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WE ARE NOT WAITING - en seminarrække om sundhedsdata

Danske sundhedsdata rummer et stort uudnyttet potentiale, der kan 
være til gavn for patienter, forskere, sundhedsvæsenet og 
life-science industrien. Men hvordan udnytter vi dette potentiale? 

Det spørgsmål udgør den røde tråd i en faglig seminarrække, WE ARE 
NOT WAITING,der afholdes i 2023.

Det første seminar blev afholdt 7. marts i Digital Hub Denmark. 
Seminarets overordnede konklusion var, at offentlige og private 
partnere sammen kan accelerere udviklingen af en infrastruktur, der 
giver mulighed for hurtig, sikker og fortrolig adgang til og deling af 
sundhedsdata.

Hvordan det kan ske, kan du læse en række bud på i dette White 
Paper.  

God læselyst!



HELT 
KORT
Hovedbudskaber 
fra seminar #1

■ Der er bredt ønske og en klar forventning om, at vi hurtigt bliver bedre til at 
udnytte sundhedsdata til gavn for patienterne. 

■ Der er enighed om, at vejen hertil går gennem tættere samarbejde mellem 
offentlige og private organisationer. 

■ Ny teknologi kan sikre alle parter bedre adgang, sikkert og fortroligt. 

■ Vi skal bringe lovgivningen up-to-date.

■ Fortrolighed og lighed vigtigt for løbende at sikre tillid til brug af 
sundhedsdata. 

■ Data er nøglen til et bæredygtigt sundhedsvæsen. Det skal vi tale mere 
om. Og meget mindre om bedre adgang som et mål i sig selv. 

■ Der er brug for store investeringer i en national datainfrastruktur. 

■ Vi skal sikre, at vi hurtigst muligt får mest muligt ud af disse investeringer. 
Tæt samarbejde med projekter som OSCAR kan være vejen frem. 



HVEM HAR 
BRUG FOR 
SUNDHEDS-
DATA?



Jesper Fisker
Administrerende direktør
Kræftens Bekæmpelse

I Danmark er vi privilegerede ved at have adgang til gode sundhedsdata. De kan 
være med til at skabe bedre behandling for fremtidens patienter. 

En undersøgelse fra Kræftens Bekæmpelse viser, at foreningens medlemmer er 
indstillet på - ja, faktisk forventer, at deres data bliver brugt. 

Det er afgørende at kommunikere med patienter og borgere om, hvordan data 
anvendes og sikre, at der er høje etiske standarder på området. Ellers kan 
opbakningen til at bruge sundhedsdata hurtigt forsvinde.

Regelsættet på området er vanskeligt og fortolkninger af reglerne varierer blandt 
aktørerne på sundhedsområdet. Der er behov for klarere og mere ensartede 
godkendelsesprocedurer.

Der er behov for at få den nuværende lovgivning bragt up-to-date, så den passer til 
de moderne tider, hvor personlig medicin og individuelle data spiller en stor rolle. 

Det kræver et team af dygtige folk, som kan samarbejde om at finde løsninger.

For at udnytte vores sundhedsdata bedst muligt og sikre, at Danmark fortsat er et 
af de steder i verden, der er dygtigst til at bruge data, er det nødvendigt at have 
klare retningslinjer og en ensartet tilgang til at behandle og bruge data.

Link til video 

”Patienterne vil have, at vi bruger data mere 
end vi gør’’

Danskerne har en høj grad af tillid til, at sundhedsdata anvendes i 
forskning. Mere end 8 ud af 10 patienter vil gerne dele deres data 
med både offentlige og private forskere

”Der er behov for at få den nuværende lovgivning 
bragt up-to-date’’

https://youtu.be/7ljoTDeh4-E


Anders Perner
Professor, intensivlæge
Lægevidenskabelige Selskaber / Rigshospitalet

Link til video 

”Vi er nødt til at sikre lighed for at bevare 
patienterne og samfundets tillid til at vi gør 
det rigtige”

‘’En realistisk vej til hurtig og fair forbedring af 
sundhedsvæsenet er, at etablere en national 
test-infrastruktur tæt på klinikken’’

Hvis vi kan udnytte sundhedsdata smartere og mere effektivt, kan det 
fuldstændig ændre den måde, vi driver sundhedsvæsenet på. Vi kan få et 
lærende sundhedsvæsen, hvor alle patienter får gavn af udviklingen. Det 
vil være et demokratisk gennembrud, fordi vi sikrer værdien for alle.

Sundhedsdata spiller en afgørende rolle i at sikre den bedst mulige behandling for 
patienterne. Desværre er der stadigvæk for meget spild og skadelig praksis i 
sundhedsvæsenet i dag. For at finde og eliminere disse problemer er det nødvendigt 
at udnytte sundhedsdata bedre. Kliniske forsøg er en vigtig del af denne proces, da 
de bidrager direkte til forbedringen af patienters liv.

En af de største udfordringer for kliniske forsøg er at få adgang til sundhedsdata. Der 
er for mange administrative og praktiske barrierer, der forhindrer forskere i at få fat i 
de data, de har brug for. Det forsinker forbedringer i behandlingen, og det går særligt 
ud over de sygeste patienter.

For at udnytte sundhedsdata bedre måde er det nødvendigt at bygge en blivende 
infrastruktur, at samarbejde på tværs af sektorer og at inddrage patienter, klinikere, 
hospitaler og industri på en fair måde. 

Dette vil gøre det lettere at få besvaret de rigtige spørgsmål med de rigtige værktøjer, 
og dermed forbedre hverdagen for alle typer af patienter. Det vil også nedbryde 
barriererne mellem drift, kvalitetssikring og forskning. På denne måde bliver det at 
gøre det rigtige for den næste patient en del af hverdagen.

https://youtu.be/V3fw6kjaJSc


Søs Nielsen
Seniorrådgiver
AMGROS

Link til video 

Sundhedsdata af høj kvalitet er en væsentlig forudsætning for at bruge 
alternative prisaftaler i det danske sundhedsvæsen.

Der kommer flere og flere innovative behandlinger på markedet til behandling af 
sjældne og alvorlige sygdomme. Men der er ikke altid tilstrækkelige data til at træffe 
beslutning om, hvorvidt behandlingen skal ibrugtages på de danske hospitaler. 

Hvis der er usikkerhed om effekten, kan effektbaserede prisaftaler bruges til at dele 
risikoen mellem leverandør og betaler og dermed sikre ibrugtagning. 

For at kunne lave effektbaserede prisaftaler er det nødvendigt at have adgang til 
sundhedsdata, der er præcise i forhold til den effekt, man gerne vil se. Data skal være 
tidstro og komplette. 

På Amgros’ hjemmeside har vi principper for alternative aftaler, som er udviklet til at 
kunne gå i dialog med leverandørerne om, hvilke sundhedsdata der kan være 
tilstrækkelig for at lave en alternativ prisaftale.

Amgros har adgang til Sygehusmedicinregisteret, som kan dække databehovet ved 
nogle former for alternative prisaftaler. Andre gange vil der være behov for data, 
tilvejebragt fra en tredjepart. Her kan OSCAR-projektet være en løsning til at bidrage 
med tidstro data, hvor der er behov for opfølgning i aftalerne.

OSCAR projektet kan være en løsning i den 
sammenhæng’’.  

”For at kunne lave de effektbaserede aftale skal vi have 
adgang til sundhedsdata som er præcise i forhold til den 
effekt, vi gerne vil se. De skal være tidstro. Og data skal 
selvfølgelig være komplette’.  

https://youtu.be/y64PxYjpMGo


Darine Ghanem
General Manager
Roche Pharmaceuticals A/S 

Link til video 

Vi skal samarbejde, offentlige og private parter, om at bygge et datadrevet 
sundhedsvæsen til gavn for patienterne, sundhedssystemet og 
erhvervslivet som helhed.

‘’Sundhedsdata er essentielt for at forbedre patienters 
liv, men også for at skabe et bæredygtigt 
sundhedsvæsen’’

Data er afgørende for at forbedre patienters liv. 

For at skabe bedre resultater er det nødvendigt at inddrage forskellige datakilder om 
patienten. Det kan være genomdata, kliniske data, billeddata og økonomiske data. 
Data kan bane vejen for udvikling af personlig medicin og individualiseret behandling.

Data er også afgørende for et et bæredygtigt sundhedsvæsen. 

Et sundhedsvæsen der bygger på innovative prisaftaler - fx outcome-baserede 
aftaler, pay-per-performance, indikationsbaserede prisaftaler og 
abonnementsmodeller. Lande som Italien, Spanien, Østrig og Australien går forrest i 
denne udvikling - og Danmark har potentiale til at gøre det samme.

Et datadrevet sundhedsvæsen kan skabe værdi for alle. Men det kræver hurtigere, 
lettere og bedre adgang til data. 

Vi skal samarbejde, offentlige og private parter, for at indfri dette mål. Med data som 
fundament bliver det muligt at levere effektive løsninger, der sætter patienten i 
centrum og løser kapacitetsproblemerne i sundhedsvæsenet. 

https://youtu.be/lIzhi43DSBE


ERFARINGER 
MED DELING OG 
HÅNDTERING 
AF KOMPLEKSE 
DATA



Mikkel Hemmingsen
CEO
Sund & Bælt

Der er stort effektiviseringspotentiale i systematisk brug af data. 
Statsejede og private virksomheder kan sammen løse svære udfordringer.

Sund & Bælt har succesfuldt anvendt data til optimering af vedligeholdelse. 

Siden 2018 er driftsomkostningerne i Sund & Bælt blevet reduceret med 20 pct. ved 
at bruge data. Vi har for eksempel reduceret den tid, det tager at inspicere hele 
Storebæltsbroen for tæring fra 4 måneder til 14 dage ved brug af teknologiske 
løsninger, bl.a. droner. 

Det har betydet, at levetiden på Storebæltsbroen er fordoblet med 100 år, fordi vi har 
kunnet prioritere vores forebyggelsesindsats.

Virksomhederne bag den fælles udviklede løsning sælger nu algoritmen til udlandet, 
men data er stadig hos Sund & Bælt som ejer. 

På den måde har en statsejet virksomhed bidraget til vækst i private virksomheder, og 
samtidig værnet om sine fortrolige virksomhedsdata.

”Vi har prøvet at gøre det meget konkret, hvad vi 
ville. Det er et godt sted at starte. Der må være et 
eller andet problem, man skal løse, siden man skal 
bruge disse data.

”Jeg savner at I siger, det er dette problem, som vi 
skal løse - derfor skal nogen give adgang til data”



Nikolaj Burmeister
Kontorchef, Forskningsservice
Danmarks Statistik

Link til video 

”Vi vil gerne mere 
dataadgang – også selvom 
vi har 40 års erfaring

Danmarks Statistik håber på et tættere samarbejde med sundhedsområdet 
for at kunne tilbyde bedre tværgående dataprojekter og en mere 
sammenhængende løsning for dataadgang og analyse.

Danmarks Statistik bruger data til officielle statistikker, men stiller dem også til 
rådighed for brugere, der kan koble dem efter behov og dermed bruge dem til 
forskning og analyse. Data kommer fra mange kilder, herunder styrelser, kommuner og 
virksomheder.

Danmarks Statistik har sat gang i et ambitiøst projekt med Danmarks Datavindue. Det 
er tænkt som en let, effektiv og sikker løsning til at servicere alle behov for 
dataadgang til statistik, forskning, styring og analyse. 

Med Danmarks Datavindue har Danmark Statistik har etableret én samlet indgang til 
bestilling og bearbejdning af data, herunder nogle sundhedsdata. 

Vi udvider gerne denne platform til også at favne sundhedsområdet. Men 
sundhedsdata har en tendens til at have nogle særlige regler og krav, som gør verden 
mere kompleks. 

Vi har allerede kortlagt forskellene i praksisser og godkendelsesprocessen i Danmarks 
Statistik og Sundhedsdatastyrelsen. Det er et godt afsæt for et tættere samarbejde. ”Vi vil meget gerne koble os bedre 

sammen med sundhedsområdet’’

”Datafortrolighed er med til at bevare patienternes 
og samfundets tillid til, at vi gør det rigtige’’

https://youtu.be/vdprVhMghjY


Et af de største problemer er ikke selve adgangen til data, men timingen. Det er ikke 
ualmindeligt, at forskere må vente op til to år for at få adgang til de nødvendige data. 
Det forsinker forskningsprocessen betydeligt. 

Der er i øjeblikket et stort incitament for forskere og industrien til at bruge 
sundhedsdata. 

Men det gælder ikke altid for for de organisationer, der kontrollerer data og skal stille 
data til rådighed for forskerne og for industrien. Det er derfor nødvendigt at sikre 
bedre incitamenter for alle involverede parter. 

En løsning kan være langvarige offentlig-private partnerskaber., hvor den private 
sektor får adgang til sundhedsdata, mens den offentlige sektor kan drage fordel af 
den forskning, der bliver udført af de private - en win-win situation.

For at lette adgangen til sundhedsdata er det nødvendigt at etablere bedre strukturer 
for dataudveksling. Det kan omfatte anvendelse af anonymiseringsteknologi og 
etablering af sikre kliniske forskningscentre. 

Endelig er det nødvendigt at forbedre adgangen til sundhedsdata inden for den 
eksisterende lovgivningsramme på en ansvarlig og etisk måde.

Jakob Uffelmann
General Manager, Denmark
Dedalus

Link til video 

Danmark har en stærk tradition for at bruge sundhedsdata til 
patientbehandling. Men der er behov for at forbedre brugen af 
sundhedsdata til forskning og andre formål.

”Der er behov for offentlig-private partnerskaber med 
ensrettede incitamenter, hvor den private sektor får 
adgang til sundhedsdata, mens den offentlige sektor 
kan drage fordel af forskningen, der bliver udført af de 
private - en win-win situation.’’

https://youtu.be/vFZrLtUG2gk


OFFENTLIG-PRIVAT 
SAMARBEJDE SOM 
RAMMEN FOR 
ROBUSTE 
LØSNINGER



Diana Arsovic Nielsen
CEO, Danish Life Science Cluster
Medlem af Nationalt Partnerskab for Sundhedsdata

Link til video 

Nationalt Partnerskab for Sundhedsdata har en vision for én national 
infrastruktur for sundhedsdata, hvor dataejerskabet bevares lokalt, mens 
datahåndteringen samles centralt. 

Nationalt Partnerskab for Sundhedsdata er et partnerskab med fokus på 
sundhedsdata til forskning, kvalitetsudvikling og innovation. Det blev etableret af 
Indenrigs- og Sundhedsministeriet og Erhvervsministeriet i april 2021 som et initiativ i 
life science strategien. 

Partnerskabets vision er, at der skal skabes én national infrastruktur for at opnå et 
lærende og udviklende sundhedsvæsen til gavn for patienter og borgere i Danmark. 
Infrastrukturen skal være drivkraften bag evidensbaseret diagnostik, behandling, 
forebyggelse, pleje, kvalitetssikring og mere effektivitet i sundhedsvæsenet.

Konkret skal vi sikre, at pleje- og sundhedspersonale altid har smidig adgang til de 
nyeste data for borgere og patienterne til brug for diagnostik, behandling, 
forebyggelse og pleje. Hermed kan vi sikre danskerne den bedste og mest innovative 
sundhedspleje baseret på de nyeste data, fordi der i fremtiden er brug for nye 
løsninger og aktører til at løfte sundhedsvæsenet i fællesskab.

Samtidig skal infrastrukturen sikre smidig og ensartet adgang til sundhedsdata til brug 
for forskning og udvikling af nye innovative løsninger og implementering af disse i 
plejesektoren og i klinisk praksis. Herved støtter vi Danmarks ambition om at blive en 
førende nation inden for forskning og innovation på sundhedsområdet.

”Én national infrastruktur for sundhedsdata skal skabe 
bedre adgang til data’’ 

‘’Vi skal løbende blive dygtigere til den 
kerneopgave, det er at drive 
sundhedsvæsenet. Det kan data hjælpe os 
med’’

https://youtu.be/N8mVQs_pneI


Lisbeth Nielsen
Direktør
Sundhedsdatastyrelsen

Link til video 

Det er vigtigt at bygge videre på eksisterende initiativer, når vi skal 
realisere Danmarks nye vision på sundhedsdataområdet med en 
sammenhængende løsning for servicemodel og analyseplatform.

Sundhedsdatastyrelsen har en vision om at skabe en national sundheds- 
datainfrastruktur. Målet er at give brugerne et hurtigt overblik over danske 
sundhedsdata i et digitalt metadatalandkort og i ét kontaktpunkt. 

Kerneelementerne i den nationale analyseplatform vil være en koordineret og 
fremtidssikret analyseplatform, hvor forskere, virksomheder og myndigheder kan få 
adgang til sundhedsdata fra forskellige datakilder fra sundhedssektoren og andre 
relevante data i et samlet og sikkert analysemiljø.
Analyseplatformen skal tilbyde fælles dataservices og analyseværktøjer samt 
udvikling og vedligeholdelse af dataservices
I forhold til data skal der skal ske en gradvis indfasning af nationale sundhedsregistre, 
registre fra Danmarks Statistik, kliniske kvalitetsdatabaser, journaldata, herunder 
genetiske oplysninger, og biologisk materiale.
Endelig skal platformen understøtte et samlet økosystem, der bygger videre på 
eksisterende analyseplatforme og leve op til de forventede krav til i en fremtidig 
implementering af European Health Data Space.

‘’En national sundhedsdatainfrastruktur vil skabe en 
sammenhængende, smidig og ensartet adgang for 
sundhedspersonale, forskere og innovatører til gavn for 
patienter og borgere og som støtte til Danmark som 
førende sundhedsnation’’.

https://youtu.be/4JYOmH0GJjA


Troels Bierman Mortensen
CEO, DataFair
Projektleder for OSCAR og CLIC projekterne

Link til video //  DataFair  // OSCAR  // CLIC

OSCAR bygger en økonomisk bæredygtig platform for bedre brug af 
danske sundhedsdata så offentlige og private forskere kan få 
adgang til analyseresultater hurtigt og sikkert.

OSCAR er et offentligt-privat samarbejde, der har til formål at skabe en platform for 
bedre brug af danske sundhedsdata til gavn for både patienter, klinikere, forskere og 
sundhedsvæsenet. Projektet blev søsat i 2020 og løber frem til 2024.

I Danmark har vi en lang tradition for at indsamle sundhedsdata, men det har hidtil 
været vanskeligt at udnytte disse data til fulde. OSCAR ønsker at ændre på dette ved 
at etablere en one-stop-shop for sundhedsdata, hvor danske og udenlandske 
forskere og lægemiddelproducenter mod betaling kan få adgang til aggregerede 
analyseresultater hurtigt og sikkert og uden at gå på kompromis med datasikkerhed, 
fortrolighed og borgernes tillid. 

Målet er at skabe en analysefabrik, hvor man kan bestille kliniske analyser og få 
hurtige, præcise svar. Analyserne vil blive udført af statistikere og klinikere ansat i 
OSCAR, og data vil blive håndteret i krypteret tilstand. Ingen kunder i One-Stop-Shop 
kan få mikrodata ’med ud’ – kun analysesvar.

OSCAR benytter sig af krypteringsteknologien Secure Multiparty Computation. Den 
sikrer, at data er anonymiseret, således at de der skal lave analyserne i OSCAR ikke 
får adgang til personfølsomme oplysninger.

OSCAR består af en række offentlige og private partnere, herunder Rigshospitalet, 
Roche, Danmarks Statistik og Sundhedsdatastyrelsen. 

‘’Nogle af de skinner, som bliver lagt i de 
kommende år, bygger på sveller, som vi har 
bygget i OSCAR projektet’’

‘’Vi skal tale mindre om bedre adgang 
til sundhedsdata og i stedet vise 
hvordan sundhedsdata gavner 
patienter og sundhedsvæsenet’’

Link til video 

https://youtu.be/WUBIgfqkQKA


Om WE ARE NOT WAITING

■ WE ARE NOT WAITING er titlen på en faglig 
seminarrække om sundhedsdata

■ Formålet at sætte fokus på, hvordan offentlige 
og private partnere sammen kan accelerere 
udviklingen af en infrastruktur, der giver 
mulighed for hurtig, sikker og fortrolig adgang 
til og deling af sundhedsdata

■ OSCAR-projektet, CLIC-projektet, Roche 
Pharmaceuticals A/S, Danish Life Science 
Cluster, AstraZeneca og DataFair har taget 
initiativ til seminarrækken

■ Læs mere på www.oscar-project.com 

https://www.oscar-project.com/we-are-not-waiting/wanw-materiale


HVIS DU 
VIL VIDE 
MERE

Videoer fra We Are Not Waiting Seminar #1

DataFair

OSCAR projektet

CLIC projektet

Roche

Danish Life Science Cluster

AstraZeneca

We Are Not Waiting

https://www.datafair.org
https://www.oscar-project.com
https://www.clic-project.org
https://www.roche.dk
https://www.danishlifesciencecluster.dk
https://www.astrazeneca.dk
https://www.oscar-project.com/we-are-not-waiting/we-are-not-waiting-2
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