
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1.2. Bevaegelser i dansk kontekst

Brugen af borgerskabte data inden for sundhedsomradet er i forandring, og de kommercielle
virksomheder tilbyder efterhanden et bredt, alsidigt og fortsat vaekstende sortiment af
enheder til opsamling og behandling af data. Sortimentet inkluderer fx ure, ringe, plastre,
sokker, handholdte sensorer og software i form af algoritmer og apps. Hvor der for 10 ar
siden primeaert var fokus pa indsamling af data, er der i dag et stgrre fokus pa intelligent
anvendelse af data. Mange af de nye Igsninger tiloyder omkostningseffektive alternativer til
traditionel behandling, men er dog ofte ogsa afgraensede punktlgsninger. De lovende
fremskridt hos de kommercielle virksomheder har ikke endnu haft en direkte effekt pa det
offentligt drevne danske sundhedsvaesen, bl.a. fordi et kvalitetsbevidst og evidensdrevet
offentligt sundhedsveaesen ikke har de samme rammer, som et hurtigt udviklende
kommercielt marked.

Det globale marked for borgerskabte data blev i 2020 vurderet til at have en omsaetning pa
36,3 mia. dollars med en forventelig en arlig vaekstrate pa 18,9 % i de kommende ar og
forventes derved at naerme sig 140 mia. dollars i 2028 (Fortune Business Insights, 2021). Den
forventede vaekst er primaert drevet af etablerede teknologileverandgrer sasom Garmin,
Apple, Fitbit og Samsung, men samtidig suppleret af et stort felt af opstartsvirksomheder,
der fokuserer pa nicheomrader inden for markeder sasom digitale interventioner baseret pa
Igbende dataindsamling. Markedsudviklingen har ud fra et forbrugerperspektiv flere positive
effekter: 1) flere og bedre enheder til opsamling og bearbejdning af data, 2) gget fokus pa
forskning i sensorteknologi, hvilket muligggr nye typer af malinger og malinger med bedre
datakvalitet, 3) flere services, som anvender data til at skabe sekundaer vaerdi, 4) bedre
integrationsapps til sa mmenkgring af data fra forskellige leverandgrer.

De borgerskabte data kan anvendes aktivt til at afhjaelpe problemstillinger og optimere
sundhed. Antallet af eksempler stiger i takt med vaeksten pa markedet og omfatter
forskelligartede tilbud sdsom automatisk kognitiv terapi, appbaseret sgvnbehandling,
gennemgang af elektrokardiogram (EKG) hos en hjerteleege, adaptiv appbaseret fysioterapi
for muskuloskeletale lidelser og sensorbaseret optimering af Igbestil. De borgerskabte data
behandles af enten en algoritme eller et menneske, hvorpa der ydes direkte rad og
vejledning til brugerne.

Udviklingen af services, som anvender borgerskabte data, kan opdeles i to kategorier, hvor
den ene dakker over ikke-medicinske Igsninger, som henvender sig direkte til borgeren
uden bindende lgfter om regulaer medicinsk behandling. Den anden del deekker over
Igsninger, som markedsfgres (og skal godkendes) som medicinsk udstyr og som primaert
afseettes til hospitaler og andre behandlere. Et eksempel pa fgrstnaevnte er appen
Headspace, der har til hensigt at afhjaelpe stress og understgtte bedre sgvn. Modsvarende
kan appen Rehappy® — med tysk oprindelse og certificeret af Bundesinstitut fiir Arzneimittel
und Medizinprodukte — naevnes som et eksempel pa sidstnaevnte, der er en receptpligtig
digital intervention til patienter med slagtilfaelde. Der er saledes et behov for en klar
sondring mellem udstyr, der er underlagt godkendelse, og udstyr der ikke skal CE-maerkes
eller andet.

Det voksende kommercielle marked for borgerskabte data skaber nye muligheder, men der
er dog stadig en klgft mellem det kommercielle udbud af services og systematisk ibrugtagen
og veerdiskabelse i det danske sundhedsvaesen. Der er endvidere en tendens til
kommercielle punktlgsninger malrettet afgreensede behov, hvilket forstaerker den

5 https://www.eu-startups.com/directory/rehappy/ og DiGA (DiGA-Verzeichnis (bfarm.de))
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datamaessige fragmentering. For en borger med udbredt brug af personlige
sundhedsteknologier vil der saledes i dobbelt forstand veere risiko for en frakobling: 1)
Samlet set vil der veere en raekke data om borgerens tilstand og udvikling, der ikke kan deles
med en behandler i sundhedsvaesenet, hvorved muligheden for at tilrettelaegge forlgb ud fra
de borgerskabte data i mindre grad er muligt, og 2) tendensen til punktlgsninger med
tilknyttede radgivningsydelser (fx fra en sundhedsprofessionel tilknyttet i en privat service
koblet til en app med data fra en personlig sundhedsteknologi) gger risikoen for radgivning
pa et for partielt datagrundlag, uigennemsigtigt for egen laege.

Bevaegelsen imod en opdeling af offentlige og private services og en fragmentering af de
borgerskabte data er hverken fra et klinisk, sundhedsmaessigt eller gkonomisk perspektiv
attraktivt. De nye services baseret pa borgerskabte data repraesenterer pa flere omrader et
omkostningseffektivt alternativ til de etablerede tilbud i sundhedsvaesenet, ligesom de har
et gget fokus pa forebyggelse og pa, at forlgb i hgjere grad er pa borgerens praemisser.

Behovet for at aflaste sundhedspersonalet kraever en effektiv udnyttelse af ressourcerne. En
effektiv udnyttelse af ressourcerne kan understgttes ved at fglge LEON-princippet® og flytte
indsatsen fra det etablerede sundhedsvaesen til patienternes hjem i kombination med
stepped care-modellen. Stepped care-modellen anvendes aktivt i det engelske
sundhedsvaesen (NICE clinical guideline 123, 2011) og er taet besleegtet med LEON-
princippet. Hvor hovedtanken bag LEON er at sikre et lavt effektivt omkostningsniveau, er
hovedtanken bag stepped care-modellen at starte med en behandlingsform med lav
intensitet, hvorefter intensitet gges indtil den gnskede effekt er opnaet. Bade LEON og
stepped care-modellen handler kort sagt om at fa mest mulig sundhed for pengene. | en
dansk sammenhang ligger der lignende tanker bag Epital Care Model, der bl.a. afprgves i et
innovationsprojekt i Region Sjzelland, hvor der er opnaet gode resultater med at zendre
indsatserne til at vaere tidligere, mere virtuelle og mindre indgribende’.

Generelt bestar den danske model overordnet set af fem trin: 1) indlagt, 2) ambulant, 3)
speciallaege, 4) almen praksis og 5) ingen kontakt. Her repraesenterer den indlagte patient
den hgjeste behandlingsintensitet og pris. Omvendt er det mest omkostningseffektive trin
der, hvor et forhold bliver handteret af borgeren selv, inden sagen bliver til en kontakt med
sundhedsvaesenet.

De nye kommercielle Igsninger baseret pa borgerskabte data er interessante bade ud fra et
LEON-perspektiv og stepped-care modellen, fordi de giver mulighed for at bryde med den
traditionelle model og tilbyde behandlingsforlgb og ydelser pa trin 4 og 5, som ellers kun har
vaeret forbeholdt trin 1-3, jf. nedenstaende to eksempler:

1. En appbaseret spvnbehandling, som et ikke-medicinsk alternativ til sovepiller.
Denne behandlingsform har tidligere vaeret forbeholdt psykologer at udbyde,
men kan i dag igangsaettes pa borgerens eget initiativ

2. En automatiseret analyse af et hjertekardiogram supplereret med let
tilgaengelige rad vedr. et sundere liv, der kan forebygge hjerteproblemer.
Analyse af hjertekardiogram og radgivning kunne tidligere udelukkende opnas
gennem konsultation med en speciallaege i kardiologi

6 LEON (laveste effektive omkostningsniveau) er et princip, der deekker over, at indsatsen skal forega pa den
effektive omsorgs- og behandlings laveste effektive omkostningsniveau.

7The Epital Care Model: A New Person-Centered Model of Technology-Enabled Integrated Care for People With
Long Term Conditions - PubMed (nih.gov) (https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28093379/ (https://viosklinikken.dk/)
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Borgerskabte data og kommercielle services, som anvender disse data, kan veere
omkostningseffektive alternativer til omkostningstunge trin i den traditionelle stepped care-
model og potentielt hjeelpe sundhedsvaesenet til at levere mere sundhed for faerre
ressourcer. Pa baggrund af udbuddet af kommercielle Igsninger pa omradet, vurderes dette
potentiale langt fra indfriet — der er endnu ikke systematisk anvendelse i skala. Foruden de
tidligere beskrevne rammevilkar er en af hovedarsagerne, at disse services netop er nye,
hvilket bevirker, at der ikke er tilstraekkelige erfaringer med at indkgbe og implementere
Igsningerne. Det er en udfordring, der kun forstaerkes af, at markedet sendrer sig hurtigt. Der
er dog en bevaegelse i gang, som fokuserer pa pilotprojekter og erfaringsopbygning i
kommunerne, hos de praktiserende lzeger, pa hospitalerne og inden for klinisk forskning. &

| det fglgende er der fremhavet nogle erfaringer i dansk kontekst pa tveers af
sundhedsomradet. Listen er ikke udtgmmende, men har til hensigt at give et indblik i
udvalgte projekter og initiativer.

Kommunale initiativer

Initiativerne i kommunerne varierer i hgj grad, og daekker bl.a. over Igsninger som
smartarmband til maling af fysisk aktivitet hos skolebgrn, sensorbaserede faldalarmer til
ldre, appbaserede vejlednings- og traeningsforlgb til borgere med type 2-diabetes, kronisk
obstruktiv lungesygdom (KOL), hjertelidelser eller overvaegt.

Maling af fysisk aktivitet hos skolebgrn: Ikast-Brande Kommune igangsatte tilbage i 2018
projektet Laeringspulsen, som havde til formal at undersgge, hvornar pa dagen og i hvilke
undervisningstimer, eleverne bevaeger sig, og hvornar de ikke ggr. Passivt indsamlede
bevaegelsesdata med sensorarmband kunne kombineres med klassernes skoleskema for pa
den made at finde sammenhange mellem fx fag og bevaegelsesmgnstre. De indsamlede
data i eksemplet kan dog ikke karakteriseres som borgerskabte data fra eget udstyr, da
eleverne fik udleveret smartarmband til formalet, men projektet har givet en raekke
relevante erfaringer og kunne lige vel have vaeret gennemfgrt med eget udstyr.’

Sensorbaserede faldalarmer: Aarhus Kommune har gennemfgrt en forsggsordning, hvor
2.000 borgere fik udlevereret sensorbaserede faldalarmer som et tryghedstilbud. Borgere
deltog pa eget initiativ, men ordningen blev afskaffet, da en evaluering viste, at stgrstedelen
af de udlgste alarmer var fejlopkald. Pa trods af det oplevede mange af =ldre og pargrende,
at alarmsystemet skabte tryghed. Faldalarmer er siden blevet integreret i fx Apple Watch og
kraever derfor ikke laengere anskaffelse af yderligere specialudstyr, safremt borgeren
allerede ejer et smartwatch. Lignende tiltag er ogsa gennemfgrt i Gladsaxe Kommune.

8| det omfang pilotprojekterne anvender udstyr, der er udvalgt og udleveret af det offentlige, er det dog vigtigt at
vaere opmaerksom pa, at de derved i begraenset grad giver erfaringer med at bruge de ofte meget forskellige typer
udstyr og tilknyttede services, som borgere anskaffer pa eget initiativ.

9 https://www.kmd.dk/indsigter/elever-skaber-selv-ny-data-om-hvor-meget-de-faar-bevaeget-sig-i-skolen
https://www.folkeskolen.dk/borneliv-idraet-ikast-brande-kommune/elektroniske-armband-skal-male-i-hvilke-fag-

eleverne-bevaeger-sig-mest/820414
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Appbaseret vejlednings- og traningsforlgb, som understgttelse af kroniske sygdomme: En
lang reekke danske kommuner har siden 2016 anvendt en app, som tilbyder et vejlednings-
og treeningsforlgb til borgere med type 2-diabetes, KOL, hjertelidelser eller overvaegt
(udbudt af LIVA Healthcare). Der er en hybrid Igsning, hvor borgeren i faellesskab med en
sundhedsfaglig vejleder fra kommunen fastsaetter nogle sundhedsmaessige mal. Herefter
anvender appen bade passivt indsamlede data, sdsom skridt og puls, og egenrapporterede
data til at male, om borgeren opnar de gnskede sundhedsmaessige mal.

Initiativer i almen praksis

Initiativer i almen praksis er fragmenterede og primaert drevet af den enkelte laeges/praksis’
egen motivation. Nogle praktiserende laeger forteeller, at de har gode erfaringer med at
saette livsstilsmal i faellesskab med borgerne, som efterfglgende kan males med
udgangspunkt i borgerskabte data. Andre praktiserende laeger har mindre gode erfaringer
med at szette livsstilsmal og anbefaler derimod deres patienter en mere kvalitativ tilgang,
hvor de i stedet opfordres til at mzaerke efter, hvad deres krop fortzeller dem. Dertil er det
igennem interviews ogsa afdaekket, at almen praksis i gget grad oplever at bruge tid pa
ressourcestaerke raske borgere, der gnsker en drgftelse af data fra deres egne lgsninger.

Initiativer i den sekundaere sektor

| den sekundzere sektor kan Nordsjzellands Hospital fx naevnes, hvor der i 2018 blev
igangsatte et projekt ved navn Assemble Heart'® med det formal at forudse hjerteanfald ved
Igbende at monitorere og registrere hjerterytmen fra borgerens hjem via en app og et Apple
Watch.

Patienter med diabetes fik mulighed for at veelge en lille sensor, der maler og lagrer
automatisk glukosevaerdier som et alternativ til den traditionelle stikmaling. Data lagres
automatisk med en tilknyttet smartphone, hvorved patienten far adgang til kontinuerlige
data om deres blodsukkervariationer. Dette har til hensigt bade at mestre sygdommen og
understgtte en mere korrekt korrigering af medicin ved ambulatoriebesgg. En analyse
foretaget af Diabetesforeningen i 2020 viste, at de nye sensorbaserede glukosemalere fgrer
til gget livskvalitet blandt patienter med diabetes gennem lavere sygefravaer, feerre
begraensninger i arbejdslivet, undgaelse af smertefulde fingerprik og bedre kontrol af
blodsukkerniveauet med deraf fplgende hgjere tryghed?*.

Borgerskabte data i forskning

Inden for forskning bliver borgerskabte data anvendt i decentraliserede kliniske forsgg, der
star i kontrast til traditionelle kliniske randomiserede studier.*? Selvom mélingerne ikke sker
pa borgernes eget initiativ, illustrerer det dog et potentiale ved at kunne tilrettelaegge
dataindsamling anderledes. Deltagelse i kliniske forsgg er normalt ressourcekraevende for
borgerne og indebaerer mange hospitalsbesgg med transporttid og ventetid, der kan
begraense borgernes motivation. De borgerskabte data ggr det muligt at udfgre kliniske
forsgg, hvor patienterne mere gnidningsfrit kan deltage, samtidig med at malingerne har en
hgjere detaljegrad. Decentraliserede kliniske forsgg er et omrade, som bevaeger sig hurtigt i
international kontekst, og der findes ogsa danske eksempler sasom CLARIFY-studiet, der
afsluttede et toarigt fase Il placebo-kontrolleret studie designet til at evaluere effekten og

10 https://www.nordsjaellandshospital.dk/presse-og-nyt/pressemeddelelser-og-nyheder/Sider/ur-og-app-foelger-
hjerterytme.aspx
11 https://diabetes.dk/media/thfhjkjr/sensorbaserede-glukosemalere-27aug20.pdf

12 https://ugeskriftet.dk/files/scientific_article_files/2021-02/v05200378_web.pdf
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sikkerheden af et leegemiddel til patienter med multipel sklerose. | studiet indrapporterer
forsggsdeltagerne hver maned deres oplysninger. Endvidere er der i Danmark flere
forskergrupper, som beskaeftiger sig med borgerskabte data, fx ved Center for Innovation i
Medicinsk Teknologi i Region Syddanmark.

Behov for konkrete rammer for skalering

Pa trods af flere igangvaerende og afsluttede projekter i dansk kontekst, er der stadig tale om
et felt under modning, hvor der mangler malrettede, stgrre og mere strukturerede
initiativer, som fokuserer pa opsamling af viden og etablering af forudsaetningerne for reel
ibrugtagning i driften i stgrre skala.
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2. Metode

Analysen har jeevnfgr analyseopdraget et casebaseret analysedesign, som tager
udgangspunkt i en kortleegning med et bredt eksplorativt sigte. Analysen er gennemfgrt i tre
faser for at sikre en systematisk tilgang, der bidrager til at afdeekke potentialer og
udfordringer ved bedre anvendelse af borgerskabte data indsamlet via personlig teknologi.

Fase 1 indebaerer en bred eksplorativ
kortleegning og kategorisering af personlige
teknologier, der genererer og kan dele
borgerskabte data, og som kan have relevans
for sundhedsvaesenets brug af borgerskabte
data ifm. forskning, innovation, forebyggelse
og/eller patientbehandling.

| fase 2 kvalificeres kategoriseringen af de
personlige teknologier fra fase 1, og cases
med relevante borgerskabte data udvaelges pa
baggrund af deres realiserbarhed, innovative
potentiale og sundhedsfremmende veerdi.
Kvalificeringen er baseret pa interviews og
litteraturen.

Afslutningsvist samles analysens resultater i
fase 3, og der udfoldes anbefalinger til
fremtidig anvendelse af borgerskabte data fra
personlige teknologier.

Analysen tager udgangspunkt i en litteratursggning i databaserne PubMed og Google Scholar
samt gennemgang af tidligere analyser pa omradet, se bilag. Derudover er der gennemfgrt
interviews med informanter fra kernemalgruppen af offentlige og private teknologiudviklere,
sundhedsdataspecialister og slutbrugere, herunder patienter/borgere, klinikere og forskere,
inden for det udvalgte omrade. | alt deltog 22 informanter i ekspertinterviews, se bilag 8.2.
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3. Analyse

Borgerskabte data er taet knyttet til borgerens
hverdag og brug af teknologien. For at forst3,
hvilke data der potentielt er til radighed for
sundhedsvaesenet, er der kortlagt et
kategoriseret overblik over ca. 250 personlige
teknologier. De personlige teknologier er inddelt i
overordnede kategorier af teknologi, som skaber
og/eller baerer borgerskabte data og
repraesenterer konkrete cases. De konkrete cases
er eksempler pa anvendelsesmuligheder.

Kategorierne og tilhgrende cases er
efterfglgende blevet kvalificeret ud fra deres
realiserbarhed, innovative potentiale og
sundhedsfremmende vzerdi, og de mest
relevante cases blev udvalgt til videre analyse.

Pa baggrund af analysen argumenteres der for, at
fokus for nationale tiltag i de kommende ar bgr
ligge inden for kategorierne Mobil sundhed og
Personlig behandlingsteknologi. Mere specifikt
anbefales et fokus pa de konkrete cases’
Aktivitetstracking, Tryghedsteknologi, Digital
egenomsorg, Digital behandling og Live datafeed.

| dette kapitel praesenteres fgrst projektets
kortlaegning. Derefter gennemgas kvalificeringen,
og udveelgelsen af kategorierne og tilhgrende
cases, hvilket danner udgangspunkt for den
videre caseanalyse vedr. potentialer og barrierer
for borgerskabte data i sundhedsvaesenet. Den
detaljerede caseanalyse fremgar af bilag8.4, men
er opsummeret nedenfor.
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3.1. Kortleegning af personlige sundhedsteknologier

Pa baggrund af litteratursggninger og ekspertinterviews er der kortlagt et kategoriseret
overblik over de mest gaengse kilder til borgerskabte data i form af ca. 250 personlige
teknologier® (jf. bilag 92).

Kortlaegningen af personlige teknologier viser, at der findes teknologier med stor diversitet i
fokus og anvendelse. De identificerede personlige teknologier er med baggrund i litteraturen
inddelt i kategorierne Mobil sundhed, Personlig behandlingsteknologi, Sundheds-
it/sundhedsjournaler, Personlig medicin og Platforme (jf. figur 2).

| den internationale litteratur om borgerskabte data anvendes termen “telesundhed” som
en bred kategori, der omfatter teknologier, der understgtter bade borgere og det nzere
sundhedsvaesen i form af monitorering, behandling pa afstand og forberedelse til behandling
(Peters et al., 2021; WHO, 2021; Dinesen, 2020). Telesundhed refererer ogsa til ydelser, der
ikke ngdvendigvis har tilknytning til behandlingsforlgb i sundhedsvaesenet, fx personlige
Igsninger og private tilbud, som borgeren ggr brug af.!* Dette skal ses ift. termen
"telemedicin”, der har en mere snaever betydning i form af Igsninger tilknyttet forlgb i det
etablerede sundhedsvaesen. Grundet de naesten identiske termer (telesundhed og
telemedicin) er der risiko for, at termerne blandes sammen, og observationerne derved ikke
fremstar tilstraekkelig entydige. Derfor er det besluttet at betegne teknologier, der indsamler
borgerskabte data, som minder om de sundhedsdata (sasom hjerterytme, puls og fysisk
aktivitet) man i forvejen kender til fra telesundhed, "personlig behandlingsteknologi”.

Personlig Platforme
Behandlings-
teknologi P"‘o"ng‘
teknologier
Pe“:’."fg Mobil
medicin sundhed

Sundheds-IT/
sundhedsjournaler

Figur 2: Overblik over kategorier

13Det blev vurderet, at 250 personlige teknologier var tilstraekkeligt til at deekke omradet, da den fortsatte
kortlaegning viste, at de samme typer teknologi gik igen.

14 Definition fra HealthIT.gov: “Telehealth is different from telemedicine because it refers to a broader scope of
remote healthcare services than telemedicine. While telemedicine refers specifically to remote clinical services,
telehealth can refer to remote non-clinical services.”
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De fem kategorier er fglgende:

Mobil sundhed dakker over borgerskabte data indsamlet pa borgerens eget initiativ fra
mobile enheder, fx smartphones, smartwatches, tablets, computere, smartringe osv. Dette
er udstyr anskaffet af borgeren uafhangigt af behandlingsforlgb, som vil kunne bidrage med
information om borgerens generelle sundhed, vaner og adfeerd i perioder uden kontakt til
sundhedsvasenet.

Personlig behandlingsteknologi daekker over borgerskabte data indsamlet via personlige
teknologier anskaffet af borgeren selv, ofte ifm. et behandlingsforlgb, som kan bidrage til
forbedret behandling i sundhedsvaesenet. Data minder om de datapunkter, som man i
sundhedsvasenet kender til inden for fx telemedicin; dog vil fokus i kategorien veere pa
personlige teknologier, fx blodtryksmaler, som borgeren selv har anskaffet pa eget initiativ.

Sundheds-it/sundhedsjournaler dakker over borgerskabte data fra personlige journaler og
wallet-/dashboard-Igsninger, fx Apple Health — Igsninger sundhedsvaesenet som
udgangspunkt ikke har adgang til. Data kan ofte samles fra flere kilder, herunder de andre
naevnte kategorier. Foruden den personlige journalfgring er disse Igsninger i sig selv i
begraenset grad en selvstaendig kilde til nye data. Ud over at samle data fra forskellige typer
private Igsninger, kan borgere ogsa iflg. GDPR-reglerne om dataportabilitet fa udleveret data
fra det offentlige og laegge dem sammen med sine gvrige data i en personlig, samlende
Igsning — hvor der sd i princippet kan vaere et mere dekkende billede af borgerens historik
end i de offentlige systemer.

Personlig medicin deekker over borgerskabte data, som anvendes til genetik og
sleegtsforskning. Data giver mulighed for fx at anvende genetiske oplysninger om risikoprofil
hos den enkelte patient, eventuelt i kombination med andre datakilder.

Platforme daekker over online-platforme, der opsamler data om borgere, som faerdes pa
internettet, fx fra online-platforme og sociale medier.

Mobil sundhed udggr indholdsmaessigt den stgrste kategori med personlig
behandlingsteknologi som den naeststgrste baseret afdeekningen af teknologier i fase 1.
Inden for disse to kategorier ses der en vaesentligt stgrre spredning i typen af konkrete
Igsninger sammenlignet med de tre resterende kategorier, der er kendetegnet ved hver at
have et mere afgraenset og specifikt indhold (Personlig medicin, Sundheds-
it/sundhedsjournaler og Platforme). Dette kan vaere et udtryk for en stgrre efterspgrgsel
efter teknologier inden for mobil sundhed, hvilket ogsa illustreres i holdningsundersggelsen
foretaget af Operate, som viser, at blandt de hyppigst brugte personlige teknologier er
smartphone og smartwatch (Operate, 2020). De danske fund underbygges i en
brugerundersggelse af den finske innovationsfond SITRA fra 2020 med 4.000 deltagere fra
Finland, Holland, Frankrig og Tyskland, som viser, at europaiske borgere oftest ggr brug af
personlige teknologier som apps og smartdevices, fx smartwatches.
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Inden for hver af de overordnede kategorier er der pa baggrund af teknologiernes fokus og
anvendelse oplistet i alt 13 cases pa konkrete anvendelsesmuligheder.

Kategorier og cases er prasenteret i figur 3.

| det fglgende afsnit praesenteres en kvalificering af det kategoriserede overblik.
CASES
Aktivitetstracking
Tryghedsteknologi
KATEGORIER 5
Digital egenomsorg
Kroppen og hverdag

Mobil sundhed
Velvaere

Digital behandling

Personlige

Personlig Live datafeed

sundheds- behandlingsteknologi

teknologier Behandlingsforberedelse

Sundheds-IT/
sundhedsjournal

Personlige
sundhedsjournaler
Personlig medicin

Genetik
Platform
Mikrobiom

Profil

Besggshistorik

Figur 3: Overblik over kategorier og cases

3.2. Kvalificering af cases

Som tidligere naevnt star sundhedsvaesenet over for en demografisk udvikling med flere
2ldre patienter samt fremkomsten af nye teknologier og behandlingsformer og endelig
2&ndrede forventninger hos borgerne (Sundhedsministeriet, 2022; Danske Regioner, 2015;
Deloitte 2019). Udnyttelsen af borgerskabte data forventes at kunne understgtte skiftet mod
pget forebyggelse, vaerdibaseret sundhed?®, tidligere og mindre indgribende interventioner —
og muligheden for at forlgb i hgjere grad understgtter borgerens hverdag.

15 Vaerdibaseret sundhed er et koncept, der saetter fokus pa styring med afsaet i vaerdiskabelsen frem for aktivitet.
Borgernes egne data kan veere et bidrag til at dokumentere vaerdiskabelsen.
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Mhp. at identificere og udvaelge relevante cases, der illustrerer borgerskabte data, som kan
understgtte et sadant skifte, er der foretaget en kvalificering af det kategoriserede overblik
fra afsnit 3.1.

Kvalificeringen er foretaget pa baggrund af udvaelgelseskriterier, der tager udgangspunkt i
fund fra ekspertinterviews og fglgegruppemegder. | kvalificeringen er der fgrst foretaget en
vurdering af de fem kategorier og derefter de underliggende cases mhp. at praecisere
analysen.

| det fglgende afsnit praesenteres udveaelgelseskriterierne, hvorefter kvalificeringen
gennemgas.

Udveelgelseskriterier

Kvalificeringen er foretaget pa baggrund af tre udvaelgelseskriterier, der er besluttet af
analysens radgivende gruppe, som vurderes at vaere forudsaetninger for at fremme brugen
af borgerskabte data:

Realiserbarhed: Ifglge afholdte interviews med eksperter pa omradet er der
behov for borgerskabte data, der kan indarbejdes i sundhedsvaesenets
arbejdsgange. Realiserbarheden afhaenger bl.a. af, om de udvalgte cases
indeholder data 1) som er relevante for deres pataenkte formal, 2) som kan
implementeres i det etablerede sundhedsvaesen, og 3) som borgere gnsker at
male og dele. Alt efter den konkrete case kan der vaere flere modeller for,
hvordan data anvendes — fra at data deles via en dialog mellem borgeren og
behandleren, til at data deles via en direkte dataintegration. Vurderingen af
realiserbarhed er saledes foretaget ud fra, hvilken type datadeling de
pagaeldende cases forudszetter.

Sundhedsfremmende vzerdi: Ifglge afholdte interviews skal data pa innovativ
vis bidrage til sundhedsfremme i form af sygdomsforebyggelse,
selvsteendigggrelse, behandlingsforlgb og aktiv borgerinddragelse.

Innovativt potentiale: Et innovativt potentiale indebzerer, at casene bidrager
med nye datapunkter/information om borgerne, der muligggr en anden
tilrettelaeggelse af forlgb og et andet samarbejde om og med borgeren. Data
kan ogsa i sekundaer anvendelse bruges til forskning, forbedret udvikling af
legemidler, udvikling af nye Igsninger mv. Datamaessigt kan der pa den ene
side vaere velkendte datatyper (fx blodtryksmalinger), der er indsamlet i en
anden kontekst, og som bruges pa nye og innovative mader, og pa den anden
side kan der vaere nye typer borgerskabte data, som sundhedsvaesenet ikke
for har brugt (fx data fra sociale medier). Pa innovativ vis kan saledes bade
veere relateret til anvendelsen og typen af data.
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Udvaelgelse af cases til neermere caseanalyse af potentialer og barrierer

Med udgangspunkt i udveaelgelseskriterierne og afgraesningen af borgerskabte data er der
foretaget en udvaelgelse af cases mhp. belysning af potentialer og barrierer i den videre
caseanalyse (jf. bilag 8.4). Udvaelgelsen er foretaget i to trin, sa der fgrst er udvalgt to af de
fem kategorier (Mobil sundhed og Personlig behandlingsteknologi). De to udvalgte
kategorier repraesenterer cases, der alle har sundhedsfremmende vaerdi, er realiserbare og
har et innovativt potentiale ift. sundhedsvaesenets udvikling. Herefter er der inden for de to
kategorier udvalgt i alt fem cases til naermere analyse (Aktivitetstracking, Digital
egenomsorg, Tryghedsteknologi, Digital behandling og Live datafeed).

Disse cases reprasenterer forskellige anvendelser af borgerskabte data, der kan bidrage i
bade primaer- og sekundaersektoren, og som er relevante for forskellige grupper af borgere
og pa forskellige tidspunkter i et behandlingsforlgb. De udvalgte cases er indplaceret ud fra
hhv. sundhedsfremmende veerdi og realiserbarhed, og de er markeret med store cirkler i
nedenstaende figur 4. | figuren er analysens cases markeret med de overordnede
kategoriers farver (se farver i figur 3).

Realisérbarhed . Digital behandling

. Behandlingsforberedelse

. Tryghedsteknologi . Live data feed
. Personlige
sundhedsjournaler . Digital egenomsorg

Sundhedsfremmende . Aktivitetstracking
veerdi

. Kroppen og hverdag

Profil

. Velvaere
. Genetik
. Mikrobiom

Besegshistorik

Figur 4.4 Fordeling af cases i forhold til realiserbarhed og sundhedsfremmende veerdi

Mobil sundhed er markeret med bla, personlig behandling er markeret med lilla, Sundheds-it/
sundhedsjournaler er markeret med rgd, Personlig medicin er markeret med orange, og Platforme er
markeret med gul.
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| det fglgende findes fgrst en kort beskrivelse af de fem kategorier, inklusiv en naermere
argumentation for valg eller fravalg af den enkelte kategori. Beskrivelserne afsluttes med en
narmere begrundelse for valg af de fem cases. Herefter saettes de udvalgte cases i kontekst
af borgerens sundhedsrejse for at illustrere, hvordan borgerskabte data fra casene kan
bringes i spil pa nye innovative mader.

Mobil sundhed repraesenterer cases med borgerskabte data, der i dag kun i
begraenset omfang udnyttes i sundhedsvaesenet. Det vurderes, at
MS kategorien har potentiale til at have en vaesentlig sundhedsfremmende
veerdi. Hvor Personlig behandlingsteknologi har et mere specifikt fokus og
fgrst igangsaettes som led i et egentligt forlgb, har aktivitetsdata et andet og
bredere potentiale, bl.a. fordi de abner et vindue til borgerens hverdagsliv, fgr der er
igangsat et forlgb. Information om borgernes tilstand i hverdagen kan saledes have
sundhedsfremmende veaerdi for sundhedsvaesenet ifm. forebyggende indsatser,
selvsteendigggrelse af borgere og en mere borgercenteret behandling (Lu et al., 2020;
Europa-Parlamentet, 2015). Kategorien vurderes at veere realiserbar, da dataindsamlingen er
udbredt, da borgerne generelt angiver en villighed til at dele data med sundhedsvaesenet
(Deloitte, 2019; Operate, 2020), og da der teknisk findes infrastrukturer, der vil kunne
bruges til formalet. Endvidere er det i overvejende grad datatyper og cases med en lavere
risikoprofil (end fx monitorering af vitale vaerdier), og af denne grund er det saledes ogsa et
godt sted at starte. Endelig vil nogle cases kunne realiseres uden egentlig datadeling. Data
kan desuden anvendes af borgerne selv og fx med samtykke fra borgerne aktiveres i
dialogen med sundhedspersonale (Danske Patienter, 2022).

Personlig behandlingsteknologi repraesenterer cases med borgerskabte
data, der kan enten erstatte eller supplere den nuvaerende,

B sygehuscentrerede brug af telemedicin i sundhedsvaesenet og indga i
behandlingsforlgb ved at understgtte det nzere sundhedsvaesen i form af
monitorering, behandling pa afstand og forberedelse til behandling (Peters

et al., 2021; WHO, 2021; Dinesen, 2020). Analysen har vist, at kategorien har potentiale til at
have en vaesentligt sundhedsfremmende vaerdi ved bl.a. at forbedre behandling med flere
datapunkter indsamlet bade under og efter laegekontakten og behandlingsforlgbet.
Derudover kan den bidrage til selvsteendigggrelse af borgere, tidligere opsporing, faerre
indlaeggelser, tidligere udskrivning og mere borgercentreret behandling. Samtidig vil
datatyperne ligge i forleengelse af det, sundhedsvaesenet i forvejen kender til, hvilket ggr
implementeringen overskuelig og realiserbar.
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Platforme repraesenterer cases med borgerskabte data, der ikke

produceres med et sundhedsmaessigt fokus, og som er preeget af stor

variation i datakvalitet og datastandarder. Det er et relevant omrade, som

fortsat er umodent ift. potentiel nyttigggrelse i det etablerede

sundhedsvaesen. Data kan pa lang sigt vaere relevante i et
sundhedsfremmende perspektiv til at gennemskue borgernes vaner, interesser og tendenser
— men dog ogsa med flere dataetiske dilemmaer bl.a. fremhavet Kommunernes
Landsforening (KL) og Region Hovedstaden.

Personlig medicin repraesenterer cases med borgerskabte data til fx
hjemmediagnostik og genanalyse med eget udstyr, som pa kort sigt
PM vurderes mindre realistisk at skalere. Derudover er situationen vedr.
genanalyse, at sekventeringsteknikkerne rent modenhedsmaessigt er mest
egnede til meget specifikke formal og saledes i begraenset grad kan
supplere eller erstatte de genanalyser, der foretages i sundhedsvaesenet (Rojas, 2022). Den
enkelte borger kan dog allerede i dag opna vaerdi og indsigt via privat udbudte analyser (og
eventuelt blive tilskyndet til at sgge egen laege), men merveaerdien ved at fa disse data ind i
sundhedsvaesenet vurderes pa nuvaerende tidspunkt begraenset. Feltet for diagnostiske
Igsninger egnet til borgerens egen brug er dog generelt i hurtig udvikling (CBInsights, 2021).

Sundheds-it/sundhedsjournal repraesenterer lgsninger med borgerskabte
data, som kan stamme fra personlig journalfgring, men i mange lgsninger
SS derudover er data fra andre teknologier, der samles i en wallet/dashboard-

Igsning. Disse Igsninger er saledes i begraenset grad en selvstaendig kilde til

nye data. Samtidig er tekstdata (i form af egne journalnotater) mere
komplicerede at anvende end strukturerede data. Af disse grunde vurderes denne kategori
af lgsninger ikke i f@rste omgang at vaere der, hvor det offentlige kan skabe mest veaerdi for
sundhedsvaesenet ved at sette ind med nye initiativer.

Som tidligere beskrevet er der inden for de to udvalgte kategorier udvalgt fem konkrete
cases som afsaet for en naermere belysning af barrierer og potentialer. Casene flugter med
udveelgelseskriterierne og repraesenterer samtidig spaendet i anvendelseskontekst, typen af
borgere og forudsaetninger. De fem udvalgte cases er: Aktivitetstracking,
Tryghedsteknologi, Digital egenomsorg, Digital behandling og Live datafeed. Casene
placerer sig i gvre hgjre kvadrant i ovenstaende figur 4, hvor bade realiserbarhed og
potentiel vaerdi vurderes at veere hgjest. Casen vedr. behandlingsforberedelse placeres ogsa
i gvre hgjre kvadrant, men er fravalgt grundet det manglende innovative potentiale, seerligt
fordi casen repraesenterer borgerskabte data, der minder om PRO-data.

Hvordan borgerskabte data kan udnyttes i et behandlingsforlgb uddybes i det fglgende

afsnit, hvor casene perspektiveres til en borgers sundhedsrejse mhp. at illustrere, hvordan i
forvejen anvendte borgerskabte data fra casene kan bringes i spil pa nye innovative mader.
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3.3. Borgerens sundhedsrejse

De udvalgte cases reprasenterer borgerskabte data, som kan bidrage bade fgr, under og
efter et behandlingsforlgb. Mhp. at illustrere dette er en borgers sundhedsrejse opdelt i
fasen fgr behandling, fasen under behandling og fasen efter behandling.

Fasen f@r tager udgangspunkt i hverdagen og tiden fgr et
behandlingsforlgb og bestar af sundhedsfremme og forebyggelse.
| denne fase er borgeren endnu ikke i kontakt med
sundhedsvaesenet.

Fasen under bestar af diagnosticeringen og selve behandlingen. |
denne fase vil anvendelsen af borgerskabte data ofte vaere mere
malrettet en bestemt sygdom, hvor dataopsamlingen bruges til at
afklare og understgtte forlgbet.

Fasen efter tager udgangspunkt i tiden efter et behandlingsforlgb
og bestar af rehabilitering, genoptraening, kontrol og/eller
livsopretholdelse og mestring ifm. en sygdom. Denne fase krzever,
at der forudgaende har vaeret et behandlingsforlgb. Borgerskabte
data kan i denne fase understgtte livskvaliteten for patienten og
tilrettelaeggelsen af sundhedsvaesenets ydelser.

Nzervaerende analyse har vist, at borgerskabte data fra Aktivitetstracking, Tryghedsteknologi
og Digital egenomsorg i dag ikke er en del af sundhedsvaesenet, men har potentiale til at
understgtte forlgbet bade fgr, under og efter behandling. Omvendt ggr sundhedsvasenet
allerede i dag brug af data, som minder om casene vedr. Digital behandling og Live datafeed
i dele af sundhedsrejsen, isaer ifm. behandling (beskrevet i afsnittet om udvaelgelse af cases
— afsnit 3.2). Data stammer her dog ikke fra borgerens eget udstyr. Brugen kan endvidere
udvides, sa borgerens egne indsamlede data kan bruges ifm. rehabilitering.
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Nedenstaende figur 5 illustrerer, hvordan casene bidrager til en omstilling mod en mere
forebyggende, naer, borgercentreret og distribueret servicemodel i sundhedsvaesenet.

Casene viser, at der er potentiale ved brug af borgerskabte data ved primaer anvendelse
(patientbehandling, herunder forebyggelse og rehabilitering), er der ogsa pa sigt et stort
potentiale ved sekundaer anvendelse af borgerskabte data til forskning og i udviklingen af

mere individualiserede forlgb, fx inden for udvikling af praecisionsmedicin og inden for
produktudvikling og innovation ifm. nye typer Igsninger.

= For Under )  Efter
Sundhedsfremme 24 Diagnosticering og = Rehabilitering, genoptraening,
og forebyggelse \ behandling kontrol og/eller livsoprettelse
\ \ og mestring med sygdom

#1 Aktivitetstracking
#2 Tryghedsteknologi

#3 Digital egenomsorg

#4 Digital behandling |
#5 Live datafeed I
Overgange Overgange
imellem faser imellem faser

Figur 5. lllustration af generisk sundhedsrejse, hvor de to brune farver tilsammen angiver mulighedsrummet for
borgerskabte data. Den mgrkebrune markerer endvidere der, hvor man i dag anvender telemedicin (med udstyr
udleveret af hospitalet), mens de lysebrune er potentielt nye omrader for anvendelse af borgerskabte data i det
etablerede sundhedsvaesen.

Datakvaliteten skaber dog pa nuveerende tidspunkt usikkerhed om, hvorvidt man allerede i
dag kan drage nytte af potentialet ved sekundaer anvendelse. Dette uddybes i det fglgende
afsnit.
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3.4. Datakvalitet

Datakvalitet afspejler datas anvendelighed pa en raekke dimensioner, der afggr, hvor egnede
data er til en given anvendelse. | nedenstaende figur er de syv dimensioner fremstillet, ift.
hvor vaerdiskabende og hvor sveert det typisk er at give et kvalitetslgft. De dimensioner, der
er lettest at male (fuldstaendighed, konsistens og unikhed), har ofte mindst betydning for
anvendelsen, netop fordi de er lette at identificere. Anderledes komplekst er det, nar data
ser rigtige ud, men ikke er palidelige.

De borgerskabte data er

altovervejende indsamlet passivt,
maler kontinuerligt og er ikke blot Fit for purpose
gjebliksbilleder som dataindsamling
pa hospitalerne. Dette ggr, at de i S e e
. skabes p& baggrund af2
deres karakter er mere fuldsteendige, ¢ Teknick validiter
. Lever data op fil de fastsatte
da de dakker over leengere perioder & vatoringeragert
. o1 . _E Aktualitet
med hyppigere malinger. Ligeledeser 3 Er doto, metadeta og aggregerede deta
. . T opdaterede i forhold fil den givneanvendelse?
de mere konsistent indsamlet, og de g Datainteari
3 > u'ulmegmgl
er i lavere grad udfordret af fx e dee
selektionsbias®®, da de ikke er e s el r o
indsamlet pd grund af en mistanke Konsistena !
o Er data entydige og ensartet beskrevet pé tveers of systemer og
om sygdom, men ogsa daekker de e
. Fuldsteendighed
raske perioder. At data er skabt hos Er alle nodvendige dea i stede og

borgeren pa borgerens
forskelligartede teknologier betyder,

at der ofte er flere sammenlignelige Figur 6. Syv dimensioner af datakvalitet, hvor graden af hvor vaerdi-
datapunkter og ikke én autoritativ skabende et kvalitetslgft er fremstillet ud af den vertikale akse og

. hvor sveert det typisk er at give et kvalitetslgft ud af den horisontale
datakilde, da skabelsen af data er akse

afhzaengigt af de enkelte produkter.

Udover at datakvaliteten kan variere som fglge af de forskellige typer fysisk udstyr, kan den
ogsa variere som fglge af forskelle i de algoritmer, Igsningerne anvender. Konteksten for
malingen og selve malingen er dermed behaeftet med usikkerhed, hvilket kan give en mere
varierende datakvalitet pa tvaers af parametre. Data kan potentielt vaere misvisende og ikke
palidelige, hvis data er brugt i en anden kontekst, end de er indsamlet.

Sveerhedsgrad ved maling

Pa trods af at de borgerskabte data har en varierende datakvalitet, muligggr de adgang til
hele forebyggelsesomradet i form af information om borgerens tilstand og adfzaerd og tillige i
form af information om nogle af de faktorer, der er med til at bestemme udviklingen i
borgerens sundhed. Samlet set kan de borgerskabte data give nye og ogsa vaesentlig
hyppigere datapunkter, men der er samtidig tale om langt mindre standardiserede og
validerede data, end det er tilfeeldet med fx PRO-data og telemedicinske Igsninger, hvor
sundhedsvaesenet selv har defineret bade datapunkter og format. De borgerskabte data kan
i modsaetning hertil veere indsamlet med en lang reekke forskellige anvendelsesformal og i
forskellige kontekster, hvilket giver en mindre ensartet og potentielt ogsa lavere
datakvalitet.

Saledes er der her vaesentlig forskel mellem de borgerskabte data fra borgerens egne
teknologier og de data, sundhedsvaesenet i dag indsamler via telemedicinske Igsninger (eller
PRO-skemaer). De telemedicinske Igsninger er udbudt af sundhedsvaesenet (oftest

16 Med selektionsbias menes den skeaevhed, der kan veere i valget af data. Ideelt set bgr udsnittet veere
repraesentativt og dermed ikke over- eller underrepraesenterer dele af den population, der undersgges.
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hospitalet) og indeholder bade udstyr og en datastruktur, som sundhedsvaesenet selv har
bestemt og er fortrolig med. Dette er modsat ikke tilfaeldet for de borgerskabte data, der
genereres i meget forskelligartede Igsninger og ligeledes med forskelligartede formater og
muligheder for datadeling.

Af ekspertinterviewene fremgar det, at potentialet i den naermeste fremtid vurderes stgrre i
den primaere anvendelse (patientbehandlingen) frem for i den sekundaere anvendelse
(forskning, leegemiddelindustrien mv.). Dette begrundes med, at borgerskabte data
modenhedsmaessigt, teknisk og juridisk ikke kan bruges pa lige fod med fx registerdata. Dog
kan de bruges og bruges ogsa i dag i decentraliserede kliniske forsgg, hvor borgerskabte data
gor det muligt at udfgre kliniske forsgg, der er lettere for patienterne at deltage i, samtidig
med at malingerne bliver mere detaljerede (jf. afsnit 1.2). Om borgerskabte data er egnede
til forskning, afhaenger dermed af forskningsspgrgsmalet.

En lignende problemstilling vil ggre sig geeldende ved primaer anvendelse, men her vurderes
det af interviewede klinikere pa hospitalerne, at “et usikkert datapunkt som antal skridt er
bedre end ingenting. Blot det at fa adgang til borgerens egne data vil give indsigt i patientens
generelle trivsel og mobilitet”.!” Dette understreges af sygeplejersker pa hospitalerne, som
bemaerker: “En patients blodtryk stiger ofte, nar vi foretager malingen, fordi de er nervgse.
At kende deres blodtryk, nar de er derhjemme, vil ggre det lettere for 0s.” 18

Hvad angar datakvalitet og infrastruktur er der ofte en naturlig sammenhang mellem
henholdsvis den praktiske vaerdi af data i det daglige arbejde og den veerdi, som data kan fa
til andre formal i form af forskning, kvalitetsarbejde, udvikling og innovation. Mekanismerne
er her 1) at hvis der er et praktisk behov, som tilsiger en vis datakvalitet, sa kan dette vaere
med til at Igfte anvendeligheden til andre formal, og 2) at man kan vaere mere motiveret til
at sikre en god datakvalitet (fx nar der er tale om registreringer), hvis man ogsa far veerdi af,
at de samme data senere bruges til andre formal, fx statistiske. Pa denne baggrund er det
saledes ogsa forventningen, at initiativer med fokus pa at sikre bedre anvendelse af
borgerskabte data i en forebyggelses- og sundhedskontekst kan bidrage til en styrket
datakvalitet, som dermed ogsa over tid vil give et bedre grundlag for anvendelse af data til
andre formal.

17 Citat fra interview med hospitalsansat lzege.

18 Citat fra interview med hospitalsansat sygeplejerske.
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4. De fem udvalgte cases

| dette afsnit beskrives de udvalgte cases. Casene er mulige fremtidige anvendelsesscenarier
og ikke scenarier, der i dag er mulige i st@grre skala. Udveelgelsen er jeevnfgr afsnit 3.2 sket
under hensyntagen til potentiale og realiserbarhed.

4.1. Mobil sundhed

Case #1. Aktivitetstracking

Casen omfatter aktivitetsrelateret data indsamlet pa borgerens eget
initiativ fra mobile enheder, fx smartphones, smartwatches, tablets,
smartringe osv. Dette er udstyr anskaffet af borgeren uafhaengig af
behandlingsforlgb, men som vil kunne bidrage med nyttig information
om borgeres fysiske aktivitet i perioder mellem konsultationer. Data kan
omhandle bevaegelse, antal skridt, antal minutter i siddende, gaende
eller staende stilling, aktivitetsintensitet og andre lignende malinger.
Indsamling af denne type data er generelt udbredt i befolkningen
(Deloitte, 2019, Operate, 2020). Data kan bidrage med
sundhedsfremmende vzerdi for borgeren selv og derudover aktivt
inddrages i dialogen med sundhedspersonale (efter samtykke fra
borgeren) (Danske Patienter, 2022).

Case #2. Tryghedsteknologi

Casen omfatter tryghedsdata indsamlet pa borgerens eget initiativ fra
mobile enheder, fx smartphones, smartwatches, tablets osv. Dette er
udstyr specifikt tiltaenkt zeldre, der ikke kan tage vare pa sig selv samt
pargrende til de zldre. Udstyret er anskaffet af den pagzeldende borger
uafhaengig af et eventuelt behandlingsforlgb, og vil kunne bidrage med
information om den zldres tilstand i hverdagen mellem konsultationer.
Data kan omhandle information om fald, lokation, alarmering samt
vitalparametre. Tryghedsdata kan saledes bade veere tryghedsskabende
for den =ldre og pargrende, samt stgtte den pargrende i at handtere
mindre udfordringer i hjemmet. Derudover kan data give
sundhedsfremmende vardi ved forbedring af behandlingsforlgb, tidlig
opsporing og forebyggelse.

Et opmaerksomhedspunkt er, at casen er baseret pa deling af data om
2ldre, som ikke ngdvendigvis selv er i stand til at give informeret
samtykke. Der kan derfor opsta en reekke etiske dilemmaer ifm.
realisering af casen.
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Case #3. Digital egenomsorg

Casen omfatter sygdomsrelateret data indsamlet pa borgerens eget
initiativ fra mobile enheder, fx smartphones, smartwatches, tablets,
smartringe osv. Dette er udstyr anskaffet af borgeren uafhaengig af
behandlingsforlgb, som vil kunne bidrage til borgerens mestring af
sygdom. Brugen af sygdomsrelateret data har fra anvenderens
synspunkt fokus pa at understgtte borgeren i at 1) komme igennem et
sygdomsforlgb, 2) leve med sygdom ved at mestre forskellige aspekter
af sygdommen bedre, samt 3) undga tilbagefald. Data kan omhandle
information om mental helbred, sarheling og fglge udviklingen af
modermaerker. Data kan saledes bidrage med forebyggende vaerdi for
borgeren selv og derudover aktivt inddrages i dialogen med
sundhedspersonale (efter samtykke fra borgeren) (Danske Patienter,
2022).

4.2. Personlig behandlingsteknologi

Case #4. Digital behandling

Casen omfatter data, der understgtter virtuel, borgercentreret behandling
med brug af personlig teknologi anskaffet af borgeren, enten pa eget
initiativ eller efter anbefaling af sundhedspersonale. Den personlige
teknologi og dertilhgrende borgerskabte data kan bade erstatte eller
supplere den nuveerende, sygehuscentrerede brug af telemedicin i
sundhedsvaesenet og indga i behandlingsforlgb ved at understgtte det
naere sundhedsvaesen i form af behandling pa afstand (Peters et al., 2021;
WHO, 2021; Dinesen, 2020). Digital behandling inkluderer bl.a. digitale
interventioner, der er uafthaengige af sundhedsvaesenet, hvor man via
personlig teknologi udfgrer sundhedspleje og fremmer selvstaendigggrelse
af borgeren. Udbuddet af digitale interventioner er stigende og inkluderer
fx digitale 1) terapiforlgb mod depression, generaliseret angstlidelse,
panikangst, 2) forlgb mod tinnitus, 3) psykoterapiforlgb for angstlidelser, 4)
genoptraeningsforlgb efter slagtilfeelde, 5) terapiforlgb til understgttelse af
vaegttab, 6) personificerede fysioterapiforlgb med ryg-, knae, og
hoftesmerter samt 7) behandlingsformer af sgvnproblemer.

Case #5. Live datafeed (live monitorering)

Casen omfatter udvekslingen af live data fra borger til sundhedsvaesenet med brug af
personlig teknologi anskaffet af borgeren, enten pa eget initiativ eller efter anbefaling af
sundhedspersonale. Data kan vaere opsamlet fgr et behandlingsforlgb, under et
behandlingsforlgb og efter et behandlingsforlgb, men deles fgrst med sundhedsvaesenet ved
tidlig opsporing eller opstarten af forlgb. Teknologierne kan bade erstatte eller supplere den
nuvaerende, sygehuscentrerede brug af telemedicin i sundhedsvaesenet og indga i
behandlingsforlgb ved at understgtte det naere sundhedsvaesen i form af monitorering
(Peters et al., 2021; WHO, 2021; Dinesen, 2020). Casen kan bidrage til at
sundhedspersonalet med borgerens samtykke har mulighed for at supplere egne data med
borgerens data, hvilket giver en laengere og mere praecis historik.
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5. Potentialer og barrierer

De fem udvalgte cases er udtryk for mulige fremtidige anvendelsesscenarier, der pa
forskellig vis demonstrerer potentialet ved mere systematisk anvendelse af borgerskabte
data. Disse anvendelsesscenarier kan dog ikke i dag realiseres i stgrre skala. Derfor er det
relevant at beskrive savel potentialer som barrierer for gget anvendelse af de borgerskabte
data. Caseudveelgelsen er sket under hensyntagen til at sikre en spredning i de anvendelser,
og dermed de potentialer og barrierer, der karakteriserer casene. Selvom analysens
grundlaeggende eksplorative og casebaserede design ikke giver en udtgmmende beskrivelse,
vurderes det, at de fem cases tilsammen viser de vaesentligste potentialer og barrierer.
Endvidere kan det tilfgjes, at de identificerede potentialer og barrierer generelt er
kvalificeret som led i dataindsamlingen og valideringen.

| hver af de udvalgte cases er der identificeret potentialer og barrierer, der enten er specifikt
geeldende for den givne case eller er tveergdende. Dette afsnit praesenterer fgrst et overblik
over de identificerede potentialer og barrierer for de udvalgte cases, hvorefter de
vaesentligste barrierer fremhaves og beskrives. De vaesentligste barrierer er dem, der gar pa
tvaers af cases og/eller star mest direkte i vejen for at indlgse de identificerede potentialer.

Nedenstaende tabel viser et samlet overblik over casenes potentialer og barrierer, hvor
krydserne markeret med sort er de mest fremtraedende. Dette er praeciseret i
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Tabel 1: Oversigt over potentialer og barrierer

Personlig
Kategorier Mobil sundhed behandlings-
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Det helhedsorienterede Brugen éf personlige tek:'\ologler og borgerskabte data til
. behandling med fokus pa borgeren som helhed og borgerens X X X X X
billede af borgeren ; .
hverdag, fx gennem aktiv borgerinddragelse
. . Brugen af personlige teknologier og borgerskabte data til
Omkost ffekt ) .
mios r.1|ngse et brug ved behandling af borgeren med fokus pa at reducere X X X X X
behandling . .
belastningen af det fysiske sundhedsvaesen
Brugen af personlige teknologier og borgerskabte data til
Forebyggelse tidlig opsporing og rettidig behandling, der opretholdes, sa X X X X X
der undgas tilbagefald
Brugen af personlige teknologier og borgerskabte data til at
Lighed i sundhed forbedre adgangen til rettidig behandling pa tvaers af X X
geografiske graenser
Selvsteendigggrelse og Brugen af borgerskabte data til at fremme borgeres mestring
X X X
tryghed af egen sundhed og sygdom
Brugen af datatyper, som er i forlaengelse af det,
Hurtig implementering sundhedsvaesenet i forvejen kender til, hvilket ggr X X
implementeringen lettere
Bedre forskning Udnyttelse af nyg datatyper og stgrre datateethed til v v, % % %
forbedret forskning
Barrierer
Integration af borgerskabte data stiller krav til de juridiske og
organisatoriske rammer, herunder samarbejdsmodeller pa
L tvaers af sektorer, som muligggr deling og samstilling af et
X X X X X
Organisering og ansvar feelles datagrundlag. Sundhedsvaesenet er derudover ikke
vant til at vurdere personlige teknologier fra private
leverandgrer.
Infrastruktur og integration De forskelligartede og store maengder af borgerskabte data
of data & & stiller krav til sundhedsvaesenets mange systemer, herunder X X X X X
krav til integration af data.
Data indsamles pa borgerens eget initiativ, og det er derfor
ikke en selvfglge, at sundhedsvaesenet kan fa adgang til data.
X X

Det er en barriere, hvis borgere ikke har tillid til at dele data, X
fx grundet manglende gennemsigtighed ift. brug og
opbevaring. Et andet aspekt end selve villigheden til at dele

Villighed til deling
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data er derudover i hvilken grad borgeren vedholder med at
vaere motiverede til at bruge Igsningerne over tid.

Et stort udbud af personlige teknologier af varierende kvalitet
og standarder kan ggre det sveert for borgere at danne siget X X X
overblik.

Manglende overblik over
udbud og kvalitet

Brugen af borgerskabte data kraever kompetencer hos bade
Ressourcer og kompetencer borgere og behandlere samt ressourcer og sendret X X X
organisering, for at behandlere kan anvende data effektivt.

Der kan vaere en forventning om, at sundhedsvaesenet
Afregningsmodel daekker udgifter forbundet med personlige teknologier i
behandlingsforlgb.

Borgerne har ret til selv at vaelge, hvilke informationer de har
Informationsbias lyst til at dele, hvilket kan give forskellige niveauer af adgang X X X
til data for de sundhedsprofessionelle.

Ikke alle borgere har kompetencer til at ggre brug af
teknologier, og kombineret med manglende kontakt til X X X
behandler kan det have betydning for uligheden i sundhed.

Risiko for gget (digital)
ulighed i sundhed

* Gra kasser med sort kryds markerer de veesentligste potentialer og barrierer inden for hver
case

* Hvide kasser med gra kryds markerer de mindre vaesentlige potentialer og barrierer inden
for casene.
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5.1. Potentialer

Casene demonstrerer i forskellig grad alle syv potentialer (jf. tabel 1). Analysen viser, at de
nedenstaende fire potentialer er de vaesentligste at fremhave.

36

Det helhedsorienterede billede af borgeren

Borgerskabte data kan give sundhedspersonalet indblik i borgerens tilstand i
hverdagen, bade fgr og mellem konsultationer, hvormed der opnas en lengere
historik og stgrre detaljerigdom i datagrundlaget. Det kan bidrage til at give
sundhedspersonalet et mere komplet billede af borgeren og kan bruges som
dialogstgtte ifm. behandlingsforlgb. Borgeren kan herved inddrages mere aktivt i
eget forlgb, og mindske risikoen for, at borgeren ikke kan huske, hvad der er sket
siden sidste konsultation. Derudover kan det bruges til at seette mal sammen med
borgeren. Ved efterfglgende konsultationer kan behandleren fglge op, fx pa
antallet af skridt, og pa den made vurdere hjzelpe borgeren fglger den aftalte
behandlingsplan. | det leengere perspektiv vurderes de borgerskabte data ogsa at
udggre et veesentligt bidrag til bade udviklingen og anvendelsen af personlig
medicin.

Omkostningseffektiv behandling

Gennem smartphoneapps og wearables bliver det muligt at behandle borgere
mere omkostningseffektivt og med en mere fleksibel tilrettelaeggelse af indsatsen.
Dette bekraeftes af et systematisk review af Xinchan Jiang et al. (2019), som viser,
at digitale interventioner mod hjertekarsygdomme er omkostningseffektive.
Brugen af borgerskabte data g@r det muligt at afprgve nye, fleksible former for
digitale rum til borgerens mgde med sundhedsvaesenet, fx ved digitale
ambulatoriebesgg, konsultationer og kontroller. Dette kan skabe tryghed omkring
udskrivelsessituationer og hjemmeindlaeggelser uden negativ betydning for
patientsikkerheden. Derudover ggr teknologierne det muligt at foretage malinger,
uden at en behandler skal bruge tid pa det. Dermed kan data allerede tidligt i et
behandlingsforlgb indsamles med en fast hgj frekvens uden brug af personaletid,
og uanset hvor borgeren befinder sig. Det betyder, at teknologierne og tilhgrende
data kan spille en rolle ift. at reducere belastningen af det fysiske sundhedsvaesen
og frigive kapacitet til mere plejekraevende patienter.

Forebyggelse

Borgerskabte data kan bidrage til bade primaer, sekundaer og tertizer forebyggelse.
Data kan bidrage til primeer forebyggelse ved, at borgerne kan tage kontrol over
egen sundhed og pa et informeret grundlag forebygge, at sygdomme opstar. Et
eksempel pa dette er casen vedr. Aktivitetstracking, hvor borgere kan fglge og
kontrollere deres sundhed. Data kan derudover bidrage til sekundazer forebyggelse
ved, at bade borgere og sundhedspersonale ggres i stand til tidligere at
opdage/opspore sygdom og begranse sygdom og risikofaktorer tidligst muligt. Et
eksempel pa dette er casen vedr. Digital egenomsorg, hvor borgere kan
monitorere deres sygdom og sla alarm, hvis tilstande forveerres. Derudover er
casen vedr. Live datafeed et eksempel pa, hvordan borgerskabte data kan fremme
sekundaer forebyggelse ved, at sundhedspersonale kan monitorere sygdomme pa
afstand ved Igbende datastremme. Nogle Igsninger har ogsa en community-
funktion, hvor brugerne kan sparre og udveksle erfaringer med andre med samme
sygdom eller de ramme risikofaktorer. Endelig kan data ogsa bidrage til tertizer
forebyggelse ved at bremse tilbagefald af sygdom og forhindre udvikling og



forvaerring af kroniske tilstande. Et eksempel pa dette er casen vedr.
tryghedsteknologi, hvor pargrende kan monitorere zeldres tilstand og tage kontakt
til sundhedspersonale inden en eventuel forvaerring.

Selvstendigggrelse og tryghed

Borgerskabte data har potentiale til at give borgerne bedre mulighed for selv at tage
ansvar for egen sundhed og sygdom — hvilket kan vaere en attraktiv mulighed for
dem, som gnsker og evner dette. Brugen af data kan give borgerne fglelsen af
kontrol. Borgerne bliver informeret om deres udvikling ift. sygdom og sundhed. Det
er bade til gavn ved forebyggelse og i behandlingen, da sundhedspersonalet i hgjere
grad kan inddrage borgerne, og borgerne i hgjere grad fgler, at de kan traeffe
beslutninger pa et informeret grundlag.

5.2. Barrierer

Analysen viser, at nedenstaende fire barrierer er de mest relevante og udggr
omdrejningspunktet for de anbefalede initiativer.

$

|

[

37

Organisering og ansvar

De nuvaerende rammer for sundhedsvaesenet understgtter hverken juridisk eller
ansvarsmaessigt en sammenstilling af et feelles datagrundlag pa tveers af
sektorgraenser. Dette er en barriere for at realisere de fulde potentialer ved at
sammenstille borgerskabte data med de tre datasgjler i sundhedsvaesenet. Dette
er pa den ene side et velkendt forhold, men for sa vidt angar borgerskabte data
betyder det foruden ovenstaende ogsa, at der — udover borgeren selv — ikke er ét
naturligt organisatorisk ophaeng for de borgerskabte data; det vil i stedet afhaenge
af hvilken sektor, kontakten og forlgbet er forankret i. En mere systematisk
anvendelse af borgerskabte data rejser samtidig spgrgsmalet om ansvaret for at
reagere pa data (eller pa alarmer generet pba. data), hvilket ogsa har vaeret et
vaesentligt tema ifm. skaleringen af telemedicin. Selvom regionerne er ved at
etablere forskellige typer af degnbemandede centrale enheder til at handtere
virtuelle tilbud og monitorering i hjemmet, er det hverken ift. behandlingsansvar
eller ressourcer afklaret, hvordan der kan udbygges med en skaleret anvendelse af
borgerskabte data. Endelig har sundhedsvaesenet et begraenset grundlag for at
kunne anbefale og vejlede om personlige teknologier fra private leverandgrer. Det
er et stort marked i hastig udvikling, og der er endnu ikke autoritative overblik
over kvalitet og egnethed, ligesom sundhedsvasenet derudover ofte ikke kan fa
samme hjalp og vejledning af deres indkgbsorganisation, som de kan inden for
mere etablerede omrader.

Infrastruktur og integration af data

Borgerskabte data kan ikke ngdvendigvis integreres i sundhedsvaesenets mange
systemer, som alt efter anvendelsesscenarie konkret kan vaere de kliniske
journalsystemer hos hospitalerne, praksissektorens lseegepraksissystemer,
kommunernes omsorgsjournaler eller de forskellige faellesoffentlige platforme og
portaler. Det er heller ikke abenlyst hvor og via hvilken platform, de borgerskabte
data vil kunne deles med sundhedsvaesenet. Ligeledes er der ikke i dag en praktisk
Igsning pa, hvordan borgernes samtykker om deling af egne data handteres og
effektueres. Dog findes et igangveerende projekt vedr. en national



samtykkelgsning og ligeledes et projekt (Apps pa recept) rettet mod at kunne
ordinere apps til borgere via fx MinLaege-app’en. Der er tilsvarende en rakke
nationale Igsninger initiativer pa omradet for tveergaende datadeling (fx
Sundhedsjournalen, Samlet patientoverblik og en delvis omstilling fra
meddelelseskommunikation til datadeling).’® Aktuelt er situationen dog, at det
trods samtykke ikke er dbenlyst hvor og hvordan, de borgerskabte data i praksis kan
deles med sundhedsvaesenet, ligesom det ogsa er uafklaret hvilken slags arkitektur,
der skal vaere tale om (fx distribueret vs. centraliseret). Hertil kommer hele
spgrgsmalet om dataformater, kompatibilitet, kvalitetssikring og sammenstilling.
Borgerskabte data kan potentielt komme fra mange forskellige kilder, have
forskellige formater og vaere skabt i forskellige kontekster, hvilket komplicerer
mulighederne for at opsamle, sammenstille og anvende dem i en ny kontekst.

@ Ressourcer og kompetencer

Implementeringen af teknologierne og brug af data herfra kraever fgrst og
fremmest, at behandlere har den ngdvendige tid til radighed til 1) at seette sigind i
personlige teknologier og dertilhgrende data og radgive borgere og 2) eventuelt
gore brug af data i behandlingen. Omstillingen til at skulle kunne forholde sig til en
ny datakilde, vil kraeve bade ressourcer og traning/efteruddannelse (jf. organisering
og ansvar beskrevet ovenfor). Der er initiativer om en national appguide (der kan
vejlede sundhedspersonalet) og en teknisk Igsning til at ordinere apps (Apps pa
recept), men der er ikke en afregningsmodel eller initiativer rettet mod at kleede
sundhedspersonalet pa til at anvende og radgive om borgerskabte data. Borgerne
selv skal ligeledes vide hvordan, de skal ggre brug af de personlige teknologier — og
hvordan de navigerer i det massive udbud af mulige Igsninger. Mange borgere
opsamler allerede data og har i forskellig grad tilegnet sig de ngdvendige
kompetencer. Men de skal vaere forberedt pa at bruge tid pa at seette sigind i
teknologien, og der kan vaere store forskellige i savel forudsaetninger som
motivation herfor (jf. risiko for gget (digital) ulighed i sundhed nedenfor).

Pget (digital) ulighed i sundhed
) 8

Brugen af personlige teknologier vil vaere et tilbud til borgerne, og ikke alle
borgere vil have de rette kompetencer til at ggre brug af dem — eller et gnske
herom. Deloittes undersggelse fra 2020 viste, at naesten 27 % af de danske
deltagere manglede kompetencer til at ggre brug af personlige teknologier og
tilhgrende data. Borgerne kan fgle sig overladt til sig selv, fx hvis de udelukkende
er tilknyttet monitoreringslgsninger frem for kontakt med behandleren, hvilket vil
have stgrre betydning for nogle end for andre. Hvis der med en mere systematisk
anvendelse af borgerskabte data dabnes en ny kanal til sundhedsvaesenet, vil det
vaere vigtigt at sikre, at dette ikke fgrer til, at der omdirigeres kapacitet til
ressourcestaerke og digitalt parate borgere. Men hvis man i stedet bruger
mulighederne for at ggre nogle borgere mere selvhjulpne, kan der herved
potentielt friggres tid hos det sundhedsfaglige personale til gget stgtte af de
mindre digitalt parate borgere.

19 Se fglgende artikel for en nuancering af debatten om datadeling kontra meddelelseskommunikation: Med lov
skal data deles. Smukt. Enkelt. Og meget komplekst | DSSNET (https://dssnet.dk/artikler/hospitaler/med-lov-skal-
data-deles-smukt-enkelt-og-meget-komplekst/)
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5.3. Delkonklusion vedr. potentialer og barrerier

Pa baggrund af analysen og den efterfglgende kvalificering vurderes det, at de fremhaevede
potentialer og barrierer kan generaliseres og danne udgangspunkt for et samlet szt af
anbefalinger. Borgerskabte data er et felt under modning, og i tilrettelaeggelsen af de videre
initiativer bgr der vaere et szerligt fokus pa Igbende erfaringsopsamling og mulighed for pa
baggrund heraf at tilpasse indsatser og videreudvikle Igsningsmodeller over tid.

Analysen viser, at brugen af borgerskabte data dbner et nyt saet af potentialer for
sundhedsfremme, borgercentriske forlgb og potentielt ogsa et sendret ressourcetryk i
sundhedsvasenet. Pa tvaers af de udvalgte cases vil de borgerskabte data give et mere
helhedsorienteret billede af borgerne og kunne bidrage til borgernes egen forebyggelse eller
handtering af sygdom. Hertil kommer de afledte potentialer for bedre forskning og
innovation af nye Igsninger.

Der er dog grundleeggende organisatoriske barrierer, som star i vejen for at indfri de
identificerede potentialer. Borgerskabte data skabes hos borgeren og er dermed ikke
sektorspecifikke. Det er ikke entydigt hvor og hvordan, de kan deles og anvendes i
sundhedsvaesenet. Den tekniske ibrugtagning af de borgerskabte data udfordres ogsa af
datas forskelligartethed, der bl.a. skyldes, at data kommer fra mange forskellige kilder. Det
stiller hgje tekniske krav til infrastrukturen med hensyn til dataintegration, og rejser et
spgrgsmal om validering og kvalitetssikring. Sidst er der et kompetenceperspektiv, da brugen
af de borgerskabte data stiller nye krav til bade behandlere og borgere. Endelig har
sundhedsvaesenet — som det ogsa er tilfeeldet i andre sektorer — relativt begraensede
erfaringer med at vejlede om og anbefale teknologier fra private leverandgrer i et relativt
nyt marked, der er under sa hastig forandring — og hvor man ikke har samme
erfaringsgrundlag for at vurdere kvalitet, egnethed og sikkerhed som ved indkgb af fx it-
systemer.

Samlet set peger analysen pa et behov for et szt af koordinerede nationale initiativer, der

organiseres pa en sadan made, at der foruden involvering af de relevante parter er fokus pa
systematisk at udbygge og kvalificere erfaringsgrundlaget.
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6. Anbefalinger

Med henblik pa at lette presset pa sundhedsvaesenet og understgtte den igangvaerende
omstilling mod en mere borgernzer og digital service med fokus pa tidlige indsatser forud for
behandling er der behov for at afsgge nye veje, blandt andet baseret pa digitale Igsninger og
inddragelse af borgerskabte data i borger- og patientforlgb.

Analysen har identificeret, at der er et uudnyttet potentiale i at bruge borgerskabte data i
sundhedsvasenet. Selvom der er sket en markant udvikling og vaekst pa omradet for
personlige teknologier, er feltet for borgerskabte data stadig praeget af uforlgste potentialer.
Der er mange nationale og lokale initiativer, som blandt andet er beskrevet i afsnit 1.2 0g 5.2
ovenfor, og derigennem er der efterhanden en del erfaring fra bade offentlige og private
aktgrer at leene sig op ad. Der er ikke et systematisk billede af teknologier, potentialer,
barrierer og mulige modeller — og saledes ikke et samlet sat initiativer rettet mod at skabe
forudsaetningerne for en vaerdiskabende og sikker anvendelse

af borgerskabte data i stgrre skala.

Et selvsteendigt resultat af analysen er en kategorisering af
genstandsomradet — personlige teknologier og dertilhgrende
borgerskabte data — i overordnede kategorier, som
repraesenterer konkrete usecases. Der er identificeret fem
overordnede kategorier og herunder 13 cases. | analysen er
der argumenteret for, at fokus for nationale tiltag i de
kommende ar bgr vaere pa cases fra kategorierne mobil
sundhed og personlig behandlingsteknologi. Mere specifikt
anbefales et fokus pa casene vedrgrende aktivitetstracking,
tryghedsteknologi, digital egenomsorg, digital behandling og
live datafeed. Med udgangspunkt i de naevnte cases er der
identificeret potentialer ved og barrierer for
sundhedsvasenets anvendelse af borgerskabte data fra
personlige teknologier til forskning, innovation, forebyggelse
og/eller patientbehandling. De identificerede potentialer
bestar i at bruge borgerskabte data pa tveers af eksisterende
sektorskel og iseer tidligt pa sundhedsrejsen. Dertil bestar
potentialet i selvsteendigggrelse af borgerne og i at
understgtte inddragelsen af de pargrende. Dette betyder, at
potentialet dels ligger i at flytte behandlingen til tidligere pa
sundhedsrejsen, dels i at hgste flere gevinster i behandling pa
afstand understgttet af borgerne selv og de pargrende.
Potentialet for den sidste kategori, altsa hvor borgere allerede
er i forlgb, vurderes stgrst hos kronikerne og de =ldre.

Der er endvidere identificeret en rakke barrierer, der star i

vejen for indfrielse af de identificerede potentialer.

Overordnet ligger de stgrste barrierer inden for omraderne

organisering, infrastruktur og integration af data, ressourcer og kompetencer samt gget
(digital) ulighed i sundhed. Feelles for mange af barriererne er, at de har flere snitflader og
griber ind i andre igangvaerende initiativer, der allerede er med til at skabe et bedre
fundament for muligheden for at anvende borgerskabte data. Eksempler pa dette er Feelles
Udvikling af Telemedicin (FUT) med tilhgrende understgttende initiativer, indsamling af PRO-
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data, national samtykkelgsning, national appguide og initiativet om apps pa recept, hvor der
er planlagt en teknisk pilot pa muligheden for at ordinere apps via Min Laege.

Med afsaet i caseanalysen og ovenstaende foreslas det, at der etableres et program, der
indeholder en raekke forudsaetningsskabende initiativer og fire konkrete pilotprojekter.
Initiativerne skal samlet set fremme en sikker, prioriteret og erfaringsbaseret anvendelse af
borgerskabte data.

1. Programlaegning af en samlet indsats for borgerskabte data i
sundhedsvasenet, der sikrer forankring og tvaergaende koordinering af
initiativerne

2. Forudsaetningsskabende initiativer, der pa leengere sigt danner fundamentet
for udbredelse og ibrugtagning af Igsninger inden for borgerskabte data

3. Fire pilotprojekter, der skaber veerdi pa kort sigt samt erfaringer og input til,

hvordan den videre modning af omradet bedst tilretteleegges.

Anbefalingerne uddybes i det fglgende afsnit. Programlagningen skaber en ramme for
henholdsvis de forudszetningsskabende initiativer og de fire pilotprojekter. Afslutningsvist
praesenteres et eksempel pa en tidsplan for de tre anbefalinger og deres initiativer.

6.1. Programlaegning af samlet indsats for borgerskabte data
sundhedsvasenet

Pa den ene side opleves et begraenset erfaringsgrundlag i forhold til aktivt at bruge
borgerskabte data i det danske sundhedsvaesen, og pa den anden side ses velbegrundede
usecases og et billede af de ngdvendige forudsaetningsskabende aktiviteter. Denne
kombination af noget veldefineret og et behov for at skabe et erfaringsgrundlag — herunder
med teet inddragelse af relevante parter og igangveerende initiativer pa omradet — tilsiger en
programorganisering.

Den beskrevne programorganisering kunne — med afsat i gnsket om bedre brug af
borgerskabte sundhedsdata — arbejde ud fra en programmalsaetning om:

at drive initiativer pa tvaers af forskellige indbyrdes afhangige spor, der samlet set fremmer
en sikker, prioriteret og erfaringsbaseret anvendelse af borgerskabte sundhedsdata.

Baseret pa den foresldede malsatning og den gennemfgrte analyse af den aktuelle situation,
potentialer og barrierer er der defineret fglgende fem mulige programspor:

1. Organisering, kompetencer og samarbejde skal handtere organiseringen
omkring brugen af borgerskabte data, herunder ogsa finansieringen, ansvars-
og samarbejdsmodellen, en praktisk servicemodel og endelig understgttende
uddannelse og retningslinjer.

Sporet vil saledes have szerligt fokus pa adressering af barriererne
vedrgrende Organisering og ansvar og @get (digital) ulighed i sundhed.

2. Teknik og data skal tage hand om de tekniske aspekter i forhold til
rammearkitektur til integration af data, kvalitetssikring af data, en potentiel
decentralisering af infrastruktur og en teknisk model for afgivelse og
administration af samtykke (det sidste i samarbejde med det igangvaerende
initiativ om en national samtykkelgsning).
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Sporet vil have fokus pa adressering af barriererne vedrgrende infrastruktur
og integration af data.

3. Regulatoriske rammer skal adressere forudsaetningerne inden for
formalskrav og hjemmel, den etiske og juridiske side af samtykkemodellerne
og ikke mindst principper for dataejerskab, herunder ogsa borgernes
mulighed for i praksis at fa adgang til egne data hos private leverandgrer.
Sporet vil saledes have fokus pa adressering af de regulatoriske barrierer
beskrevet i afsnit 5.2. Da der pa dette omrade er en raekke igangveerende
initiativer, vil en vaesentlig del af dette spor ikke vaere nye initiativer, men en
koordinering med igangvaerende nationale initiativer med henblik pa at sikre,
at de specifikke behov i forhold til borgerskabte data ogsa tilgodeses.

4. Retningslinjer, kvalitet og tilsyn skal varetage arbejdet med at udvikle
retningslinjer, sikre kvalitetsstandarder og etableringen af et tilsyn.
Sporet vil saledes have fokus pa adressering af barriererne vedrgrende
ressourcer og kompetencer.

5. Viden og evidens skal sikre, at der fortages Ipbende opsamling pa
igangveerende initiativer, og at der udvikles og gennemfgres relevante
pilotprojekter med hensyn til opbygning af viden. Sporet skal saledes
adressere det identificerede behov for at skabe vaerdi pa kort sigt samt give
erfaringer som kan omsaettes til at modne omradet til arbejdet pa laengere
sigt.

Programmet kan forankres hos en af de offentlige parter, som i forvejen har erfaring med
tvaersektorielle og datarelaterede programmer. En helt indledende aktivitet i forbindelse
med igangsaettelse af det beskrevne program bgr veere en mere detaljeret
programplanlaegning. Behovet herfor er begrundet i, at der er mange afhangigheder mellem
de identificerede initiativer, og at afhaengighederne er forankret pa tveers af aktgrer, hvilket
kraever koordineret styring og interessenthandtering. Programplanlaegningen bgr munde ud
i en programbeskrivelse med konkrete initiativer, herunder de ngdvendige forudsatninger
for at gennemfgre disse initiativer, og en forventet gkonomi, sa der kan ansgges om midler
til programmets fgrste ar. Initiativerne skal stgtte realisering af potentialer og nedbrydning
af barrierer, som de er beskrevet i kapitel 5. Programplanlaegningen skaber dermed en
samlet programplan med konkretiserede malsaetninger og gevinster for programmet og
beskriver samtidig det samlede initiativkatalog. Vaesentlige elementer i
programplanlaegningen er identifikation af afhaengigheder mellem initiativerne og eksterne
aktiviteter, fastlaeggelse af den bedste raekkefglge af initiativer og et estimat pa den
ngdvendige investering.

Med afsaet i analysen er der formuleret et fgrste bud pa indholdet i de fem programspor i
form af forudsaetningsskabende initiativer for de kommende ar samt konkrete
pilotprojekter, der pa forskellige omrader skal styrke erfaringsgrundlaget ved malrettet at
fokusere pa bestemte forudsaetninger for en mere systematisk ibrugtagning. Dette er forslag
til den beskrevne programplanlaegning. Det samlede programforslag er illustreret i
nedenstaende Figur 7.
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Figur 7. De forudsaetningsskabende initiativer opdelt i fem spor
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| det felgende afsnit praesenteres de enkelte forudsaetningsskabende initiativer i flere
detaljer, mens pilotprojekterne detaljeres i det efterfglgende afsnit. Endelig findes et forslag
til et programroadmap i afsnit 6.4.

6.2. Forudsaetningsskabende initiativer

Anbefalingerne om forudsaetningsskabende initiativer er baseret pa projektets
dataindsamling og analyse, herunder pa input fra projektets interviews og dialoger med
interessenter og eksperter. Initiativerne er et samlet bud pa, hvordan barriererne inden for
de fgromtalte omrader organisering og ansvar, infrastruktur og integration af data,
ressourcer og kompetencer og gget digital ulighed i sundhed kan handteres.

Vigtigheden af de forudsatningsskabende initiativer kan eksemplificeres med afsaet i en
case, hvor en alment praktiserende laege gnsker at ordinere en app til en patient; det kraever
en oversigt over og kvalitetsvurdering af apps (igangvaerende i form af den Nationale
Appguide), retningslinjer, viden og eventuelt traening af den ordinerende laege, en
afregningsmodel, et tilsyn — og hvis data sa ogsa aktivt skal kunne tilgas af laegen, kraever det
tillige tekniske og juridiske forudsatninger. Samlet set illustrerer dette eksempel, hvordan
der inden for den eksisterende arbejdsdeling og servicemodel er en hel kaede af
forudsaetninger for anvendelse i praksis. Endvidere har de igangvaerende initiativer i
overvejende grad fokus pa apps og adresserer saledes i mindre grad teknologisiden.

De forudsatningsskabende initiativer er placeret i de fire fgrste spor, jf. rigur 7. Initiativerne
beskrives i det fglgende for hvert af de fire spor.

Organisering, kompetencer og samarbejde

Der er identificeret seks initiativer inden for sporet vedrgrende organisering, kompetencer
og samarbejde. Initiativerne omfatter ny samarbejdsmodel og servicemodel, finansiering i
form af en afregningsmodel og etablering af uddannelsesprogrammer og retningslinjer
malrettet praktikere, for eksempel almen praksis og sundhedspersonale i regioner og
kommuner, der introduceres til konkrete Igsninger baseret pa borgerskabte data.

Samarbejdsmodel

Afsaet og formal: Opsamling og brug af borgerskabte data fordrer en (ny) samarbejdsmodel,
der sikrer, at data kan deles pa tveers af sektorer. De eksisterende nationale initiativer
handterer ikke problemet med ansvar for borgerens forlgb pa tveers af sektorer og ej heller
reel datadeling pa en faelles samarbejdsplatform pa tvaers af sektorer.

Leverancer: Samarbejdsmodellen skal beskrive roller og ansvar i

forbindelse med forvaltning og administration af data. Den skal stgttes af Samarbejdsmodel
en servicemodel (jf. nedenfor), der Ipbende operationaliserer drifts- og ) .

. . . L. Samarbejdsmodel pa tveers af
vedligeholdelsesopgaver, samt tillige en aftalt model for finansiering, som sektorer til at understgtte et
skal understgtte incitamenter til samarbejde om og deling af data. feelles datagrundlag for
Relationen mellem samarbejdsmodellen, servicemodellen og modellen borgerens forlgb

for finansiering er illustreret i figur 7. Samarbejdsmodellen baserer sig pa
den aftalte governance og aftalte dataejerskaber, som sikrer det formelle
og juridiske grundlag for delingen.
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Servicemodel

Afseet og formdl: Brugen af borgerskabte data i sundhedsvaesenet forudsaetter etablering af en Servicemodel

ny servicemodel, der gar pa tvaers af sektorerne. En ny servicemodel skal sikre, at der placeres et Organisatorisk og

forvaltningsmaessigt ansvar med hensyn til brugen af de borgerskabte data. Modellen skal bade ansvarsmaessig model til at
favne forebyggelsesomradet og veaere understpttet af et dggnberedskab i forhold til at reagere understgtte Ipbende
pa eventuelle alarmer. datastrgmme fra borgere

Leverancer: Modellen skal definere, hvordan borgernes data forankres organisatorisk og ansvarsmaessigt.
Etablering af en servicemodel kan ske trinvist baseret pa erfaringer fra pilotprojekterne (jf. afsnit 6.3) suppleret
med input fra bedste praksis for generelle it-servicemodeller.

Model for finansiering

Afseet og formdl: For at sikre, at personlige teknologier og borgerskabte data
indgar malrettet og koordineret i behandlingssammenhange i bade almen Finansiering
praksis, i kommuner og pa hospitaler, er der behov for dels at etablere en
afregningsmodel med hensyn til ordination af digitale Igsninger, dels et
uddannelsesprogram herom.

Afregningsmodel til at
understgtte ordination af
personlige teknologier i
behandlingssammenhang

Leverancer: fastlaeggelse af en afregningsmodel, der sikrer de rette

incitamenter for eksempelvis almen praksis. Pengene bgr fglge borgeren pa

tveers af sektorer og brancher, hvilket ogsa kan skabe tilskyndelse til at laegge aktiviteten det
mest omkostningseffektive (og ofte ogsa mindst indgribende) sted i keeden. | forbindelse
med uddannelse kan der vaere snitflader til allerede igangsatte initiativer sdisom Nationale
Appguide?®,

Uddannelsesprogram

Afsaet og formal: Brugen af borgerskabte data i sundhedsvaesenet

forudsaetter velintegrerede uddannelsesprogrammer malrettet Uddannelsesprogram
praktikere, for eksempel almen praksis og personale i regioner og
kommuner, der introduceres til konkrete Igsninger baseret pa el L L

borgerskabte data. af personlige

sundhedsteknologier og

Leverancer: For at fremme sikker og ensartet ibrugtagning etableres et LR S R e

undervisningsprogram, der praesenterer muligheder og begraensninger,
herunder risici, ved borgerskabte data. Det anbefales, at det pa grundlag
af pilotprojekterne vurderes, hvordan retningslinjer for hensigtsmaessig
og sikker brug af borgerskabte data formidles i forhold til dialog med
borgerne om forebyggelse og behandling (primaer brug) og som
datagrundlag for kvalitetsudvikling og forskning (sekundaer brug). For
sidstnaevnte kan formidlingen vaere baseret pa eksisterende praksis og
initiativer om sikker brug af data. Konkret kunne der udarbejdes
retningslinjer for, hvordan borgerskabte data kan benyttes i almen
praksis, herunder hvordan de praktiserende laeger navigerer i data af
varierende kvalitet. Som en del af planlaegningen og igangsaettelsen af
initiativet skal det afklares, hvad der fastlaegges og udarbejdes pa
nationalt niveau, og hvad der bedre handteres lokalt.

almen praksis

20 National Appguide er stadig under udvikling, men er et vaerktgj, som har til hensigt at ggre det nemmere for
bade borgere og behandlere at fa et overblik over kvalitetssikrede apps til alle omrader af sundhed og sygdom pa
tveers af somatik og psykiatri.
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Indsats mod (digital) ulighed i sundhed

Afsaet og formdl: Sundhedsfaglige indikatorer, for eksempel beskrevet i

Sundhedsstyrelsens Nationale Sundhedsprofil 2021, dokumenterer, at Tiltag mod ulighed
der er strukturelle forhold i samfundet som uddannelse og

arbejdsmarkedstilknytning, der medfgrer ulighed i sundhed. Bekaempelse Tiltag rettet mod at mindske
af ulighed i sundhed er et eksisterende fokusomrade for risikoen for, at devices mv. gger
Sundhedsministeriet. Ved gget anvendelse af borgerskabte data fra (digital) ulighed blandt borgere, fx

personlige teknologier risikerer den digitale ulighed i sundhed (alts& ST 727 13 B0 e

forskellene i borgernes forudsaetninger for at bruge teknologierne) at
vaere med til yderligere at forstaerke uligheden i sundhed. Formalet med
tiltaget er at imgdega dette.

Leverancer: Der foreslas et initiativ, som fremmer befolkningens

kendskab til og viden om brug af borgerskabte data til sundhedsfremme,

forebyggelse og tidlig opsporing. Dette kan for eksempel vaere i form af

nationale kampagner i massemedierne, som undervisningsmateriale eller

som foredrag. Derudover kan der igangszettes et samarbejde med

arbejdspladser, skoler eller andre relevante institutioner om at informere

og stgtte borgerne i brugen af borgerskabte data og derigennem fremme borgernes
holdning og adfaerd i forhold til at ggre brug af data i hverdagen. Det anbefales, at der er
fokus pa Igsninger for svage (for eksempel aldre) og borgere med lav e-health literacy samt
fokus pa inklusion af minoriteter og potentielt ogsa tilskudsmodeller. Initiativet kan med
fordel basere sig pa den klassiske tilgang til forebyggelseskampagner. Ifglge
Sundhedsstyrelsen kan effekten af forebyggelseskampagner knyttes til kendskab, viden,
holdning og adfaerd (Sundhedsstyrelsen, 2013). Det skal samtidig sikres, at digitalt fritagne
ikke af den grund bliver afskaret fra offentlig service.

Teknik og data

Der er identificeret fem initiativer inden for sporet for teknik og data. Initiativerne omfatter
en platform for samtykke, rammearkitektur, tredjepartsplatform, videre arbejde med
National Appguide og udvikling af kunstig intelligens (Al) til automatisk identifikation af
relevante data.

P - - - — -

Platform til samtykke .
Platform til samtykke

Afsaet og formal: Deling af de borgerskabte data forudsaetter en teknisk
Igsning til handtering af borgernes samtykke, hvor borgerne har kontrol
over deres borgerskabte data. Der er igangsat et projekt i

1

1

1

1

1

1 Platform til samtykkestyring, der

1

1
Digitaliseringsstyrelsen, der tilsigter udvikling af en national infrastruktur : pa et oplyst grundlag.

1

1

1

1

1

1

1

sikrer nem og hurtig datadeling

for digitalt samtykke, hvilket initiativet skal afstemmes i forhold til. S vidt Platformen skal skabe overblik

muligt anbefales den samme samtykkelgsning anvendt pa tvaers. og muliggare, at samtykke ogsa

kan traekkes tilbage efter behov.

Leverancer: Der er behov for en borgercentreret samtykkeplatform, hvor
samtykke er et aktivt tilvalg fra borgeren, og hvor borgeren nemt, hurtigt
og intuitivt kan give adgang til borgerskabte data til anden part.
Platformen skal indeholde et overblik over, hvad der er givet samtykke til
og give borgeren mulighed for at traekke et eksisterende samtykke tilbage
samt andre eller udvide det. Platformen kan bygge oven pa eksisterende
platforme som for eksempel MinSundhed og bgr vaere knyttet til et
borger-if og etableres i eksisterende fzaellesoffentlige eller
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projektorienterede infrastrukturer (for eksempel FUT eller sundhed.dk). Der kan eksempelvis
ses pa erfaringerne fra OSCAR-projektets lgsningsmodel.?*

De overordnede designkriterier for en samtykkeplatform er, at den skal:

e Vare nemt tilgaengelig for borgeren

e Give borgeren overblik over, hvad der er givet samtykke til, og give mulighed
for at traekke et eksisterende samtykke tilbage samt aendre eller udvide det

e Vaere sammenhangende med dataintegrationen, sa brugere af borgerskabte
data har let adgang til at verificere, at der er samtykke til det konkrete
formal.

En kommende samtykkeplatform kan have nogle designprincipper og karakteristika som
andre udvekslingsorienterede platforme, for eksempel en eksisterende Igsning som
receptdatabasen eller den kommende infrastruktur for udveksling af meddelelser (udvikles
af MedCom). Eksemplerne er valgt, da der i begge tilfeelde er tale om, at der etableres data
vedrgrende en enkelt borger, at data i nogle tilfeelde har en direkte modtager, og at andre
modtagere vil kunne traekke tilsvarende information. | receptdatabasen udskriver lzegen et
praeparat, hvorefter informationen gjeblikkeligt bliver tilgaengelig for fagpersoner pa alle
landets apoteker, der kan sla borgeren og tilgeengelige recepter op og udlevere den
pagaeldende medicin til borgeren. Pa tilsvarende vis er casen for Igsningen, at en kliniker
anmoder om datasamtykke. Denne anmodning leveres derefter — ligesom recepten — online.
| selve ansggningen star der, hvilke data/parametre der sgges om adgang til, i hvilken
tidsperiode og med hvilket formal. Dette kunne veere antal skridt, puls og blodtryk i perioden
12 maneder tilbage i tid og 6 maneder frem i tid i forhold til at fglge et genoptraeningsforlgb.
| parallellen til udveksling af meddelelser er der en manuel eller teknisk initieret afsendelse
af data, som placeres i et meddelelseslager og leveres til kendte modtagere, og som
efterfglgende er tilgaengelige for forespgrgsel.

Figur 8 illustrerer et eksempel pa en overordnet arkitektur, hvor samtykkeplatformen er en
del af en samlet integrationsplatform.

Datakilde Integrationsplatform Datakilde

Figur 8. Illustrativ arkitekturtegning over integrationsplatform — daekker samtykke og data

21 OSCAR-projektets vision er at skabe en baeredygtig platform for bedre udnyttelse af danske sundhedsdata i
samarbejde med private virksomheder og offentlige organisationer. Det er finansieret af Innovationsfonden og har
indtil videre ikke nogen direkte kobling til det offentlige sundhedsvaesen og de nationale initiativer her.
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Rammearkitektur

Afsaet og formal: At imgdekomme behovet for at integrere borgerskabte
data forudsaetter en teknisk infrastruktur med en opdateret
rammearkitektur.

Leverancer: Der er behov for et initiativ vedrgrende udvikling af en
rammearkitektur, som blandt andet fastleegger principper for standarder,
kvalitet, formal og ejerskab af de API’er (application programming
interfaces), der understgtter opsamling af borgerskabte data. Det
anbefales, at udviklingen af API’er baseres pa en international standard.
HL7/FHIR er en bredt anvendt international standard med dansk
forankring og en dansk kerneprofil, der er under godkendelse som
national standard med optagelse i Sundhedsdatastyrelsens
standardkatalog. En rammearkitektur omfatter ogsa en samlet arkitektur,
som samler arkitekturen for en platform til samtykke med arkitekturen
for datafangst og tilgaengelighed af borgerskabte data, neermere
beskrevet i efterfglgende afsnit.

Tredjepartsplatform og decentralisering

Afsaet og formal: Det faktum, at fangsten af de borgerskabte data og den
initiale lagring foregar pa borgernes egne devices, forudsaetter en mere
fleksibel tilgang til handtering af data, end det der ggr sig geeldende for
de traditionelle sundhedsdata. Traditionelt set er sundhedsdata oftest
centralt lagret, hvor de borgerskabte data i sin natur er decentralt lagret
med kilde i forskellige teknologier.

Leverancer: Til deling af borgerskabte data foreslas udvikling af en
tredjepartsplatform for den infrastruktur, der skal formidle delingen af
data. | det eksisterende sundhedsdatalandskab findes der platforme
etableret til bade brug for centraliseret opsamling af data og brug for
understgttelse af deling af data skabt i sundhedsvaesenet. De nationale
registre i Sundhedsdatastyrelsen og de regionale kvalitetsdatabaser i regi
af regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram (RKKP) er eksempler

Rammearkitektur

En opdateret
rammearkitektur med faelles
principper for bl.a.
standarder, kvalitet, formal og
ejerskab

Tredjepartsplatform og
decentralisering

Platforme, der muligggr
decentraliseret infrastruktur til
borgerskabte data fra personlige
teknologier, eventuelt tilknyttet
sundhed.dk

pa centraliseret opsamling, primaert til sekundaer brug, mens det regionale og kommunale
samarbejde om en fzlles platform til telemedicin (FUT-platformen) er et eksempel pa en
platform til deling af sundhedsdata til primaer brug (forebyggelse og behandling af blandt
andet kol). FUT-platformen anvendes desuden til deling af kommunale data i form af den
kommunale gateway, som understgtter deling af standardiserede kommunale data om
aktivitet pa udvalgte omrader for sundhed og pleje. Gateway-lgsningen gik i drift i juni 2022.
Gatewayen distribuerer data, men gemmer ogsa selv data for en periode (3 ar) for at

understgtte nytilkomne Igsninger.

Der er er dog ogsa tendenser i it-arkitektur for dataplatforme, der sigter mod at afprgve

decentraliserede platforme ud fra en forventning om at begraense omfanget af

dataflytninger og reducere datamaengder. Dette kan vaere relevant i forbindelse med
opsamling af store maengder borgerskabte data, og derfor anbefales det at igangsaette et
initiativ vedrgrende afklaring af arkitekturen for tilgeengelighed af borgerskabte data,
herunder mulighederne for at anvende en decentraliseret datastruktur. Initiativet skal
fastleegge arkitekturen for datadeling, herunder snitflader, forventning til integrationer og
lagringstid. Initiativet kan med fordel undersgge erfaringer fra igangvaerende projekter, bade
udvalgte centraliserede dataplatforme og decentraliserede dataplatforme, sasom OSCAR-
projektet (omtalt ovenfor). Ligeledes kan der traekkes pa internationale erfaringer som for
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eksempel fra Finland, hvor platformen udviklede sig hurtigere end datamodellen. Erfaringen
herfra tilsiger, at udviklingen bgr fortages trinvis baseret pa konkrete usecases.

Det foreslas, at initiativet fastlaegger kravene til den gnskede arkitektur og evaluerer forslag,
herunder centraliseret eller decentraliseret datastruktur, baseret pa kravene. Baseret pa en
anbefaling kan initiativet derefter undersgge og foresla, 1) hvem der skal levere fremtidens
datastruktur for borgerskabte data, 2) hvem der skal fastlaegge og udarbejde
kvalitetsmaessige retningslinjer for data, som kan indga i fremtidens datastruktur, og 3)
hvem der skal sta for validering af data i fremtidens datastruktur.

Kunstig intelligens til automatisk identificering af relevante data

Afsaet og formdl: Pa laengere sigt forventes der betydelig vaekst i

mangden af borgerskabte data, der er tilgeengelige for udvikling af Kunstig intelligens til
databaserede Igsninger til sundhedsvaesenet. Dette kan medfgre en automatisk
risiko for overlap i data og/eller behov for prioritering af, hvilke data der identificering af
skal indga i Igsninger. relevante data
Leverancer: Af denne grund foreslas et stgttende initiativ i form af Lasninger som fx Al-lgsninger til
udvikling af principper og veerktgjer til at navigere i data baseret pa brug sortering af indsamlede

af kunstig intelligens. Initiativet til identifikation af relevante data kan se borgerskabte data ift. bade
pa kendte redskaber til at sikre kvalitet, validitet og etik i brugen af relevans og kvalitet

borgerskabte data. Dette kan vaere ved brug af machine learning, der kan

forklares (explainable Al), og som understgtter forstaelsen af modellens

funktion, og hvilke data modellen baserer sig pa. Dette kan suppleres

med metoder til validering af modeller, som skal sikre, at modeller og

udveelgelse af data kvalitetssikres ved etablering og regelmaessigt

efterfglgende. Endelig anbefales der udvikling af etiske retningslinjer for

brug af borgerskabte data med henblik pa at opdage og reducere bias,

herunder risiko for bias pa grund af manglende repraesentation af ikkedigitale borgere.

National AppGuide og Apps pa recept

Afsaet og formdl: En forudsaetning for ordinering af apps i

sundhedsvasenet er en oversigt over og kvalitetsvurdering af apps. Der l.\I:tlonaI .
er pa nuvaerende tidspunkt et forlgb i gang med hensyn til udvikling af en AppGuide og Apps pa

appguide, der ggr det nemmere for bade borgere og behandlere at
navigere i udbuddet af sundhedsapps. National Appguide er afgraenset til
somatik og psykiatri. Der er endvidere fokus pa apps og i mindre grad de
teknologier, som genererer data.

1

1

1

1

1

1 recept
1

1

: Koordination med de

1 igangvaerende initiativer
1

Leverancer: | takt med at borgerskabte data i hgjere grad bliver en
integreret del af sundhedsvaesenet, vil der veere behov for en bredere
afgreensning af, hvilke typer apps der kvalitetssikres og godkendes,
ligesom teknologisiden (maleudstyr mv.) ogsa skal omfattes. Dette skal
blandt andet give mulighed for apps pa recept, hvor apps ordineres til
borgeren i Min Laege-appen. Nationale appguide har taet kobling til
henholdsvis finansiering, retningslinjer og tilsyn.
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Regulatoriske rammer

Der er identificeret tre initiativer i sporet vedrgrende regulatoriske rammer. Initiativerne
omfatter etablering af formalskrav og samtykkemodeller samt opdatering af principper for
dataejerskab.

Formalskrav

Afsaet og formdl: Brugen af borgerskabte data i sundhedsvaesenet forudsaetter afklaring af o
. . ) . ) Formalskrav
formal og etablering af hjemmel i henhold til sundhedsloven.

. o . Retningslinjer for dataadgan
Leverancer: Det foreslas derfor at etablere en ny formalsbestemmelse i sundhedsloven gsiiny gans

vedrgrende faelles retningslinjer for, hvordan den dataansvarlige (borgeren) kan tildele 0g brug af borgerskabte data

adgang til borgerskabte data med henblik pa primaer anvendelse i form af borgerdialog til primzer og sekundzer
anvendelse, herunder

(forebyggelse) og eventuelt ved behandling samt sekundzer anvendelse i forbindelse med
ensartet tolkning af GDPR

monitorering, kvalitetsudvikling eller forskning.

Arbejdet kan koordineres med igangvaerende indsatser vedrgrende vejledninger i brug af
sundhedsdata til sekundaer anvendelse samt arbejdet med ensartet fortolkning af GDPR.

Samtykkemodeller

Afseet og formdl: Deling af de borgerskabte data forudsaetter en model for samtykke i
lighed med behovet for en samtykkeplatform, jf. afsnit 0.462. Det skal afklares, om

behovet fuldt ud adresseres af den nationale samtykkelgsning, som er under etablering.
Samtykkestyring, der sikrer

Leverance: Der foreslas at etablere samtykkemodeller, som kan understgtte borgerens nem og hurtig datadeling pa

med delingen, efter en model, der kan it-understgttes, jf. det nationale initiativ for en skaber overblik og muligggre,

samtykkeplatform. Modellerne skal tilsvarende understgtte, at brugere af data kan sikre at samtykke ogsé kan traekkes

tilbage efter behov.

1
1

1

1

1

1

1

1

et oplyst grundlag. Modellen 1

1

1

1

1

sig, at data anvendes efter gyldigt samtykke, for eksempel at det er klart, hvilke borgere :
1

1
1
1
1
1
1
1
1
samtykke til deling af konkrete borgerskabte data, herunder sikring af formidling af formal 1
1
1
1
1
1
1
1

der har givet samtykke til relevante formal, og i hvilken tidsperiode samtykketer o __________

geeldende. Herunder skal modellerne handtere information om tilbagetraekning af
samtykke.

Det er, jf. initiativet om gget (digital) ulighed i sundhed, relevant at tage hgjde for
ikkedigitale eller svage borgere i design af en konkret I@sning til samtykkemodel.

Opdaterede principper for dataejerskab

Afseaet og formdl: Tvaersektoriel deling og brug af borgerskabte data forudsaetter entydige
og gennemsigtige principper for dataejerskab.

Opdaterede
principper om

Leverance: Der foresl3s, at principperne for dataejerskab af opsamlede borgerskabte dataejerskab
datagennemgas og valideres med henblik pa at understgtte (forpligtigelsen til) deling og

brug, sa borgeren oplever et sammenhangende sundhedsvasen, der fremmer deling af Opdaterede principper om
data til et givet relevant formal, jf. ovenstaende punkt om formalskrav. Ligeledes skal det dataejerskab

adresseres, hvordan borgerne kan sikres en reel praktisk mulighed for at styre og dele de
data, som de har liggende i en Igsning udbudt af en privat virksomhed.
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Retningslinjer, kvalitet og tilsyn

Der er identificeret to initiativer i dette spor vedrgrende retningslinjer, kvalitet og tilsyn.
Initiativets hovedfokus er etablering af retningslinjer pa omradet samt understgttende

aktiviteter rettet mod kvalitet, tilsyn og etik.

Retningslinjer

Afseet og formdl: En fzelles tilgang pa omradet forudszetter klare
formalsbestemmelser og en operationalisering i form af retningslinjer.

Leverance: | forleengelse af initiativerne om formalskrav,
samtykkemodeller og principper for dataejerskab for borgerskabte data
er der behov for etablering af sundhedsfaglige retningslinjer for brugen af
borgerskabte data i overensstemmelse med de formal, som
dataopsamlingen er godkendt til. Etableringen og kommunikationen
heraf kan ske som en del af initiativet om uddannelsesprogram og
retningslinjer. Som led i arbejdet med retningslinjer skal der ogsa
etableres et tilsyn.

Ud over retningslinjer og tilsyn indeholder dette initiativ ogsa aktiviteter
vedrgrende specifikation af datakvalitet (retningslinjer til leverandgrer af
Igsninger), herunder monitorering af og opfglgning pa datakvalitet. Kendt
og konsistent datakvalitet er afggrende for brug af borgerskabte data i en
stgrre skala ud over nedenstaende pilotprojekter. Brug af borgerskabte
data i Ipbende behandling forudsaetter, at det sundhedsfaglige personale
har tillid til data. Hvis borgerskabte data bruges i beslutningsstgtte (for
eksempel Al-Igsninger), stiller det tilsvarende krav til datakvalitet,
palidelighed og forklarlighed. Da blandt andet datakvaliteten er afhaengig
af det pagaeldende udstyr, der fanger data, er det ogsa vigtigt, at
retningslinjerne klart definerer en sondring mellem udstyr, der er
underlagt godkendelse til medicinsk brug, og udstyr, der ikke er.

Data og etik

Afszet og formal: At bruge de borgerskabte data i sundhedsvaesenet
indebaerer en raekke nye etiske dilemmaer, iseer i form af potentialet ved
gget monitorering og i form af en potentielt bredere screening. Selvom
borgeren aktivt samtykker, vil der stadig vaere en raekke dilemmaer at
handtere. Det er naturligt at taeenke dette sammen med arbejdet med
retningslinjer og her sikre inddragelse af Dataetisk Rad og eventuelt Etisk
Rad, som tidligere har udtalt sig om etiske overvejelser i forbindelse med
tidlig opsporing og tilfeeldighedsfund .2

Leverance: Der foreslas i ssmmenhang med udarbejdelsen af
retningslinjer gennemfgrt en analyse af de etiske dilemmaer i forbindelse
med brugen af borgerskabte data i sundhedsvaesenet med inddragelse af
Dataetisk Rad. Det er i denne sammenhaeng ogsa vigtigt, at der bliver
taget stilling til det etiske dilemma forbundet med tilfeeldighedsfund,

Retningslinjer

Retningslinjer for brug af
personlige
sundhedsteknologier og
borgerskabte data, fx for

almen praksis

Data og etik

Analyse af de etiske
dilemmaer ifm. brugen af
borgerskabte data i
sundhedsvaesenet med
inddragelse af Dataetisk rad.

22 |fplge Etisk Rad skal der vaere tilstraekkelig evidens for nytten af tidlig opsporing og den efterfglgende indsats, og
derudover skal den forventede nytte af tiltaget klart overstige de forventede ulemper i form af blandt andet
stigmatisering, ulighed i sundhed, ulighed i behandling af forskellige befolkningsgrupper og kraenkelse af den

enkeltes ret til privathed og selvbestemmelse (www.etiskraad.dk/tidlig-opsporing/udtalelse).
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eksempelvis i situationer, hvor anvendelsen af borgerskabte data fgrer til, at borgeren bliver
gjort opmaerksom pa sygdomme, som borgeren ikke var klar over og maske ikke har udvist
symptomer pa, og som der tillige eventuelt slet ikke er mulighed for at behandle. Nar
borgeren fgrst har denne viden, kan den ikke traekkes tilbage igen. Som grundlag for
arbejdet kan det overvejes at etablere et fast samarbejde, sa erfaringer og dilemmaer kan
behandles Igbende.

Viden og evidens

Der er identificeret to initiativer i sporet vedrgrende viden og evidens. Initiativerne omfatter
Igbende opsamling og screening og pilotprojekter.

Lgbende opsamling og screening

For at understgtte en Ipbende og struktureret opbygning af viden og

evidens p& omradet for borgerskabte data foreslas det, at programmet — Lgbende opsa.nmling og
ud over de naevnte specifikke pilotprojekter —indeholder et delspor med screening

fokus pa Igbende evaluering og opsamling af erfaringerne fra blandt
andet de igangsatte pilotprojekter. Dette skal sikre en proces for
kontinuerlig udvikling af viden og en afdaekning af behov for nye
projekter til yderligere videnopbygning som grundlag for bade
kvalitetsudvikling og prioritering.

Det skal sikre afdaekning af
behov for nye projekter til
yderligere videnopbygning.

To delspor:

1. Lgbende opsamling pa og koordinering med initiativer i
sektoren, herunder evaluering og screening

2. Proces for regelmaessig opsamling, screening og prioritering af
nye pilotprojekter.

Som led i erfaringsopsamlingen i programmets fgrste fase anbefales der et skeerpet fokus pa
at afklare, hvilke datakilder det vil give stgrst veaerdi fgrst at muligggre deling af.

Pilotprojekter

Feltet for borgerskabte data er relativt umodent, og der er behov for mere viden og evidens
pa omradet, iseer i en dansk sammenhaeng. Det foreslas derfor at igangsaette pilotprojekter.
Der er allerede en raekke igangvaerende pilotprojekter i Danmark, men

fokus for de fire pilotprojekter, der er foreslaet her, skal veere malrettet Fire pilotprojekter
at opsgge erfaringer med konkrete forudsaetninger for det fremtidige
arbejde med borgerskabte data. 1. Forebyggelse for mgdet

. Lo . med primaer sektor
Projektet har gennem caseanalysen og i dialog med interessenter og

bidragydere identificeret fire pilotprojekter:

2. Brug af borgernes egne
data i forlgb hos almen

Forebyggelse for mgdet med primaer sektor praksis

Brug af borgernes egne data i forlgb hos almen praksis
Deling af data fra borgernes udstyr i sekundaer sektor
Datadrevet aktivering af pargrende inden for det kommunale
omrade.

3. Deling af data fra
borgernes udstyr i

sekundaer sektor

HwnN e

4. Datadrevet aktivering af
pargrende den

kommunale sektor
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De udvalgte pilotprojekter kan igangszettes parallelt med programlaegningen, da de kan
gennemfgres selvstaendigt og skal give erfaringer som grundlag for kommende initiativer i
programmet.

Pilotprojekterne er beskrevet individuelt i det fglgende afsnit. De identificerede
pilotprojekter er ikke afhaengige af hinanden og kan igangsaettes parallelt. Om
pilotprojekterne skal eksekveres parallelt eller i en bestemt raekkefglge fastsaettes i
forbindelse med planlaegningen af programmet. Der er indledende forslaet en reekkefglge i
afsnit 6.4.
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6.3. Pilotprojekter

Med afsaet i analysens resultat har projektet identificeret fire pilotprojekter, der vedrgrer
borgerskabte data fra kategorierne Mobil sundhed og Personlig behandlingsteknologi.
Pilotprojekterne er kvalificeret gennem blandt andet interviews med klinikere, erfaringer fra
litteraturen og @vrige interessenter.

De fire pilotprojekter er illustreret i figur 9.

Forebyggelse fgr Brug af borgernes Deling af data fra Datadrevet
mgde med primaer egne data i forlgb borgernes udstyr i aktivering af
sektor hos almen praksis sekundaer sektor pargrende i den

kommunale sektor

Figur 9: lllustration af projektets fire pilotprojekter

De foresldede pilotprojekter samler flere af de fgrnaevnte forudsaetningsskabende initiativer
i konkrete eksempler pa, hvordan man i sundhedsvaesenet kan integrere og dele
borgerskabte data og fremme borgercentreret behandling og tidlige indsatser forud for
behandling. Projekterne adresserer konkrete, afgraensede problemstillinger, og de er forsggt
malrettet omrader, hvor der vurderes at vaere behov for flere erfaringer, inden det
besluttes, hvordan man bedst sikrer en eventuel mere systematisk ibrugtagning af
borgerskabte data.

Det er generelt for alle pilotprojekterne, at borgerne og sundhedspersonalet spiller en
central rolle, da det netop er relevant med borgerinddragelse i forbindelse med udvikling af
digitale lpsninger i sundhedsvaesenet. Dette vil ogsa kunne medvirke til at sikre relevante
Igsninger, der ikke gger den allerede eksisterende ulighed i sundhed.
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| nedenstaende tabel er de fire pilotprojekters patientgruppers forlgb og sektorforankring
fremstillet, ligesom det er angivet, hvor vaerdiskabelsen forventes at opsta.

Tabel 2. Patientgruppe, - forlgb og forankring samt forventet veerdiskabelse

1. Forebyggelse for
mgadet med primaer

2. Brug af borgers
egne data i forlgb

3. Deling af data
fra borgers

4. Datadrevet
aktivering af

sektor hos almen praksis  udstyr i pdrgrende i den
sekundeere kommunale sektor
sektor
Raske med enten Kronikere Kronikere Aldre i pleje med
privat udbudt (for eksempel (for eksempel aktive pargrende
Patientgruppe | service/lgsning eller diabetikere) diabetikere)
privat
sundhedsforsikring
Sundhedsfremme, Behandling og Behandling Rehabilitering
Forloh tidlig . udredning
opsporing og
forebyggelse
Forankring Forskning Primaer sektor Sekundzer sektor Kommuner
Den forventede veerdiskabelse
Kvalitet og
patientsikkerhed X X X
Forebyggelse/ %
sundhedsfremme
Mere fleksibel og
borgercentreret service X X X
Arbejdskraftbesparelser X X

| det fglgende afsnit praeciseres de fire pilotprojekter yderligere.
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Forebyggelse for mgdet med primaer sektor

Raske borgeres brug af egne borgerskabte data har potentiale til at
fremme forebyggende aktivitet og tidlige indsatser fgr behandling.
Interviews med praktiserende laeger viser netop, at borgerne kan spille en
central rolle i forhold til at reducere belastningen af det etablerede
sundhedsvaesen ved at ggre brug af egne data til blandt andet at fremme
sundhed og undga sygdom eller opdage sygdom tidligt i forlgbet. Hvordan
sundhedsvaesenet bedst understgtter denne proces, er dog ikke
tilstraekkeligt afdaekket, og der mangler systematiske erfaringer pa
omradet. Selvom det st@rste potentiale vurderes at veere inden for
forebyggelse, er det ikke entydigt hvor og hvordan, indsatserne skal
forankres og organiseres. Dette pilotprojekt adskiller sig saledes fra de tre
gvrige ved 1) at have et forskningssigte og 2) ikke som udgangspunkt at
veere forankret i en af sektorerne.

Da det forebyggende omrade i dag ikke er kendetegnet ved at have en
ansvarsmaessig forankring og en tilknyttet gkonomi, som uden videre ggr
det muligt at levere nye typer offentlige ydelser med anvendelse af
borgerskabte data, kan der for dette pilotprojekts vedkommende saledes
ikke uden videre peges pa et projekt hos en af sektorerne. | stedet foreslas
et forskningsprojekt pa ét af fglgende omrader:

Verdien af eksisterende forebyggelseslgsninger med borgerskabte data,
hvilket foreslas gjort med afszet i én af de danskudviklede Igsninger, eller

Verdien er datadrevet forebyggelse i private sundhedsforsikringer

Begge omrader er kendetegnet ved, at der i dag er erfaringer, men dog pa

kommercielle vilkar og uden en forankring i det offentlige sundhedsvaesen.

Der foreslas saledes en praksisorienteret forskning i erfaringerne og
betingelserne for bredere anvendelse. Et af forskningsspgrgsmalene skal
veere en afklaring af, hvor og hvordan forebyggelse understgttet af
borgerskabte data bedst forankres.

Begge omrader vil veere kendetegnet af en bias til fordel for

ressourcestaerke borgere, i fgrste tilfaelde de digitalt parate som pa eget initiativ har
anskaffet en Igsning, og i andet tilfaelde borgere med private sundhedsforsikringer. Det

O O O O

Tk

Patientgruppe

Raske med enten privat
udbudt service/lgsning eller
privat

Forlgb

Sundhedsfremme, tidlig
opsporing og forebyggelse

Forankring

Forskning

anbefales derfor, at forskningen i sit design ogsa forholder sig til, hvorvidt erfaringerne kan

udstraekkes til en bredere gruppe af borgere.
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Brug af borgernes egne data i forlgb hos almen praksis

Aktiv brug af borgerskabte data i almen praksis vil kunne bidrage til en

mere borgercentreret behandling og sekundaer og tertiaer forebyggelse.

Brugen af borgerskabte data er pa nuvaerende tidspunkt ikke en etableret

del af arbejdsgangene i almen praksis og kan ikke integreres direkte i oo oo
systemerne. Det betyder, at sundhedspersonale pa eget initiativ skal valge W
at g@re brug af borgerskabte data i behandlingen, hvor data mundtligt )ﬂ} |_|_| }ﬂ} |_|_|
overfgres i forbindelse med konsultationer, hvilket kan resultere i, at faerre

gor brug af ellers relevante og tilgeengelige data. FRHEE

Kronikere

Interviews med praktiserende laeger viser, at praktiserende laeger 1) ikke (fx diabetes)

foler sig tilstraekkelig informeret til at vejlede borgere i, hvilken teknologi
der kan vaere relevant at bruge i et behandlingsforlgb, 2) ikke fgler, at det
anerkendes, at brugen af borgerskabte data er en ekstra byrde i en travl

hverdag, 3) ikke har tillid til de borgerskabte data. Der efterspgrges derfor o o o
en opdatering af de generelle arbejdsgange og retningslinjer for [ V| |V| |\
praktiserende laeger med fokus pa tilgangen til brugen af borgerskabte }l]'l\ /

data i behandlingen. Forlgb

Der foreslas et pilotprojekt, som implementeres i almen praksis: Behandling og udredning
Med inddragelse af sundhedspersonale og borgere etableres der en

midlertidig lokal teknisk lgsning til import af borgeres data, sa det bliver

muligt at afprgve betydningen af, at data Igbende integreres i

sundhedsvasenets systemer, fremfor at borgeren udelukkende

viderebringer data mundtligt i forbindelse med konsultationer.

Der igangsaettes et samarbejde med Praktiserende Laegers Organisation Forankring
(PLO) om at vejlede almen praksis i implementeringen af brugen af
borgerskabte data i praktiserende laegers arbejdsgange. Primaer sektor

Projektet kan med fordel tage udgangspunkt i et prgveforlgb hos en enkelt

praksis, hvor den tekniske Igsning og retningslinjer etableres, og

arbejdsgange opdateres, herunder afklares, hvilken takst der kan anvendes

i pilotperioden. Projektet kan have fokus pa den store opgave, som almen

praksis har/far med handtering af kronikere, og hvilke muligheder der er for at tilrettelaegge
opgaven med hensyn til behandling og udredning. | den forbindelse kan projektet baseres pa
borgerskabte data og erfaringer fra case #3 Digital egenomsorg, som netop har fokus pa
borgerskabte data, der kan bruges af borgere til bade selv at monitorere sygdom og til aktiv
brug i behandlingen.

Den forventede veaerdiskabelse af pilotprojektet vil fgrst og fremmest veere et Igft i kvalitet
og patientsikkerhed, da der undgas fejl ved manuel indtastning af data og dataoverfgrsel vil
veere rettidig og uafhaengig af fysiske konsultationer. Derudover fremmes en
borgercentreret tilgang ved, at sundhedspersonalet i hgjere grad kan inddrage borgeren i
behandlingen pa baggrund af data, samtidig med at sundhedspersonalet far et indblik i
borgerens trivsel mellem konsultationerne.
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Deling af data fra borgernes udstyr i den sekundare sektor

Brugen af borgerskabte data i den sekundzere sektor menes at kunne

fremme borgercentreret behandling og bade sekundaer og tertizer

forebyggelse. Alligevel kan borgerskabte data initieret af borgeren selv pa O o0 o0 o
nuvaerende tidspunkt ikke deles automatisk med sundhedsvaesenets [Tm
systemer. Data deles enten mundtligt i dialogen med sundhedspersonale 4]} h_l )u}
eller sendes skriftligt via diverse kommunikationsfora, sdésom MinLaege-
appen, hvorefter sundhedspersonalet ofte selv skal indtaste disse PRO-
data i deres systemer. Interviews med hospitalslaeger viser, at dette
generelt anses som en begransning, da det ifm. behandling og
rehabilitering er relevant at kende til fx patienters fysiske aktivitet uden for

Patientgruppe

Kronikere (fx diabetes)

lzegekontakten.
O O O

Der forslas et pilotprojekt, som implementeres i den sekundaere sektor: 1}|]1WI |V|,|\
Med inddragelse af sundhedspersonale og borgere afprgves en teknisk Forlgb
Igsning til deling af borgerskabte data indsamlet pa borgerens eget initiativ
og pa dennes eget udstyr. Lgsningen skal baseres pa tidligere erfaringer og Behandling
fungere som supplement til deling af bl.a. PRO-data. Som eksempel har
Sundhedsplatformen i Region Hovedstaden faet etableret en praksis for
automatisk deling af bl.a. PRO-data til systemet. Med udgangspunkt i viden
fra dette initiativ foreslas udvikling af en tilsvarende Igsning til automatisk
deling af borgerskabte data i begge de to elektroniske
patientjournalsystemer (EPJ), der anvendes i regionerne.

Forankring

Projektet kan med fordel tage udgangspunkt i et prgveforlgb i en enkel
region, hvor den tekniske Igsning etableres. Som tidligere beskrevet er der Sekundaer sektor
blandt de interviewede hospitalslaeger efterspgrgsel efter aktivitetsdata,

hvorfor man til en start vil kunne basere projektet pa borgerskabte data og

erfaringer fra case #1 Aktivitetstracking. Efterfglgende kan der enten

skaleres til andre typer data (fx blodtryk) eller til live data som fra case #4

Live datafeed (og i sa fald med afklaring af overvagning/alarmer, da der

med live data fglger forpligtelse til at reagere pa tegn pa forvaerring, hvilket fx kan ggres i de

regionale centre for virtuel behandling, som i forskellig grad er under etablering).

Pilotprojektets forventede vaerdiskabelse vil vaere, at der skabes erfaringer med det
praktiske/tekniske ift. afprgvning af en teknisk Igsning til deling af borgerskabte data
indsamlet pa borgerens eget initiativ og pa dennes eget udstyr. Derudover skabes erfaring
med mere borgercentreret behandling, hvor der stadig er hgj kvalitet og patientsikkerhed,
da der undgas eventuelle fejlindtastninger. Dataoverfgrsel vil derudover veaere rettidig og
uafhaengig af fysiske konsultationer. Projektet vil muligggre risikobaserede kontrolbesgg og
behandling suppleret med automatisk kontrol dggnet rundt, hvilket potentielt vil medvirke
at give et mere helhedsorienteret billede af borgeren.
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Datadrevet aktivering af pargrende i den kommunale sektor

Pargrende spiller en central rolle i plejen, specielt pa eldreomradet.
Plejehjem arbejder i dag allerede med tryghed, traening med apps og
diverse malere (indsatser under serviceloven). Interviews med kommunale
medarbejdere, sygeplejersker og leeger viser, at pargrendes stgtte i
hverdagen og bidrag under konsultationer er central og menes at kunne
fremme forebyggelse, tidlig opsporing og den gode behandling samt lette
ressourcetrakket for sundhedspersonalet. Der er derfor et potentiale i at
gore det lettere for de pargrende at tage aktiv del i plejen. Dette kan g@res
ved brug af personlige teknologier, hvormed zldre kan dele borgerskabte
data med de pargrende, og de pargrende kan fglge de zeldres tilstand og fx
sla alarm tidligt ved forvaerring.

Der forslas et pilotprojekt,

der inddrager de pargrende i brug af borgerskabte data pa aeldreomradet
mod en mere borgercentreret behandling i en kommunal kontekst (fx i
samarbejde med hjemmesygeplejen)

Fokus bgr veere pa deling af data mellem patienter og pargrende samt
sikre, at der skabes de rette motivationsfaktorer for de pargrende. Den
forventede vaerdiskabelse af pilotprojektet er at give de ldre en stgrre
tryghed for, at der ydes en mere malrettet omsorg og personlig
behandling, hvor deres pargrende kommer taettere pa i hverdag.
Derudover vil pargrendes kendskab til og viden om brugen af borgerskabte
data fremmes, og at der skabes et incitament til at ggre brug af
borgerskabte data fra eget udstyr i hverdagen. Dette kan pa sigt have en
aflastende effekt pa sundhedsvaesenet, idet pargrende tidligere kan
opdage forvaerring i tilstand og derudover patage sig en del af den pleje,
som sundhedsvaesenet fgr stod for. Som led i projektet bgr de juridiske og
etiske forudsatninger for datadeling med pargrende adresseres.
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6.4. Roadmap for programmet

Anbefalingerne er illustreret i nedenstaende overordnede roadmap, herunder et bud pa en

tidslinje for gennemfgrelsen. | det fgrste ar anbefales gennemfgrt programinitiering,

igangsaetning af pilotprojekterne og udvalgte forudsaetningsskabende initiativer. | den
forbindelse bgr der veere seerligt fokus pa at afklare, hvilke datakilder det vil give stgrst vaerdi
forst at muligggre deling af. | de efterfglgende ar kan der igangsaettes flere af de

identificerede forudsaetningsskabende initiativer, hvortil den Igbende opsamling forventes

at identificere nye pilotprojekter, men ogsa nye forudsaetningsskabende initiativer.
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Det skal afklares parterne imellem, hvor den tvaergaende governance for det samlede
program skal forankres. Pa andre omrader har man for eksempel forankret tveergdende
programmer hos MedCom?3, sundhed.dk eller en styrelse/myndighed.
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8. Bilag

8.1. Litteraturgennemgang

Til at identificere relevant litteratur og til at danne baggrund for analysen blev der foretaget
en litteratursggning. Litteratursggningen blev foretaget i databaserne PubMed og Google
Scholar.

S@gningen blev afgraenset til at inkludere systematiske reviews publiceret efter ar 2020 for
at sikre en sa aktuel sggning som mulig og tog udgangspunkt i sggetermerne fra
nedenstaende tekstboks. Sggetermerne er udvalgt, sa de daekker definitionerne fra afsnit
1.1.

e Health

o Health data

o Healthcare

e Health-IT

e Patient-generated data
o Patient generated data
e Personal medicine

e Mobile health

o Telehealth

e Wearable

Sggetermer:

(CCCCCCCCcc((ratient-generated data) OR (Patient generated data)) OR (Person generated data)) OR (Person-
generated data)) OR (Wearable)) OR (Telehealth)) OR (Mobile health)) OR (Health IT)) OR (Health-IT)) OR
(Personal medicine)) AND (Health)) OR (Health data)) OR (Healthcare).

Sggningen gav 28.682 resultater i Pubmed og 8.130 i Google Scholar.

Resultaterne fra sggningen blev ligeledes selekteret ud fra definitionen af borgerskabte data,
som data borgere indsamler pa eget initiativ ved brug af personlige teknologier (jf. afsnit
1.1). Dvs. at litteratur omhandlende data indsamlet af sundhedsvaesenet via fx
telemedicinske Igsninger blev sorteret fra. Derudover blev litteratur, som ikke havde et
primaert fokus pa brugen af data ogsa fravalgt.

Litteratur omhandlede borgerskabte data fra personlige sundhedsteknologier er inkluderet
(n=84).

Udover de systematiske litteratursggninger blev der ogsa foretaget keedesggninger, hvor der
pa baggrund af den identificerede litteraturs referencer identificerede relevant aldre
litteratur. Derudover blev der brugt litteratur modtaget fra analysens eksperter og
folgegruppen.
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Der er udfgrt 22 ekspertinterviews mhp. at afdeekke kvalificeret viden pa omradet og
felgegruppemgder mhp. at fa en bredere indsigt i borgerskabte data samt sikre kvalitet og
relevans i analysen.

8.2. Ekspertinterviews

Ekspertinterviewene tog form som individuelle interviews med repraesentanter fra
forskningen, sundhedsvaesenet, myndigheder og life science industrien. Ekspertinterviews er
en kvalitativ metode til at afdaekke kvalificeret viden pa et omrade og deraf fa indsigt i
tematikker og problematikker, som normalvis ikke er tilgeengelig for borgeren. Der blev
anvendt semistrukturerede interviewguides, da der pa forhand var fastlagt emner, som
gnskedes belyst, men samtidig gnskes det at lade informanterne fortelle om, hvad de fandt
vigtigt. Interviewene blev transskriberet mhp. at ggre den kvalitative data handterbar.
Derefter udfgrtes en kodning af relevante konstellationer af ord ud fra udsagn fra
informanterne samt kategoriserede og samlede empirien i organiserede undertemaer og
temaer. Temaerne blev sammenholdt med desk research og tilsendt materiale fra
informanterne, hvorefter mening blev kondenseret.

Ekspertinterviewene virkede kvalificerende for den resterende analyse og bidrog til at
identificere generelle potentialer og barrierer ved brug af borgerskabte data samt konkrete
eksempler pa cases, hvor disse potentialer og udfordringer kommer til udtryk.




Tabel 3: Liste over informanter fra ekspertinterviews

Organisation

Almen praksis, Dianalund
Alexandra instituttet
Almen praksis, Holbaek
Data for Good

Gladsaxe Kommune

IT Universitetet
Kommunernes Landsforening
Kgbenhavns Kommune
Nordsjzllands Hospital
Novartis

Region Hovedstaden
Region Syd
Rigshospitalet

Roche Diagnostics
Sundhed Danmark
Sundhedsdatastyrelsen
Sundhed.dk

Teknologisk institut

Arhus Universitet

8.3. Folgegruppemeoder

Ekspertinterviewsene blev i Igbet af projektet suppleret med tre fglgegruppemgder med ca.
15 centrale aktgrer i sundhedsvaesenet, forskningsmiljger, life science industrien, de
legefaglige organisationer, patientforeninger og myndigheder.

Felgegruppemegderne gav et indblik i de potentialer og barrierer, der kan vaere ved brug af

personlige sundhedsteknologier og dertilhgrende borgerskabte data som dataanvender og
bidrag med sparring og kvalificering analysens fund.
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bel 4: Liste over fglgegruppemedlemmer

Organisation
Dansk Erhverv

Dansk Industri

Danmarks Tekniske Universitet
Danske Patienter
Digitaliseringsstyrelsen

Health Tech Hub Copenhagen
Kommunernes Landsforening
Laegeforeningen

Medicin.dk

MedCom

Region Hovedstaden

Region Syddanmark

Sundhedsdatastyrelsen
Sundhed.dk




8.4. Casebeskrivelser _

| det felgende er de fem udvalgte cases beskrevet i dybden.

Case #1 Aktivitetstracking

AKTIVITETSTRACKING

Baggrund

Casen omfatter aktivitetsrelateret data indsamlet pa borgerens eget
initiativ fra mobile enheder, fx smartphones, smartwatches, tablets,
smartringe osv. Udstyret er anskaffet af borgeren uafhaengig af
behandlingsforlgb, og vil kunne bidrage med nyttig information om
borgeres fysiske aktivitet i perioder mellem konsultationer. Data kan
omhandle bevagelse, antal skridt, antal minutter i siddende, gaende
eller staende stilling, aktivitetsintensitet og andre lignende malinger.
Indsamling af denne type data er generelt udbredt i befolkningen
(Deloitte, 2020, Operate, 2020). Data kan bidrage med
sundhedsfremmende vzrdi for borgeren selv og aktivt inddrages i
dialogen med sundhedspersonale (efter samtykke fra borgeren)
(Danske Patienter, 2022).

Aktivitet som grundlag for forebyggelse

| dag har sundhedsvaesenet begraenset adgang til historiske data fra perioden inden, at
borgeren blev syg. Der er saledes et sparsomt grundlag for at fa et dataunderstgttet billede
af borgerens situation fgr hospitalskontakten og ligeledes et darligt grundlag for at
dataunderstptte decideret forebyggende indsatser. Casen illustrerer, at aktivitetsrelateret
data kan anvendes af sundhedsvaesenet som centrale data om borgeren, nar denne ikke er i
kontakt med sundhedsvaesenet. Hvor Personlig behandlingsteknologi har et mere specifikt
fokus og fgrst igangsaettes som lede i et egentligt forlgb, har aktivitetsdata et andet og
bredere potentiale, bl.a. fordi de abner et vindue til borgeren, fgr der er igangsat et forlgb.
Information om borgeres tilstand i hverdagen kan saledes have sundhedsfremmende vaerdi for
sundhedsvasenet ifm. forebyggende indsatser, til selvstaendigggrelse af borgere, hvor
borgerne har mulighed for at dataunderstgtte deres sundhed og til en mere borgercenteret
behandling, hvor data fx kan inddrages som dialogvaerktgj (Lu et al., 2020; Europa-
Parlamentet, 2015).

Hyppigste datatyper i casen

Casen indebzerer datatyper inden for aktivitetstracking. Dette vil ofte veere datatyper
malrettet fysisk aktivitet, bevaegelse og generel sundhed, som fx skridt, puls, sgvn og kost.
Data genereres af wearables i form af fx armband og skridttaeller, dedikeret devices fx saler i
sko samt udvalgte apps pa smartphones. Et sarligt fokus i casen er at stgtte borgere i at
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felge deres aktivitet og sundhed. Pa nuvaerende tidspunkt findes der, sammenlignet med de
andre cases, relativt mange personlige teknologier med fokus pa aktivitetstracking, hvilket
ogsa kommer til udtryk i den store variation af datatyper. De hyppigste indsamlede

datatyper i casen erillustreret i Figur 11, der er baseret pa kortlaegningen i analysens fgrste
fase.

Puls Energi ved aktivitet

Fedtprocent
Pulsvariation

Tid | sengen
Energi | kost
Womens heaith
Vo2
Kropsmasseindeks (BM1)

Traeninger Akiivitetstracking Andedraetsfrekvens
-3 o . 3 Cykeldistance
Bevaegelsesminutter

Stress
Aktivitet "
Mintutter mea idHEA!
Humersvingninger
Tid /sevn
Mental sundhed
Emaering
Treethed
litniveau & biggiey Skidt

Figur 11: lllustration af hyppigst malte datatyper inden for aktivitetstracking
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EKSEMPEL

Agnes er 72 ar og pensioneret. Agnes mistede sin mand
Henning forrige ar og har siden da lzert at klare sig selv
med stgtte fra sine to dgtre Frederikke pa 40 ar og Viola
pa 45 ar. En tidlig morgen pa vej til sit ugentlige
gymnastikhold falder Agnes ned af trapperne i sit hjem.
Agnes har sveert ved at bevaege sig og kan maerke en
voldsom smerte i den ene side. Heldigvis har Agnes i
fedselsdagsgave faet et smartwatch af sine dgtre, som
hun bruger til at kontakte Frederikke. Frederikke skynder
sig hjem til Agnes og hjzlper hende til det naermeste
hospital. Pa hospitalet far Agnes konstateret en braekket
hofte og skal opereres hurtigst muligt. Efter succesfuld
operation tilses Agnes af den tilknyttede fysioterapeut
for at fa lagt det videre forlgb med fokus pa
genoptraening i hjemmet og efterfglgende kontrol pa
hospitalet. Agnes fortzller, hvordan hendes nye
smartwatch reddede hende ved styrtet ned af
trapperne, og fysioterapeuten spgrger, om Agnes er
interesseret i at inddrage funktionerne fra smartwatchet
i hendes genoptraeningsforlgb. Fysioterapeuten er
szerligt interesseret i data om skridt og fysisk aktivitet, og
fortzeller, hvordan Agnes selv kan fglge sin aktivitet og
Igbende dele dem med ham. Agnes accepterer tilbuddet,
og sammen laegger de en plan for, hvor mange skridt
hun skal tilstraebe om dagen. Ved at definere et
kvantitativt mal med en indbygget progression, sikres en
gradvis genoptraening samt en stgrre motivation for at
opna disse antal skridt. | Ipbet af de seks uger
sammenlignes Agnes’ aktivitet automatisk med den lagte
plan. Hvis planen ikke fglges, kan fysioterapeuten
gennemga det med Agnes, sa arsagen til afvigelsen fra
planen kan klarlaegges, og en mulig Igsning kan
implementeres.

Data anvendt i eksemplet
Antal skridt, fysisk aktivitet og alarmsignal



Potentialer og barrierer

Pa baggrund af litteratursggninger og afholdte interviews med centrale aktgrer pa omradet
er der identificeret potentialer og barrierer ved brug af aktivitetsrelateret data. De vigtigste
potentialer er, at der fremmes selvstaendigggrelse, forebyggelse, mere borgercentreret
behandling og bedre forskning. Barrierer bestar primaert i, at der er tale om et stort udbud af
personlige teknologier, og det kan for borgerne veere svaert at fa et overblik. Derudover er
det en forudsaetning, at borgerne har flair for teknologi, da det kan medfgre
informationsbias og gget risiko for (digital) ulighed i sundhed.

Potentialer
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Det helhedsorienterede billede af borgeren

Med aktivitetsrelateret data far sundhedspersonale indblik i borgerens
tilstand i hverdagen og ikke udelukkende under konsultationer, hvilket
bidrager med et mere komplet billede af borgeren. Data kan bruges som
dialogstgtte til at seette mal sammen med borgeren. Ved efterfglgende
konsultationer kan sundhedspersonale fglge op og vurdere, i hvilken grad
borgeren efterlever den aftalte behandlingsplan eller om planen eventuelt
skal justeres.

Forebyggelse

Nye studier har dokumenteret positive helbredsmaessige fordele ved at male
aktivitetsniveau med mobile enheder. Bade primaer, sekundaer og tertizer
forebyggelse er derfor et af de abenlyse potentialer. Eksempler pa
sygdomsforebyggende feedback direkte til borgeren, som kan bidrage til
primaer forebyggelse er 1) daglige mal for antal skridt, 2) monitorering og
optimalomrader for hvilepuls, 3) feedback pa darlig holdning eller ensformige
arbejdsstillinger, 4) maling og visualisering af stressniveau samt udvikling af
stressniveau, og 5) monitorering af vejrtraekning og pamindelser om at
traekke vejret dybere og langsommere. Alle disse typer af malinger kan veere
med til at forebygge bade fysiske og psykiske helbredsudfordringer.
Derudover kan data bidrage til sekundaer og tertizer forebyggelse, ved at blive
inddraget i behandlingsforlgb, hvor sundhedspersonalet aktivt kan bruge data
i fx behandlingsplaner (jf. potentiale om det helhedsorienterede billede af
borgeren).

Selvstaendiggorelse

Aktivitetsrelateret data giver borgeren mulighed for selv at tage ansvar ved at
give et dataunderstgtte billede af deres sundhed.
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Bedre forskning

Aktivitetsrelateret data kan muligvis belyse en helt ny dimension af “forklarende
variable”, som hidtil ikke har veeret belyst med traditionel registerforskning. Dette
skyldes, at en stor og hastig stigende andel af befolkningen i dag anvender enheder, som
registrerer aktivitet, ogsa selvom de ikke er syge (Deloitte, 2020, Operate, 2020. | en
forskningsmaessig sammenhang betyder det, at man har et attraktivt datagrundlag, som
potentielt kan anvendes til forskellige folkesundhedsmaessige undersggelser, under
forudsaetning, af at der er givet samtykke til det.

Manglende overblik over udbud og kvalitet

Der findes i dag et stort udbud af personlige teknologier, der kan understgtte borgerens
maling af aktivitet. Teknologierne kan vaere af varierende kvalitet med forskellige
standarder. Et manglende overblik over udbuddet kan vaere en barriere i tilfaelde, hvor fx
der er tvivl om teknologiens relevans, trovaerdighed, designets brugervenlighed eller
kvaliteten af de borgerskabte data, der kommer af teknologien. Implementeringen af
aktivitetsrelateret data fra mobile enheder kraever derfor, at borgere har den ngdvendige
tid til radighed til at seette sig ind i teknologien og data og kan opsg@ge radgivning ved
tvivlsspgrgsmal. Hvis ikke dette er tilfaeldet risikeres det at opsamle data, som hverken er

relevant for privat brug eller i sundhedsvaesenet.

Ressourcer og kompetencer

Ved brug af aktivitetsrelateret data fra mobile enheder afhaenger datakvaliteten af, at
borgeren er ordentlig vejledt, har flair for teknologi og har interesse i at ggre brug af
teknologi. Hvis dette ikke er tilfaeldet, og de personlige teknologier ikke tages i brug eller
ikke bruges korrekt, kan det medfgre ufuldkomment og upraecist data grundet bl.a.

manglende compliance og informationsbias.

Risiko for aget (digital) ulighed i sundhed

Brugen af teknologierne vil forega pa borgerens eget initiativ, og ikke alle borgere vil have
de rette kompetencer i at ggre brug af dem. En undersggelse om digital transformation
af Deloitte fra 2020 viser, at naesten 27 % af de danske deltagere manglede kompetencer
til at ggre brug af personlige teknologier og tilhgrende data. Man risikerer derfor, at
teknologierne sammen med den mindre kontakt til sundhedspersonale kan bidrage til

ulighed i sundhed.



Case #2 Tryghedsteknologi

TRYGHEDSTEKNOLOGI

Baggrund

Casen omfatter tryghedsdata indsamlet pa borgerens eget initiativ fra
mobile enheder, fx smartphones, smartwatches, tablets osv. Dette er
udstyr specifikt tiltaenkt eeldre, der ikke kan tage vare pa sig selv, samt
pargrende til de xldre. Udstyret er anskaffet af den pageeldende
borger uafhaengig af behandlingsforlgb, og vil kunne bidrage med
information om den zldres tilstand i perioder mellem konsultationer
uden kontakt til sundhedsvaesenet. Data kan omhandle information
om fald, lokation, alarmering samt vitalparametre. Tryghedsdata kan
bade veere tryghedsskabende for den aldre og pargrende, samt stgtte
den pargrende i at handtere mindre udfordringer i hjemmet.
Derudover kan data bidrage med sundhedsfremmende veaerdi ved
forbedring af behandlingsforlgb, tidlig opsporing og forebyggelse.

Et opmarksomhedspunkt er, at casen er baseret pa deling af data om
®ldre, som ikke ngdvendigvis selv er i stand til at give informeret
samtykke. Der kan derfor opsta en raekke etiske dilemmaer ifm.
realisering af casen.

Tryghed til fordel for sundhedsvasenet

Zldre har demografisk set et stort ressourcetraek pa sundhedsvaesenet, og der er derfor et
potentiale i at bringe tryghedsdata i spil, i bade det private og i sundhedsveesenet.
Tryghedsdata kan stgtte pargrende i at handtere mindre udfordringer i hjemmet uden
sundhedspersonale, hvilket bade kan vare arbejdskraftsbesparende for sundhedsvaesenet
og medvirke til, at seldre i leengere tid kan bibeholde deres vante livi hjemmet. Dette kan fx
veere ved brug af alarmerende armband eller smartsokker til at forebygge fald, som
illustreret i nedenstaende eksempel. Derudover kan tryghedsdata bidrage til tidlig opsporing
og en mere borgercentreret behandling bade for zeldre og i seerdeleshed pargrende.
Pargrende kan fglge den zeldres tilstand i hverdagen og sla alarm inden forveerring.
Derudover kan den pargrende vaelge aktivt at inddrage egne malinger under konsultationer
med sundhedspersonale og dermed skabe et laengere og mere praecis historik.

Hyppigste datatyper i casen

Casen indebzerer datatyper inden for tryghedsteknologi. Dette vil ofte veere datatyper
malrettet trivslen af bgrn og zldre, som fx vitalparametre, amning og ernzring, kropsmal,
brug af bleer, lokation, antal fald og kontakt til pargrende via en alarm eller andet. Data
genereres af wearables i form af fx armband, dedikeret devices fx kameraer samt udvalgte
apps pa smartphones. Et saerligt fokus i casen er at stgtte pargrende og foraeldre i deres
pleje. Pa nuvaerende tidspunkt findes der, sammenlignet med de andre cases, relativt fa
personlige teknologier med fokus pa tryghedsdata, hvilket ogsa kommer til udtryk i de fa
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datatyper. Dette forventes dog at aendres i takt med den demografiske udvikling og
fremtidens behov. De hyppigste indsamlede datatyper i casen er illustreret i figur 12, der er
baseret pa kortlaegningen i analysens fgrste fase.

Puls

Sevn

Alarmtryk

Tryghedsteknologi
Ernaering

Sygdom

Lokation

tal -
Antal fald litniveau | blodet

Figur 12: lllustration af hyppigst malte datatyper inden for
tryghedsteknologi
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Eksempel

Vivian pa 43 ar og Anders pa 45 ar er bgrn af Sonja pa 80 ar,
som sidste ar fik konstateret Alzheimers. Sonja har altid veeret
en aktiv kvinde med et stort socialt netvaerk. Et par ar inden
Sonja fik sin diagnose, fortalte hun Anders, at hun frygtede
enten at komme pa plejehjem eller vaere afhaengig af
hjemmepleje. Hun ville sa vidt muligt klare sig selv, indtil dette
ikke ville veere muligt laengere. Da Sonja ikke laengere gnskede
at bo alene i huset i Skovlunde, skaffede Anders hende en
lejebolig i neeromradet. Det betgd, at Sonja fortsat kunne ga
sine daglige ture og have besgg af sine bgrnebgrn uden at vaere
afhaengig af hjaelp fra andre. At bo i lejebolig uden
hjemmehjzelp kunne lade sig ggre, fordi Sonja stadig er
velfungerende og ikke har brug for plejepersonale. Dog har
Sonja tendens til at glemme, bliver nemt forvirret og har i nogle
situationer svaert ved at finde de rigtige ord. Af denne grund
har Vivian og Anders, med informeret samtykke fra Sonja,
anskaffet et kamera til Sonjas bolig, hvor de kan holde gje med,
om hun har det godt. Derudover har Sonja et wearable pa sit
handled og hun har givet samtykke til, at det kan sla alarm pa
Vivians og Anders’ smartphone, hvis hun falder, og fglge hende,
hvis hun bliver vaek. Teknologien ggr det muligt for Sonja at
bibeholde sit vante liv samtidig med, at det skaber tryghed for
Vivian og Anders. Derudover har Vivian og Anders mulighed for
at monitorere Sonjas udvikling og bruge denne information i
konsultationer hos den praktiserende leege, sa de hele tiden
sikrer sig, at Sonja har det godt og trives.

Data anvendt 1 eksemplet
Data om fald, videoovervagning og GPS-data



Potentialer og barrierer

Pa baggrund af litteratursggninger og afholdte interviews med centrale aktgrer pa omradet,
er der identificeret potentialer og barrierer ved brug af tryghedsdata. De vigtigste
potentialer er, at der fremmes selvstaendigggrelse, forebyggelse samt mere borgercentreret
behandling. Barrierer bestar primaert i, at der er tale om et stort udbud af personlige
teknologier, og det kan for borgerne veere sveert at fa et overblik. Derudover er det en
forudsaetning, at borgerne har flair for teknologi, da det ellers kan medfgre informationsbias
og oget risiko for (digital) ulighed i sundhed.

Potentialer
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Det helhedsorienterede billede af borgeren

Brugen af tryghedsdata kan deles med sundhedsvaesenet i behandlingssammenhang,
som dialogstgtte, hvor den zeldre eller pargrende deler data fra hverdagen, sa der opnas
en laengere historik og detaljerigdom. Dette vil fgrst og fremmest bidrage til et mere
holistisk indtryk af den pageeldende borger og kan bruges til at inddrage bade den zeldre
og pargrende aktivt i behandlingen. Pa baggrund af dette mindskes risikoen for, at zldre
og pargrende ikke kan huske, hvad der er sket siden sidste konsultation.

Forebyggelse

Brugen af tryghedsdata kan bidrage til bade primaer eller sekundaer forebyggelse ved, at
pargrende kan holde gje med eventuelle afvigelser hos den ldre og kontakte
sundhedsvaesenet inden en eventuel udvikling forvaerres. Dette vil imgdekomme en
fremtid med flere patienter og samtidig faerre varme hander ved en bedre udnyttelse af

sundhedsvaesenets ressourcer.

Selvstendiggerelse af pargrende

Brugen af tryghedsdata skaber et sikkert hjem, som den aldre kan blive boende i i
leengere tid. Brugen af tryghedsdata fremmer pargrendes mulighed for at fglge/stgtte
ldre pa afstand og holde gje med eventuelle afvigelser fra normalen. Dette kan fx veere

ved brug af ActiveGuardian, som er en wearable, der slar alarm, hvis den aldre falder.



Barrierer

° Manglende overblik over udbud og kvalitet

Der findes i dag et stort udbud af personlige teknologier, der kan understgtte pargrende
og forzeldre. Teknologierne kan vaere af varierende kvalitet med forskellige standarder. Et
manglende overblik over udbuddet kan vaere en barriere i tilfaelde, hvor fx der er tvivl om
teknologiens relevans, trovaerdighed, designets brugervenlighed eller kvaliteten af de
data der kommer af teknologien. Implementeringen af tryghedsdata fra mobile enheder
kraever derfor, at borgere har den ngdvendige tid til radighed til at seette sigind i
teknologien og data samt kan opsg@ge radgivning ved tvivisspgrgsmal. Hvis dette ikke er
tilfeeldet, risikeres det at opsamle data, som ikke er relevant for hverken privat brug eller

i sundhedsveaesenet.

° Ressourcer og kompetencer

Ved brug af tryghedsdata fra mobile enheder afhaenger datakvaliteten af, at den
pagaeldende borger er ordentlig vejledt, har flair for teknologi og har interesse i at ggre
brug af teknologi. Hvis dette ikke er tilfeldet, og de personlige teknologier enten ikke
tages i brug eller ikke bruges korrekt, kan det medfgre ufuldkomment og upreecist data

grundet bl.a. manglende compliance og informationsbias.

9 1 Risiko for aget (digital) ulighed i sundhed

Det skal noteres, at brugen af teknologierne vil forega pa borgerens eget initiativ, og ikke
alle borgere vil have de rette kompetencer til at ggre brug af dem. En undersggelse om
digital transformation af Deloitte fra 2020 viser, at naesten 27 % af de danske deltagere
manglede kompetencer til at ggre brug af personlige teknologier og tilhgrende data. Man
risikerer derfor, at teknologierne sammen med den mindre kontakt til

sundhedspersonale kan bidrage til ulighed i sundhed.
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Case #3 Digital egenomsorg

DIGITAL EGENOMSORG

Baggrund

Casen omfatter sygdomsrelateret data indsamlet pa borgerens eget
initiativ fra mobile enheder, fx smartphones, smartwatches, tablets,
smartringe osv. Dette er udstyr anskaffet af borgeren uafhaengig af
behandlingsforlgb, som vil kunne bidrage til borgerens mestring af
sygdom. Brugen af sygdomsrelateret data har fra anvenderens
synspunkt fokus pa at understgtte borgeren i at 1) komme igennem et
sygdomsforlgb, 2) leve med sygdom ved at mestre forskellige aspekter
af sygdommen bedre, samt 3) undga tilbagefald. Data kan fx omhandle
information om mental helbred, sarheling og modermaerketracking.
Data kan saledes bidrage med forebyggende vaerdi for borgeren selv
og derudover aktivt inddrages i dialogen med sundhedspersonale
(efter samtykke fra borgeren) (Danske Patienter, 2022).

Borgerens mestring af sygdom

Antallet af kronikere i Danmark er stigende, hvilket udggr en
belastning for sundhedsvaesenet. Befolkningens evne til egenomsorg
kan have en aflastende effekt pa denne udvikling. Casen illustrerer,
hvordan sygdomsrelateret data kan bidrage til borgerens egenomsorg
og selvstaendigggrelse, hvormed borgeren i hgjere grad lzerer at

mestre egen sygdom og kan forebygge, at der udvikles mere komplekse situationer udenom
sundhedsvasenet. Det ggres allerede i dag inden for de telemedicinske Igsninger udbudt af
sundhedsvasenet, men kan med fordel udvides til borgerens egenanskaffede udstyr og
inden for flere patientgrupper, iszer kronikere. Borgeren kan derudover vaelge at inddrage
den sygdomsrelaterede data i kontakten med sundhedsvaesenet, hvilket vil understgtte en
borgercentreret tilgang, hvor sundhedspersonalet har mulighed for at samarbejde med
borgere om at formidle malbare faerdigheder og adfaerd pa en reel og handgribelig made og

male fremskridt over tid.
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Hyppigste datatyper i casen

Casen indebaerer datatyper inden for Digital egenomsorg. Dette kan fx vaere datatyper
malrettet specifikke sygdomme, behandlinger, vitalparametre eller adfeerd. Data genereres
af wearables i form af fx armband og greclips, dedikeret devices fx manchetter samt
udvalgte apps pa smartphones. Et saerligt fokus i casen er at bidrage til borgerens
selvstaendighed og mestring af egen sygdom, bade ifm. behandlingsforlgb og uden for
behandlingsforlgb. De hyppigste datatyper i casen er illustreret i figur 13, der er baseret pa
kortlaegningen i analysens fgrste fase.

Figur 13: Illustration af hyppigst malte datatyper inden for Digital egenomsorg
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Eksempel

Henrik er 79 ar og pensioneret butiksassistent fra en
elektronikforretning. Henrik mistede sin kone Pia i en
tidlig alder og har siden da keempet med forhgjet
blodtryk og kolesterol som fglge af darlig kost og
manglende motion. Derudover har Henrik den seneste
periode oplevet en gget tgrst og hyppige vandladninger,
hvilket har vaeret en udfordring, nar han er pa sine ture
uden for hjemmet, ikke har haft et toilet i naerheden.
Grundet Henriks tilstand med forhgjet blodtryk og
kolesterol er han til regelmaessige tjek hos leegen. Ifm. ét
af disse tjek opdager laegen tilfeldigt, at Henrik har et sar
pa albuen og spgrger ind til det. Henrik synes dog, at
saret har veeret der laenge, men har ikke set det som en
udfordring. Den praktiserende laege bliver mistaenkelig
for mulig udvikling af type 2 diabetes, sa Henrik far taget
til en blodprgve mhp. udredning. Nogle dage efter far
Henrik en besked i sin Minleege-app om, at han indkaldes
til en konsultation med udgangspunkt i prgvesvaret.
Henrik bliver til konsultationen informeret om, at
blodprgven viste, at han har udviklet type 2 diabetes. Da
Henrik hgjst sandsynlig har haft type 2 diabetes over en
lengere periode, er det ikke nok udelukkende at
foretage livsstileendringer; han skal ogsa have medicin.
Laegen laver en forlgbsplan, og Henrik bliver tilknyttet et
fast forlgb, der efter eget gnske vil forega virtuelt,
suppleret med fa arlige fysiske tjek. Henrik har qua sin
karriere flair for elektronik, og synes, det er spaendende
med de nye mader at fglge og mestre sit helbred. Han
veelger derfor efter opfordring fra en god ven at
downloade en app til at fglge udviklingen i saret pa
albuen samt en pamindelsesapp til medicin. Derudover
anskaffer han sig en blodtryksmaler, som via hans
smartphone lgbende opdaterer hans personlige
patientjournal, som han har givet samtykke til at dele
med laegen. Han kan dermed selv monitorere
sygdomsudviklingen og informere lazegen herom. Henrik
har kontrol over sygdommen og er klaedt pa til hans
kommende konsultationer.

Data anvendt i eksemplet

Data om sar, blodtryk, medicinpamindelse og blod



Potentialer og barrierer

Pa baggrund af litteratursggninger og afholdte interviews med centrale aktgrer pa omradet
er potentialer og barrierer ved Digital egenomsorg identificeret. De vigtigste potentialer er,
at der kan fremmes forebyggelse, selvstaendigggrelse samt mere borgercentreret
behandling. Barrierer bestar primaert i, at der er tale om et stort udbud af personlige
teknologier, og det kan for borgerne veere sveert at fa et overblik. Derudover er det en
forudsaetning at borgerne har flair for teknologi, da det ellers kan medfgre informationsbias
og oget risiko for (digital) ulighed i sundhed.

Potentialer
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Det helhedsorienterede billede af borgeren

Brugen af sygdomsrelateret data til Digital egenomsorg kan deles med sundhedsvaesenet
i behandlingssammenhang som dialogstgtte, hvor borgere deler data fra hverdagen, sa
der opnas en laengere historik og detaljerigdom. Dette vil fgrst og fremmest bidrage til et
mere holistisk indtryk af borgeren og kan bruges til at inddrage borgere (og eventuelt
pargrende) aktivt i behandlingen. Dermed mindske risikoen for, at borgeren ikke kan

huske, hvad der er sket siden sidste konsultation.

Selvstaendiggorelse

Brugen af Digital egenomsorg giver borgeren fglelsen af kontrol over egen sygdom.
Borgeren bliver informeret om sygdommens udvikling. Dette er bade til gavn ved
forebyggelse og i behandlingen, da sundhedspersonale i hgjere grad kan inddrage
borgeren (og eventuelt pargrende), og at borgeren i hgjere grad fgler, at han/hun kan

traeffe beslutninger pa et informeret grundlag.

Forebyggelse

Brugen af sygdomsrelateret data fra mobile enheder kan bidrage til bade sekundzer og
terticer forebyggelse. Sekundaer forebyggelse ved at borgeren selv kan monitorer sin
tilstand i hverdagen, opspore afvigelser fra normalomradet tidligt og s@ge hjzelp inden
eventuel sygdom forvaerres. Tertizer forebyggelse ved at borgeren kan forebygge
tilbagefald.
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Manglende overblik over udbud og kvalitet

Der findes i dag et stort udbud af personlige teknologier, der kan understgtte borgeres
handtering af sygdom. Teknologierne kan veaere af varierende kvalitet med forskellige
standarder. Et manglende overblik over udbuddet kan veere en barriere i tilfeelde, hvor fx
der er tvivl om teknologiens relevans, trovaerdighed, designets brugervenlighed eller
kvaliteten af de data der kommer af teknologien. Implementeringen af sygdomsrelateret
data fra mobile enheder kraever derfor, at borgere har den ngdvendige tid til radighed til
at seette sig ind i teknologien og data og kan ops@ge radgivning ved tvivisspgrgsmal. Hvis
ikke dette er tilfeeldet risikeres der at opsamle data, som ikke er relevant for hverken

privat brug eller i sundhedsvaesenet.

Ressourcer og kompetencer

Ved brug af sygdomsrelateret data fra mobile enheder afhaenger datakvaliteten af, at
borgeren er ordentlig vejledt, har flair for teknologi og har interesse i at ggre brug af
teknologi. Hvis dette ikke er tilfaeldet, og de personlige teknologier enten ikke tages i
brug eller ikke bruges korrekt, kan det medfgre ufuldkomment og upraecist data grundet

bl.a. manglende compliance og informationsbias.

Informationsbias

Ved brug teknologierne og brug af data herfra, kan der opsta informationsbias. Borgerne
har ret til selv at veelge, hvilke informationer man har lyst til at dele, hvilket kan give
forskellige niveauer af adgang til data for sundhedspersonale. Sundhedspersonale vil
generelt ikke se hele borgerens almentilstand, hvorfor denne type teknologi fungerer

bedst i kombination med konsultationer.

Risiko for aget (digital) ulighed i sundhed

Det skal noteres, at brugen af teknologierne vil forega pa borgerens eget initiativ, og ikke
alle borgere vil have de rette kompetencer til at ggre brug af dem. En undersggelse om
digital transformation af Deloitte fra 2020 viser, at naesten 27 % af de danske deltagere
manglede kompetencer til at ggre brug af personlige teknologier og tilhgrende data. Man
risikerer derfor, at teknologierne sammen med den mindre kontakt til sundhedspersonale

kan bidrage til ulighed i sundhed.



Case #4 Digital behandling

DIGITAL BEHANDLING

Baggrund

Casen omfatter data, der understgtter virtuel borgercentreret behandling
med brug af personlig teknologi anskaffet af borgeren, enten pa eget
initiativ eller efter anbefaling af sundhedspersonale. Den personlige
teknologi og dertilhgrende borgerskabte data kan bade erstatte eller
supplere den nuvaerende, sygehuscentrerede brug af telemedicin i
sundhedsvaesenet og indga i behandlingsforlgb ved at understgtte det
naere sundhedsvaesen i form af behandling pa afstand (Peters et al., 2021;
WHO, 2021; Dinesen, 2020). Digital behandling inkluderer bl.a. digitale
interventioner, der er uafthangige af sundhedsvaesenet, hvor man via
personlig teknologi udfgrer sundhedspleje og fremmer selvstaendigggrelse
af borgeren. Udbuddet af digitale interventioner er stigende og inkluderer
fx digitale 1) terapiforlgb mod depression, generaliseret angstlidelse,

panikangst, 2) forlgb mod tinnitus, 3) psykoterapiforlgb for angstlidelser, [ \ ;
4) genoptraeningsforlgb efter slagtilfaelde, 5) terapiforlgb til p I
understgttelse af vaegttab, 6) personificerede fysioterapiforlgb med ryg-, r

knze, og hoftesmerter, samt 7) behandlingsformer af sgvnproblemer.

Behandling pa afstand

| dag foregar behandlingen af borgere primeert ved mgdet med sundhedsvasenet. Dette betyder, at
borgere fx er afhaengige af fysiske fremmgder inden for sundhedsvaesenets abningstid for at fa hjaelp,
hvilket kan have betydning for, hvornar i sygdomsforlgbet en sygdom opspores, og for sandsynligheden
for tilbagefald. Det gnskes at bringe behandlingen teettere pa borgerne (Sundhedsministeriet, 2022).
Denne case illustrerer, hvordan rammerne for den traditionelle behandlingsform, herunder telemedicin,
udfordres af personlige teknologier til digital behandling. De personlige teknologier muligggr digital
behandling inden for et bredere felt, hvor borgere kan modtage behandling pa afstand samt uafhaengigt
af sundhedsvaesenet og herved potentielt pa egen hand forebygge en forveerring af den nuvaerende
tilstand og undga indlaeggelse. Dette gaelder dog primaert for sygdomme, som ikke kraever fysisk
indgriben. Casen kan bidrage til selvsteendigggrelse af borgere suppleret med, at borgere fx i online
feellesskaber, med sundhedspersonale tilknyttet, kan modtage stgtte og hjzelp (jf. eksempel). Derudover
kan digital behandling bidrage til tidligere opsporing, feerre indlaeggelser og tidligere udskrivning. Casen
kan teenkes ind som hybride forlgb, hvor digital behandling i hjemmet understgttes med

videokonsultationer.

Hyppigste datatyper i casen

Datatyper inden for Digital behandling kan fx veere malrettet specifikke sygdomme, behandlinger,

vitalparametre eller adfzerd. Data genereres af wearables i form af armband samt spil og udvalgte apps
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pa smartphones. Et saerligt fokus i casen er behandling af patienter pa baggrund af personlig teknologi og
data. Pa nuvaerende tidspunkt findes der, sammenlignet med de andre cases, relativt fa personlige
teknologier med fokus pa digital behandling, hvilket ogsa kommer til udtryk i de fa datatyper. Dette
forventes dog at aendres i takt med den demografiske udvikling og fremtidens behov, herunder
folketingets nye reform om nzerhospitaler. De hyppigste datatyper i casen er illustreret i figur 14, der er

baseret pa kortlaegningen i analysens fgrste fase.

Andedrae’ Behandlinger

Pul
uls Krisehjeelp
Depression
Konsultationer
Digital behandling Angst
Prevesvar
Stress
Social adfeerd Medicin

Aktivitet Symptomer

Treening=" vaccinationer

Figur 14: lllustration af hyppigst malte datatyper inden for digital behandling
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Eksempel

Marianne pa 59 ar bor alene i en villalejlighed i Herlev.
Marianne er kontorchef og har et travlt arbejdsliv med
lidt tid til sig selv. Marianne er overvaegtig og har sveert
ved at finde tid til fysisk aktivitet i en travl hverdag.

En aften oplever Marianne svimmelhed, hjertebanken og
andengd. Samtidig kommer der en besked op pa hendes
smartwatch, som fortaeller, at hun har hurtig og
uregelmaessig puls. Hun reagerer hurtigt ved at kontakte
1813, hvor hun bliver henvist til nsermeste hospital. Pa
hospitalet bliver hun udredt for areforkalkning og far
behandling for hjertesygdom. | stedet for at indleegge
Marianne, tiloydes hun et digitalt forlgb med EKG-maling
via sit smartwatch til videre observation. Det tilknyttede
sundhedspersonale informerer Marianne om, hvordan
data bruges og opbevares, og hun aftaler med dem, at de
kan modtage hendes data om bl.a. puls, fysisk aktivitet
og spvn de naeste seks maneder. Marianne starter
derudover i et rehabiliteringsforlgb, hvor hun modtager
undervisning online via en app pa hendes smartphone.
Selvom Marianne reagerede hurtigt og blev udredt, er
hun rystet over oplevelsen. Dette har medvirket, at
Mariannes aktivitetsniveau er faldet endnu mere, og
sgvnmgnstret er forvaerret. Hospitalet far automatisk
besked om udviklingen pa baggrund af de delte data og
gennemgar det med Marianne pa en opfglgningskontrol.
Det viser sig, at Marianne har udviklet angst, hvilket har
indvirkning pa hendes heling og livskvalitet. Sidelpbende
med det igangvaerende behandlingsforlgb anbefales
Marianne at oprette adgang til en online platform, hvor
hun kan mgdes med ligesindede. Det tilknyttede
sundhedspersonale hjelper Marianne i gang med
forlgbet. Marianne er lettet over, at hun kan modtage
behandling online uafhaengigt af sundhedsvaesenet, da
hun i forvejen har en presset hverdag. Hun har tidligere
erfaret, at hun ikke har fulgt behandlingsforlgb, da der
ikke er nok timer i dggnet. Derfor haber hun, at denne
digitale made kan medvirke til et mere vellykket forlgb.

Data anvendt i eksemplet
Data om puls, fysisk aktivitet og angst



Potentialer og barrierer

Pa baggrund af litteratursggninger og afholdte interviews med centrale aktgrer pa omradet, er der

identificeret potentialer og barrierer ved brug af borgerskabte data fra personlige teknologier til digital

behandling. De vigtigste potentialer er, at der kan fremmes bedre behandling og forebyggelse. Barrierer

bestar primeert i, at der er tale om en made at indsamle, opbevare, dele og bruge data, som

sundhedsvasenet ikke har erfaring med og derfor skal bruge ressourcer pa at udvikle/anvende.

Derudover er det en forudsaetning, at borgerne har flair for teknologi, da det ellers kan medfgre

informationsbias og gget risiko for (digital) ulighed i sundhed.

Potentialer

Barrierer
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Omkostningseffektiv behandling

Gennem smartphone apps og consumer wearables, bliver det muligt at behandle borgere
mere omkostningseffektivt. Dette bekraftes af et systematisk review af Xinchan Jiang et al.
2019 som viste, at digitale interventioner mod hjertekarsygdomme er
omkostningseffektive. patienter, fx under udredning eller opfglgning kan modtage
behandling pa nye mader, ogsa uden om sundhedsvaesenet, hvilket frigiver fysisk kapacitet
til plejekraevende patienter. Det betyder, at teknologierne og tilhgrende data kan spille en

rolle ift. at reducere belastningen af det fysiske sundhedsvaesen.

Forebyggelse

Anvendelsen af digital behandling kan bidrage til sekundzer forebyggelse ved, at borgere
opsgger behandling tidligere, da behandlingen er mere tilgaengelig. Derudover kan det
bidrage til terticer forebyggelse, hvor borgerne nemmere kan opretholde behandlingen og

undgar mulige tilbagefald.

Organisering og ansvar

De nuvaerende juridiske rammer, organisering og samarbejdsmodel understgtter ikke
deling og sammenstilling af et feelles datagrundlag pa tvaers af sektorgraenser. Data
opbevares hos hver aktgr, udveksles primaert som meddelelser, ikke direkte datadeling.
Derudover udvikles og tilbydes Igsninger oftest inden for den enkelte sektor, frem for
feelles lgsninger. | tilfelde hvor, digital behandling kraever, at data skal integreres i
sundhedsvasenets systemer, skal der en organisatorisk og ansvarsmaessig servicemodel
til at kunne handtere de organisatoriske udfordringer, som den nye viden giver med den
kontinuerlige datastrgm fra borgerne. Et eksempel pa en relevant faelles digital I@sning er
programmet “Et samlet patientoverblik”. Programmet er et samarbejde mellem
Sundhedsministeriet, KL, Danske Regioner, PLO, Sundhedsdatastyrelsen,

Digitaliseringsstyrelsen og MedCom, og visionen er, at patienter med komplekse
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patientforlgb og deres pargrende mgder et samarbejdende sundhedsvasen, hvor alle
involverede i forlgbet har digital adgang til oplysninger og hurtig kommunikation om
patientens samlede situation. Dertil er sundhedsvaesenet ikke vant til at kgbe personlige
teknologier fra private leverandgrer. Det er et stort marked med mange muligheder, og
sundhedsvasenet kan ikke fa hjeelp og vejledning af deres indkgbsorganisation til, hvad
der skal kgbes.

Infrastruktur og integration af data

Borgerskabte data kan ikke ngdvendigvis integreres i sundhedsvaesenets mange
systemer, som alt efter anvendelsesscenarie konkret kan vaere de kliniske
journalsystemer hos hospitalerne, praksissektorens laegepraksissystemer, kommunernes
omsorgsjournaler eller de forskellige faellesoffentlige platforme og portaler. Borgerskabte
data ved digital behandling kan potentielt komme fra mange forskellige kilder, hvorfor

der stilles hgje tekniske krav til infrastrukturen.

Ressourcer og kompetencer

Implementeringen af teknologierne og brug af data herfra kraever fgrst og fremmest, at
sundhedspersonalet har den ngdvendige tid til radighed til 1) at saette sig ind i personlige
teknologier og dertilhgrende data og 2) eventuelt ggre brug af data i behandlingen.
Omistillingen til at skulle kunne forholde sig til data, der kommer Igbende, vil kraeve bade
ressourcer og en a&ndret organisering. Borgeren skal ligeledes vide, hvordan de skal ggre
brug af de personlige teknologier for at sikre, at data lever op til standarden og kan
bruges til digital behandling. Borgeren skal bade have de rette kompetencer og vaere
forberedt pa at bruge tid pa at saette sig ind i teknologien (jf. risiko for gget (digital)
ulighed i sundhed nedenfor).

Risiko for aget (digital) ulighed i sundhed

Det skal noteres, at brugen af teknologierne vil vaere et tilbud til borgerne, og ikke alle
borgere vil have de rette kompetencer til at ggre brug af dem. En undersggelse om digital
transformation af Deloitte fra 2020 viser, at naesten 27 % af de danske deltagere
manglede kompetencer til at ggre brug af personlige teknologier. Man risikerer derfor, at
teknologierne sammen med den mindre kontakt til sundhedspersonale kan bidrage til

ulighed i sundhed.

Informationsbias

Ved brug teknologierne og brug af data herfra, kan der opsta informationsbias. Borgerne
har ret til selv at vaelge, hvilke informationer de har lyst til at dele, hvilket kan give
forskellige niveauer af adgang til data for sundhedspersonale. Sundhedspersonalet vil
generelt ikke se hele borgerens almentilstand, hvorfor denne type teknologi fungerer

bedst i kombination med konsultationer.



Case #5 Live datafeed

LIVE DATAFEED

Baggrund

Casen omfatter udvekslingen af live data fra borger til
sundhedsvaesenet med brug af personlig teknologi anskaffet af
borgeren, enten pa eget initiativ eller efter anbefaling af
sundhedspersonale. Data kan vaere opsamlet fgr et behandlingsforlgb,
under et behandlingsforlgb og efter et behandlingsforlgb, men deles
ferst med sundhedsvaesenet ved tidlig opsporing eller opstarten af

forlgb. Teknologierne kan bade erstatte eller supplere den nuvarende,
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sygehuscentrerede brug af telemedicin i sundhedsvaesenet og indga i

behandlingsforlgb ved at understgtte det naere sundhedsvaesen i form
af monitorering (Peters et al., 2021; WHO, 2021; Dinesen, 2020). Casen
kan bidrage til, at sundhedspersonalet med borgerens samtykke har mulighed for at supplere egne data
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med borgerens data, hvilket giver en leengere og mere praecis historik.

Skiftet mod det digitale sundhedsvaesen

I dag vil monitoreringen af patienter typisk opstartes ved starten af et udrednings- eller
behandlingsforlgb, og der er derfor ikke adgang til historiske data, fra fgr borgerens forlgb igangszettes
og tilstand forvaerres. Et nyt element i casen er, at sundhedspersonale allerede ved tidlig opsporing, kan
anmode om adgang til data fra borgerens egenanskaffede personlige teknologier, hvormed
datagrundlaget udvides med en ny form for data (jf. nedenstaende eksempel). Disse teknologier kan
veaere fx smartwatches, smartkontaktlinser til gjenmonitorering ved grgn steer eller en app til
monitorering af hjertedata, som tillader monitorering af borgere pa innovative mader. Casen illustrerer
endvidere, at sundhedsvaesenet kan indarbejde de nye selvmonitoreringsmuligheder og integrere
datatyper fra personlige teknologier med udgangspunkt i borgerens behov. Suppleret med stadig
smartere mader at ggre brug af medicinsk udstyr vil det generelt fremme borgercentreret behandling i
sundhedsvaesenet, hvor der fx muligggres sundhedscentraler, som digitalt monitorerer borgere i en given
population i realtid og pa afstand. Monitoreringen kan vaere en kombination af algoritmer og mennesker,
hvilket giver mulighed for at tilrettelaegge indsatsen mere omkostningseffektivt, mere pa borgerens

praemisser og potentielt med et mere forebyggende perspektiv, hvor en forvaerring observeres tidligere.

Hyppigste datatyper i case
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Casen indebzerer live data i form af simple malinger af vitalparametre, sdsom blodtryksmaling,
kropstemperatur, andedraet og iltmaetning af blodet. Ligeledes kan data vedr. fysisk aktivitet og sgvn
naevnes. Data genereres af wearables i form af devices, plastre og udvalgte apps pa smartphones. Et
seerligt fokus i casen er monitorering af patienter pa afstand ifm. behandlingsforlgb. Pa nuveerende
tidspunkt findes der, sammenlignet med de andre cases, relativt mange personlige teknologier med fokus
pa digital behandling, hvilket ogsa kommer til udtryk i den store variation af datatyper. De hyppigste

datatyper i casen erillustreret i figur 15, der er baseret pa kortleegningen i analysens fgrste fase.
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Figur 15: lllustration af hyppigst malte datatyper inden for live datafeed
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Eksempel

Susanne pa 60 ar bor med sin mand Bent pa 64 ari et
parcelhus i Varde. Hun arbejder deltid som sekretzer og
nyder at fylde dagene ud med strikketgj, sine to
barnebgrn, Karl-Emil pa 2 ar og Laura pa 4 ar. Susanne fik
diagnosticeret type 2 diabetes i en alder af 54 ar og
valgte i den forbindelse at indga i et
forebyggelsesorienteret pilotprojekt i Regionen, hvor
hun har givet samtykke til, at hendes smartwatch
Ipbende deler relevante vitalparametre, som antal skridt,
puls og hjerterytme.

En tidlig morgen kl. 4.30 vagner hun og kan ikke finde ro.
Da hun sidder i kgkkenet med morgenkaffen, bemaerker
hun en notifikation pa sit smartwatch, som angiver, at
data er blevet delt med Region Syddanmark, fordi
hendes hjerterytme og puls har veeret uden for
normalomradet i Igbet af natten. | en tilhgrende app pa
hendes smartphone har hun mulighed for at vaelge, om
hun gnsker kontakt til en leege med det samme.

Hun har det egentlig fint, sa hun slar det hen, men hun
godkender, at uret fortsat ma dele live data. Der gar 30
min, sa ringer en laegesekretaer fra Regionen og siger, at
de er bekymret for udviklingen, sa Susanne skal hurtigst
muligt komme til det naermeste hospital.

Pa hospitalet bliver hun udredt for blodmangel og
areforkalkning, og hun far behandling for asymptomatisk
atrieflimren. Tilstanden ville ikke have vaeret opdaget
uden hendes egne data, og den tidlige indsats har
potentielt forebygget en blodprop i hjernen.

Data anvendt i eksemplet

Data om hjerterytme, puls og fysisk aktivitet



POTENTIALER OG BARRIERER

Pa baggrund af litteratursggninger og afholdte interviews med centrale aktgrer pa omradet er der

identificeret potentialer og barrierer ved brug af live data fra personlige teknologier. De vigtigste

potentialer er, at der med udgangspunkt i det velkendte og borgerens egen hverdag kan fremmes bedre

behandling og forebyggelse samt bedre forskning. Barrierer bestar primaert i, at der er tale om en made

at indsamle, opbevare, dele og bruge data, som sundhedsvaesenet ikke har erfaring med og derfor skal

bruge ressourcer pa at udvikle/anvende. Derudover kan der opsta en gget risiko for (digital) ulighed i
sundhed.

Potentialer
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Omkostningseffektiv behandling

Brugen af live data ggr det muligt at afprgve nye, fleksible former for digitale rum til
borgerens mgde med sundhedsvaesenet, fx digitale ambulatoriebesgg,
hjemmeindlaeggelse og tidligere udskrivninger. Et live datafeed kan skabe tryghed
omkring udskrivelsessituationer uden negativ betydning for patientsikkerheden.
Derudover gor teknologierne det muligt at optage malinger, uden at en behandler skal
bruge tid pa at optage malingen. Det betyder, at data allerede tidligt i et
behandlingsforlgb kommer med en fast hgj frekvens uden brug af personaletid, uanset
hvor borgeren befinder sig. Live data kan derfor vaere med til at imgdekomme en fremtid
med flere patienter og mangel pa varme haende, ved en bedre udnyttelse af
sundhedsvasenets ressourcer og tveergaende forlgb med tidligere og mindre

indgribende interventioner.

Hurtig implementering

Datatyperne vil besta af malinger, der ligger i forlaengelse af det som sundhedsvaesenet i
forvejen kender til, hvilket ggr implementeringen lettere. Eksempler herpa kan vaere puls,
vejrtraekningsfrekvens eller iltmaetning. Der findes allerede veletablerede normalomrader
for alle parametrene, og de indgar desuden i eksisterende kliniske retningslinjer.
Endvidere er det for nogle borgere ogsa allerede velkendte teknologier, der blot bringes
mere aktivt i spil. Et udgangspunkt i det velkendte har betydning ift., hvor hurtigt

sundhedsvasenet kan tage nye datakilder og indsamlingsvaerktgjer til sig.

Forebyggelse

Et live feed af data fremmer rettidig henvisning til ambulante eller stationzere
institutioner. Derudover er det muligt at opspore farlige tilstande tidligere, selv uden
bevagenhed fra det kliniske personale, fx ved anvendelse af Al-lgsninger der Igbende
analyserer og vurderer borgerens tilstand. Al-lgsninger/machine learning er netop

afhaengig af stgrre maengder data, hvilket et live datafeed giver, i modsaetning til



Barrierer
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enkeltmalinger fra konsultationer. Herved fremmes specielt sekundaer forebyggelse, ved

at der interveneres tidligere og ofte mindre indgribende.

Bedre forskning

Kontinuerligt live feed af data kan bruges til at forbedre kliniske studier, idet der er
adgang til kontinuerlige malinger, mens borgeren ikke er pa hospitalet. Disse Ipbende
malinger giver en gget datataethed med et detaljeret indblik i borgerens udvikling samt
vitalparametre, der ikke er praeget af “white coat syndrome”* eller manglende vaerdier.
Dette har betydning for den statistiske styrke og muligheden for at kunne justere for
velkendte risikofaktorer, hvilket skaber mere praecise resultater. Derudover giver det
mulighed for at kunne implementere praediktionsmodeller i form af fx Al-lgsninger, som

netop er afhaengig af stgrre datamaengder.
* White coat syndrome er et udtryk for, at maleresultater pavirkes af patientens tilstedevaerelse hos behandleren.

Infrastrukturer og integration af data

Et live feed af data kan ikke ngdvendigvis integreres i sundhedsvaesenets mange
systemer, som alt efter anvendelsesscenarie konkret kan vaere de kliniske
journalsystemer hos hospitalerne, praksissektorens laegepraksissystemer, kommunernes
omsorgsjournaler eller de forskellige faellesoffentlige platforme og portaler. Data kan
potentielt komme fra mange forskellige kilder, hvorfor der stilles hgje tekniske krav til

infrastrukturen.

Organisering og ansvar

De nuvaerende juridiske rammer, organisering og samarbejdsmodel understgtter ikke
deling og sammenstilling af et feelles datagrundlag pa tveers af sektorgraenser. Data
opbevares hos hver aktgr, udveksles primart som meddelelser, ikke direkte datadeling.
Derudover udvikles og tilbydes Igsninger oftest inden for den enkelte sektor, frem for
faelles lgsninger. | tilfelde hvor live datafeed skal integreres i sundhedsvaesenets
systemer, skal der en organisatorisk og ansvarsmaessig servicemodel til at kunne
handtere de organisatoriske udfordringer, som den nye viden giver med den
kontinuerlige datastrgm fra borgerne. Et eksempel pa en relevant feelles digital I@sning er
programmet “Et samlet patientoverblik”. Programmet er et samarbejde mellem
Sundhedsministeriet, KL, Danske Regioner, PLO, Sundhedsdatastyrelsen,
Digitaliseringsstyrelsen og MedCom, og visionen er at patienter med komplekse
patientforlgb og deres pargrende mgder et samarbejdende sundhedsvaesen, hvor alle
involverede i forlgbet, har digital adgang til oplysninger og hurtig kommunikation om
patientens samlede situation. Dertil er sundhedsvaesenet ikke vant til at kgbe personlige
teknologier fra private leverandgrer. Det er et stort marked med mange muligheder, og
sundhedsvaesenet kan ikke fa hjeelp og vejledning af deres indkgbsorganisation til, hvad
der skal kgbes.
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Ressourcer og kompetencer

Implementeringen af teknologier, der skaber et live feed af data, kraever fgrst og
fremmest, at behandlere har den ngdvendige tid til radighed til at szette sig ind i data og
gore brug af data i behandlingen. Omstillingen til at skulle kunne forholde sig til data, der
kommer Igbende, vil kraeve bade ressourcer og en andret organisering (jf. organisatorisk
servicemodel ovenfor). Borgeren skal ligeledes oplaeres i at ggre brug af de personlige
teknologier for at sikre, at data lever op til standarden. Borgeren skal bade have de rette
kompetencer og vaere forberedt pa at bruge tid pa at saette sig ind i teknologien (jf. risiko
for gget (digital) ulighed i sundhed nedenfor).

Risiko for aget (digital) ulighed i sundhed

Det skal noteres, at brugen af teknologierne vil veere et tilbud til borgerne, og ikke alle
borgere vil have de rette kompetencer til at ggre brug af dem. En undersggelse om digital
transformation af Deloitte fra 2020 viser, at naesten 27 % af de danske deltagere
manglede kompetencer til at ggre brug af personlige teknologier og tilhgrende data.
Borgerne kan fgle sig overladt til sig selv, hvis de udelukkende er tilknyttet
monitoreringslgsninger frem for kontakt med behandleren, hvilket for nogen vil have
stgrre betydning end for andre. Dog kan der friggres leegefaglig tid ved brug af
teknologierne og tilhgrende data, hvilket kan ga til anden stgtte af mindre digitalt parate
borgere.



8.5. Kategoriseret overblik over personlige teknologier
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Figur 16: lllustration af den overordnede fordeling af de kortlagte og kategoriserede teknologier, der generer borgerskabte data

Neaervaerende analyse har kortlagt
og kategoriseret overblik ca. 250
personlige teknologier, som
skaber og/eller baerer borger-
skabte data. De personlige
teknologier er inddelt i fem
overordnede kategorier af
teknologi: Mobil sundhed,
Personlig behandlingsteknologi,
Sundheds-it / sundheds-
journaler, Personlig medicin og
Platforme.

Figur 16 illustrerer den
overordnede fordeling af de
kategoriserede teknologier.



