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Forord

Dette speciale udspringer af en interesse for nye digitale muligheder for at udnytte
data til at skabe innovative lgsninger pd komplekse problemstillinger i den offentlige

sektor. De nye muligheder rummer bédde store potentialer og store risici.

For at kunne udnytte data til at skabe veerdi under hensynstagen til etiske og demo-
kratiske dilemmaer, ma vi forstd, hvordan data som organisatorisk rastof kan indga i
den offentlige sektors organisatoriske virke og de magtmeessige, skonomiske, etiske
og kvalitetsmeessige problematikker, der knytter sig hertil. Et sddant forstdelses-

grundlag er netop formalet med dette speciale.

En del af specialearbejdet har sdledes omfattet en bestrabelse pa at “oversaette” mere
teknologisk og virksomhedsorienteret litteratur om Big Data og beslagtede feenome-
ner til en offentlig organisatorisk kontekst. Det har resulteret i en analysemodel, der

tildeler data en central rolle i den offentlige sektors veerdiskabelse.

Jeg vil gerne takke Jeppe Agger Nielsen for god og konstruktiv vejledning gennem

hele processen.

Jon Aaen,
Aalborg 2015
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Summary

Despite an increasing awareness in recent years of applying data-driven methods to
create and change business models, political science still lack a theoretical and em-

pirical understanding of the role of data as a strategic asset in the public sector.

By introducing the notion of data-driven (public) value creation, this thesis seeks to de-
velop an analytic framework for identifying key governmental opportunities and
challenges in data-driven activities. The main research question is: “Which significant
organisational changes in the public sector are introduced by ‘data-driven value creation,’

and what are the problems related to power, economics, ethics, and quality?”

Firstly, ‘data-driven value creation’ is defined and characterised through the analogy
of data as a “raw material” to be processed into a valuable asset. Data-driven value
creation is then integrated as a technological component into an organisational
framework by combining a revitalisation of the Leavitt-diamond’s ability to under-
stand the interaction of organisational elements with Meynhardt's evaluation ap-
proach to determine public value. This framework incorporates two questions: How
does data-driven activities interact with the organisational elements of the public sec-
tor (tasks, structure, people, culture)? And what kind of public value does the ac-

tivity provide from a power, economic, quality and ethical perspective?

The framework is then applied to analyse the National Danish General Practice
Database (DAMD) as an illustration of data-driven value creation in the public sec-
tor. Among the key findings are that (re-)using data for new purposes can involve
numerous different actors with different agendas and interests resulting in complex
organisational interactions, which in turn impacts on the problems related to Public

Value.

The thesis concludes that organisations related to the public sector must take several
aspects into consideration when extracting the value of data. That applies to the
interrelated adjusting of organisational elements such as tasks, structure, people, cul-
ture as well as Public Value aspects such as power (control, ownership, supervision,
and access to data), economics (“value for the taxpayer”), ethics (privacy, contexts,

and fairness) and quality (service experience and reliability).

Finally the thesis discusses the scope of application for the proposed framework,

practical use, and role in further studies.
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Kapitel 1

P& vej mod en datarevolution?

“In the big-data age, data is like a magical diamond mine that keeps on giving long
after its principal value has been tapped.”
- Viktor Mayer-Schonberger & Kenneth Cukier (2013, p. 104)

“Big Data is like teenage sex: everyone talks about it, nobody really knows how to do
it, everyone thinks everyone else is doing it, so everyone claims they are doing it”
- Dan Ariely (Twitter, 6/1/2013)

I det digitale samfund genereres gigantiske meengder data af og om mennesker, ting
og interaktionerne imellem. Her saetter vi dataspor i alt, hvad vi foretager os. P4 to
dage produceres lige sd meget data som i hele menneskehedens historie frem til 2003
(Schmidt & Cohen, 2014). Den astronomiske datamengde fordobles hvert andet ar —

og i dr 2020 vil der veere en digital byte for hver eneste stjerne i universet (IDC, 2014).

Den teknologiske udvikling betyder ikke blot, at stadig mere i vores omgivelser
kommunikerer og konstruerer data (internet of things), men ogsd at oget computer-
kraft og flere sensorer i langt hejere grad gor det muligt at opsamle, strukturere og
analysere data til operationelle indsigter (Serensen & Bentholm, 2013). Dermed er
data gdet fra at veere et biprodukt ved digitale interaktioner til at veere et rastof til ny
viden og veerdiskabelse ifelge Viktor Mayer-Schonberger og Kenneth Cukier, der
stiller sig i reekken af iagttagere, som ser en ”datarevolution” under opsejling
(Mayer-Schonberger & Cukier, 2013; Schmidt & Cohen, 2014). Men oget datameeng-
de og computerkraft er ikke uden problemer og skeptikere frygter, at en omfattende
og systematisk anvendelse af data i den offentlige sektor kan underminere borgernes
privatliv eller resultere i diskriminerende forvaltning (boyd & Crawford, 2012), mens
atter andre slar tvivl om, hvorvidt forventningerne til veerdien i data overhovedet

kan indfries (Lavelle et al., 2011; Lazer, Kennedy, King, & Vespignani, 2014).

Jeg vil i dette speciale overseette data som nyt rastof til veerdiskabelse i en offentlig
organisatorisk ramme. Men for jeg preeciserer specialets problemformulering, vil jeg
kort praesentere en raekke af de teknologiske muligheder, gkonomiske forventninger

og demokratiske dilemmaer, som knytter sig til oget anvendelse af data.

1.1 Teknologiske muligheder

Ideen om at skabe veerdi gennem data er ikke ny, men den voksende interesse for da-

ta kan i en socio-teknologisk ramme opsummeres i tre aspekter: Teknologisk udvik-
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ling i computerkraft ift. indsamling, behandling og samkering af store meengder da-
ta. Analytiske muligheder for at finde okonomiske, sociale, tekniske og juridiske
monstre gennem data. Mytologisk i forhold til en udbredt opfattelse af, at mere data
giver nye muligheder for at opna indsigter, der forhen var utilgeengelige, med stor

praecision, objektivitet og sandhedsvaerdi (boyd & Crawford, 2012).

I 2001 preesenterede IT-analytiker Doug Laney et rammeveerktej til at karakterisere
muligheder og udfordringer ved en stigende datamangde — bestdende af 3V’er: Vo-
lume, Velocity og Variety (Laney, 2001). De 3V’er henviser til, at data er begyndt at
blive produceret i en meengde, hastighed og forskellighed i type og kilder, s& det ud-
fordrer organisationers konventionelle database- og informationssystemer. Ramme-
veerktojet skulle vise sig at f4 stor gennemslagskraft og er senere blevet omdrej-
ningspunktet i mange definitioner af Big Data-begrebet, der refererer til veerktejer og
metoder til at hdndtere og udnytte dataset med stor volume, hastighed og varietet
(McKinsey, 2011; Hienz, 2014; Desouza & Benoy, 2014). Big Data-analyser anvendes
til at fa overblik over processer og outcomes og opstille forudsigende algoritmer, der
omregner store ustrukturerede data til sandsynligheder (Einav & Levin, 2014). Seer-
ligt Google, Amazon og Netflix fremhaeves hyppigt som eksempler pa virksomhe-
der, der systematisk anvender forudsigende algoritmer (Jeg vender tilbage til dette i
afsnit 2.3.1).

Big Data er dog, som professor i psykologi og adfeerdsekonomi Dan Arielys indled-
ningsvise analogi til dette kapitel ogsa antyder, en ufuldsteendig samlebetegnelse for
de nye muligheder og udfordringer, som opstdr i kelvandet pa digitaliseringens ”da-
taficering”. Jeg vil i stedet betegne dette kvalitative organisatoriske skifte som data-
drevet veerdiskabelse, der sammenfatter begreberne datadrevet innovation (Andrade,
Hemerly, Recalde, & Ryan, 2014) og datadrevet beslutningstagning (Brynjolfsson, Hitt,
& Kim, 2011), og betegner organisationers foraedling af data til nye indsigter, proces-
ser, produkter eller serviceydelser, der understotter det organisatoriske formal. Defi-

nitionen og argumentationen herfor udfoldes i en offentlig kontekst i kapitel 2 og 3.

1.1.1 Offentlige data i spil

Historisk har den offentlige sektor veeret pioner inden for indsamling af store
meengder data, og den offentlige sektor overgdr stadig de private virksomheder i vo-
lumen af data, der kontrolleres og indgar i de daglige sags- og forretningsgange
(Mayer-Schonberger & Cukier, 2013). Det drejer sig eksempelvis om oplysninger om

personer, virksomheder, adresser, ejendomme og geografi.

Ministeriet for Forskning, Innovation og Videregdende Uddannelser fremheever
vand og energi, trafikafvikling, sundhed og mere effektiv offentlig forvaltning som

eksempler pa omrader med store potentialer for datadrevet veerdiskabelse i den of-
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fentlige sektor (FIVU, 2013). I sundhedssektoren kan elektroniske sundhedsoplys-
ninger effektivisere administration, gore plejen mere personlig og forebyggende med
oget behandling i eget hjem og derved reducere hospitalsomkostninger og oge be-
handlingskvaliteten og evnen til at opfange sygdomme og epidemier (OECD, 2013;
McKinsey, 2013). P& uddannelsesomrddet kan data om elevers og studerendes fagli-
ge formden gennem oget digital undervisning gore det muligt at designe mere effek-
tive tilgange til leering. I byplanleegningen kan geografiske data, mobiltelefonsaktivi-
tet, sensorer og tilsvarende kilder give data til intelligent styring af trafikafvikling og
energiforbrug. Overvagning af sociale medier, mobil- og internetaktivitet og finan-
sielle transaktioner kan bruges til at forebygge kriminalitet og terrorisme (Misuraca,
Mureddu, & Osimo, 2014).

Men tilsvarende de kommercielle foretagender, er veerdien i de offentlige data latent
og kreever nye former for analyser for at lade sig realisere. Open Government Data
betegner i den forbindelse idéen om at gore offentlige data frit tilgeengelige for der-
igennem at skabe ny indsigt, innovation og veekst: “"Den offentlige sektor sidder pd en
guldmine — og guldgraverne er private”, lyder det eksempelvis fra Louise Riisgaard,
chefkonsulent i Dansk Erhverv (Riisgaard, 2014).

Ved sin tiltreeden i 2009 iveerksatte Preesident Obama webplatformen data.gov til
indsamling og formidling af dbne, tilgeengelige foderale dataseet i USA. Efterfelgen-
de har Storbritannien, EU og en reekke andre lande, kommuner og offentlige institu-
tioner igangsat tilsvarende initiativer, der har gjort tidligere lukkede data abne og
tilgeengelige for offentligheden (Mayer-Schonberger & Cukier, 2013). I Danmark
kender vi det blandt andet fra aftalen “Gode grunddata til alle - en kilde til vaekst og
effektivisering” mellem KL og Regeringen om opbygningen af en feelles grunddata-
infrastruktur (KL & Regeringen, 2012) og Digitaliseringsstyrelsens initiativ ”Offentli-
ge Data i Spil” (Digitaliseringsstyrelsen, 2009). Ogsa Danmarks Innovationsfond
udmenter i 2015 60 mio. kr. specifikt til Big Data-projekter, der kan styrke danske
myndigheders og virksomheders ”innovative dataudnyttelse” (Innovationsfonden,
2015).

1.2 @konomiske forventninger

Der er sdledes store forventninger til anvendelsesmulighederne ved en kraftigt sti-
gende datamaengde fra f.eks. virksomheder, konsulentbureauer, forskere og politike-
re. OECD anslar: At de europeeiske lande kan spare mellem 15-20% pa de offentlige
driftsbudgetter gennem brug af ”"Big Data”; at brugen af Big Data kan skabe ny veer-
di for mere end 300 mia. dollars alene i det amerikanske sundhedsvaesen frem mod
2020; samt at dbne offentlige data (Public Sector Information) rummer et vaekstmees-

sigt potentiale pa 32 mia. euro i Europa (OECD, 2013).
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Spergsmadlet er i hvilket omfang, de ekonomiske forhabninger til datadrevne aktivi-
teter kan indfries. I 2013 placerede IT-analysevirksomheden Gartner Big Data pd
“toppen af oppustede forventninger” i deres arlige hype-cycle-oversigt (Gartner,

2013). Og med David Lazers kritik af Google Flu Trends vedvarende overestimerin-

ger af influenzaramte,' lod startskuddet til en belge af kritik af forventningerne til
data-revolutionen (Lazer, Kennedy, King, & Vespignani, 2014). Kritikken gar overve-
jende pd, at store datameengder méske kan veere et organisatorisk aktiv for enkelte
industrier, men at de metodiske veerktojer til at foreedle data til egentlig veerdi gene-

relt er utilstreekkeligt udviklede for flertallet.

Omvendt er der ogsa studier, der pdpeger en positiv effekt ved anvendelse af data i
praksis. Blandt andet har Erik Brynjolfsson malt en output- og produktivitetsgevinst

pa 5-6% ved systematisk implementering af datadrevet beslutningstagning gennem

en analyse af 179 amerikanske virksomheder (Brynjolfsson, Hitt, & Kim, 2011).2
Brynjolfsson argumenterer endvidere, at effekten af ny teknologi typisk undervurde-
res i produktivitetsstatistikkerne, idet det tager tid at implementere IT-teknologi kor-
rekt, at IT-teknologi i hejere grad aendrer markedsandele frem for at gore gkonomien
storre, og at organisationers brug af teknologi kan fere til slack frem for hejere pro-
duktivitet (Brynjolfsson E., 1993; Brynjolfsson E. , 2013).

1.3 Demokratiske dilemmaer

Udover debatten om, hvorvidt forventningerne til datadrevet veerdiskabelse er hype
eller velbegrundede, rejser nye muligheder ogsa vigtige demokratiske speorgsmal om
retssikkerhed, privatliv og gennemskuelighed. For den kendsgerning, at data skabes
og er tilgeengeligt, er ikke i sig selv en begrundelse for at anvende data systematisk.
Hvor private virksomheder skal overtale brugere og samarbejdspartnere til at over-
drage data og information, kan offentlige myndigheder, med hjemmel i lovgivnin-
gen, afkraeve informationer fra borgere og virksomheder. Data kan bruges til at for-
std, hvordan man bedst leverer service eller forstd fremtidige problemer, men det gi-

ver samtidig nye muligheder for social kontrol.

Seerligt overvagning af personhenforbare data har i international sammenhaeng prae-

get debatten om offentlige myndigheders anvendelse og handtering af data, hvor ik-

! Google Flu Trends overestimerede influenzasmitten i 2011-2012 med mere end 50% og igen i
2012-2013. | perioden 21. august 2011 til 1. september 2013 overestimerede Google Flu Trends
influenzasmitten i 100 uger ud af 108 mulige (Lazer, Kennedy, King, & Vespignani, 2014).

2 Brynjolfsson et al. opstiller tre indikatorer p& datadrevet besluthingstagning: "1) the usage of
data for the creation of a new product or service, 2) the usage of data for business decision-
making in the entire company, and 3) the existence of data for decisionmaking in the entire
company” (Brynjolfsson et al. 2011:9).
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ke mindst Edward Snowdens afsleringer af de vestlige efterretningstjenesters syste-
matiske masseovervagning af borgeres digitale feerden har tjent som et varsel for,
hvordan Big Data kan blive til Big Brother (Greenwald, 2014; Lyon, 2014). Men selv-
om afslegringerne har affedt en omfattende debat i medierne, civilsamfundet og hos
politikere om gennemskuelig og ansvarlig dataadministration og retten til privatliv,
har det faet meget lidt parlamentarisk gennemslagskraft eller indvirkning i den of-

fentlige forvaltning (Davies, 2014).

I sommeren 2014, kort efter Snowdens afsleringer, udrullede en af de storste skanda-
ler i nyere dansk pressehistorie; Nets-skandalen, hvor personfelsomme data fra Nets
(som leverer digitale infrastrukturlesninger sasom Dankort, BetalingsService og
NemlD) i drevis via den sdkaldte “tys-tys-kilde” var blevet leekket til Se & Hor. Dette
blev endnu et omdrejningspunkt i debatten om individets integritet i en dataintensiv
tidsalder (Jensen, 2014). Alttingets chefredaktor Rasmus Nielsen skrev: ”Nets-
skandalen er desveerre kun en brik i en udvikling, hvor borgeren stir stadigt svagere i forhold
til staten, sogemaskiner, datasamlinger osv. Det offentlige, selv mediet DR, har adgang til
cpr-registret, 0g medarbejderne kan derfor nemt tjekke, hvor du har boet for og hvor leenge, el-
ler om du har "uaegte born”. Er det en viden, tilfeeldige, offentligt ansatte bor have adgang til

om det private menneske?”(Nielsen R. , 2014).

Og fa maneder senere opstod endnu en data-debat, da det blev offentligt kendt, at
der i 7 &r var blevet ulovligt indsamlet personlige sundhedsdata fra almen praksis til
en central database (Dansk AlmenMedicinsk Database - DAMD), hvorfra regioner,
forskere og private virksomheder kunne f& adgang til diagnoser og medicinforbrug
(Fischer & Tynell, 2014). Som vi skal se i analysen af netop DAMD i kapitel 5, er sa-
gen et eksempel p4d, at genanvendelse af data til at skabe veerdi i nye sammenhaenge
afkreever politiske og administrative overvejelser om kontrol (magt), etik, ekonomi,
kvalitet og tillid. I DAMDs tilfeelde kan data pd den ene side anvendes ”i den gode
sags tjeneste” til kvalitetsudvikling i almen praksis, ny forskning og viden om be-
handling, kommerciel produktudvikling i medicinalindustrien samt administration
og planlegning af et samlet sundhedsveesen. Men pé den anden side truer anvendel-
sen af data i nye sammenheenge det fortrolige rum mellem leege og patient, der er af-
gorende for et tillidsfyldt behandlingsforleb og beskyttelsen af individets selvbe-

stemmelse over fortrolige sundhedsoplysninger om én selv.

I takt med at indsamling, lagring og anvendelse af data bliver mere omfattende, bli-
ver det stadig mere vesentligt at diskutere, hvorvidt de eksisterende losninger til
handtering og regulering af data kan tage hejde for de nye demokratiske problem-
stillinger. Samtykke-kravet (som dominerer de digitale tjenester som 'notice and con-

sent’, og som ogsa genfindes i Persondataloven) kan kritiseres for at vere ineffektivt
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og resultere i lange og ugennemskuelige “terms of agreement”-dokumenter, som de

feerreste brugere/borgere leeser eller rummer mulighed for at treeffe et reelt og in-

formeret valg ud fra (Sloan & Warner, 2014).3 Ligeledes har anonymisering af data vist
sig at veere en problematisk losning, idet samkoring af flere og mere omfattende da-
taseet muliggor re-identificering af enkeltpersoner (Montjoye, Radaelli, Singh, &
Pentland, 2015).

Men de demokratiske dilemmaer ved datadrevet veerdiskabelse handler om mere
end et eventuelt trade-off mellem den enkeltes ret til privatliv og nye teknologiske og
okonomiske muligheder. Nar Mayer-Schonberger & Cukier taler om ’datadrevet in-
tervention” som den offentlige sektors evne til at lave forebyggende indsatser pa
baggrund af data, advarer de samtidig om risikoen for; 1) stigmatisering og diskrimina-
tion af borgere ved at foretage sanktionerende indgreb péd baggrund af forudsigelser
frem for handlinger, samt 2) risikoen for “datadiktatur”, hvor dataanalysernes resulta-
ter godtages ukritisk uden at tage hejde for validiteten i de bagvedliggende data eller
algoritmer (Mayer-Schonberger & Cukier, 2013).

1.4 Behov for et organisationsteoretisk studie

Der er bdde megen hype og megen skepsis om ”datarevolutionen” — og endog meget
forskellige opfattelser af, hvad data kan bruges til, og hvilke samfundsmeessige og
organisatoriske konsekvenser anvendelse af data medferer. Vil data (“big” eller ej)
som nyt rastof forbedre den offentlige serviceproduktion pa eksempelvis sundheds-
omrddet, uddannelsesomrddet, i byplanleegning og forebygge kriminalitet og terro-
risme? Eller vil en mere systematisk anvendelse af data fere til kreenkelse af borger-

nes privatliv, diskriminerende forvaltning og et mere fragmenteret samfund?

OECD, EU og Regeringen har i stor grad fokus pd datas forandringsmeessige og
gkonomiske potentialer — ogsé for den offentlige sektor. Men selvom der i de seneste
ar har veeret en kraftigt stigende interesse for data som nyt rastof til veerdiskabelse,
mangler der et helhedsorienteret organisationsteoretisk perspektiv pd, hvordan data
indgar og anvendes i organisationer med tilknytning til den offentlige sektor til at
skabe samfundsmeessig veerdi samt systematisk viden om de normative og magt-

maessige problematikker, der relaterer sig hertil.

I en socio-teknologisk ramme — hvor teknologi i udgangspunktet hverken anskues

som veerende i sig selv god, ond eller neutral, men derimod indlejret i sociale kon-

3 Et eksempel p& denne tilgang er EU's direktiv 2009/136/EC ("The Cookie Law”), der kreever at
websider skal notificere brugeren om samt f& dennes accept af indsamling af data - typisk
gennem et pop-up-vindue med en "OK"-knap med teksten: "Denne hjemmeside bruger coo-
kies".
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tekster (Kranzberg, 1986) — afhaenger svarerne pd, hvorvidt og hvordan den offentli-
ge sektor kan udnytte de nye teknologiske muligheder, realisere de skonomiske for-
ventninger og samtidig handtere de demokratiske dilemmaer, i sidste ende af politi-
ske og forvaltningsmeessige valg om den offentlige sektors organisering og virke.
Disse valg handler om mere end blot at fa adgang til data eller erhverve kompeten-
cerne til at analysere dem. For implementering af datadrevet veerdiskabelse kreever
kvalitative skift i organisationens opgaver, struktur, kultur og personale. Sddanne
skift kan have bade etiske, kvalitetsmaessige, skonomiske og magtmaessige implika-
tioner for borger og samfund. Problemstillingerne kan ikke umiddelbart imodegas
med quick-fix-losninger eller reduceres til tekniske spergsmal om datasikkerhed,
men m4 forstds gennem en holistisk organisatorisk ramme, der indfanger de centrale
forandringer, som anvendelse af data som réstof til veerdiskabelse kan have pa den

offentlige sektor samt de personlige og samfundsmeessige konsekvenser heraf.

1.5 Problemformulering

Det overordnede formal med specialet er derfor at bidrage til en helhedsorienteret
organisationsteoretisk forstdelse af, hvordan data kan indgd i og anvendes i den of-
fentlige sektor til at skabe samfundsmaessig veerdi under hensyn til de magtmeessige,

okonomiske, etiske og kvalitetsmaessige problematikker, der relaterer sig hertil.

Dette gores ved at opstille en organisationsteoretisk analyseramme, som overordnet
oversatter og modellerer anvendelsen af data som socio-teknologisk feenomen til en

politisk-administrativ sammenhaeng. Hovedproblemstillingen er saledes:

Huilke centrale organisatoriske forandringer kan 'datadrevet vardiskabelse’ have for den of-

fentlige sektor og hvilke magtmaessige, skonomiske, etiske 0g kvalitetsmaessige problemstillin-

ger knytter sig hertil?

Hovedproblemstillingen kan opdeles i tre undersporgsmal, som systematisk tages op

gennem specialet:

* Hvad forstas ved "datadrevet veerdiskabelse’? (Kapitel 2)

* Hvordan kan 'datadrevet veerdiskabelse” forstds i en organisatorisk kontekst
koblet til et bredere perspektiv om "public value’? (Kapitel 3)

* Hvordan kan den opstillede analyseramme anvendes i praksis og hvilke poli-

tisk-administrative indsigter kan en sddan anvendelse give? (Kapitel 5)

Specialet indeholder dermed to hovedbidrag: For det forste et begrebsmeessigt og teore-
tisk bidrag, hvor datadrevet veerdiskabelse karakteriseres og knyttes til en offentlig
organisatorisk kontekst. Dette gribes forst an som en overvejende semantisk forkla-
ringsopgave gennem analogien “datadrevet veerdiskabelse som en foraedlingsproces

af data som organisatorisk rdstof”. Derneest skifter specialet forklaringstilgang til en
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syntaktisk modellering af datadrevet veerdiskabelse i en revitalisering af Leavitts di-
amant om samspillet mellem organisatoriske komponenter koblet til perspektiver pa

offentlig veerdiskabelse anskuet som Public Value (Leavitt, 1965; Moore, 2003;
Meynhardt, 2009; Gains & Stoker, 2009).4

For det andet giver specialet med udgangspunkt i et illustrativt casestudie dernaest
en empirisk karakteristik og analyse af datadrevet veerdiskabelse i den offentlige sektor.
Den empiriske analyse tager afsaet i anvendelsen af sundhedsdata fra almen praksis i
Dansk AlmenMedicinsk Database (DAMD). DAMD er et eksempel p4, at (gen-)brug
af data i nye sammenhaenge kan understotte forskellige organisatoriske formal, med-
fore strukturel integration pa tvers af organisationer, kraeve nye rutiner og kvalifika-
tioner hos personalet samt fremme en dataorienteret kultur. Men DAMD er ogsé et
eksempel pa, at datadrevne aktiviteters samfundsmeessige veerdi er en flerspektret
afvejning mellem kontrol over data, kvalitet i behandling, skonomiske rationaler og
etiske implikationer for borgeren. Analysen peger i retning af et behov for en poli-
tisk-administrativ diskussion af, hvordan en mere systematisk anvendelse af data

ber implementeres i den offentlige sektor.

1.6 Videnskabsteoretisk positionering

Specialet tager udgangspunkt i e-Governance-litteraturen, der beskeeftiger sig med
anvendelsen af IT til at understotte den offentlige service og administration, demo-
kratiske processer samt forholdet mellem marked, stat og civilsamfund (Dawes,
2008). Seettes det ind i en socio-teknologisk fortolkningsramme, hvor eendringer i
teknologi gensidigt pavirker sociale, skonomiske og organisatoriske faktorer, bliver
det ontologiske udgangspunkt, at den tilgeengelige teknologi i veesentlig grad har
indvirkning p4, hvad den offentlige sektor gor og hvordan den gor det, mens tekno-
logiens anvendelse og udvikling omvendt ogsa betinges af organisatoriske vilkar i
den offentlige sektor (Orlikowski, 1992; Orlikowski & Barley, 2001; Nye, 2002; Rossel
& Finger, 2007; Nograsek & Vintar, 2014). Det handler med andre ord om at designe
organisatoriske lgsninger, hvor relationen mellem teknologiske og sociale aspekter er

veerdiskabende for organisationen.

Hvad der kan karakteriseres som ”vaerdiskabelse” i en organisatorisk sammenheng,
afhaenger i et instrumentelt perspektiv af formdlet med at organisere sig. For offent-

lige organisationer er formalene ofte komplekse og kendetegnet ved at skulle priori-

4 Andrew Abbott (2004) skelner mellem semantiske, syntaktiske og pragmatiske forklaringspro-
grammer, der fiener forskellige forklaringsmaessige formdl. En semantisk forklaring overscetter
foenomener til genkendelige "hverdagsbeskrivelser”. En syntaktisk forklaring modellerer hand-
linger og indbyrdes relationer i den sociale verden. Mens en pragmatisk forklaring leder efter
praktiske I@sninger gennem interventioner. En grundlceggende pointe ved Abboftts videnskalbs-
teoretiske tilgang er, at skift i forklaringsprogram kan vcere et nyttigt heuristisk greb,
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tere mange forskellige hensyn og aktiviteter ud fra en begreenset rationalitet. Grund-
laget herfor er et omfattende og flertydigt saet af offentlige vaerdier og normer for,
hvad der er gnskeligt for samfundet (Christensen et al., 2009).° I et instrumentelt per-
spektiv vil forandringer i organisationer med tilknytning til den offentlige sektor vil
sdledes udspringe og pdvirke en eller flere offentlige veerdier (Public Values)
(Bannister & Connolly, 2014).

Ovenstdende har to epistemologiske konsekvenser. For det forste betragtes datadre-
vet veerdiskabelse som en teknologisk komponent, der mé fortolkes i et gensidigt
samspil med den organisatoriske kontekst (som jf. Leavitt bestar af opgaver, struktur
og mennesker). For det andet er vardiskabelsen kompleks og kendetegnet ved at

skulle evalueres gennem fortolkning ud fra flere forskellige veerdimaessige hensyn.

1.7 Kapiteloversigt
Jeg har i dette kapitel preesenteret indledningsvise overvejelser om ”datarevolutio-
nen” og synliggjort et behov for at dykke naermere ned i, hvad datadrevet veerdiska-

belse betyder i en offentlig kontekst.

I kapitel 2 defineres datadrevet veerdiskabelse som et overordnet begreb baseret pa
en overvejende semantisk forklaring af data som organisatorisk rastof. Definitionen
viderebygges i kapitel 3, hvor forklaringen af datadrevet veerdiskabelse i den offent-
lige sektor skifter karakter til at veere preeget af syntaktisk modellering ved at seette
de processuelle aspekter (det datadrevne) ind i en organisatorisk ramme baseret pa
Leavitts diamant, mens formadlet (at skabe veerdi) tager afseet i Meynhardts perspek-
tiver om Public Value som evalueringsredskab til en aktivitets samfundsmeessige

vaerdiskabelse.

Kapitel 4 beskriver den metodiske tilgang, herunder empiriindsamling, til specialets
empiriske eksempel Dansk AlmenMedicinsk Database (DAMD), som udfoldes i ka-
pitel 5.

I kapitel 6 diskuteres specialets forklaringskraft og reekkevidde, praktisk relevans og
anvendelsesmuligheder i nye studier. Endelig opsummerer kapitel 7 konklusionerne

pa hovedproblemstillingen og undersporgsmélene.

5 | det instrumentelle perspektiv anskues offentlige organisationer grundiceggende som red-
skaber, der stdr fil disposition for lederne. Det adskiller sig fra institutionelle perspektiver, der om-
vendtf betoner organisationers egne regler, vcerdier og normer, som giver en selvstcendig ind-
flydelse pd beslutningsadfcerden (Christensen et al., 2009). Jeg vender tilbage til disse perspek-
tiver i diskussionen (kapitel 6).
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Kapitel 2
Datadrevet veerdiskabelse

Hovedformalet med dette kapitel er at introducere datadrevet veerdiskabelse som et
overordnet begreb daekkende over organisationers systematiske anvendelse af data

som strategisk aktiv.

2.1 Hvorfor intfroducere et nyt begreb?

Problemet med at anvende Big Data som samlebetegnelse for ”dataficerings-
feenomenet” i en offentlig organisatorisk kontekst er, at det ikke knytter sig direkte til
organisationers anvendelse af data, men derimod aftheenger af den teknologiske ud-
vikling i computerkraft, lagring og procesteknologier (Andrade et al., 2014). Meng-
de, hastighed og variation er relative karakteristika og det, der ser ud som ”big” data
i dag, vil ikke veere det i den naermeste fremtid (jf. Moores lov om den teknologiske
udvikling). Det gor det ikke alene uklart, hvorndr der er tale om Big Data (skal det

males i terabytes, petabytes eller exabytes osv.?), men udelukker samtidigt ogsa nye

tendenser inden for “mindre” datasaet, sdsom eksempelvis ‘little data’.

Som vi ogsd skal se i afsnit 2.3, bestdr det veesentlige ved data ikke i meengden eller
ny teknologi, men derimod i hvordan data kan omszettes til veerdiskabelse. Det rele-
vante ved data bliver da, at se pd de resultater og outcomes, anvendelsen af data kan

frembringe:

"The truth is that data are data, and that has not changed for centuries. When “Big
Data” is no longer a trendy concept, data will continue to drive innovation, and so-
lutions for new problems will come from new ways of analyzing and interpreting
data, regardless of volume or our technological capacities to manage it.”

— Andrade et al. (2014), pp. 82

Samme teenkning findes hos Lazer et al., der i stedet for en ‘Big Data-revolution” ad-
vokerer for, at det er pa tide at fokusere pa en “all data revolution”, der anerkender at
vigtige forandringer kommer af innovative analyser af bdde nye og traditionelle da-

taseet (Lazer et al., 2014).

I en politisk-administrativ sammenheeng er det interessante ved dataficeringen,

hvordan (offentlige) organisationer kan anvende data til at skabe social og ekono-

¢ Hvor Big Data betegner hele gkosystemet af data (n=all), betegner little data eller quantified
self-frenden menneskers personlige maling af eksempelvis dicet, bevaegelse og akftiviteter
mhp. selvindsigt gennem data (n=1) (Mayer-Schdnberger & Cukier, 2013; Sgrensen & Bentholm,
2013).
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misk veerdi samt de implikationer, der opstdr herved. At betegne faenomenet som
"Big Data’, giver et uhensigtsmeessigt fokus pa teknologiske aspekter pa bekostning
af feenomenets kuvalitative forandringsmeessige potentiale: Nemlig at data, som felge
af digitaliseringen, i hojere grad er blevet et rastof til veerdiskabelse for organisatio-

ner.

2.2 Definition: Datadrevet veerdiskabelse

Med afseet i datadrevet innovation, der betegner anvendelsen af data til at skabe nye
innovative produkter og serviceydelser (Andrade et al., 2014), og datadrevet beslut-
ningstagning, der betegner anvendelsen af dataanalyse til at treeffe strategiske beslut-

ninger (Brynjoflsson et al., 2011), vil jeg definere datadrevet vaerdiskabelse som felgen-
de:

Datadrevet veerdiskabelse betegner en organisations - eller en flerhed af organisationers - an-

vendelse af data til at skabe nye indsigter, processer, produkter eller serviceydelser, der under-

stotter organisationens formdl.

Med andre ord handler datadrevet veerdiskabelse om at anvende data som et strate-
gisk organisatorisk aktiv. Begrebet sammenkobler bade processen (at omseette data)
med formaélet (at skabe veerdi). I et instrumentelt perspektiv pa organisationer har al
organisering et formal. Veerdiskabelse kan saledes i en organisatorisk sammenhaeng
forstds bredt som outcomes, der understotter organisationens formal (raison d’étre). I
en offentlig organisatorisk kontekst ligger begrebet dermed i naturlig forleengelse af
Public Value-tankegangen, hvor offentlige embedsmend og politikere skal veere op-
taget af, om en given service eller indgriben overordnet skaber "public value’, forsta-
et som positive sociale og skonomiske effekter (Moore, 1995, 2003; Meynhardt, 2009;
Gains & Stoker, 2009). Begrebet leegger saledes op til en diskussion om fordele,
ulemper, muligheder og dilemmaer ved at anvende data i en konkret ssmmenhaeng

- og ma evalueres ud fra forskellige veerdimassige dimensioner.

I en organisationsteoretisk ramme kan datadrevet veerdiskabelse betragtes som et
teknologisk hjeelpemiddel, der kan understotte organisationens arbejde. Selvom da-
taanalyser altid har bidraget til innovation, effektivitet og beslutningstagning, sa har
digitaliseringen gjort samfundet langt mere dataintensivt og detaljerigt, mens udvik-
lingen i den teknologiske kapacitet har fdet data til at ga fra at vaere et biprodukt til i
endnu hojere grad at vere et rdstof, der kan omseettes (Sorensen & Bentholm, 2013).

Datadrevet vaerdiskabelse er mit forseg pa at begribe dette kvalitative skifte.
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2.3 Hvori bestdr veerdien i data?

Data alene er meningslese; som GPS-koordinator uden et kort. Det er foraedlingen af
data til operationel viden, der bidrager til at skabe social og ekonomisk veerdi
(Serensen & Bentholm, 2013; Mayer-Schénberger & Cukier, 2013; Andrade et al.,
2014). Figur 1 viser, hvordan data omszettes til informationer, der igen omseettes til

operationel viden. Det er en iterativ proces mellem indsigter og spergsmal:

Spergsmal:
Hvordan k Validering (foreed| til viden)
‘S?r an kan indsigt ift.
-zer&//ce? vision, strategi,
forbedres: innovation og
Huilke optimering
aktorer _—
m];dfzrer v? Information: Sortering (forarbejd til information)
’ Sammenhange sasom
saetninger, mgnstre,
7n‘2rt i}rfgﬁ kort, koncepter og ideer.
at scette ind?
Data: ) .
Data s&som ord, tal, billede, lyd Kortlaegning (udvind data)

og hele databaser

Figur 1: Foraedling af data. Baseret pd Sorensen & Bentholm (2013), p. 28, 229-239

2.3.1 Spegrgsmal og svar

At fa brugbar viden handler ofte ligesd meget om at stille de rigtige sporgsmal som
at indsamle data og analysere informationer. Tilsvarende handler datadrevet veerdi-
skabelse mere om anvendelsen af data, snarere end indsamling og handtering. Der-
for ber en organisation begynde foraedlingen af data til operationel viden med at stil-
le sporgsmal relateret til organisationens strategi, vision eller virke (Lavelle et al.,
2011). Det kan eksempelvis veere sporgsmal sdsom: Hvilke klager over ulovlige bo-
ligforhold er mest presserende for offentlige myndigheder at reagere pa ift. brandri-
siko (jf. New York Illegal Conversions Analytics (Yasin, 2013))? Hvor vil der sand-
synligvis opstd problemer med skadedyr (jf. Chicagos rottebekeempelse gennem da-
taanalyse (Thornton, 2013))? Eller hvilke faktorer bevirker en disproportional
meengde af kriminel aktivitet i et nabolag (jf. Bostons preaeventive kriminalitetsbe-
keempelse (Campbell, 2015))? Gennem sddanne sporgsmal kan organisationen hurti-
gere og mere effektivt finde ud af, hvilke data, der skal kortleegges samt hvilke ud-

fordringer, som knytter sig hertil.

Ud fra devisen ”"always in beta” seger Google at optimere sine services pa baggrund

af data — hvad enten det handler om at segeresultater, at oversaette mellem sprog, at
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forudsige influenza-epidemier (Flu Trends) eller sdgar at udvikle selvkerende biler.
Tilsvarende er Amazon.com’s kebsanbefalinger, baseret pd lignende brugeres for-
brugsmenstre, et velkendt eksempel pa, hvordan data bliver det dominerende rastof
i en organisations serviceproduktion. Netflixs igangseettelse af produktionen af tv-
serien House of Cards pa baggrund af kundedata og ikke et pilotafsnit, er ligeledes
et velkendt et eksempel pd en storstilet satsning baseret pd data frem for intuition
(Mayer-Schonberger & Cukier, 2013; Serensen & Bentholm, 2013).

Feelles for de nevnte virksomheder er en lobende dialog mellem sporgsmal og svar,
der tager afset i organisationens strategiske virke og formal. Derigennem afstemmes
data, indsigter og handlinger med et feedbackloop, der lebende tester og evaluerer
modeller, processer, produkter, services, hypoteser mv. og danner afsattet til under-

sogelsen af nye spergsmal.

2.3.2 Udvind data

Opfattes organisationer som organismer, kan data betragtes som organisationens
sanseindtryk og ses som de input, der modtages fra omgivelserne og som efterfel-
gende kan stykkes sammen til meningsfuld information og viden (Serensen &
Bentholm, 2013). Gode data er fundamentet for denne proces (Kamal, 2012), men der
er vaesentlige organisatoriske udfordringer ved at koordinere data fra forskellige kil-
der, at hadndtere ustrukturerede dataseet og at omdanne eksisterende data til anven-

delige data (Karvounis, 2012).

Generelt kan data opdeles i strukturerede, semi-strukturerede og ustrukturerede da-
taseet (Desouza & Benoy, 2014). Strukturerede data har en organiseret struktur og er
dermed nemme at identificere. Det er eksempelvis databaser med specifik informati-
on i kolonner og reekker. Semi-strukturerede data er ikke tilsvarende konforme, men
indeholder "tags”, der kan hjelpe med at separere eller gruppere data. Det kunne
eksempelvis veere bibliografiske registre med &bne formater eller “note”-sektioner.
De ustrukturerede data er derimod rodebunken, der ikke umiddelbart kan saettes op
i et Excel-ark. De har ikke en identificerbar struktur og kan eksempelvis veere tekst,
billeder, video eller lydfiler. Ustrukturerede data er den hurtigst voksende gruppe
data og estimeres i dag til at udgere ca. 85% af alle data, bl.a. som folge af billigere

sensorer, digitalisering og sociale medier (Serensen & Bentholm, 2013).

2.3.3 Forarbejd til information
Data skal saettes i sammenheaeng med andre data for at skabe meningsfuld informati-
on. Det kan vaere pd aggregeret niveau eller pd individniveau og handler med andre

ord om at sortere og skabe monstre i organisationens sanseapparat.
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Det er en opgave, der jf. Laneys 3V’er, kreever teknisk kapacitet og menneskelige
kvalifikationer (Laney, 2001; Kamal, 2012; Karvounis, 2012). Men det er ogsd en op-
gave, der kan kraeve horisontal integration i forbindelse med at “nedbryde siloer”
mellem afdelinger, organisationer og sektorer for at identificere, indsamle og samke-
re relevante data (Pentland, 2012; Mayer-Schonberger & Cukier, 2013). Teknisk hand-
ler det sédledes bdde om interkompabilitet mellem data og interoperationalitet mel-
lem systemer (Misuraca, Mureddu, & Osimo, 2014), mens det politisk og juridisk
handler om ejerskab over data, databeskyttelse og dbenhed pd tvers af organisatio-
ner: "Europe needs data protection, not data protectionism”, som daveerende EU-
kommisser for Den digitale dagsorden Neelie Kroes (2013) skrev mhp. at rejse en

debat om deling af data.

2.3.4 Foreedl fil viden

Dataenes egentlige veerdi kommer, som neevnt, ndr informationerne ses i forhold til
organisationens strategiske prioriteter og omsaettes til operationel viden. Det er her,
der er mulighed for at validere hypoteser om, hvilke(n) faktor(er), der gor forskellen
i en given situation, men det er ogsa her, der er mulighed for at opstille nye hypote-
ser og sporgsmal, som besvares med data (Serensen & Bentholm, 2013). Her er det
forst og fremmest veesentligt at gore informationen tilgeengelig, forstdelig og nem at
agere pa, hvorfor datavisualiseringer og simuleringer er afgerende redskaber til at f&
operationel viden (Lavelle et al., 2011; Mayer-Schonberger & Cukier, 2013; Misuraca,
Mureddu, & Osimo, 2014). Samtidig md organisationen sikre sig, at data indsamles
péd en made, der muligger genbrug af data, kombinationer med andre dataseet eller
at samme dataseet kan opfylde flere funktioner (Misuraca, Mureddu, & Osimo, 2014).

Det er netop i denne genanvendelse af data, at datas egentlige veerdi ligger:

Ultimately, the value of data is what one can gain from all the possible ways it can
be employed [...] In the past, once data’s main use was achieved we often thought the
data had fulfilled its purpose, and we ere ready to erase it, to let it slip away. After
all, it seemed the key worth had been extracted. In the big-data age, data is like a
magical diamond mine that keeps on giving long after its principal value has been
tapped.” (Mayer-Schonberger & Cukier, 2013, p. 104)

At betragte datadrevet veerdiskabelse som en foraedlingsproces af data som organisatorisk
rastof til operationel viden implicerer, at ideer og kompetencer er (mindst) ligesa vigti-
ge aspekter, som teknisk kapacitet ift. at skabe veerdi gennem data. Men tilsvarende
forarbejdningen af traditionelle rastoffer, er adgang til data forudseetningen for at

pédbegynde processen.
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2.4 Afrunding: Kvantificeret data — kvalitativ voerdiskabelse?

"You can see the computer age everywhere but in the productivity statistics.”
— Robert M. Solow (1987)

Jeg har i dette kapitel argumenteret for, at Big Data er en uhensigtsmeessig betegnelse
for “dataficeringen” af samfundet og de kvalitative eendringer, eget brug af data med-
forer for organisationer. I stedet har jeg kort introduceret datadrevet vaerdiskabelse
som en betegnelse for, at veerdien i data beror i dets anvendelse som organisatorisk
rastof til at skabe nye indsigter, processer, produkter eller serviceydelser, der under-
stotter organisationens formal. Essensen er at udnytte organisationens sanseapparat
til at fa et mere evidensbaseret og detaljerigt grundlag til organisationens virke pa
bekostning af intuition. Heri er der dog ogsé et paradoks; for hvor data kan hjaelpe
med at fa et mere kvantificeret overblik over organisationsmeessige forhold, er selve
vurderingen af, hvorvidt en konkret datadrevet aktivitet skaber vaerdi, en kvalitativ

afgorelse.

Der er nemlig en fundamental udfordring ved at male veerdien i data, idet data i tra-
ditionel skonomisk forstand (ligesom viden) hverken kan karakteriseres som “et go-
de’ eller “en service’ og derfor ikke indfanges i skonomiske opgerelser (Brynjolfsson,
Hitt, & Kim, 2011; Brynjolfsson E. , 2013; Andrade, Hemerly, Recalde, & Ryan, 2014).
Eksempelvis vil de feerreste nok betvivle Wikipedias samfundsmeessige bidrag — og-
sd selvom servicen ikke indfanges i BNP. Og da Facebook blev borsnoteret i 2011, var
aktierne veerdisat til $104 mia., mens revisorerkleeringen forinden blot havde bogfort
en veerdi pd $6,3 mia. (Mayer-Schonberger & Cukier, 2013). Det skyldes, at revisorer-
ne udelukkende medtog computerhardware, kontorudstyr og andre fysiske ting,
men sd bort fra de enorme meengder informationer og data, Facebook var i besiddel-
se af (ibid.). Den enorme forskel pa neesten 100 milliarder dollars i veerdiseettelsen af
Facebook illustrerer med al tydelighed problemerne ved at kvantificere veerdien af
data. Denne maleproblematik er (mdske) i seerlig grad udtalt i non-profit organisati-
oner (herunder den offentlige sektor), hvor verdi ikke er absolut og kan afleeses i ak-
tier eller pa bundlinjen, men derimod relativ og som folgelig kan anskues forskelligt
af forskellige aktorer i forskellige situationer. Som jeg vil komme neermere ind pa i
afsnit 3.3, kan Public Value-tankegangen netop bruges som et evalueringsredskab til

en kvalitativ vurdering af veerdiskabelsen i samfundsmeessigt eller offentligt regi.

Data rummer nye kvalitative egenskaber, men for at indfri potentialerne kraever det
organisatoriske forandringer. Og i takt med at data i hejere grad bliver et rdstof, som
organisationen bygger pd, eendres organisationens komponenter. Ikke bare dens tek-
nologiske formden, organisering eller output, men ogsa de processer, kompetencer

og kulturer, som praeger organisationen. Det tager neeste kapitel fat pa.
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Kapitel 3
Organisatorisk ramme

I foregdende kapitel er datadrevet veerdiskabelse skitseret som en iterativ foreed-
lingsproces, hvor data omsaettes til operationelle indsigter, der understetter organi-
sationens formal. Og det er blevet antydet, at den skabte veerdi ma vurderes i relati-

on til de forandringer, datadrevet veerdiskabelse afstedkommer.

I dette kapitel placeres datadrevet veerdiskabelse i midten af en revitaliseret udgave
af Harold J. Leavitts diamant som teknologisk hjelpemiddel i organisationen for der-
igennem at indfange den (gensidige) organisatoriske pdvirkning, datadrevet veerdi-
skabelse kan have pa organisationens struktur, opgaver, kultur og mennesker. Det
kombineres med fire evalueringsperspektiver fra Public Value til at vurdere konkrete

datadrevne aktiviteters samfundsmeessige verdi.

Formaélet med dette kapitel er sdledes at udarbejde en analysemodel, der kan hjelpe
med; 1) at kortleegge samspillet mellem datadrevet veerdiskabelse som teknologi og
de ovrige organisatoriske komponenter, og 2) at vurdere datadrevet veerdiskabelse i

en offentlig kontekst.

3.1 Revitalisering af Leavitts model

At teknologien ikke udvikler sig i et vakuum, er en grundpreemis i Leavitts ofte cite-
rede model, der illustrerer en organisation som et system bestdende af fire gensidigt
afhaengige elementer; mennesker, opgaver, struktur og teknologi (Leavitt, 1965). Op-
gaver referer til organisationens raison d’étre; hvorfor organisationen eksisterer (for-
mal) og de arbejdsopgaver, som organisationen skal udfere. Strukturen er de syste-
mer som organisationen bestdr af og er opdelt efter. Det er med andre ord organisa-
tionens horisontale og vertikale arbejdsdeling ift. specialisering, koordinering, kom-
munikation, autoritet, roller, work flow etc. Teknologi betegner organisationens hjeel-
pemidler til at lose problemer og omfatter blandt andet ”software”, “hardware”, sty-
ringsteknologier. Mennesker refererer til de personer, der arbejder i organisationen og

deres kvalifikationer (ibid.).

Efterfolgende er modellen blevet udvidet i flere omgange med blandt andet kultur
som femte organisationskomponent, mens ogsa organisationens omuverdenen (kon-
tekst) er blevet tilfojet modellen i forskellige udformninger. Organisationens kultur
handler om mdaden, hvorpa en organisation har leert at hdndtere sine opgaver om
ekstern tilpasning og intern integration og udgeres jf. Schein af et menster af grund-

leeggende antagelser, normer og verdier og artefakter (Schein, 2004). Organisationer
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er dbne systemer og skal ses i samspil med omverdenen (e.g. lovgivning, globalise-
ring og teknologisk udvikling). ZAndringer i omverdenen medferer aendringer i or-

ganisationen og omvendt (Leavitt & Bahrami, 1988; (Christensen et al., 2009).

Grundtanken i Leavitts model er, at eendringer i én organisationskomponent forer til
endringer i de ovrige komponenter. Ved implementering af ny teknologi vil man sa-
ledes kunne forvente eendringer — tilsigtede eller uforudsete — i organisationens
struktur (kommunikationssystemer eller beslutningshierarkiet), personalesammen-
seetningen (antal, kvalifikationer eller aktiviteter) og performance eller sdgar organi-
sationens eksistensgrundlag, idet nogle opgaver nu bliver mulige eller unedvendige
(Leavitt, 1965).

Med dét afseet opstiller Janja NograSek og Mirko Vintar en model for informations-
og kommunikationsteknologis rolle som en drivende kreeft for organisatoriske for-

andringer i ‘e-governance-eeraen’ (Nograsek & Vintar, 2011; Nograsek & Vintar,

2014).

- Processes

Organisational Technology ;
culture - (ICT) 1 Structures
Iy ;

\
v

- People F .

Figur 2: ’ITs rolle i organisatoriske forandringer’.
Kilde: Nograsek & Vintar, 2014, s. 111

I dette perspektiv tildeles IT en central rolle ved forandring, men den transforme-
rende effekt afheenger i hej grad af de fire ovrige elementer i organisationen.
Nograsek & Vintar kombinerer dermed socio-teknologiens gensidige afhaengigheds-
forhold mellem de organisatoriske elementer med en ”"bled” udgave af teknologisk de-

terminisme, der betragter nye teknologier som den primeere faktor for samfundsud-

7 Nograsek & Vintar omdgber 'opgaver' til 'processer’. Jeg veelger at fastholde Leavitts be-
tegnelse 'opgaver (tasks)’, da det efter min opfattelse i hgjere grad daekker over organisatio-
nens output jf. dennes formdl (raison d’'étre). Organisationens processer, forstdet som 'work
flow’, placerer jeg under struktur-komponentet (jf. Leavitt, 1965). Nograsek & Vintar medtager
ikke omverdenskomponentet. | figur 3 (side 19) er denne komponent filfgjet som en stiplet om-
krans.
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viklingen (ibid.).® Det forer til en teoretisk model, der anskuer IT som en vigtig dri-
ver for organisatoriske forandringer og som samtidigt er gensidigt forbundet med de

fire ovrige elementer i organisationen (Nograsek & Vintar, 2014).

Samme teenkning om teknologiens rolle som central forandringsdrivkraft findes ogsa
i Patrick Dunleavy og Helen Margetts koncept om Digital Era Governance (DEG),
der fokuserer pa IT’s vesentlige indvirkning pd, hvordan den offentlige service-
produktion organiseres og leveres (Dunleavy, Margetts, Bastow, & Tinkler, 2006).
Hvor forste belge af DEG bestod af tre centrale forandringstendenser for den offent-
lige sektor (reintegration af serviceproduktionen, holistisk og borgercentreret policy-
tilgang samt omfattende digitalisering), knytter anden belge af DEG sig til nye digi-
tale trends, der gor samfundet online og forbundet (Dunleavy & Margetts, 2010). Det
er netop i kelvandet af digitaliseringens anden belge, at malstrommen af data skabes

og mulighederne for at omseette data til veerdifulde indsigter opstar.

3.1.1 Leavitts organisationskomponenter i ufuldstcendige organisationer

Ifelge Torben Beck Jorgensen bestdr den offentlige sektor ikke af klart afgreensede
organisationer, men derimod typisk af to slags “ufuldsteendige” organisationer (Jor-
gensen, 2004). Den ene slags er forvaltninger. Det er organisationer, der som led i stor-
re hierarkiske systemer hverken har nogen egenveerdi og klar identitet, men blot er
redskaber for andre. Den anden type ufuldsteendige organisationer kalder Jorgensen
for arenaer. Det er organisationer gennemsyret af professionelle normer og verdier

som institutionelle rammer, der skabes og vedligeholdes andre steder (ibid.).

Selvom meget (NPM-)reformarbejde har drejet sig om at gore de offentlige organisa-
tioner mere ”“fuldsteendige” og handlekraftige gennem blandt andet intern styrings-
og ledelseskapacitet og resultatorienterede kontrolsystemer (Hood, 1991; Jergensen,
2004), sa er greenserne imellem organisationerne i den offentlige sektor stadig sam-
menvevede og flydende. Denne sammenveevning forsteerkes ifelge DEG-
perspektivet af reintegrationen af den offentlige sektor (Dunleavy, Margetts, Bastow,
& Tinkler, 2006).

I forleengelse af ovenstdende skal revitaliseringen af Leavitts diamant ses i forhold til
den offentlige sektors “ufuldsteendige” og integrerede organisationer. Modellen som
udvikles i dette speciale bruges sdledes ikke udelukkende til analyser af velafgraen-
sede enkeltorganisationer, men ogsa til analyser af forandringer, der involverer flere

forbundne organisationer i et interorganisatorisk netvaerk (Christensen et al., 2009).

8 N&r Mayer-Schénberger og Cukier (2013) taler om Big Data som en "revolution, der vil trans-
formere hvordan vi lever, arbejder og tacenker” kan det betragtes som et teknologisk determini-
stisk udsagn, hvor kausaliteten primcert gér én vej: Teknologien pdvirker mennesker, organisati-
on, samfund.
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Leavitts tankeseet skal i denne sammenheeng dermed ses som vekselvirkning mellem
de organisatoriske komponenter med flydende organisationsafgraensninger: De or-
ganisatoriske forandringer ved datadrevet veerdiskabelse kan ikke undersoges ved
udelukkende at se péd organisationer enkeltvis, men m4 ses i ssmmenhaeng med flere
organisationer, blandt andet fordi deling og genbrug af data mellem afdelinger, or-
ganisationer og sektorer kan medfore oget integration vertikalt og horisontalt; dels i
form af oget informationsdeling (datadeling), eget outsourcing og nye former for

partnerskaber til at hdndtere mere komplekse informationssystemer.

3.2 Samspil mellem de organisatoriske grundkomponenter

P& baggrund af Nograsek & Vintars videreudvikling af Leavitts diamant, placeres
datadrevet veerdiskabelse i midten af modellen som et ”teknologisk hjeelpemiddel” i
organisationen (Figur 3). Modellen afspejler den gensidige pavirkning mellem data-

drevet veerdiskabelse og organisationens gvrige elementer.

Samarbejde pa

tvaers og nye
processer

(Struktur)

Datadrevet
vaerdiskabelse
(Teknologi)

Nye stillinger og
kvalifikationer
(Mennesker)

Nye opgaver
og services
(Opgaver)

“Data-mindset”
(Kultur)

Figur 3: Samspil mellem datadrevet vaerdiskabelse og de ovrige organisatoriske komponenter
(Egen tilvirkning)

3.2.1 Opgaver og datadrevet veerdiskabelse

I takt med at serviceydelser, produkter og transaktioner digitaliseres, opstar et veld
af data, der kan give nye indsigter i organisationens processer, opgaver og omgivel-
sernes adfeerd samt muligheden for at eksperimentere i stor skala med lave omkost-
ninger og lille risiko. Det giver et solidt udgangspunkt til et udvikle nye lgsninger,

produkter og services (Andrade et al., 2014). Udadtil ger eget bruger-/borgerindsigt
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det muligt for organisationer at levere mere malrettede og informationsrige services,
mens en mere systematisk dataopsamling indadtil udvider organisationens sanseap-
parat og muliggor derigennem evidensbaserede inkrementelle tilpasninger af orga-
nisationens opgaver og processer (Serensen & Bentholm, 2013). Dermed kan data-
drevet veerdiskabelse have afledte effekter pd organisationers raison d’étre ved at
understotte en overordnet tendens mod mere dynamiske og tilpassende organisatio-

ner, som ikke adskiller drift og udvikling, produkt og innovation (ibid.).

3.2.2 Struktur og datadrevet veerdiskabelse

Datadrevet vaerdiskabelse kan fore til bade vertikale og horisontale forandringer i og
mellem organisationer. Internt kan data kan blandt andet pavirke organisationen
vertikalt med mere transparens i medarbejderforhold (HR), mere indsigt i bruge-
re/borgere, bidrage med nye ledelsesveerktojer, mere malrettet kommunikation og
bedre logistisk styring. Men det vil ofte veere ift. den horisontale pavirkning — i form
af samkering og deling af data pa tvers af enheder, afdelinger og organisationer — at
potentialet for helt nye og innovative veerdiskabelser ligger (Mayer-Schonberger &
Cukier, 2013; Serensen & Bentholm, 2013).

Sadanne horisontale og vertikale pavirkninger kan kreeve omstruktureringer i opga-
vevaretagelsen i og mellem organisationer, skabe nye specialiseringsomrédder og fore
til mere netveerksdannelse og fleksible organisationsstrukturer pa bekostning af klas-

siske hierarkiske strukturer (Nograsek & Vintar, 2014).

Implementering af datadrevet veerdiskabelse betinges dermed af graden af ”silodan-
nelse” i organisationsstrukturen (Pentland, 2012), af datagovernance-strukturen (i
form af hadndtering og kvalitetssikring jf. Misuraca et al. (2014)) samt af hvorvidt de
frembragte indsigter er nemme at agere pd i alle organisationens niveauer (via gode

datavisualiseringer o.1, jf. Lavelle et al. (2011)).

3.2.3 Mennesker og datadrevet veerdiskabelse

Med afsaet i marginal-nytte-teori argumenterer Jim Strikeleather for, at den menne-
skelige faktor bliver stadig vigtigere end de tekniske veerktojer ift. at f& operationel
viden ud af data. Rationalet er, at informationsveerdien ved mere data aftager i takt
med at datameangden stiger — og det bliver derfor i stigende grad afgerende at forsta,
hvordan den eksisterende datameengde kan udnyttes frem for at indsamle ny data
(Strikeleather, 2012). At omseette denne datameengde til veerdi kraever nye kompe-
tencer hos personalet. Det drejer sig seerligt om evnen til at eksperimentere, matema-

tisk forstaelse og at kunne se det store (data-)billede (Harris, 2012).

Omstruktureringer, nye rutiner, opgaver og processer kreever ikke alene nye kompe-

tencer hos organisationens ansatte, men kan ogsa fere til helt nye stillingsbetegnelser
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eller omrokeringer (Nograsek & Vintar, 2014). Et ”dataprojekt”-team kan eksempel-
vis bestd af en omradespecialist, forretningsansvarlig, IT-specialist, designer og en
”data-scientist” (Serensen & Bentholm, 2013), der kombinerer evnerne hos en stati-
stiker, software-programmer, infographics designer og kommunikator (Mayer-
Schonberger & Cukier, 2013). Sddanne data-generalister kommer i storre grad til at
supplere fagspecialisternes dybdegdende viden, intuition og mange &rs erfaringer
som kilde til operationelle indsigter (ibid.). Hos IBM arbejdes der ligefrem med en ny
lederrolle (Chief Data Officer), der skal skabe veerdi gennem data ved at koble tek-

nisk viden, forretningsforstaelse og lederevner (Teerlink et al., 2014).

3.2.4 Kultur og datadrevet veerdiskabelse

At fremme en datadrevet kultur eller et “data-mindset” er en af de centrale udfor-
dringer ved at implementere datadrevet veerdiskabelse (Lavelle et al., 2011; Mayer-
Schonberger & Cukier, 2013; OECD, 2014). Det handler om, at organisationen bredt
anser data som et centralt strategisk aktiv — ogsa blandt personale, der ikke direkte

beskaeftiger sig med data (Kiron, Boucher Ferguson, & Kirk Prentice, 2013).

Ifelge OECDs anbefalinger til digitale styringsstrategier i den offentlige sektor, er en
veludviklet datadrevet kultur afgerende for at udnytte mere data til at skabe mere
abenhed og gennemsigtighed i den offentlige forvaltning, ege det offentlige engage-
ment i den politiske beslutningsproces og skabe veerdi gennem forbedret service-
produktion. En sddan kultur kan fremdyrkes gennem rammeveerktgjer, der dbner op
for anvendelse af data udadtil og kan balancere behovet for hurtige og tilgeengelige

data med kravet om at levere trovaerdige data (OECD, 2014).

En mere dben datadeling og sterre horisontal integration p4 tvers af organisationer
og akterer kreever bade styrket loyalitet og ansvarstagen for arbejdet i organisatio-
nen, savel som gget tillid og samarbejdsevne mellem afdelinger og organisationer,
hvorfor der i hojere grad ma tilskyndes til tveergdende ”projektteenkning” frem for
arbejde i isolerede enheder (Nograéek & Vintar, 2014; Kiron, Boucher Ferguson, &
Kirk Prentice, 2013).

For Mayer-Schonberger & Cukier omfatter et data-mindset et aendret syn pé viden
fra fokus pa at fa kausale forklaringer til en orientering mod korrelation; hvad i stedet
for hvorfor (Mayer-Schonberger & Cukier, 2013). Men for boyd & Crawford (og mange
andre) er data ikke selvforklarende, men ma fortolkes og analyseres i en teoretisk
ramme, hvorfor korrelation alene er utilstraekkeligt ift. at 4 brugbare indsigter (boyd
& Crawford, 2012). Det gor sig mdske i seerlig grad geeldende for den offentlige sektor,
hvor udfordringerne ofte er “wicked” og arsagssammenhaenge mellem faktorer af-

gorende for udviklingen af langsigtede losninger (Desouza & Benoy, 2014). En hen-
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sigtsmeessig datadrevet kultur hviler sdledes pa en grundleeggende anskuelse af data
som et rastof, der kan bidrage til informationer om sammenhenge, men som ma for-

tolkes kvalitativt for at kunne operationaliseres til viden, man kan agere pa.

3.2.5 Omverden og datadrevet veerdiskabelse

En afgerende faktor for, hvorfor data er blevet et strategisk aktiv er, at vi baserer sto-
re dele af privatliv og sociale relationer pa digitale interaktioner (Serensen &
Bentholm, 2013). Med undtagelse af efterretningstjenester og Folketingets institutio-
ner, er offentlige myndigheders og private virksomheders behandling af siddanne

personhenferbare data omfattet af persondataloven og normerne for god databehand-

lingsskik, der fastseettes af Datatilsynets praksis.” Det betyder, at den dataansvarlige
har pligt til at oplyse den registrerede om, at der indsamles oplysninger om ved-
kommende. Nar en dataansvarlig samler personoplysninger ind, skal det sta klart,
hvilket formal oplysningerne skal bruges til, og formalet skal veere sagligt. Samtidig
skal indsamlede oplysninger slettes eller anonymiseres, nar det ikke leengere er ned-
vendigt for den dataansvarlige at veere i besiddelse af oplysningerne i en form, der
gor det muligt at identificere den enkelte person, hvilket, som neevnt i indledningen,
er en teknisk vanskelig opgave grundet muligheden for samkering af flere og mere

omfattende dataseet.

I modseetning til idéen om dbne data eller genbrug af data i nye sammenheenge, er
det jf. persondataloven altsd ikke tilladt at indsamle og opbevare personoplysninger,
hvis den dataansvarlige ikke aktuelt har noget at bruge oplysningerne til, men blot
forventer, at der senere viser sig et formal. Hvor et beerende element i datadrevet
veerdiskabelse kunne vere at forsege at samkere og abne mest mulig data, er det
grundleeggende juridiske udgangspunkt i persondataloven at anvende mindst mulig

data for at beskytte borgernes privatliv.

3.3 Veerdiskabelse i den offentlige sektor
"There is no more important topic in public administration and policy than public

values.” (Jorgensen & Bozeman, 2007, p. 355)

Indtil nu har jeg fokuseret pa det processuelle ved datadrevet veerdiskabelse (at om-
seette data) i forhold til den operationelle kapacitet og de gensidige organisatoriske

indvirkninger, anvendelsen af data som organisatorisk rdstof indebeerer.

Det er nu tid til at dykke ned i formalet med at anvende data; nemlig at skabe veerdi.

Som den udevende del af folkestyret er den offentlige sektors formal (indirekte) de-

? Databehandling daekker her bredt over indsamling, registrering, systematisering, opbevaring,
brug, videregivelse, samkaring og sletning.
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fineret af omgivelserne med fokus péa at skabe samfundsmeessig veerdi pa en effektiv
madde (Jorgensen, 2004), dvs. at levere service, opnd sociale outcomes samt oprethol-
de tillid og legitimitet (Moore, 2003). Offentlige vaerdiskabelse, forstdet som Public
Value, er saledes et centralt aspekt, hvis man skal forstd datas kvalitative betydning

pa offentlige organisationer (Bannister & Connolly, 2014).

Public Value handler om samfundsmaessige bidrag og omfatter ifelge OECD; 1) go-
der og services, der opfylder borgere og brugeres behov; 2) service-produktion der
afspejler retfeerdighed, fairness, effektivitet og virkefuldhed; 3) velfungerende og
produktive offentlige organisationer, der tilgodeser befolkningens ensker og behov;
4) fair og effektiv fordeling af service og ydelser; 5) legitimt ressourceforbrug; og 6)
innovativ og responsiv tilgang ift. eendrede preeferencer og ensker (OECD, 2014, p.
6).

3.3.1 Public Value som normativ forskrift

Public Value er dermed dels et normativt koncept, der sigter mod at offentlige em-
bedsmend og politikere bor veere optaget af, om en given service eller indgriben
overordnet skaber offentlig veerdi forstdet som positive sociale og ekonomiske out-
comes (Moore, 1995). En sadan afgerelse kraever lobende diskussioner om veerdier,
modsatrettede hensyn og den offentlige sektors rolle i et dynamisk samfund (Gains
& Stoker, 2009; Meynhardt, 2009). Her spiller den offentlige administration en mere
aktiv rolle i forhold til at sikre politisk legitimitet ved dels at facilitere en offentlig di-
alog om, hvad der skal produceres sdvel som at producere det. Det oger behovet for
gennemskuelighed (transparency) i den offentlige sektor og for robuste og forstaelige
og demokratiske kontrolmekanismer (accountability) i den offentlige administration
(Gains & Stoker, 2009).

3.3.2 Public Value som evalueringsredskab
Men Public Value er ogsa et evalueringsredskab til at vurdere en given aktivitets
samfundsmeessige bidrag. Eksempelvis har Mark H. Moore lavet et Public Scorecard

for non-profit organisationer som pendant til Balanced Scorecard (Moore, 2003).

Tilsvarende opstiller Timo Meynhardt, med afseet i Jorgensens & Bozemans grundige
litteraturgennemgang, fire Public Value-perspektiver: Et hedonistisk-aestetisk perspek-
tiv, der orienterer sig mod brugernes/borgernes tilfredshed. Et utilitaristisk-
instrumentelle perspektiv, der orienterer sig mod at skabe (kvantitativ) veerdi for ejer-
ne/shareholderne. Et politisk-socialt perpektiv, der orienterer sig mod forening af
stakeholdernes interesser. Og et moralsk-etisk perspektiv, der orienterer sig mod de
etiske implikationer for den enkelte (Jorgensen & Bozeman, 2007; Meynhardt, 2009,
2012).
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3.4 Operationalisering af Public Value

Meynhardts idé er, at der ikke er én mdde at vurdere om en given aktivitet giver
“public value” (er legitim), men derimod mindst fire grundleeggende perspektiver,
der kan kombineres indbyrdes. Med afset heri fds folgende Public Value-

perspektiver pa datadrevet veerdiskabelse:

3.4.1 Kontrol og magt (politisk-socialt perspektiv)

I det politisk-sociale perspektiv rejser datadrevet veerdiskabelse en raekke sporgsmal
om foreningen af stakeholdernes interesser, hvor der grundleggende kan skelnes
mellem tre typer akterer; 1) de der skaber data bevidst eller ubevidst som digitale
fodspor (borgere/brugere), 2) de besidder data (data-holders), og 3) de med kompe-
tencerne til at analysere data (data-scientists / data-innovators) (boyd & Crawford,
2012; Mayer-Schonberger & Cukier, 2013; Misuraca et. al, 2014).

Den forste gruppe (borgerne) kan vere vanskelig at inddrage med henblik pd sam-
tykke ved konkrete dataanalyser, for ligesom anonymisering af data er teknisk van-
skeligt, er det er i praksis svert at sporge alle personer i en database om tilladelse til
at bruge data. Det gor sig seerligt geeldende, hvis der er tale om genbrug af data i nye
sammenhenge. I den anden gruppe spiller den offentlige sektor en vaesentlig rolle
som indsamler, forvalter og distributer af data. Den sidste gruppe er den mindste i
antal, men er samtidig (mdaske?) ogsd den mest privilegerede gruppe i datarevolutio-
nens vorden, for det er dem, der aktivt udnytter data og derigennem ogsa kan preege
reguleringen og anvendelsesmulighederne heraf. Det drejer sig bdde om organisati-
oner med tilknytning til den offentlige sektor sdvel som private og ikke-offentlige

organisationer.

Disse eksplicitte forskelle i adgang til data, kontrol, tilsynsmuligheder og anvendel-
sesmuligheder skaber en grundleeggende “klassebaseret struktur” med forskellige og
ikke nedvendigvis sammenfaldende interesser mellem datasubjekt, dataansvarlig og
databehandler (boyd & Crawford, 2012). Det kraever diskussioner om adgang, an-

svarlighed, valg og selvbestemmelse, ejerskab og gennemskuelighed.

3.4.2 Kvalitet og tillid (hedonistisk-cestetisk perspektiv)

Det hedonistisk-aestetiske perspektiv giver anledning til spergsmal om kvalitet, tro-
veerdighed og palidelighed og handler om, hvorvidt aktiviteten bidrager til oget til-
fredshed hos borgere og brugere af den offentlige sektor: Kan man regne med de
fremkomne indsigter (jf. Lazer et al., 2014)? Giver indsigterne en bedre oplevel-
se/livskvalitet for slutbrugeren (nytte)? Kan borgeren/brugeren have tillid til, at in-

formationen anvendes hensynsfuldt og beskyttes forsvarligt?
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3.4.3 @konomisk rationale (utilitaristisk-instrumentelt perspektiv)

Med udgangspunkt i et skonomisk rationale kan datadrevet veerdiskabelse vurderes
ud fra, om indsamlingen og anvendelsen af data betale sig ift. omkostninger og ge-
vinster. Det utilitaristisk-instrumentelle perspektiv fokuserer pa den gkonomiske veer-
di og kommercialiseringen af data — og leegger dermed op til en cost-benefit-analyse
af shareholdernes omkostninger og ekonomiske forventninger ved datadrevet vaer-
diskabelse. I den offentlige sektor kan det udtrykkes som “value for the taxpayer”
(Bannister & Connolly, 2014).

3.4.4 Etiske implikationer (moralsk-etisk perspektiv)

Datadrevet veerdiskabelses moralske og etiske implikationer for den enkelte er i flere
omgange blevet skitseret i dette speciale og drejer sig grundleeggende om fair og ri-
melig brug af data ift. beskyttelse af privatlivets fred (privacy) og risikoen ved at bli-
ve demt pd baggrund af forudsigende algoritmer frem for egentlige handlinger (da-
tadiktatur, stigmatisering og diskrimination). Men lige sd presserende i vurderingen
af, om en konkret anvendelse af data i et moralsk-etisk perspektiv, er overvejelser om
kontekst. For i takt med at mere og mere data (gen-)bruges i nye sammenhenge, bli-
ver det stadig mere relevant at sperge til rimeligheden i at samkore data, der er ge-
nereret til ét formal i en bestemt kontekst til en ny (formdl udvides og betingelser
endres). Hvad betyder det for datasubjektet at blive analyseret pd uden at vide det
eller i en sammenhang, som vedkommende aldrig havde forestillet sig (boyd &
Crawford, 2012)? Og hvordan héndteres, at de digitale fodspor, som datasubjektet
seetter, er permanente og vanskelige at slette (Schmidt & Cohen, 2014)?

3.4.5 Spergsmal til induktiv vurdering af datadrevet veerdiskabelse

Operationaliseringen giver sdledes folgende sporgsmalsoversigt:

Kontrol og magt: Hvem har adgang fil, farer tilsyn med og har ejerskab over
datae

Adgang: Hvem har adgang til data? Til hvilke(t) formdl? I hvilken sammenheaeng? Og med
hvilke begreensninger? Har datasubjektet adgang til data (hvordan)?

Ansvarlighed: Hvem er ansvarlig for at sikre, at aktiviteten er i overensstemmelse med lov-
givningen samt at individ og samfund ikke lider skade af processen?

Valgmuligheder: Hvilke valgmuligheder har de involverede? Kender de involverede parter
deres muligheder og forstdr de konsekvenserne heraf? Er der voice/exit-muligheder? Tilby-
des alternativer? Er informeret samtykke muligt (og hvordan)?

Ejerskab: Hvem ejer rettighederne til at indsamle, anvende 0g videregive data og de opniede
indsigter?

Gennemskuelighed: Kan de involverede parter se de data, analyser og resultater, der om-
handler dem? Kan de involverede parter se, hvem der bruger hvilke data, hvorndr, hvordan
og til hvilket formdl?
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Kvalitet og tillid: Hvordan pdvirker aktiviteten borgerens oplevelse?
Oplevelse: Forbedrer aktiviteten borgerens/slutbrugerens oplevede service (nytte)?

Validitet: Ev de anvendte datakilder passende, komplette og aktuelle for anvendelsen? Huvor-
dan opdages og hindteres fejl 0g utilsigtede konsekvenser?

Tillid: Beskyttes, indsamles 0g anvendes data forsvarligt?

@konomisk rationale: Kan aktiviteten betale sig?
Cost-benefit: Hvad er omkostningerne ved aktiviteten? Og hvad er gevinsten? Hvordan
kompenseres de involverede parter?

Etiske implikationer: Hvilke konsekvenser medfgrer anvendelsen af data pd
den enkelte?

Eair brug: Er omfanget af dataindsamling og analyse rimelig ift. dets anvendelse? Hvad er
de etiske implikationer af dataindsamlingen og analysen for den enkelte?

Kontekst: Til hvilket formdl var data oprindeligt overleveret? Til hvilket formdl anvendes
data nu? Hoad er forskellen pd den oprindelige kontekst og den nye?

Tabel 1: Operationalisering af Public Value til datadrevet vaerdiskabelse. Kilde: Egen tilvirk-
ning pd baggrund af Meynhardt, 2009, 2012; Chessell 2012; boyd & Crawford, 2012; Mayer-
Schonberger, 2013; Misuracca et al., 2014; Bannister & Connolly, 2014.

Spergsmadlene i Tabel 1 er ligesom Meynhardts fire Public Value-perspektiver ikke
ombyttelige men supplerende med et vist overlap. Eksempelvis heenger den ekono-
miske gevinst (kompensation) som de involverede parter, far ofte i naturlig forleen-
gelse af sporgsmalet om rettigheder over dataresultaterne (ejerskab). Tilsvarende har
borgere bade en individuel interesse i selvbestemmelse (vil jeg medvirke med mine
data?) og en samfundsmeessig interesse i, at der skabes ny viden og derigennem ho-
jere behandlings- og servicekvalitet. Pointen er, at vurderingen af datadrevet veerdi-
skabelse i den offentlige sektor bor medtage flere dimensioner i forhold til, om en

konkret datadrevet aktivitet er politisk legitim og skaber samfundsmeaessig veerdi.

3.5 Sammenfatning: En samlet model

Jeg har i dette kapitel, med afseet i Leavitts diamant, sat datadrevet veerdiskabelse
som teknologisk komponent i en organisatorisk ramme og skitseret, hvordan anven-
delsen af data kan forandre organisationers opgaver, struktur, kultur, personale og
omverden. Derneest har jeg, i forleengelse af Public-Value-tankegangen, opsat fire
overordnede kategorier af spergsmal til en induktiv vurdering af en given datadre-

ven aktivitets samfundsmeessige veerdi.

Ved at kombinere Leavitts organisatoriske komponenter og Meynhardts evalue-
ringsperspektiver opstilles en model (figur 4), der kan hjelpe med; 1) at kortlegge
samspillet mellem datadrevet veerdiskabelse som teknologi og de gvrige organisato-

riske komponenter, og 2) vurdere datadrevet vaerdiskabelse i en offentlig kontekst.
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Samarbejde pa
tvaers og nye
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" Kontrol og magt
." "Hvem har adgang, ferer
" tilsyn og har ejerskab over
data?”

Datadrevet
veerdiskabelse
(Teknologi)

Nye opgaver
Og services
(Opgaver)

Nye stillinger og
kvalifikationer
(Mennesker)

Etiske implikationer Kvalitet og tillid

“Hvilke konsekvenser “Hvordan pavirker
" medfarer anvendelsen af aktiviteten borgerens
oplevelse?”

‘. data pa den enkelte?”

“Data-mindset”
(Kultur)

Figur 4: Datadrevet vaerdiskabelse i en offentlig organisatorisk kontekst

Grundet de “ufuldstendige” offentlige organisationer (beskrevet i afsnit 3.1.1) og
den ogede horisontale integration pa tveers af sektorer, organisationer og afdelinger,
kan samspillet mellem organisationskomponenterne i modellen opfattes “flydende”
og ikke nedvendigvis afgreenset til enkeltorganisationer, men derimod ses i sam-

menhaeng med andre organisationer.

I analysen vil modellen forst bruges til at give en karakteristik af samspillet mellem
datadrevet veerdiskabelse og de organisatoriske forandringer som DAMD-databasen
har medfert. Derefter bruges modellen til at vurdere casens vaerdimaessige aspekter.

Neeste kapitel tager fat pa de metodiske overvejelser i den henseende.
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Kapitel 4

Metode

Den opstillede analyseramme mé naturligvis kunne begrundes i og udbygges gen-
nem empirisk evidens. Hertil velges Dansk AlmenMedicinsk Database (DAMD)
som illustrativ case. Ved at fokusere pd den komplekse interaktion mellem casens
organisatoriske aspekter — og de veerdimaessige indvirkningerne herved - kan studi-
et af DAMD bidrage med en nuanceret forstdelse af datadrevet veerdiskabelse i en of-
fentlig-organisatorisk kontekst. P4 denne mdde kan casestudiet bruges til abduktive
erkendelser ved at beveage sig frem og tilbage mellem teori og empirisk undersogel-
se (de Vaus, 2001; Fuglsang & Olsen, 2009; 6 & Bellamy, 2012).

4.1 DAMD som illustrativ casestudie

DAMD er en database med sundhedsoplysninger om samtlige patienter tilknyttet
almen praksis. Databasen har siden efterdret 2014 veeret suspenderet, fordi de ned-
vendige tilladelser til den brede indsamling af data manglede. Det har veret en
medvirkende drsag til, at DAMD har veret under stor mediemaessig og politisk be-
vagenhed, hvilket gor casens aspekter meget veldokumenterede gennem offentlige

redegorelser og andre dokumenter.

DAMD er en serdeles informationsrig case med mange organisatoriske facetter. Da-
tabasens indhold er verdifuld til kvalitetsudvikling i almen praksis, forskning og
administrative formal i regioners og kommuners sundhedsindsats. Dette manifeste-
res gennem en omfattende tveergdende integration af forskellige aktorer med forskel-

lige hensyn og interesser.

4.1.1 Afgrcensning

Den flydende organisationsafgreensning ved datadrevet veerdiskabelse kommer til
udtryk gennem en tilsvarende flydende case-afgreensning med mange delenheder pé
forskellige administrative og politiske niveauer (de Vaus, 2001). Sdledes tager case-
studiet af DAMD udgangspunkt i den tveergdende organisatoriske integration mel-
lem flere aktorer, herunder databehandler DAK-E (der varetager den daglige drift af
DAMD), Region Syddanmark (der er dataansvarlig myndighed), Danske Regioner
og Praktiserende Laegers Organisation (der som overenskomstmaessige parter finan-
sierer DAMD), Statens Serum Institut og Datatilsynet (der er hhv. godkendende og
tilsynsforende myndighed) samt Danske Patienter (der repreesenterer en veesentlig
del af datasubjekterne). Analysen afgreenser sig fra de private IT-virksomheder sa-

som MyClinic eller MedCom, som leverer de lokale tekniske lgsninger til almen
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praksis og derigennem muligger modulet Datafangst, der indsamler data fra almen
praksis til DAMD.

4.2 Valg af empiri
Der er et bredt spektrum af tilgeengelige dokumenter omhandlende DAMD - skrift-

lige sdvel som lydfiler og video. Dokumenterne stammer fra medieomtale (avis og
radio), debatindleeg, konferencer, drsrapporter, nyhedsbreve, pressemeddelelser,
meder, dbne samrad, redegorelser, forskningsartikler samt evaluerings- og konsu-

lentrapporter.

Ved at basere casestudiets empiriske materiale pa allerede eksisterende dokumenter
opnds en pa samme tid distanceret og nuanceret forskningsmetode, der ikke forstyr-
rer de involverede aktorer og den sociale kontekst, som casen er indlejret i (Duedahl
& Jacobsen, 2010). Ud fra et funktionelt kildesyn udvaelges det empiriske materiale
systematisk efter, hvor godt materialet kan belyse interaktionen mellem DAMDs or-
ganisatoriske komponenter og de magtmaessige, skonomiske, kvalitetsmaessige og
etiske implikationer, som de datadrevne aktiviteter medferer. Dertil er evrige doku-
menter indsamlet gennem sneboldmetoden, dvs. gennem forfelgelse af indbyrdes re-
ferencer mellem dokumenter med afsat i en hdndfuld centrale “moderdokumenter”
(Lynggaard, 2010):

Samarbejdsaftale om etableringen af DAMD
(PLO & SFU, 2006)

DAK-E: Historie, drsrapport, medereferater, nyhedsbreve, informationsmateriale.
(Se litteraturliste under DAK-E og Schroll, 2015)

Statens Serum Instituts udredning
(Se Statens Serum Institut, 2014-1 og 2014-2)

Samrad i Sundhedsudvalget 27. november 2014
(Se (Heekkerup, 2014) (Abent Samrad i Sundhedsudvalget, 2014)

PLO’s Leegedage-konference om Big Data i almen praksis 12. november 2014
(Brodersen, 2014; Hansen P. E., 2014; Hvas, 2014; Thomsen, 2014)

Etisk Rdd — Debatmade om sundhedsdata 11. december 2014
(Holm, 2014; Kristensen, 2014; Melbye, 2014)

Evaluering af datafangst pd tveers af sektorer
(Se KORA, 2013)

Medieomtale, debat og agtindsigt
(DR P1, 2014; Jeppesen, “Sundhedslov eller Laegelofte?”, 2013-3; Vestergaard et al., 2014)

Tabel 2: Oversigt over centrale dokumenter i empiriindsamlingen (DAMD)
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4.3 Anallyfisk filgang

Analysen af DAMD operationaliseres gennem teoriapparatet ud fra en helhedsorien-
teret fokus, hvori de enkelte delelementer analyseres. Empirien struktureres ift. de
organisatoriske og veerdimeessige koncepter, udviklet i de forrige kapitler. Der er
dermed i overvejende grad tale om en etic-analytisk tilgang, der beror pé teoriudvik-
lede kategoriseringer og begreber snarere end de involverede akterers egne beskri-
velser. Det betyder, at kategorier og begreber er tilteenkt at give selvsteendig mening i
forskningsmaessig forstand frem for at afspejle de studeredes eget sprogbrug (emic)
(6 & Bellamy, 2012:233-234). Hverken Leavitts organisatoriske komponenter, Public
Value-perspektiverne eller ‘datadrevet veerdiskabelse” fremgér sdledes eksplicit som
begreber i de analyserede dokumenter, men er derimod omdrejningspunktet i ram-
meverktajet som empirien analyseres ind i. Som illustrativt casestudie tjener analy-

sen af DAMD dermed et teoritestende og begrebsmeessigt uddybende formal.

Hvert enkelt element i DAMD kunne veere et studie i sig selv, og kan derfor kun be-
reres overfladisk i denne analyse. Men det er netop det samlede billede af de mange
delenheder, der illustrerer de kvalitative forandringer, som data medferer som nyt
organisatorisk rdstof til veerdiskabelse. Analysens sigte er sdledes et nuanceret over-

blik snarere end detaljeret dybde. Implikationerne herved diskuteres i kapitel 6.
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Kapitel 5

Eksemplet DAMD

"Et guldeeg", lyder det om Dansk AlmenMedicinsk Database (DAMD) i en mailkor-
respondance mellem medarbejdere i Region Syddanmark og Danske Regioner i 2012
(Fischer & Tynell, 2014). P4 det tidspunkt indsamlede databasen hver eneste dag tu-
sindvis af sundhedsdata fra borgernes besgg pa almen praksis. Data blev omsat til
kvalitetsrapporter, der gav leegerne overblik over klinikkens patienter, og indgik og-
sd i en reekke forskningsprojekter. Den voksende database vakte stor interesse fra re-
gionerne, Sundhedsministeriet og fra medicinalindustrien. Og i baggrundsarbejdet
for Regeringens nationale strategi for adgang til danske sundhedsdata led det, at
"Danmark skal veare forende i verden til at anvende sundhedsdata og gore dem kommercielt

anvendelige” (Vaekstteamet for sundheds- og velfeerdslesninger, 2013, p. 15).

Databasen indeholdt millioner af personhenferbare oplysninger, men i efterdret 2014
stoppede den omfattende indsamling, da der blev rejst tvivl om, hvorvidt DAMD
havde de nedvendige tilladelser i henhold til sundhedsloven (DAK-E, 2014-1).

Da Region Syddanmark, som dataansvarlig myndighed for databasen, i forleengelse
heraf bekendtgjorde, at de ulovligt indsamlede data skulle slettes, tradte flere myn-
digheder til for at bevare databasen. Sundhedsministeriet fik Region Syddanmark til
at afsege alternative muligheder hos Datatilsynet for at f4 godkendt den brede data-
indsamling (Fischer & Tynell, 2014). Og Rigsarkivet fandt databasen bevaringsvaer-

dig og enskede at arkivere databasen (Rigsarkivet, 2015).10

Kontroversen om DAMD illustrerer badde de organisatoriske forandringer og forvalt-
ningsmeessige dilemmaer, som datadrevet veerdiskabelse involverer. Databasen
rummer kimen til kvalitetsudvikling i behandling samt forskningsmeessig og admi-
nistrativ veerdiskabelse men er samtidigt et omstridt politisk tema om magt og ad-

gang til data, skonomi og styring, kvalitet og forskning samt privatliv og etik.

Jeg dykker i analysen ned i DAMD-databasens organisatoriske virke, muligheder og
barrierer og underseger, hvordan databasen spiller sammen med de involverede ak-
torers organisatoriske komponenter og den samfundsmaessige verdi i et Public Va-

lue-perspektiv.

10 skrivende stund er et lovforslag fremsat af Kulturminister Marianne Jelved sendt til haring, der
vil opbevare DAMD i Rigsarkivet uden mulighed for adgang i 120 ar, hvorefter kun forskere kan
f& adgang til databasen i anonymiseret form i de efterfalgende 110 &r (L 168 Forslag fil lov om
cendring af arkivioven).
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5.1 Hvad er DAMD?
DAMD blev etableret med startdato den 1. april 2007 som en kvalitetsdatabase ved

overenskomsten mellem Praktiserende Laegers Organisation (PLO) og Sygesikrin-
gens Forhandlingsudvalg (nu Danske Regioner), der sammen oprettede Dansk Al-
menmedicinsk KvalitetsEnhed (DAK-E), som driver databasen (PLO & SFU, 2006).
Formelt er det Region Syddanmark, der er ansvarlig myndighed for databasen, mens
DAK-E har det praktiske ansvar i det daglige virke (Staten Serum Institut, 2014-1;
Schroll, 2015).

DAMD er en SQL-databaseserver (Structured Query Language), fysisk placeret pa
Syddansk Universitet, og bestar altsa af standard relationelle datasamlinger struktu-
reret i reekker og kolonner. Dataindholdet i DAMD stammer fra de praktiserende
leegers journalsystemer og omhandler patientbehandling i form af medicinordinatio-

ner (recepter), ydelsesregistreringer (sygesikring), laboratorieundersogelser (sdsom

vaevsprover) og diagnoseregistreringer (ICPC-koder'') ved beseog i almen praksis
samt registrering af tidspunkt og patientens cpr-nummer. Endvidere kan de naevnte
strukturerede data suppleres med yderligere informationer via pop-up-
skeermbilleder, som leegen udfylder under konsultation. Dataopsamlingen sker au-
tomatisk ved hjelp af Datafangst-modulet, der installeres i den almene leegepraksis'
it-system. I henhold til Sundhedsloven §57d har det siden 2011 veeret obligatorisk for
de praktiserende laeger at veere tilkoblet Datafangst, hvorfor samtlige almene praksis
og en raekke specialleger er tilknyttet DAMD. (Region Syddanmark, 2014; Jakobsen,
2015; DAK-E, 2014-2; DAK-E, 2015-2)

I perioden 2007-2014 bestod DAMD teknisk set af 5 databaser, hvoraf fire var syg-
domsspecifikke databaser (sukkersyge, hjertesvigt, KOL og depression) og én var
fagspecifik almen database (Faellesdatabasen). Det er netop sidstnevnte database,
der ikke opfylder Sundhedslovens §196 om kliniske kvalitetsdatabaser, idet de ind-
samlede oplysninger hverken var velafgrensede eller veldefinerede til specifikke

sygdomme eller patientgrupper — og dermed ikke er undtaget reglen om samtykke.

I Statens Serums Instituts udredning om DAMD-databasens godkendelser fremgéar
det, at DAK-E i flere omgange siden 2007 kun havde féet tilladelse til indsamling til
de sygdomsspecifikke databaser (Statens Serum Institut, 2014-2). Af redegerelsen
fremgik det endvidere, at Sundhedsministeriet ansé det indirekte afslag til feellesda-
tabasen som en ”vasentlig bremse pa udviklingen i almen praksis” og opfordrede

umiddelbart efter det forste afslag i 2007 til et mede mellem de involverede parter,

1T |CPC er den internationale diagnoseklassifikation for almen praksis med omkring 700 diagno-
ser-koder (DAK-E 2015).
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der kunne rydde “fortolkningsproblemerne” af vejen, sd den generelle dataindsam-

ling kunne godkendes (jf. ‘bilag 2007_I" i Statens Serum Institut, 2014-2).

DAMD opnar ikke en generel godkendelse til indsamling af data pa en uafgreenset
gruppe patienter og sygdomme, og 6. oktober 2014 instruerer Region Syddanmark
DAK-E til at stoppe feellesdatabasen, sa der fremadrettet kun indsamles til de fire
sygdomsspecifikke databaser (DAK-E 2014-1).

5.1.1 Opgaver
Formalet med DAMD var fra start dels at udvikle
og sikre kvaliteten i almen praksis og dels at
fremme forskning med betydning for det samle-
de sundhedsvasen (PLO & SFU, 2006). I 2014
blev formdlet med databasen udvidet gennem en Opgaver
bekendtgerelse til Sundhedsloven, si data frem-
adrettet ogsa skulle anvendes "til brug for plan-
leegning, kvalitetssikring og kontrol af udbetalte til-
skud og honorarer” i regionerne (jf. BEK nr 967 af

29/08/2014).

Kvalitetsudvikling: DAMD foraedler data til kvalitetsrapporter, der tilbagesendes til

almen praksis, og som den praktiserende leege kan omszette til at fa overblik over pa-
tienter (populationsoverblik), synliggere forbedringspotentialer og hjelp til fremad-
rettede prioriteringer (beslutningsstette). Selvom DAMD-databasen indeholder store
meengder data, baseres databasens kvalitetsudviklende bidrag ifelge Janus Laust
Thomsen, direktor for DAK-E, mere pa small data end pa big: “[...] Small data er der,
vi mener kvalitetsudviklingen kommer til udtryk. Vi vil gerne komme sd tet pd som muligt,
sd [leegen] har den rette maengde informationer pd det rette tidspunkt og pd den rette mdde”,
lod det d. 12. november 2014 til PLOs arlige konference Laegedage, og understregede
i forleengelse heraf, at kvalitetsrapporterne til almen praksis sigtede mod at give de
enkelte leeger et komplet overblik over egne patienter og derigennem lgbende folge
op pd behandlingsforleb og -type, manglende arskontrol, @endringer i medicintil-

skud, behov for vaccinationer mv. (Thomsen, 2014).

Forskning: Da databasen midlertidigt blev lukket ned, var data fra DAMD involveret
i mere end 50 forskningsprojekter (DAK-E, 2014-3). Og blandt forskningsmiljoet i
almen praksis opfattes dataene som et uundveerligt og enestdende redskab til effek-
tiv efteruddannelse, kvalitetsudvikling og forskning i det samlede sundhedsveesen:
”"Praktiserende laeger er bdde indgangsporten til det samlede sundhedsveesen 0g gennemgden-
de tovholder for danske borgere med kroniske lidelser. En drlig registrering af data fra mindst

40 millioner kontakter til almen praksis betyder, at DAMD wvil kunne give os helt enestiende
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viden om komplette sygdomsforleb: fra de forste symptomer, over diagnostik og behandling
frem til rehabilitering. Disse data vil kunne vise effekten af initiativer pd tveers af sektorerne
og identificere sdrbare patienter. Det er unikt pd verdensplan,” lad det 22. oktober 2014 i et
abent brev til Sundhedsminister Nick Haekkerup fra 17 forskere fra Aalborg, Aarhus,
Kebenhavns og Syddansk Universitet, der frygtede at debatten om Datafangst kunne
fore til lukning af DAMD (Vestergaard et al., 2014).

Kontrol: Sammen med kommunerne har regionerne et ansvar for at tilretteleegge
sundhedstilbud til borgerne og for at f& skonomien til at heenge sammen. Regionerne
fik i 2014 adgang til at bruge data fra DAMD-databasen. Sddanne data bruges til at
fore kontrol med ekonomien péd sundhedsomradet pa tvers af sektorerne, planlegge
egen indsats sa optimalt som muligt og sikre, at patienterne behandles efter lavest ef-
fektive omkostningsniveau(KORA, 2013). Der kan kun udleveres data pa aggregeret
niveau fra de enkelte klinikker, s oplysninger ikke er personhenferbare pd patient-
niveau (jf. BEK nr. 967 af 29/08/2014).

Kommercialisering (?): "De data, som genereres i forbindelse med kodning og Datafangst,

genereres ikke ud fra kommercielle hensyn — hverken for laegen selv eller for regionerne” slog
daveerende Sundhedsminister Astrid Krag fast ifbm. den @endring af sundhedsloven
i 2013, som gjorde tilkobling til Datafangstmodulet obligatorisk for leegerne i almen
praksis (Sundhedsministeriet, 2013). Ikke desto mindre beskrives sundhedsdata som
"et veesentligt konkurrenceparamenter” for dansk sundhedsforskning og medicinal-
industrien i regeringens vaekstplan for sundhedsomréadet (Regeringen, 2013), der ogsa
blev startskuddet til en national strategi til at forbedre adgangen til danske sund-
hedsdata og skabe et "bedre grundlag for samarbejde med erhvervslivet omkring forskning
og udvikling af nye losninger” (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, 2014, p. 1).
Koncernchefen i Laegemiddelindustriforeningen (LIF), Ida Sofie Jensen, udtalte ved

annonceringen af en bedre adgang til sundshedsdata:

"Det er virkelig en gamechanger. Det er helt nyt, og det kan virkelig seette Danmark
pd verdenskortet. I udvikling af sundhedsydelser — seerligt medicin — har man brug
for data. Det skal man normalt selv indsamle som privat aktor eller forsker, og det er
enormt omkostningsfyldt. Ndar man meder et land, der stiller disse data til rddighed
for industrien, vil det vaere attraktivt for udenlandske investeringer.”

- Ida Sofie Jensen, Koncernchef i Leegemiddelindustriforeningen (Lassen, 2013)

Selvom en vesentlig del af disse data kommer fra landets praktiserende leeger, er
DAMDs rolle i Regeringens Veaekstplan uklar. Men af referatet af et mede i DAMD-
databasens Baggrundsgruppe 12. december 2013 fremgar det, at "Data kan have stor

veerdi for private firmaer, og de forste reelle ansogninger med kommercielle interesser er mod-
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taget”, og det blev besluttet, at DAMD-data kunne udleveres til private firmaer efter
almindelig godkendelse, ndr de relevante tilladelser foreligger (DAK-E, 2013-1, p. 2).

Malforskydning: At data fra DAMD anvendes til en reekke andre formal end kvali-

tetsudvikling, er et eksempel pa, at der kan skabes veerdi gennem genbrug af data.
Men det viser ogsa, at datagenbrug i nye organisatoriske sammenhaenge kan fore til
forskellige opfattelser af aktivitetens raison d’étre. Hvor forskningsmiljeet i almen
praksis ser DAMD-databasen som et led i en unik forskningsinfrastruktur, ser regio-
nerne de indsamlede sundhedsoplysninger som relevante for den infrastruktur, der
planleegger og administrerer den samlede sundhedsindsats. Hos de praktiserende
leeger anses kontrolelementet som skadeligt for validiteten i data, fordi kodningen
derigennem far et skonomisk aspekt (se afsnit 5.2.3 om validitet). Praktiserende lee-
ge, central akter i debatten om DAMD og medstifter af Patientdataforeningen, Trine
Jeppesen, skriver:

"Jeg udstyrer ikke mine patienter med diagnoser for at skabe vaekst i DK. Jeg scree-
ner 0g koder ikke fordi nogen ensker kontrol med mine patienters livsstil (...) Jeg vil
ikke have kodeforpligtigelser. Jeg onsker, at patienterne tager ejerskab over deres per-
sonlige oplysninger 0g selv bestemmer, hvem de skal deles med.”

- Trine Jeppesen (2013-1), praktiserende laege

5.1.2 Struktur

DAMD drives af DAK-E (databehandler), der er
oprettet som en enhed under Kvalitets- og In-
formatikfonden finansieret af midler fra over-
enskomstaftalen mellem Danske Regioner og

Praktiserende Leegers Organisation.

Det er som tidligere neevnt Region Syddanmark,
der har det overordnede ansvar for dataindsam-

lingen og anvendelsen (dataansvarlig).

Selvom regionerne ikke umiddelbart har tilgang til DAMD-data pa cpr-
nummerniveau, har regionerne imidlertid mulighed for at ove indflydelse péa de be-
slutninger, der treffes om benyttelse af data gennem repreesentation i henholdsvis
bestyrelsen for Kvalitets- og Informatikfonden, der har til forméal at understotte og
finansiere landsdeekkende kvalitetsudvikling i almen praksis, og Implementerings-
udvalget (IMPU), der folger implementeringen af Datafangst og ICPC-kodning hos
de ca. 3.500 praktiserende leeger og serger for gensidig erfaringsudveksling og ko-
ordinering mellem regionerne og DAK-E (Kvalitets- og Informatikfonden, 2011;
KORA, 2013).
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Regionerne er ogsa repraesenteret i DAMD Styregruppen, der overvéger, at databasen
drives i henhold til geeldende lovgivning om opbevaring og handtering af personlige
data, samt at det sker pa en forsvarlig mdde IT-sikkerhedsmeessigt. Foruden Region
Syddanmark, er Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM), PLO samt Regionernes
Lennings- og Takstnevn repraesenteret i Styregruppen (DAK-E, 2015-2).

Endelig er regionerne repraesenteret i DAMD Baggrundsgruppen. Baggrundsgruppens
opgave er at vurdere ansggninger fra kvalitets- og forskningsprojekter baseret pa da-
taudtreek fra DAMD og kaldes ogsa Kvalitets- og Forskningsudvalget. Foruden regi-
onerne er ogsd Aarhus, Syddansk og Kebenhavns Universitet, PLO, DAK-E samt
Regionernes Lonnings- og Takstnaevn repraesenteret (DAK-E, 2015-3).

Figur 5 viser DAMDs komplicerede organisatoriske rammestruktur og dataflow til

databasen:
Kvalitets- og
Informatikfonden Implementeringsudvalget
DAMD (KIF) (IMPU)
St Datafangst
ICPC-diagnosekoder,
DAMD medicinordinationer,
Dansk ydelseskoder,
Baggrundsgruppe laboratorievaerdier,

Almenmedicinsk o .
henvisninger, epikriser og

KvalitetsEnhed ; ;
nformation fra pop-upper.
(DAK-E) ormation i pop-ipp

........................................ A
DAMD - Dansk AlmenMedicinsk Database

(Kvalitets- og
Forskningsudvalget)

......
.........
------
“r .
......
______

. s o T, o
Kvalitets- og Databasernes Regionernes sundhed.dk
Forskningsprojekter Feellessekretariat administration
Ansggning via Indberetning af data Data leveres pa Patienter har
baggrundsgruppen. Data pa for diabetes og KOL aggregeret niveau adgang til egne data
cpr.nr.-niveau udleveres kun fil til Databasernes for hver enkelt via p-journalen,
samkgring (med fx data fra Feellessekretariat praksis til mens sundheds-
Danmarks Statistik), hvis (RKKP). planlaegning og professionelle har
Datatilsynet har givet tilladelse kontrol af tilskud og adgang via
til det. honorarer. e-journalen.

Figur 5: DAMD-databasens organisatoriske rammestruktur og dataflow. Kilde: Egen tilvirk-
ning baseret pd (DAK-E, 2014-2, p. 32; DAK-E, 2014-4, Praktiserende Leegers Organisation,
2014).

Feelles for de fire koordinerende enheder for DAMD-databasens virke (markeret med
grd i Figur 5) er, at de alle er ssmmensat af repraesentanter fra flere forskellige centra-
le aktorer for almen praksis, herunder seerligt sektorens overenskomstparter PLO og

Danske Regioner.
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Den tveergdende integration afspejles ogsa i databasens dataflow. Nar DAMD far da-
ta fra Datafangst-modulet, bearbejdes data og leveres tilbage som kvalitetsrapporter
til almen praksis — og giver dermed et felles informationsgrundlag hos personalet
internt i den enkelte klinik. Udadtil leverer DAMD data til kvalitets- og forsknings-
projekter via ansegninger til Baggrundsgruppen. Her kan ogsa private firmaer med
“"kommercielle interesser” ansgge — sd leenge de nedvendige tilladelser foreligger og
den projektansvarlige er ansat pa et universitet/forskningsenhed, der kan std garant
for den frie publiceringsret og héndtering af data (DAK-E, 2013-1). DAMD leverer
ogsa data til Databasernes Feellessekretariat (Regionernes Kliniske Kvalitetsudvik-
lingsprogram - RKKP) og til regionernes administration (jf. forpligtelserne i sund-
hedsloven). Og endelig leveres data til sundhedsjournalerne pa sundhed.dk, hvorfra

patienter har adgang til egne data via p-journalen, mens sundhedspersonale har ad-

gang til data p4 de patienter, de har i behandling via e-journalen (DAK-E, 2014-2).12

5.1.3 Mennesker

"While the business and technology sectors see data as valuable, doctors often see
data as costs, risks, and liabilities. And for many in health care, data are not seen as
a source of value, but of additional work.”

- Neff, G. (2013), s. 117

Néar en klinik tager Datafangst og DAMD-
rapporterne i anvendelse, er det ofte nedvendigt

at foretage eendringer i de daglige arbejdsgange.

Alle i klinikken skal blive enige om at diagnose-
kode, og der skal aftales feelles tiltag i relation til
handtering og behandling af patienter:

"Der er en hurdle, man skal over, for man skal
leere at kode og man skal organisere sin klinik
med, hvordan vi leser opgaven feelles. Men nir
man sd er kommet over den hurdle og begyn-

der at samle data, sd kommer gevinsten.”
- Praktiserende leege (DAK-E Video 1, 2015)

At udnytte og udbrede brugen af DAMD-data til kvalitetsforbedring i almen praksis
forudseetter dermed et stort implementerings- og undervisningsarbejde med gensi-
dige forpligtelser mellem Danske Regioner og PLO til opkvalificering af sundheds-

personalet pa de almene praksis. I forste omgang handler det om at hjeelpe leeger,

12 patientens adgang fil P-journalen er dog midlertidigt lukket siden oktober 2014 ifom. under-
sggelsen af DAMDs lovlighed (Boysen, 2014).
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sygeplejersker mv. i gang med at registrere via Datafangst. I anden omgang handler
det om at hjeelpe selvsamme til at omseette kvalitetsrapporterne til egentlige kvali-
tetsudviklende tiltag i klinikken (DAK-E, 2014-2):

"Det at arbejde med Datafangst lofter os fagligt, og jeg synes 0gsd, at det gor noget
ved engagementet i det daglige, fordi det altid er sjovt og spendende at se, hvordan
vi klarer os 0og om vi gor det godt nok.”
- Sygeplejerske (DAK-E Video 1, 2015)

DAK-E har i den forbindelse veeret det udferende led for Implementeringsudvalgets
strategi, hvor man i samarbejde med regionerne uddanner “ambassaderer” (leege-
konsulenter, datakonsulenter og praksispersonale), udarbejder pjecer og afholder in-

formationsmeder og introduktionskurser (DAK-E, 2014-2).

5.1.4 Kultur

"Jeg synes, at samarbejdet er blevet mere team-orienteret. Hvor man mdske for selv
kunne sidde alene med patienten, sidder man nu og kigger pd hele patientgruppen
sammen [med leegen]. Det giver den der teamspirit, som jeg godt kan lide.”

- Sygeplejerske (DAK-E Video 2, 2015)

Kvalitetsrapporterne og dataindsamlingen giver et
komplet patientoverblik til sygeplejersker og leeger
i almen praksis og forbedrer samarbejdsmulighe-

derne blandt klinikkens personale:

"Vi har jo mulighed for at se, hvad de andre la-
ver, sd vi kender patienten rigtigt godt i klinik-
ken. Uanset om patienten har kontakt med le-
gen eller sygeplejersken, ved vi, hvad planen er
— 0g vi ved, hvad vi skal stette patienten i, ndr

de ringer eller vi tager kontakt til dem.”
- Sygeplejerske (DAK-E Video 4, 2015)

Den ogede opmerksomhed péd data og kodning kan ifelge specialleege og lektor i
almen medicin John Brodersen indebere en risiko for overdiagnostik af patienter.
Det kan manifestere sig som nedsatte greenseveerdier eller eendringer i sygdomsklas-
sifikation, opfindelsen af nye “sygdomme” (disease mongering) eller overdetektion
ved screening (Brodersen, 2014). Brodersen opfatter Big Data og forebyggende medicin
som aspekter i et paradigmeskifte, der vender tilgangen til medicin pd hovedet: I
moderne medicin henvender patienten sig til leegen med en symptombeskrivelse og
far en klinisk undersogelse efterfulgt af parakliniske undersegelser, hvorefter leegen
identificerer afvigelser og finder en diagnose. I den post-moderne medicin starter

man i omvendt reekkefolge; her screenes populationens data, hvorfra der identifice-

38



DATADREVET VARDISKABELSE | DEN OFFENTLIGE SEKTOR

res afvigelser og patienten diagnosticeres (til forebyggende indsatser). Det nye para-
digme hviler saledes pa en grundleeggende antagelse om, at abnormiteter hos en pa-
tient pa sigt kan udvikle sig til alvorlige sygdomme, hvorfor det altid giver mening
at lede efter diagnoser — ogsd hos raske mennesker (ibid.). Det kan fore til en selvfor-
steerkende spiral, der oger behovet for flere dataregistreringer, hvor mere screening
forer til flere diagnoser, der forer til flere “overlevelseshistorier”, der forsterker on-

sket om flere screeninger.

Efter Brodersens opleeg pa PLOs érlige konference Laegedage , d. 12. november 2014,
udtrykte en tilherende praktiserende laege tilsvarende bekymring for overdiagnostik

som folge af brugen af Datafangst:

"Der sker noget med os, ndr vi samler data sammen (...) Vi bliver det, vi gor, 0§ ndr
man samler data ind, sd bliver vi datalaeger. Og det gor 0gsd noget ved vores mdde at
vaere leege pd i konsultationen. Vi har det privilegium, at 80% af dem, der kommer
til os, ikke fejler noget — og de skal have lov til at gd hjem og vere raske. De skal ikke
have en diagnose med pd vejen. Kun ganske fi kroniske lidelser koder jeg med me-
ningsfulde diagnoser, alle de andre koder jeg for "almen og uspecificeret” og det skal
forblive almen og uspecificeret, for de skal have lov til at blive raske — og ikke tro at
de fejler et eller andet bare fordi, at de har veeret ved laegen.”

- Praktiserende leege ved Leegedage, d. 12. november 2014 (Brodersen, 2014)

5.1.5 Omverden

DAMD hviler pa et dobbelt retsgrundlag. Forst e, .
og fremmest er DAMD en  klinisk . .
kvalitetsdatabase og herer derfor under

Sundhedslovens §196, der giver mulighed for at

indsamle personhenferbare oplysninger uden

samtykke hos en afgraenset patientgruppe. Det

er med andre ord Sundhedsloven, der er

styrende for databasens input. Mens behandling

og videregivelse af data fra DAMD derimod

grundleeggende er styret af Persondataloven. e Nl o

Det betyder, at DAMD béde skal vere godkendt af Statens Serum Institut som kli-
nisk kvalitetsdatabase og veere anmeldt til Datatilsynet via en offentlig myndighed
som dataansvarlig. Statens Serum Institut fastseetter retningslinjerne for indsamling,
anvendelse og udlevering af data, mens Datatilsynet godkender videregivelse af data

til forskning og andre formal (jf. Persondataloven § 10, stk. 3.).

Ifolge Kent Kristensen, lektor i sundhedsjura ved SDU, er retsgrundlaget baseret pé
tre hensyn; 1) tavshedspligt (fortrolighed mellem leege og patient), 2) videregivelse (be-
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hov for at dele oplysninger i andre sammenhaenge — herunder veasentlige sam-
fundsmaessige hensyn sdsom forskning), og 3) samtykke (hdndheever individets selv-
bestemmelse) (Kristensen, 2014). Kristensen ser en tendens, hvor vaegtningen mellem
de tre hensyn lebende blevet justeret over mod mere videregivelse og deling af op-
lysninger til forskellige formal (ibid.). Det afspejles ogsa i udviklingen af DAMDs rai-

son d’étre.

Behovet for at dele data pd tvaers af sundhedssektoren forsterkes, ifelge afdelings-
chef for sundhedsanalyser i Statens Serum Institut, Poul Erik Hansen, yderligere i
sundhedsvaesenets overgang til supersygehuse og malsaetningen om 20% feerre senge-
dage (Hansen P. E., 2014). Feerre sengedage kreever ekstra aktiviteter uden for
sygehusene og involverer hermed i hej grad almen praksis. Det giver et stigende
behov for at organisere sundhedsdata ét sted, s det bliver muligt at stille relevante
data til rddighed for de sundhedsprofessionelle pd den ene side og politisk-
administrativt at styre og tilretteleegge det samlede sundhedsveesen pa den anden
side (ibid.).

5.2 Hvilken veerdi skaber DAMD?

Med afseet i ovenstdende gennemgang af DAMD-databasens organisatoriske vilkar,
er det nu tid til at dykke ned i en kvalitativ analyse af DAMDs samfundsmaessige
veerdi ud fra et kontrol- og magtperspektiv, et skonomisk perspektiv, et kvalitets- og

tillidsmeessigt perspektiv samt et etisk perspektiv.

5.2.1 Kontrol/Magt

"Der er interesser, som onsker meget sterkt, at der ikke bliver rort ved fundamentet

for databasen, fordi man anser de her oplysninger for at have meget stor veerdi bdde
til statistikformdl, til regionernes styring af almenpraksis, men faktisk ogsd til salg
til kommercielle formdl (...) Og derfor er man meget interesseret i, at der ikke bliver
rort ved den meget store samling af fortrolige oplysninger, der ligger i DAMD-
databasen.”

- Henrik Dibbern, formand for PLO frem til 2013 og aktivt involveret i oprettelsen af
DAMD (DR P1 Orientering, 14. okt. 2014)

I DAMD er der flere stakeholder-interesser, der
skal forenes. Forst og fremmest er der datasubjek-
terne, som i dette tilfeelde er alle de borgere, der :g nn“l;gt
er i kontakt med almen praksis og som dataind-
samlingen derigennem omhandler (hvilket arligt
er knap 80% af befolkningen jf. Sundhedsstyrel—
sen, 2014, s. 6). P& den ene side har borgerne som
patienter en indlysende interesse i hej behand-

lingskvalitet i almen praksis og en samfunds-

40



DATADREVET VARDISKABELSE | DEN OFFENTLIGE SEKTOR

maessig interesse i et effektivt drevet sundhedsvasen, og pa den anden side har de en
interesse i selv at bestemme, hvilke personlige sundhedsoplysninger, der deles udad-
til.

For de, der besidder data (data-holders), er der ligeledes forskellige interesser. Laeger-
nes interesse omhandler kvalitetsudvikling, mens de politisk styrede offentlige
myndigheders interesse foruden kvalitet ogsa omhandler kontrol, planlegning og
veaekst. Endelig har forskere og medicinalindustrien, som data-innovaterer, interesser i

DAMD gennem muligheden for udvikling af ny viden og kommercielle produkter.

Den komplicerede struktur, de mange formal og de forskellige interesser blandt da-
tabasens stakeholdere, affoder sporgsmal om, hvem har adgang til, ferer tilsyn med
og har ejerskab over data fra DAMD.

Adgang: Hvem har adgang til data? Til hvilke(t) formdal2 | hviken sammenhceng? Og

med hvilke begraensninger? Har datasubjektet adgang til data (hvordan)?

Som beskrevet leverer DAMD data til almen praksis (populationsoverblik og kvali-
tetsrapporter), til forskere (herunder ogsd forskere i samarbejde med private firma-
er), til regioner og kommuner pa aggregeret niveau (administration og kvalitetssik-
ring) og til sundhedsjournalerne pa sundhed.dk, hvorfra patienterne — indtil oktober

2014 - ogsa havde adgang til egne data.

I 2014 vurderede Kent Kristensen, at op mod 90.000 ansatte i sundhedsvasenet, sa-
som leeger, sygeplejersker, specialleeger samt social- og sundhedsassistenter, har ad-
gang til de elektroniske patientjournaler, der blandt andet rummer diagnosekoderne
fra DAMD (Seidelin, Lavrsen, Serensen, & Borg, 2014). Sundhedslovens §42A giver
alene hjemmel til sundhedspersonale at tilgd journaler for patienter, som vedkom-
mende aktuelt har i behandling. Der er enkelte eksempler pa uberettigede journalop-
slag blandt sundhedspersonale, og der kontrolleres lobende gennem stikprover eller
efter tip om mistanke (ibid.). Men mere interessant er diskussionen om den lovlige
adgang til DAMD-data via de elektroniske sundhedsjournaler. Det er naturligvis
hensigtsmaessigt, at leeger ved operationsbordet har adgang til oplysninger om
patientens diagnoser, medicinforbrug og sundhedshistorik fra almen praksis. Men
det er ikke lige sd selvfelgeligt, at social- og sundhedsassistenten ogsd skal kunne
tilgd samme omfang af oplysninger om den borger, der plejes; idet de omtrent 700
ICPC-diagnosekoder, som Datafangst-modulet er baseret pd, ogsd omfatter intime

fysiske, psykiske og sociale problemer.

Reelt er der ogsd dataadgang til ikke-sundhedsfagligt personale i analysebureauer,
der foretager tilfredsundersogelser og evalueringer i sundhedsvaesenet. Dette blev

eksempelvis illustreret i Leif Davidsens debatindleeg 29. marts 2014, der som led i en
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tilfredshedsundersogelse fra Region Hovedstaden blev ringet op af en studenter-
medhjeelper fra et analyseinstitut, som ville here om hans oplevelse af at veere pati-
ent pd Hvidovre Hospital: ”Det bor stadig vaere sddan, at man kan gd til laege, uden at ens
agtefeelle bliver informeret. Og det var jo Ulla, der tog fastnettelefonen, da den ringede og fik
at vide, at jeg havde veeret pd hospitalet. Teoretisk set er det jo ikke sikkert, at jeg havde fortalt
hende det (...) Hvad nu, hvis jeg var alvorligt syg, men selv ville vaelge at informere min ag-
tefeelle eller min born om prognosen?” (Davidsen, 2014). Selvom indregistreringerne fra
Leif Davidsens hospitalsbesgg ikke stammer fra DAMD-databasen, er det ikke
usandsynligt, at en tilsvarende situation pa baggrund af data fra diagnoser indberet-
tet i almen praksis kunne opstd. Den udleegning udtrykte alment praktiserende leege
og tidligere medlem af Etisk Rdd, Lotte Hvas, pa Laegedage-konferencen (Hvas,
2014).

Regionernes data leveres for den enkelte praksis i anonymiseret form, sd klinikkens
patienter ikke kan identificeres. Det betyder, at data til regionerne leveres i stil med
at klinik A har en andel pa x med diagnose y, har en gennemsnitsalder pa xx, BMI p4
zz etc. (Praktiserende Laegers Organisation, 2014). Regionale og kommunale akterer
har imidlertid udtrykt enske om adgang til data pa cpr-niveau for mere optimal kva-
litetssikring, styring og planleegning af individuelle indsatser og forleb (KORA,
2013).

I en dataficeret virkelighed er anonymisering dog seerdeles vanskeligt at implemen-
tere, og regioner og kommuner kan inden for lovens rammer ved hjelp af samkering
af forskellige registerdata reidentificere personer fra aggregerede dataseet. Det er Re-
gion Midts projekt Kronikkerkompasset et eksempel pd. Ved at samkere allerede eksi-
sterende administrative data fra nationale og regionale registre kunne projektfolkene
ud fra tre algoritmer identificere personer med sandsynlige diagnoser for blandt an-
det KOL og diabetes. Herefter blev de enkelte laegepraksis kontaktet for at fa bekreef-
tet diagnoserne (Forskningsenheden for Almen Praksis, 2012). Formalet var ”at almen
praksis skulle stratificere 0og agere proaktivt i forhold til patienter med kronisk sygdom, og at
LEON-princippet (Lavest Effektive OmkostningsNiveau) blev understottet” (ibid. s. 5). Ek-
semplet viser, at selvom registrene indeholder aggregerede data, er det ogsa pa
sundhedsomradet muligt at reidentificere enkeltpersoner gennem registersamkeoring

samt at dette kan tillades til kontrol- og planleegningsformal.

Endelig er der dataadgangen til kvalitets- og forskningsprojekter og til kommercielle
formal. Statens Serum Institut, der jeevnfer Sundhedslovens §196 fastsetter rammer-
ne for de kliniske kvalitetsdatabaser, har aktivt forsegt at fa en direkte og lebende
adgang til kvalitetsdatabasernes data (herunder DAMD). Det fremgar af SSIs udkast
til en bekendtgorelse i 2013 (Heringsportalen, 2013). Derfra ville Statens Serum Insti-
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tut kunne videregive oplysninger til blandt andet leegemiddelfirmaer og forskere,
som det allerede nu ger sig geeldende for medicin-, laboratorie- og sygesikringsregi-

stret (Seidelin, Lavrsen, Serensen, & Borg, 2014).

Ansvarlighed: Hvem er ansvarlig for at sikre, at aktiviteten er i overensstemmelse med

lovgivningen samt at individ og samfund ikke lider skade af processen?

Det er netop Statens Serum Institut, der godkender kliniske kvalitetsdatabaser, og
som sammen med Datatilsynet forer eksternt tilsyn med disse. Af Statens Serum In-
stituts redegorelse fremgdr det, at DAMDs Feaellesdatabase hverken var anmeldt kor-
rekt til Datatilsynet, havde de nedvendige godkendelser eller omhandlede en til-
streekkelig afgraenset patientgruppe (Statens Serum Institut, 2014-2). Hos DAK-E var
man dog af den opfattelse, at SSI havde godkendt fellesdatabasen, og at dataindhol-
det i flere &r var velkendt hos centrale myndigheder, herunder SSI (Hansen P. O.,
2014). Eksempelvis har DAK-E holdt adskillige opleeg pd meder i SSI-regi, hvor det
er fremgdet, at feellesdatabasen omfatter et bredt spektrum af patientdata (ibid.). Og
det fremgdr endvidere i en skriftlig korrespondance mellem SSI og DAK-E, at
"DAMD-databasen fodes af data fra patientkontakter i almen praksis for alle de forskellige
sygdomme og helbredsproblemer, som patienter henvender sig til almen praksis med” (ibid.).

Det fik Lars Gehlert Johansen, formand for Styregruppen bag DAMD til at udtale:

"Ministeriet har hele tiden vidst, at indsamlingen skete i den form, det er sket, og
ministeriet har sigar selv brugt data fra DAMD til forskellige redegorelser. Derfor
kleeder det ikke ministeriet nu via Statens Serum Institut at vaske hender.”

- Lars Gehlert Johansen (Heissel, 2014)

Ifelge Henrik Dibbern, formand for PLO frem til 2013 og aktivt involveret i oprettel-
sen af DAMD, har de mange vigtige formal, som DAMD-data bidrager til, dempet
de tilsynsforende myndigheders villighed til at undersoge databasens lovlighed og
tilladelser:

"Problemet er jo, at de myndigheder, fx Statens Serum Institut og Sundhedsstyrel-
sen, som burde vare de, der holdte fanen hejt og sikrede patienterne, jo ogsd er un-
derlagt en politisk styring, hvor politikerne har nogle andre hensigter — altsd hensig-
ten med at have oplysninger til kontrol 0g til videresalg. Og det vil sige, at selv de
myndigheder, der skulle veaere patienternes beskyttere i den her sag, bliver i virkelig-
heden underlagt nogle andre interesser. Danske Regioner, som jo gerne vil lave kva-
litetsudvikling i sundhedsvaesenet 0g i den almindelige praksis, er samtidig interes-
serede i at kunne kontrollere 0g om nedvendigt straffe praktiserende laeger, hvis ikke
de synes, at de gor det godt nok. Si de har 0gsi flere forskellige formdl med at beskyt-
te den her store samling fortrolige helbredsoplysninger. Si der er mange aktorer, der

har flere dagsordner med at ville fortseette databasen, som vi kender den i dag”
- Henrik Dibbern (DR P1 Orientering, 14. okt. 2014)
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Den uklare (og ineffektive) ansvarsfordeling afspejles ogsa i det politiske efterspil,
hvor hele tre ministerier er blevet inddraget i spergsmal vedrerende DAMD. Forst
var der abent samrad i Sundhedsudvalget 27. november 2014, hvor Sundhedsmini-
ster Nick Heekkerup imidlertid henviste til Justitsminister Mette Frederiksen, idet
“anvendelse af data i DAMD — udover til godkendte kliniske kvalitetsdatabaser — henhorer
under persondatalovgivningen, og er Justitsministeriets omride” (Haekkerup, 2014, p. 15).
Dertil kommer Kulturminister Marianne Jelveds lovforslag om at bevare de ulovligt
indsamlede data under serlige vilkar i Rigsarkivet efter Rigsarkivarens vurdering af

databasen som bevaringsveerdi (L 168 Forslag til lov om sendring af arkivloven).

Valgmuligheder: Hvilke valgmuligheder har de involverede? Kender de involverede

parter deres muligheder og forstdr de konsekvenserne herafe Er der voice/exit-

muligheder? Tilbydes alternativere Er informeret samtykke muligt (og hvordan)?

Som kvalitetsdatabase frafalder kravet om patientsamtykke ved indsamling og vide-
regivelse af data til DAMD. Patienten har dog mulighed for at frabede sig, at hel-
bredsoplysninger deles via sundhedsjournalerne pa sundhed.dk, men kan ikke selv
definere, hvilke oplysninger, man finder hensigtsmaessigt at dele, og hvilke man har
lyst til skal forblive fortrolige mellem den praktiserende laege og patienten. Det er et
enten-eller sporgsmal (Jeppesen, 2013-3). Siden Region Syddanmark indstillede ind-
samlingen til feellesdatabasen, blev det samtidigt muligt for borgere at fa slettet ind-
samlede oplysninger om dem selv i DAMD (Flyvbjerg & Jepsen, 2015). For DAMD
blev omtalt i DR-radioprogrammet Orientering i efterdret 2014 var kendskabet til
indsamlingen og den brede adgang til data steerkt begreenset hos de praktiserende
leeger og dermed formentligt ogsa hos patienterne. Dette indikeres blandt andet af, at
stort set ingen patienter benyttede sig af adgangen til patientjournalen pd sund-
hed.dk for praksisdelen i 2013 (Jeppesen, 2013-3). Indtil efterdret 2014 synes patien-
ternes valgmuligheder og kendskab til DAMD dermed at veere staerkt begraensede.

I registerforskningsregi fremhaeves den obligatoriske deltagelse som en styrke, idet
en exit-mulighed abner op for risikoen for selektionsbias og dermed forringet kvali-
tet i datamaterialet og forskningsresultaternes validitet: “"Den danske samfundsmodel
har resulteret i opbygning af en af verdens mest veerdifulde forskningsinfrastrukturer qua vo-
re registre”, lod det eksempelvis fra Mads Melbye, forsker ved Statens Serum Institut,
til Etisk Rads debat-arrangement 'Forskning i dine sundhedsoplysninger?’, 11. de-
cember 2014, idet hele populationen er med (Melbye, 2014).

Dermed argumenteres for, at det er nedvendigt at se bort fra samtykke for at vareta-
ge de samfundsmaessige interesser om forskning og udvikling pa sundhedsomradet.

Tilsvarende nedvendighedsargument udtrykte Peter Vedsted, professor ved Forsk-
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ningsenheden for Almen Praksis: "Vi er nodt til at gennemfore den forskning, fordi vi i

den gode sags tjeneste har brug den viden” (Pedersen & Jung, 2014).

Ejerskab: Hvem ejer rettighederne til at indsamle, anvende og videregive data og de

opndede indsigtere

Spergsmadlet om ejerskab over data er en tilbagevendende dreftelse for de kliniske
kvalitetsdatabaser (RKKP, 2013). Datafangst-modulet er ejet af Danske Regioner og
PLO gennem Kvalitets- og Informatikfonden, men reelt er ejerskabet af data juridisk
uafklaret. Persondataloven beskeftiger sig ikke med ejerskab af data, men opererer
med betegnelsen ”dataansvarlige”, der i DAMDs tilfeelde som naevnt er Region Syd-
danmark. Dataansvar er juridisk dermed ikke det samme som ejendomsret. Regio-
nernes Kliniske KvalitetsudviklingsPrograms (Databasernes Feaellessekretariat) hold-
ning er, “at regionerne har ansvar for data — og dette i kombination med, at dataindtastning
sker via regionerne gor, at ejerskab i hoj grad er placeret der. Databaserne | de videnskabelige
selskaber har medejerskab, da de sikrer den faglige forankring og validitet af data” (ibid. s. 1-
2).

Grundleeggende er ejerskab over data et politisk spergsmal. P4 det dbne samrads-
mede 1 Sundhedsudvalget, fastslog Sundhedsminister Nick Heekkerup, at Region
Syddanmark ejer data og uddybede: “Jeg deler ikke opfattelsen af, at man skal kunne pas-
se pd alle sine data selv. Jeg er af den grundlaeggende opfattelse, at ndr vi er i et fallesskab
som vores, sd er der nogle oplysninger, som vi md stille til rddighed for fellesskabet, som sik-
rer, at jeg som patient, mine born og borneborn, fir en bedre behandling, end den de ellers
ville have fiet, fordi vi kan udvikle vores behandlingsformer pd baggrund af de oplysninger,
der bliver givet”, og henviste til nedvendigheden i at forholde sig til gevinsterne i kva-
litetsudviklingen, nér afvejningen mellem hensynet om individets interesse i sam-
tykke og behovet for videregivelse af oplysninger (Abent Samrad i
Sundhedsudvalget, 2014). Tilsvarende holdning udtrykte formand for foreningen
Danske Patienter, Lars Engberg, i et dbent brev til Sundhedsministeren tre dage for-

inden (Danske Patienter, 2014).

Gennemskuelighed: Kan de involverede parter se de data, analyser og resultater, der

omhandler dem?2 Kan de involverede parter se, hvem der bruger hvikke data, hvor-

ndr, hvordan og til hvilket formail?2

"Det her er komplekst. Det kan ikke skaeres ned til en one-liner, som er let at fyre af og som
kan give det fulde overblik over det her omrdde. Det er simpelthen dedhamrende besveerligt,”
forklarede Heekkerup til Sundhedsudvalget (Abent Samrad i Sundhedsudvalget,
2014). Sundhedsministeriet skulle bruge knap to maneder til at forberede orienterin-
gen om DAMD-forlebet og patientdata til samrddet, mens ogsd SSI var omtrent en

maned undervejs med at udferdige redegorelsen om DAMD:s tilladelser. Sammen-
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holdt med et begraenset kendskab til DAMDs virke blandt almen praksis og en lille
anvendelsesgrad af patientjournaler, er det seerdeles vanskeligt at forestille sig, at de
mange tusinde daglige patienter i almen praksis i perioden 2007-2014 havde et klart
indblik i, at de oplysninger, der blev frembragt under konsultationen, blev indberet-

tet til DAMD og anvendt til forskellige formal.

5.2.2 @konomi

”Almen praksis vil blive banket 10-15 dr tilbage rent udviklingsmeessigt og millioner
af forskningskroner vil gd tabt, ndr en betydelig del af forskningsprojekterne md falde
til jorden. Det er for alle en ulykkelig situation.”

- Lars Gehlert Johansen, formand for Styre-

gruppen bag DAMD (Heissel, 2014)

At opbygge en database med sundhedsoplysnin-

@konomisk

ger fra patienter i almen praksis er muligt, fordi rationale

leegen bruger digitale journalsystemer. Men det
er ikke ensbetydende med, at komplette dataseet
automatisk kan overferes til en central database.
Mange data er kun i DAMD, fordi leegerne aktivt

har indtastet dem som diagnosekoder.

Det tager tid at indtaste data, ligesom det kree-
ver ressourcer at indsamle, samkore og omseette data til kvalitetsudvikling i almen
praksis, kontrol og planleegning i regionerne samt nye indsigter og innovation i of-

fentlige og private forskningsinstitutioner.

I et gkonomisk perspektiv kan DAMD vurderes ud fra, om indsamlingen og anven-

delsen af data kan betale sig ift. omkostninger og gevinster.

Cost-benefit: Hvad er omkostningerne ved aktivitetene Og hvad er gevinsten?2 Hvor-

dan kompenseres de involverede parter?

"De danske sundhedsdata, der i bred forstand genereres som led i behandling af pati-
enter og administration af sundhedsvaesnet, har sammen med biobanksmateriale et
meget stort potentiale i forskningsejemed og i forbindelse med forretningsudvikling
pd sundheds- og velfeerdsomrddet. Det skyldes, at det er muligt at forske i og lave
analyser af hoj kovalitet pd hele befolkningen eller udvalgte patientgrupper, uden at
der forudgdende skal bruges uforholdsmeessig lang tid og mange penge pd at indsam-
le data.”

- National strategi for adgang til danske sundhedsdata og etablering af én effektiv
indgang til nationale sundhedsdata (Regeringen, 2013, p. 25).

Anlegsudgifterne i form af implementering af Datafangst-modulet hos de ca. 3.500

praktiserende leeger med forskellige IT-systemer og opbygningen af database med
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mulighed for forskellige dataudtreek er overvejende finansieret gennem midler fra
overenskomstaftalen mellem Danske Regioner og PLO (Kvalitets- og Informatikfon-
den) svarende til ca. 9 mio. kr. arligt i DAK-Es ferste fire budgetar (PLO & SFU, 2006,
p. 27). Danske Regioner og PLO kan dermed karakteriseres som de to primeere sha-
reholders i DAMD-databasen. Gevinsterne for de to parter er forst og fremmest hoje-
re behandlingskvalitet, feedback og evalueringer for almen praksis — og siden 2014
ogsa bedre mulighed for regionerne for at administrere indsatsen i sundhedsvesenet
efter Lavest Effektive OmkostningsNiveau. P& Syddansk Universitet har en forsker-
gruppe med blandt andre direktor ved DAK-E, Janus Laust Thomsen, analyseret ef-
fekten ved Datafangst i almen praksis ved behandling af diabetespatienter i perioden
2008-2012. De konkluderer, at de totale sundhedsomkostninger bliver mindre ved
brug af Datafangst (Olsen, Kristensen, & Thomsen, 2014).

Ved @ndringen af sundhedsloven i 2013 gik dataindsamlingen i almen praksis fra at
veere overenskomstaftalt til at veere obligatorisk, mens omkostningerne og imple-
menteringsansvaret af Datafangst vedblev med at vere varetaget af DAK-E. Pa den
mdde har centraladministrationen faet opbygget en lovpligtig datainfrastruktur i al-

men praksis finansieret af de overenskomstmaessige parter.

Patientdatainfrastukturen kan skabe innovation og ekonomisk veekst gennem for-
kortede udviklingsforleb og lavere omkostninger for forskningsinstitutioner og me-
dicinalindustrien. Gevinsterne for industrien ved en mere dben adgang til patientda-
ta mhp. at udveelge forsegspersoner mv. pd baggrund af diagnoser og medicinfor-
brug “skal telles i milliarder”, anslog konsulentfirmaet Zangenberg & Company i en
rapport lavet for IT- og Telestyrelsen (Zangenberg & Company, 2011, p. 5). I samme
rapport henvises endvidere til den britiske offentligt ejede General Practice Research
Database, der indeholder patientdata fra blot 590 praktiserende leeger i 2011, og som
private firmaer pd daverende tidspunkt kunne kebe adgang til for ca. 2,5 mio. kr.

om aret.

En lignende model kan vere relevant for Statens Serum Institut, der foruden bevil-
linger fra finansloven ogsa skal bedrive indtegtsgivende virksomhed til atholdelse af
egen drift. Det kunne eksempelvis veere udlevering af dataudtreek til private og of-
fentlige forskningsinstitutioner pd samme mdde som General Practice Research Da-

tabase i Storbritannien (Larsen, 2014).

Ud fra en samfundsekonomisk betragtning kan en systematiseret patientdataind-
samling sdledes vere en serdeles god forretning. Bade ift. kvalitetsudvikling, admi-
nistration, forskning og kommercialisering. Tilbage star sporgsmaélet om, hvordan de
involverede parter kompenseres. Det geelder ikke mindst for leegerne i almen prak-

sis, der er organiseret som selvsteendige erhvervsdrivende virksomheder. Speciallee-
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ge i almen medicin Imran Rashid skrev i et debatindleg ifbm. lovpligtiggerelsen af
Datafangst, at ”(...) det er krystalklart, at hvis jeg i min klinik skal bruge ekstra tid pd kon-
trol og indrapportering af data, som Danske Regioner/Regeringen bagefter ensker at salge til
kommercielle interessenter — sd ville jeg til hver en tid forlange, at min ekstra forbrugte tid

blev honoreret 0og at betingelserne, datarettigheder, anvendelsesbegreensninger mv. var 100%
klarlagte” (Rashid, 2013).

Et tilsvarende krav om kontant honorering kunne de patienter, som data omhandler,
ogsa fremsaette, men for Danske Patienter opvejer gevinsterne i bedre behandlings-

kvalitet og patientsikkerhed afkaldet pa samtykke og kontrol over egne data:

"Et stop for dataindsamling i DAMD eller krav om skriftligt informeret samtykke
vil svakke eller helt odeleegge den datadrevne kvalitetsudvikling og forskning i
sundhedsvaesenet — herunder i almen praksis. Det kan fi alvorlige konsekvenser for
patienterne. Derfor vil Danske Patienter gerne advare mod dette, selvom det umid-
delbart virker sympatisk. Vi md ikke gamble med patienternes helbred pd grund af
lovmeessige barrierer for datadeling.” (Danske Patienter, 2014, p. 2)

P& denne made minder transaktionen med personlige data for bedre behandlings-
kvalitet som mange digitale sociale serviceydelser som Facebook eller Google mv.
tilbyder, hvor brugeren far adgang til services mod til gengeeld at afgive data. Det
kreever, at brugeren oplever en tilfredsstillende servicekvalitet og kan have tillid til,

at data behandles forsvarligt.

5.2.3 Kvalitet og tillid

"Jeg vil gerne understrege, at indsamlingen af folsomme patientdata, hverken har til
formdl at "edeleegge” fortroligheden mellem laege eller patient, eller md komme i ve-
jen for laegernes tavshedspligt. Der indsamles ikke bare data for data’ens eller for-
skernes skyld. Men for patienternes skyld. Indsamlingen af patientdata har ét over-

ordnet hensyn — at bidrage til et bedre sundhedsveesen.”
- Nick Heekkerup, Sundhedsminister (Haekkerup, 2014, p. 3)

Ifolge effektmalingen fra Syddansk Universitet
tyder tallene pa, at de leeger, som bruger Data-
fangst, i gennemsnit undgar 1 diabetesindleeg-
gelse om dret. Mens de samlede sundhedsom-
kostninger mindskes for diabetespatienter til-
knyttet leeger, der anvender Datafangst, stiger
omkostningerne i almen praksis. Det indikerer colitet
ifelge forskergruppen, at de leeger, som anvender og tllid
Datafangst, generelt har mere kontakt til deres

diabetespatienter (Olsen, Kristensen, & Thomsen,

2014).
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Datafangst i almen praksis kan sdledes resulterer i teettere patientkontakt og feerre
sygehusindlaeggelser. Det er ikke alene til gleede for patienterne, men kan ogsa lette

presset pa sundhedsveaesenets indleeggelseskapacitet.

I et hedonistisk-aestetisk perspektiv rettes blikket mod DAMDs betydning for bru-
gernes/borgernes tilfredshed med almen praksis og sundhedsveesenets generelt og

giver dermed anledning til spergsmadl om oplevet kvalitet, validitet og tillid.

Oplevelse: Forbedrer aktiviteten borgerens/slutbrugerens oplevede service (nytte)?

"I starten synes jeg, at det var sveert at sidde halvt med ryggen til patienten, fordi
jeg skulle sidde og taste data ind. Det fjernede noget af naervaeren i konsultationen.
Men nu, hvor vi har kert med det i noget tid, synes jeg, at det frigiver noget energi,
idet vi er blevet mere strukturerede og hurtigt kan fi udfyldt koderne og der er endda
nogle ting som ikke andrer sig, som man ikke behover sporge om mere — 0g sd er der
ikke sd meget arbejde i det 0g jeg kan vende mig om og veere tilstede med patienten.”
- Praktiserende leege om Datafangst (DAK-E Video 1, 2015)

Det er ikke lykkedes at finde undersogelser, der afdeekker hvorvidt patienten (slut-
brugeren) oplever kvalitetsforbedring som felge af DAMD - og de indirekte indika-
tioner er ikke entydige. Mens omkring 5000 borgere siden efterdret 2014 og frem til
27. marts 2015 har anmodet Region Syddanmark om sletning af data fra DAMD
(Nielsen H. F., 2015), forholdte formand for Danske Patienter sig omvendt positiv til
indsamling og anvendelse af sundhedsdata til kvalitetsudvikling (Danske Patienter,
2014). Og i Region Hovedstadens fire videoer om Datafangst i almen praksis forteel-
ler sygeplejersker og leeger i almen praksis, at konsultationerne bliver hyppigere og
bedre, fordi dataoverblikket hjeelper med at identificere patienter, der ikke kommer
til &rskontrol, opndr behandlingsmélene eller behandles korrekt (DAK-E Video 3,
2015). Tilsvarende oplevelse udtrykkes ogsa blandt de interviewede praktiserende
leeger i KORAs evaluering af Datafangst i Region Midtjylland:

"Tidligere var der 2,7 % af vores population, der var kodet som diabetikere, 0g vi
syntes, at vi havde screenet grundigt for diabetikere og teenkte, at det nok var, fordi
vores patienter var sd raske, at der ikke var flere. Men nu er vi oppe pd 3,8 %, 0g det
er simpelthen, fordi der er en masse patienter, som er blevet fanget. Vi kan ogsdi se
med vores KOL-patienter, at der er sd fd, at det simpelthen ikke kan passe! Sd snak-
ker vi om, at vi skal veere ekstra opmeerksomme pd f.eks. at fd tilbudt rygere lunge-
funktionsundersogelser.”

- Praktiserende leege (KORA, 2013, 5. 7)

Endelig konkluderer Henrik Schroll og Janus Laust Thomsen, hhv. forhenverende
og nuvearende direkter i DAK-E, mfl. i forskningsartiklen General Practice: Impact of

Automated Collection and Feedback of Patient Data, at Datafangst kan sikre, at en storre
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andel patienter medicineres korrekt (Schroll, Christensen, Thomsen, Andersen,
Friborg, & Sendergaard, 2012).

Foruden bedre opsporing og medicinering afvikles konsultationerne mere effektivt
gennem bedre muligheder for grafisk at illustrere patientens egne behandlingsmal
eller sundhedsveerdier. P4 den mdde kan DAMD og Datafangst forbedre kommuni-
kationen mellem patient og almen praksis ved at hjelpe patienterne til at forstd og f&
overblik over deres sygdom og status i behandlingen. Det kan give mere fokuserede
og kortere konsultationer (DAK-E Video 3, 2015).

Data fra DAMD kan ogsad i sig selv fungere tilfredshedsevaluerende for behand-
lingskvaliteten i sundhedsvaesenet, idet regioner og kommuner kan bruge data lo-
bende til benchmarking for at se, hvor der med fordel kan saettes ind for at forbedre
kvaliteten i indsatsen og synliggere sundhedsvaesenets resultater for offentligheden
(KORA, 2013).

Validitet: Er de anvendte datakilder passende, komplette og aktuelle for anvendel-

sen2 Hvordan opdages og hdndteres fejl og utilsigtede konsekvenser?

"Det er blevet et lovkrav, at vi udsteder diagnoser pd patienterne efter hver kontakt
indenfor fx de psykiske lidelser. Det er en meget svaer ovelse, der ofte ender i fejlagti-
ge konklusioner. Desvaerre stdr diagnoserne naesten ikke til at slette, ndr de forst er
registreret.”

- Thomas Birk Kristiansen og Trine Jeppesen (Kristiansen & Jeppesen, 2014)

DAMD har en raekke udfordringer ift. dataenes validitet. For det forste er der som
tidligere beskrevet en risiko for overdiagnostik af patienter som felge af storre op-

marksomhed pé diagnosekoder og dataindsamling.

Diagnoserne er endvidere relative storrelser og genstand for forskellige leegefaglige
vurderinger. Det illustrerede John Brodersen til Laegedage-konferencen d. 12. no-
vember 2014 med et teenkt eksempel pd, hvor vanskeligt det kan vere at kode ved
konsultation: “Jeg har en mand pd 52 dr, der har hostet i tre dage og har en temperatur pa
38,2°. Hvor mange af jer vil kode med feber? Hoste? Lungebetendelse? Bronkitis? Eller ast-
ma?”, spurgte Brodersen de tilherende, der flere gange eendrede vurdering i takt
med at flere detaljer om patienten blev fremsat (Brodersen, 2014): "Behandlingen haen-
ger sammen med diagnosen. Sd hvis jeg gdr ud og undersoger, om der er for mange bronkitis-
patienter, der fir antibiotika, er det ikke sikkert, at bronkitisdiagnosen handler sd meget om,
hvorvidt jeg vurderer patienten har bronkitis eller ej, men mere, at jeg har besluttet mig for at

give patienten en beta2-agonist” afsluttede Brodersen.

Validiteten i de indsamlede data udfordres ogsd, ndr de anvendes til kontrolformal.

Risikoen for sanktionering kan pévirke leegens ‘uvildighed’ i behandling og patient-
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diagnostik, sa data kommer til at afspejle et gnskverdigt billede frem for det reelle.

Schroll fremheaever i den sammenhaeng et eksempel fra Norge:

"Det gik ud over en patient, der kom pd grund af et socialt problem, som gjorde ham
ude af stand til at arbejde. Regningsydelserne gdr til kommunen, og kommunen
sammenkoblede patientens diagnose med en sygemelding fra leegen og mente ikke, at
man kunne sygemelde en patient pd grund af et socialt problem, og derfor blev pati-
enten nagtet sygedagpenge. Det blev siledes et problem for bdde patienten og laegen.
Den fremadrettede pragmatiske losning blev efterfolgende, at leegen valgte en anden
diagnose, som ikke gav problemer. Resultatet er, at patient og leege nu ikke har pro-
blemer, men til gengeeld er diagnoserne ikke leengere valide og giver ikke et trovaer-
digt billede af, hvad patienterne soger laege for. Det er odeleeggende bide for kvali-
tetsudvikling og forskning,” udtalte Henrik Schroll til Dagens Medicin(Boysen,
2013).

Tillid: Beskyttes, indsamles og anvendes data forsvarligt?

Tillid er et gode i sig selv og en forudseetning for at dele personlige oplysninger. P&
samme made som forskere og andre, der anvender data fra DAMD skal have tillid til
at de indtastede diagnoser og ovrige oplysninger er valide, skal leegen ogsd have til-
lid til, at data indsamlet via Datafangst anvendes til de aftalte formal. Det vil sige til
kvalitetsudvikling i egen praksis og kun bruges i aggregeret eller anonymiseret form
til administrative eller videnskabelige formal. Dermed handler tillid til datainfra-
strukturen om mere end blot databasens IT-sikkerhed, men ogsd om hvem der har

adgang til data og under hvilke betingelser.

Spergsmalet er sd, hvad sker der med patienternes tillid til almen praksis, nar de
ved, at informationer fra konsultationen indsamles via Datafangst? I august 2014,
umiddelbart inden DAMD blev omtalt i medierne, fik sundhed.dk udarbejdet en
undersogelse af patienternes tillid til de elektroniske sundhedsjournaler. Her
tilkendegav et flertal af de 1099 respondenter, at balancen mellem hvor nemt og
svert det for sundhedsfaglige er at f& adgang til deres data er god (sundhed.dk,
2014). Da Dansk IT i marts 2015 stillede et tilsvarende spergsmal fremkom det
modsatte svar. Her svarede naesten halvdelen af respondenterne, at de ikke har tillid
til, at det offentlige er i stand til at forhindre at ansatte skaffer sig uberettiget adgang
til information om eksempelvis sundmeessige forhold (Dansk IT, 2015, p. 3). I samme
survey-undersogelse angav hver fjerde, at de ikke har en generel tillid til IT-

sikkerheden i den offentlige sektor (ibid. s. 1).

Et tillidsfuldt leege-patient-forhold er afgerende for behandlingskvaliteten, idet lae-
gen skal have et klart billede af en patients situation og sygdom for at kunne give
den rette behandling: "Huis patienten frygter, at helbredsoplysninger tilflyder uvedkom-

mende, er risikoen stor for, at han tilbageholder information, som har betydning for valg af
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behandling”, skrev Mads Koch Hansen, formand for Leegeforeningen, i Ugeskriftet
Leeger 29. september 2014 (Hansen M. K., 2014).

5.2.4 Etik

Det kan vere meget personfelsomme oplysnin-
ger, som patienten dbenbarer til sin leege i almen
praksis. Blandt de omtrent 700 forskellige diag-
nosekoder, som indsamles via Datafangst, teeller
oplysninger om patientens fysiske, psykiske og
sociale problemer. Det kan veaere potensproble-
mer (ICPC-kode Y07), seksuel afvigelse (P09), al-
koholmisbrug (P15), ekonomiske problemer

Etiske
implikationer

(201), problemer vedrerende social sik-
ring / velfeerd (Z08), problemer med partner (Z12)
eller problemer med forzeldre eller familiemed-
lem (Z20) (DAK-E, 2011).

I et moralsk-etisk perspektiv rettes blikket pa de etiske overvejelser og dilemmaer,
der er pa spil ved brugen af data indsamlet hos almen praksis til kvalitetsudvikling,
forskning og et effektivt drevet sundhedsvaesen. Isoleret set er formélene gode og af
samfundsmeessig interesse, men samlet kan de pdvirke balancen mellem hensynet
om fortrolighed (tavshedspligt), informationsdeling (videregivelse) og individets
selvbestemmelse (samtykke). Afvejningen er et politisk spergsmal, der i hej grad

indlejret i etiske overvejelser om fair og rimelig brug af data.

Fair brug: Er omfanget af dataindsamling og analyse rimelig ift. dets anvendelse?

Hvad er de etiske implikationer af dataindsamlingen og analysen for den enkelte?

"Uden disse data kan vi ikke vide, hvordan behandlingerne virker: Hvilke der er ef-
fektive, hvilke der er uden effekt, og hvilke der har alvorlige bivirkninger. Vi mener,
at det er uetisk at behandle titusindvis af mennesker hver eneste dag i almen praksis

uden at foretage rutinemaessig 0g systematisk opsamling af erfaring — altsd data.”
- ‘Det samlede forskningsmilje i almen praksis’ (Vestergaard et al., 2014)

I behandlings- og forskningsgjemed udger DAMD et enestdende aktiv i forhold til
eksempelvis at identificere bivirkninger ved medicin eller tidlige symptomer pé al-
vorlige sygdomme. Eksempelvis har almenmedicinsk forskning vist, at kreeftpatien-
ter henvender sig hyppigere end deres jeevnaldrende til almen praksis i flere mane-
der for kreeftdiagnosen stilles, hvorfor diagnosekoder fra disse patienthenvendelser
kan veere med til at identificere tidlige symptomer pa kreeft (Vestergaard,
Sendergaard, Sahl, & Bentzen, 2014). Ud fra dette synspunkt er det uetisk at undlade

at indsamle data — ogsd de mest intime. Det geelder bade til registerforskning i for-
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bindelse med identificering af medicinske bivirkning eller tidlige symptomer pé

sygdomme og til brug i de enkelte praksis til kvalitetsudvikling.

Pa denne mdade kan en vidtgdende registrering af patienternes leegehenvendelse an-
skues som havende samfundsmaessig interesse, bidrage til ny (vigtig) viden og veere
nodvendig for at sikre en optimal behandling. Det gor borgerne moralsk forpligtet til

at videregive data bade for deres egen skyld og ”i den gode sags tjeneste”.

Den modsatte etiske slutning kan drages ud fra hensynet til fortrolighed eller indivi-
dets selvbestemmelse. Tavshedspligten, der en del af det danske legelofte, har som
overordnet formal at skabe tillid mellem patient og leege, mens hensynet til individets
selvbestemmelse kommer af, at det bor vaere patienten der bestemmer, hvad oplysnin-
ger om egen krop og helbred skal bruges til (Jeppesen, 2013-2). Begge disse hensyn
orienterer sig dermed udelukkende hen imod patientens individuelle interesser.
Samfundsmeessige hensyn er i denne sammenheng positive, men underordnede

sidegevinster.

At behandle borgeren som datakilde kan i den individuelle optik siledes veere un-
derminerende for leege-patient-relationen — og endda ogsé skadelig for patienten. Ik-
ke kun fordi det kan frygtes, at patienten tilbageholder oplysninger, der kan veere re-
levante for behandlingen, men ogsa gennem risikoen for at data er fejlbehaeftede eller
direkte anvendes imod patienten af de akterer, der har adgang til data, som det gjor-
de sig geeldende i forneevnte eksempel fra Norge om patienten, der blev naegtet sy-
gedagpenge. Og det kan fore til oget ulighed i adgangen til leege for sdrbare patien-
ter, fordi det som laege bliver mindre attraktivt at have udsatte eller samarbejdsvan-

skelige patientgrupper, hvis der sanktioneres for “dérlige data” (DAK-E, 2013-2).

Orienteringen mod patientens individuelle interesser reekker dermed udover hensy-
net til privatlivets fred og omfatter ogsa en opmerksomhed pa diskriminerende og
stigmatiserende adfeerd (Holm, 2014). Hvad betyder det eksempelvis for patientens
fremtidige interaktion med de aktorer, der i sundhedsjournalen kan leese, at ved-
kommende tidligere er blevet diagnosticeret med "kronisk alkoholmisbrug’ (P15) el-

ler ‘depression’ (P76)?

"Diagnosen er en slags varedeklaration, der haenger ved resten af livet. Den kan ikke
bare laves om, rettes eller slettes. Man vil altid kunne gd tilbage og se indholdet i va-
ren. Hvis man steder pd bestemt "indhold’, kan det have alvorlige konsekvenser for

patienten i andre sammenhange.”
- Thomas Birk Kristiansen & Trine Jeppesen (2014)

Hvad betyder det, hvis man som patient bliver konfronteret med sin ”varedeklarati-
on” uden varsel som Leif Davidsen? Og hvad hvis varedeklarationen (diagnosen) er

fejlbehaeftet? Det oplevede en kvindelig patient, da hun modtog et sporgeskema fra
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Hjerteforeningen om, hvordan det er at vaere hjertesvigtspatient i Danmark. Kvinden
var blevet identificeret som hjertesvigtspatient fra oplysninger i Landspatientregi-
stret udleveret fra Statens Serum Institut. Overrasket og vred over brevet spurgte
hun straks sin leege, hvordan de oplysninger var blevet delt og om leegen da ikke og-

sa havde fortalt, at hun slet ikke havde hjertesygdom(Hvas, 2014).

Kontekst: Til hvilket formdl var data oprindeligt overleveret? Til hvilket formd&l anvendes

data nu2 Hvad er forskellen p& den oprindelige kontekst og den nye?

En central etisk diskussion angdende DAMD handler om skift i kontekst mellem
hvordan og til hvilket formal data oprindeligt blev genereret og de sammenhznge
data efterfolgende anvendes i. "Ingen er ded af misbrug af data. Men det er muligt, at
man kan do af det, hvis der ikke foregdr datadeling”, udtalte Lars Engberg fra Danske Pa-
tienter til BT i forhold til at sikre at data om patienten selvfolgelig skal deles mellem
sundhedspersonale i behandlingsgjemed (Lauridsen & Christensen, 2014). Men i takt
med at anvendelsen af data bevaeger sig leengere veek fra kvalitetsudvikling for den
enkelte patient, fremkommer et mere dilemmafyldt etik-landskab, der grundleeg-

gende afspejler de forskellige formal, DAMD gnskes tillagt.

Hvor oplysninger om patientens diagnoser, medicinering mv. naturligvis skal deles
mellem almen praksis og sundhedsveesenet, er det mindre selvfolgeligt, at de uden
videre skal anvendes til forskning — og endnu mindre i forhold til regionernes (og
kommunernes) ensker om kontrol og planleegning. Selvom det i forste gjekast er op-
lagt at anvende samme dataseet til bdde kvalitetsudvikling, forskning og administra-
tion, kreever de forskellige anvendelsessammenhznge noje etiske overvejelser, der
kan have betydning for validiteten, lighed i adgang til sundhedsveesenet samt kon-
sekvenser for den enkelte patients mode med den offentlige sektor. Det forsteerkes
yderligere, hvis resultater og diagnoser tolkes forskelligt bdde mellem de, der indko-

der data sivel som de, der har adgang til data.

5.3. Sammenfatning

DAMD er et eksempel pd, hvordan det organisatoriske raison d’étre kan eendres og
udvides undervejs i takt med at data genbruges til nye formal og i nye sammenhaen-
ge. DAMD viser ogsd, hvordan datadrevet vaerdiskabelse kan integrere flere forskel-
lige aktorer i et komplekst samspil, mens den vertikale implementering kraever op-
kvalificering og tilpasninger hos personalet ift. at indsamle og anvende data. Eksem-
plet giver ogsa indikationer pd, at datadrevet veerdiskabelse kan e@ndre organisati-
onskulturen fra det partikuleere til et mere helhedsorienteret billede, der pa den ene
side styrker sammenholdet mellem personalet, men pa den anden side ogsd kan fore

til en uhensigtsmaessig fokusering pa data. Og endelig antyder DAMD en diskrepans
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mellem gnsker og behov til datadrevet veerdiskabelses organisatoriske virke og lov-

givningen pa omradet (jf. lukningen af DAMD pga. manglende tilladelser).

Kompleks
integration
mellem Regioner,
forskere og almen

Kontrol og magt praksis @konomisk rationale
Bred adgang til data (Struktur) Bedre planleegning og kontrol
af regionernes ’
Uklare ejerskabsforhold sundhedsmidler
Minimal patientsamtykke Mulighed for
kommercialisering

Opkvalificering og
tilveenning ift.
ICPC-kodning og
kvalitetsrapporter
(Mennesker)

Datadrevet
vaerdiskabelse
med DAMD
(Teknologi)

Kvalitetsudvikling,
kontrol og vaekst
(Opgaver)

Etiske implikationer
Leege-patient-fortrolighed

Kvalitet og tillid
Bedre kvalitet, overblik og
sammenhceng i behandling .
“Samfundspligt” eller .
‘. individuelle hensyn? Flere interesser i data truer’
’ Teamspirit, men validiteten
risiko for
overdiagnostik

(Kultur)

Figur 6: Overblik over DAMD

Der kan ikke vere tvivl om, at sundhedsdata har stor forskningsmeessig og ekono-

misk veerdi for bdde medicinalindustrien og det offentlige sundhedsveaesen. Men vi

har ogsa set, at det skonomiske aspekt kan frygtes at skade kvaliteten og tilliden til

systemet, hvis data anvendes til kontrol gennem sanktioner. Eksempelvis i forbindel-

se med regionernes betaling til leegerne (“Pay For Performance”) eller ved kommu-

ners administration af sygedagpenge.

I takt med data anvendes til flere formal og hos forskellige aktorer, udvides adgan-

gen til data. Der er ikke leengere tale om, at de data, der oprindeligt blev genereret til

kvalitetsrapporter til brug i almen praksis, er forblevet mellem leege og patient.

DAMD er séledes eksempel pd, hvordan forskellige aktorer argumenterer for ned-

Vendigheden i dataindsamlingen ud fra forskellige og til tider modstridende interes-

ser: Har man opbygget en unik forskningsinfrastruktur i det danske sundhedsvaesen,

eller er det derimod et biprodukt af et system, der er indrettet til kvalitetsudvikling i

behandling? Samler vi data ind for at kunne give den bedst mulige evidensbaserede
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behandling, eller for bedre at planleegge og administrere et stadigt mere kompleks
sundhedsvaesen? Et vesentligt veerdiskabende aspekt ved data er netop rastoffets
genanvendelsesmuligheder, men konsekvensen heraf er ogsd, at nar flere aktorer
bliver involverede, kompliceres ansvarssikringen for databasens virke og lovlighed,
og det bliver tilsvarende vanskeligere for datasubjekterne at bestemme over oplys-
ninger om egen sundhed. Dermed antydes ogsa en iboende klassestruktur mellem
datasubjekt, dataansvarlig og databehandler, som datadrevet veerdiskabelse kan

medfore, og som gor rettighedsfordelingen mellem disse parter uklare.

Bedre behandlingskvalitet i sundhedsvaesenet er en faelles interesse for samfund og
patient. Tilsvarende geelder de utallige potentielt livreddende forskningsprojekter
samt muligheden for et mere effektivt drevet og forebyggende sundhedsvaesen med
feerre sengedage pd sygehusene. Men de isoleret set gode formdl ved at anvende
sundhedsdata fra DAMD rejser sporgsmdl om individuelle og samfundsmeessige
hensyn: Bor vi som borgere dermed se det som individuel egeninteresse eller som en
samfundsmeessig pligt at lade vores sundhedsdata std til rddighed? Hvor langt reek-
ker denne forpligtelse, og hvad ber vere op til individets selvbestemmelse gennem
informeret samtykke? Disse sporgsmadl understreger, at datadrevet veerdiskabelse
ikke kun handler om teknologisk udvikling eller skonomiske forventninger, men og-

sd om kontrol- og magtmeessige, etiske og kvalitetsmaessige aspekter.
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Kapitel 6
Diskussion

Data er en materiel (lees: digital) genstand indlejret i en social kontekst. Hverken en
teknologisk-materialistisk eller en socialkonstruktivistisk ramme kan alene bidrage
med en helhedsorienteret forstdelse af datas forandringsmeessige betydning for den
offentlige sektor. For selvom den teknologiske udvikling medferer en stadig mere
dataficeret virkelighed, er data ikke selvforklarende eller objektive storrelser eksiste-
rende i et vakuum. I DAMD-analysen ses det eksempelvis, at selv strukturerede data
fra diagnosekoder er udtryk for leegefaglige vurderinger, nar de indtastes, og gen-
stand for analytiske skon, nar de anvendes. Gensidigheden mellem data og anven-
delsesformdl afspejles bade i forhold til sammenhaengen mellem diagnose og be-
handling og i forhold til diagnostik og kontrol (jf. sygedagpenge-eksemplet fra Nor-
ge — afsnit 5.2.3 om validitet).

P& den made er data ikke bare "noget der kan hostes derude”, men udgdr derimod
fra og preeges af en social kontekst, der er sammenveevet i en iterativ proces mellem
sporgsmal og svar; indsamling og anvendelse. Dette er en veasentlig pointe, ndr man
betragter data som et organisatorisk rdstof i den offentlige sektor. Datadrevet veerdi-
skabelse er som begreb tilteenkt at flytte fokus fra tekniske aspekter om meengde og
datatype eller videnskabsfilosofiske diskussioner om korrelation, kausalitet og vali-
ditet — og over mod den sociale og organisatoriske kontekst samt de veerdimeessige ef-
fekter, der knytter sig hertil. Begrebet er dermed en mdde at politisere fremkomsten

og anvendelsen af data pa.

Med den organisationsteoretiske analysemodel rettes blikket pa interaktionen mel-
lem datadrevet veerdiskabelse som teknologi og de ovrige organisatoriske kompo-
nenter i enkeltorganisationer og samlinger af organisationer med tilknytning til den
offentlige sektor. Gennem det instrumentelle perspektiv leegges der seerligt veegt pa
organiseringens formal, der i en samfundsmeessig optik kan betragtes ud fra Public

Value-tankegangen.

Jeg vil i dette kapitel diskutere specialets forklaringskraft og reekkevidde, praktiske

relevans samt uddybende og alternative perspektiver.

6.1 Specialets forklaringskraft og rcekkevidde

Specialet baseres grundleeggende pé folgende antagelser om datas kvalitative betyd-
ning for den offentlige sektor: 1) At de teknologiske muligheder for foraedling af data

til operationelle indsigter kan spille en betydelig rolle for veerdiskabelsen i den of-
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fentlige sektors tilknyttede organisationer, og 2) at disse muligheder samtidigt er
gensidigt forbundet med den organisatoriske og sociale kontekst. Antagelserne er te-
oretisk funderet péd en revitaliseret udgave af Leavitts model og empirisk udfoldet

gennem analysen af DAMD.

Ovenstiende resulterer i to forklarende elementer af, hvordan datadrevet veerdiska-
belse kan forstas i en offentlig organisatorisk kontekst. Gennem analogien “data som
organisatorisk rastof” rummer specialet et overvejende semantisk element, der sigter
mod at overseette data som teknologisk feenomen til en genkendelig ”commonsen-
se”-forstdelse af data. Forklaringen er dog ikke fuldstendig, idet data adskiller sig
fra traditionelle rastoffer pd tre afgerende parametre. For det forste er data ikke en
knap ressource, men oges derimod i tilgeengelighed og er eksponentielt stigende i
mangde. Dette er omdrejningspunktet i Big Data-litteraturen, hvor mere data altid
synes at vaere et gode (Mayer-Schonberger & Cukier, 2013). For det andet er data
“permanent” og kan sdledes i udgangspunktet ikke slettes, nar forst det indgér i den
digitale infrastruktur. Dette er et nogleaspekt i Privacy-litteraturen, hvor de digitale
fodspor anses for at udfordre privatlivets fred (Schmidt & Cohen, 2014; Sloan &
Warner, 2014). Disse to aspekter resulterer i et tredje seeregent karakteristika; data
ophorer ikke efter brug, men kan genbruges i nye sammenheenge igen og igen. Som
strategisk aktiv er det primeert dette tredje aspekt, der rummer datas kvalitative
egenskaber, og som jeg i en organisationsteoretisk modellering har forsegt indram-
met gennem en flerhed i organisationernes opgavevaretagelse (raison d’étre). I
DAMD-eksemplet kommer datas strategiske genanvendelighed til udtryk ved, at de
samme data bruges til kvalitetsudvikling i almen praksis, til forskningsprojekter i of-
fentlige og private forskningsinstitutioner samt til administrative og planleegnings-

maessige opgaver i regionerne.

Hvor rastof-analogien er en konkret og commonsense-baseret méade at forklare data-
drevet veerdiskabelse pa, rummer den efterfolgende syntaktiske modellering i specia-
let et mere abstrakt forklaringselement med et logisk struktureret sigte. Ambitionen
har veret at viderefore Leavitt-diamantens elegante fremstilling af det komplekse
samspil mellem organisatoriske komponenter og kombinere denne med fire perspek-
tiver pd offentlig vaerdiskabelse. Dette har resulteret i et analytisk rammeveerktej, der
overordnet giver en konceptuel og bred forstdelse af datadrevet veerdiskabelse i en
offentlig organisatorisk kontekst. Gennem dette far vi, at datadrevet veerdiskabelse
kan understotte flere organisatoriske opgavevaretagelser pa samme tid, at det betin-
ges af og har indvirkning pa tveergdende horisontal og vertikal strukturel integrati-
on, menneskelige kvalifikationer og kultur. Samtidig giver analysemodellen mulig-
heder for at udlede magtmaessige, okonomiske, etiske og kvalitetsmaessige proble-

matikker, der knytter sig til datadrevet veerdiskabelse.

58



DATADREVET VARDISKABELSE | DEN OFFENTLIGE SEKTOR

Modellen har et generelt sigte og kan anvendes pé tvaers af cases til indledningsvise,
men grundige, analyser. Men modellen kan ogsd anvendes pa det partikulere og
konkrete niveau for uddybende og illustrative erkendelser. Sdledes kan analysemo-
dellen eksempelvis bruges til at forklare DAMDs komplekse strukturelle rammer
som et resultat af en udvidelse af databasens formal, hvilket giver flere aktorer ad-
gang til databasens indhold pa bekostning af den individuelle patients selvbestem-
melsesmuligheder over egne sundhedsoplysninger. Sddanne ”plausible erkendelser”
er abduktivt udledt i den forstand, at de fremkommer gennem et logisk reesonne-

ment funderet i en vekselvirkning mellem teori og empiri.

6.2 Praktisk relevans

Leavitts model rummer en universel pointe om organisatoriske forandringers kom-
pleksitet, hvor @endringer i ét element har konsekvenser for de ovrige. For foran-
dringsagenten (den politiske og administrative ledelse) medferer denne pointe et
behov for at kunne forstd og forudsige den gensidige interaktion mellem organisato-
riske komponenter. Tilsvarende har formdlet med dette speciale vaeret at fremstille
en simpel analytisk model, der i praksis kan omszettes til en grundleeggende forstéel-
se for det komplekse organisatoriske samspil ved anvendelsen af datadrevet veerdi-

skabelse i relation til offentlige veerdier.

At specialet ikke baseres pa et overvejende pragmatisk forklaringsprogram, betyder
saledes ikke, at det ikke har praktisk relevans. Tveertimod kan modellen ud fra en in-
strumentel logik hjelpe med at analysere (fremtidige) konsekvenser ved datadrevet
veerdiskabelse i forhold til en flertydig malopfyldelse. DAMD illustrerer, hvordan
datas genanvendelsesmuligheder kan forsteerke den offentlig-organisatoriske mal-
kompleksitet, idet forskellige organisationsenheder har forskellige hensyn og inte-
resser i dataanvendelsen. Med de fire perspektiver pa Public Value leegger analyse-
modellen dermed op til en helhedsorienteret diskussion om designlasningers forde-
le, ulemper, muligheder og dilemmaer. Perspektiverne er teenkt som en helhed - og
ikke som et kontinuum eller trade-off mellem eksempelvis gkonomiske og etiske im-
plikationer. Det vil i offentligt regi, som oftest, resultere i bestraebelser efter et "til-
fredsstillende” kompromis mellem forskellige hensyn snarere end maksimering af ét
(Christensen et al., 2009).

6.2.1 Relevans for ikke-offentlige organisationer

"Public Value is not governmental”, skrev Jorgensen & Bozeman (2007:373) ud fra ar-
gumentet, at offentlige veerdier har sin oprindelse i samfundet og ikke staten. Det be-
tyder ifelge Jorgensen & Bozeman, at selvom den offentlige sektor spiller en seerlig
rolle som garant for offentlige veerdier, sa har ogséd private og civile organisationer

“ekstralegale public value forpligtelser”. I denne optik kan det analytiske ramme-
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veerktoj udviklet i dette speciale saledes ogsd have relevans uden for den offentlige

sektor.

I takt med at virksomheder i stadig sterre omfang anvender data til kommercielle
formal, stiger behovet for en mere helhedsorienteret vurdering af de personlige og
samfundsmeessige implikationer ved datadrevet veerdiskabelse. Mayer-Schonberger
& Cukier (2013) advokerer for ansvarlig og normbaseret selvregulering (accountabi-
lity) blandt de datadrevne virksomheder. Dette speciales analysemodel, herunder
sporgsmalene til induktiv vurdering af datadrevet veerdiskabelse i tabel 1 (afsnit
3.4.5), kan pa denne baggrund bidrage med anvendelige grundperspektiver til sam-

fundsansvarlig og hensynsfuld dataanvendelse i ikke-offentlige organisationer.

6.3 Uddybende og supplerende studier

Ved at bevege sig inden for den abstrakte analysemodels preemisser kan der foreta-
ges en raekke empirisk-uddybende studier pa tveers af konkrete cases. Det kan dels
veere i forhold til at undersoge forskellige typer data i forskellige sektorer (strukture-
rede/ustrukturerede eller personhenferbare/ikke-personhenferbare). Men det kan
ogsd veere analyser af forskellige barrierer og afledte effekter i forskellige organisato-

riske komponenter pa forskellige organisatoriske niveauer.

Eksempelvis vil det veere af stor praktisk og akademisk relevans at analysere forskel-
lige organisatoriske aspekter og tilsigtede eller afledte Public Value-implikationer i
de nye Smart City-initiativer, der udfoldes i et flertal af landets bykommuner. Smart
City-initiativer har mange fremtraedelsesformer og begrebet deekker bredt over “an-
vendelsen af teknologi, data 0og partnerskaber til at skabe en byudvikling praeget af baeredyg-
tighed, innovation og medborgerskab” (Center for Digital Forvaltning, 2014, p. 2). Om-
drejningspunktet er her indsamling, deling og anvendelse af data mellem forskellige
akterer (myndigheder, virksomheder, offentlige organisationer og borgere) som ka-
talysator til nye veaerdiskabende aktiviteter (Gil-Garcia, Helbig, & Ojo, 2014). Her kan
den udviklede analysemodel bidrage med at skabe et analytisk-deskriptivt helheds-
orienteret overblik, der kan danne grundlag for komparative studier eller erfarings-

opsamling om potentialer og udfordringer.

Tilsvarende vil Open Data-initiativer ogsa kunne analyseres gennem analysemodel-
len for at undersege organisatoriske barrierer for implementering af mere abne of-
fentlige data. Onsket om abne offentlige data udspringer ikke kun af idealet om gen-
nemskuelig forvaltning, men ogsd pa grund af forventninger om potentielle skono-
miske, sociale og administrative vaerdiskabelser (Zangenberg & Company, 2011). In-
tentionerne om &dben datadeling har dog vist sig svere at implementere i praksis

(Barry & Bannister, 2014). Udviklingen af den feelles offentlige og abne grunddatain-
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frastruktur (KL & Regeringen, 2012) vil sdledes kunne analyseres med henblik pé at
identificere organisatoriske udfordringer ved en tveergdende dataintegration i den
offentlige sektor samt strukturere centrale magtmaessige, skonomiske, kvalitetsmees-
sige og etiske problematikker, der knytter sig til en pd samme tid centraliseret og

dben datainfrastruktur.

Analysemodellen kan ogsa suppleres med alternative perspektiver pd organisatio-
ner. Diffusionsteori eller et institutionelt “myte”-perspektiv vil kunne anvendes til at
forklare spredning og tilpasning af datadrevet veerdiskabelse mellem forskellige or-
ganisatoriske kontekster (DiMaggio & Powell, 1983; Rogers, 2003; Revik, 2007;
Christensen et al., 2009). Sddanne perspektiver vil kunne bidrage med supplerende
betragtninger pa den organisatoriske mélkompleksitet ved datadrevet veaerdiskabelse
og forklare, hvorvidt, hvordan og hvorfor akterer i forskellige organisatoriske delen-
heder har forskellige anskuelser af indsamling og anvendelse af data og de Public
Value-aspekter, der bergres. I forhold til DAMD kunne det eksempelvis omhandle et
studie af leegers, forskeres og regioners forskellige opfattelser af, hvad DAMD ber
anvendes til, mens analyser af Smart City-initiativer vil veere i stand til at forklare

forskellig (eller ensartet) udbredelse mellem og i kommuner.

6.4 Fra revolution til evolution

"Technology changes faster than most everything else (...) Changing the law can
sometimes, but not always be done quickly. Changing a culture can take a genera-
tion. Changing people’s behaviour may be impossible, even in the long run.”

- Bannister & Connolly (2012), s. 221-222

Jeg indledte specialet med henvisning til de iagttagere, der ser en datarevolution un-
der opsejling. Specialet er i forleengelse heraf gennemgdende baseret pd en forvent-
ning om, at data kommer til at spille en stadig sterre rolle i den offentlige sektors
veaerdiskabelse. Undervejs har jeg sdledes argumenteret for, at data rummer kimen til
kvalitative organisatoriske forandringer. Den omfattende interesse for nye teknologi-
ske muligheder for at anvende data afspejles ikke kun i forsknings- og konsulent-
rapporter men ogsa i flere offentlige initiativer. Men politikere og embedsmeend i
den offentlige sektor kan (ligesom virksomheder, konsulenter og forskere) blive fri-
stet til at hoppe med pa den neeste teknologiske bolge, for effekten af de eksisterende

er fuldt udnyttet eller forstdet (Bannister & Connolly, 2012).

For at undgd “halvfeerdige” e-governance-projekter anbefaler Bannister & Connolly
at teenke i inkrementelle forandringer frem for ”"big bang” samt fokusere pa at fa op-
bygget langtidsholdbare digitale infrastrukturer i den offentlige sektor. Samme anbe-
faling kan mdske ogsa overferes til datadrevet veerdiskabelse. | DAMD-eksemplet s&

vi, hvordan udvidelser i databasens raison d’étre forte til en flerhed af involverede
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organisationer med dertilhorende hej organisatorisk kompleksitet. At DAMD blev
stoppet pd grund af manglende tilladelser kan i denne optik tolkes som et billede pa
lidt for ivrige forandringsagenter, der seger at udnytte nye teknologiske muligheder

uden ogsa at tage hejde for tilpasning af de organisatoriske og juridiske aspekter.

At implementere datadrevet veerdiskabelse i smé skridt betyder ikke, at politikere og
ledere i den offentlige sektor skal droppe de ambitigse visioner for anvendelse af da-
ta. Tveertimod! Men visionerne bor operationaliseres til mindre bidder, der kan over-
skues organisatorisk. Den udviklede analysemodel kan netop hjelpe med at struktu-
rere en overskuelig og helhedsorienteret forstaelse pa flere organisatoriske niveauer,
der er nedvendig for at designe lgsninger, som kan understotte de overordnede poli-

tiske visioner.
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Kapitel 8
Konklusion

Det overordnede formal med specialet er at bidrage til en holistisk organisationsteo-
retisk forstdelse af, hvordan data kan indgd i og anvendes i den offentlige sektor til at
skabe samfundsmaessig veerdi. Med det afseet har jeg i specialet arbejdet med felgen-
de problemformulering: Huvilke centrale organisatoriske forandringer kan ‘datadrevet veer-
diskabelse” have for den offentlige sektor 0og hvilke magtmaessige, okonomiske, etiske og kvali-

tetsmeessige problemstillinger knytter sig hertil?

Til at besvare problemformuleringen er der opstillet tre underspergsmal, som blev
behandlet i kapitel 2, 3 og 5. De to forste undersporgsmal sigter mod at give et be-
grebsmeessigt og teoretisk bidrag, hvor datadrevet veerdiskabelse karakteriseres og
knyttes til en offentlig organisatorisk kontekst. Det tredje undersporgsmal giver med
udgangspunkt i et illustrativt casestudie af DAMD derneest en empirisk karakteristik

og analyse af datadrevet veerdiskabelse i den offentlige sektor.

1. Hoad forstas ved 'datadrevet vaerdiskabelse’?

I kapitel 2 argumenterede jeg for, at Big Data er en upreecis og uhensigtsmaessig be-
tegnelse for “dataficeringen’ af samfundet og de kvalitative eendringer, oget brug af
data medferer for organisationer. I stedet blev datadrevet veerdiskabelse introduceret
som en betegnelse for organisationers anvendelse af data til at skabe nye indsigter,
processer, produkter eller serviceydelser, der understotter organisationens formal.
Definitionen blev udfoldet gennem analogien ”foreedling af data som organisatorisk
rastof”. Et veesentligt aspekt herved er anskuelsen af foraedlingen af data som et so-
cio-teknologisk feenomen, hvor anvendelse og indsamling heenger sammen i en itera-
tiv proces mellem sporgsmal og svar. Et andet veesentligt aspekt er, at data i mod-
seetning til traditionelle rédstoffer, hverken er knap eller forbruges, men tveertimod

stiger i meengde og tilgaengelighed og kan genbruges i nye sammenhaenge.

2. Hvordan kan 'datadrevet vaerdiskabelse’ forstas i en organisatorisk kontekst kob-
let til et bredere perspektiv om ‘public value’?

Leavitts velkendte diamant fra 1965 illustrerer en organisation som et system besta-
ende af fire gensidigt atheengige elementer: mennesker, opgaver, struktur og tekno-
logi. Grundmodellens systemiske tilgang er stadig relevant, og jeg har i dette specia-
le med afseet i Nograsek & Vintars revitaliserede udgave placeret datadrevet veerdi-

skabelse centralt i modellen som teknologisk komponent. Hermed tildeles datadre-
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vet veerdiskabelse en central rolle ved organisatoriske forandringer, der samtidigt er

gensidigt forbundet med de gvrige organisationselementer.

Gennem et instrumentelt perspektiv pa organisationer kombineret med Meynhardts
Public Value-tankegang blev det betonet, at veerdiskabelse i en offentlig organisato-
risk sammenheng kan forstds bredt som outcomes, der understotter den offentlige
sektors formal og som felge deraf bor vurderes ud fra flere perspektiver. Med dette
afseet udvikles fire Public Value-perspektiver pd datadrevet veerdiskabelse: 1) et poli-
tisk-socialt perspektiv som omhandler kontrol- og magtaspekter; 2) et hedonistisk-
aestetisk perspektiv som omhandler kvalitet og tillid; 3) et utilitaristisk-instrumentelt
perspektiv som kan omseettes til ‘okonomisk rationale og 4) et moralsk-etisk per-

spektiv, som omhandler etiske implikationer for den enkelte.

Ved at kombinere en revitalisering af Leavitts model med gensidigt atheengige orga-
nisationskomponenter med Meynhardsts fire evalueringsperspektiver opstilles en of-
fentlig-organisatoriske analysemodel (figur 4 — gengivet nedenfor). Modellen kan
hjelpe med dels at kortleegge samspillet mellem datadrevet veerdiskabelse som tek-
nologi og de ovrige organisatoriske komponenter, og dels at vurdere datadrevet
veerdiskabelse i en offentlig kontekst. Kapitel 3 redeger og argumenterer trin for trin

for fremgangsmadden.

3. Hvordan kan den opstillede analyseramme anvendes i praksis og hvilke politisk-
administrative indsigter kan en sadan anvendelse give?

Dansk AlmenMedicinsk Database (DAMD) er i specialet brugt som et illustrativt ca-
sestudie af datadrevet veerdiskabelse i den offentlige sektor. DAMD illustrerer,
hvordan genbrug af data i nye sammenhenge kan understotte forskellige organisa-
toriske formal, medfere strukturel integration pa tveers af organisationer, kraeve nye
rutiner og kvalifikationer hos personalet samt fremme en dataorienteret kultur. Men
DAMD er ogsé et eksempel pd, at datadrevne aktiviteters samfundsmeessige veerdi
er en flerspektret afvejning mellem kontrol over data, kvalitet for borgeren, okono-

miske rationaler og etiske implikationer.

Saledes kan DAMDs komplekse strukturelle rammer ses som et resultat af en udvi-
delse af databasens formdl, hvilket giver flere aktorer adgang til databasens indhold
pa bekostning af den individuelle patients selvbestemmelsesmuligheder over egne
sundhedsoplysninger. Dermed illustrerer DAMD-eksemplet, hvordan datas genan-
vendelsesmuligheder kan forsteerke den offentlig-organisatoriske malkompleksitet,
idet forskellige organisationsenheder har forskellige hensyn og interesser i dataan-
vendelsen. Eksemplet viser ogsd en diskrepans mellem ensker og behov til datadre-
vet veerdiskabelse i den offentlige sektor og de lovgivningsmeessige rammer pd om-

radet. Analysen af DAMD peger dermed i retning af et behov for en politisk-
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administrativ diskussion af, hvordan en mere systematisk anvendelse af data ber re-

guleres og implementeres i den offentlige sektor.

Problemformulering: Hvilke centrale organisatoriske forandringer kan ’'datadrevet
vardiskabelse’ have for den offentlige sektor og hvilke magtmaeessige, okonomiske,
etiske og kvalitetsmaessige problemstillinger knytter sig hertil?

Den udviklede analysemodel (figur 4) er opstillet med henblik pé at f4 overblik og
analysere centrale organisatoriske forandringer ved "datadrevet veerdiskabelse’ i den

offentlige sektor og de Public Value-aspekter, der knytter sig hertil.

Samarbejde pa
tvaers og nye
processer

(Struktur)

@konomisk ratior{alg
“Kan aktiviteten
betale sig?”

- Kontrol og magt
." "Hvem har adgang, ferer
" tilsyn og har ejerskab over
data?”

Datadrevet
vaerdiskabelse
(Teknologi)

Nye opgaver
Og services
(Opgaver)

Nye stillinger og
kvalifikationer
(Mennesker)

Etiske implikationer Kvalitet og tillid
“Hvilke konsekvenser Y “Hvordan pavirker
- medfarer anvendelsen af aktiviteten borgerens
‘. data pa den enkelte?” oplevelse?”

“Data-mindset”

(Kultur)

Figur 4 - Datadrevet veerdiskabelse i en offentlig organisatorisk kontekst

Modellen giver en holistisk anskuelse af datadrevet veerdiskabelse i en offentlig or-
ganisatorisk kontekst. Dels i forhold til de processuelle aspekter (det datadrevne)
ved at diagnosticere samspillet mellem forskellige organisatoriske komponenter, dels
i forhold til formalet (at skabe veerdi) ved at kunne evaluere den samfundsmeessige
veerdi ud fra etiske, kvalitetsmeessige, okonomiske og magt/kontrolmeessige per-
spektiver: Hvem har adgang, ferer tilsyn og har ejerskab over data? Hvilke konse-
kvenser medferer anvendelsen af data pa den enkelte? Hvordan pavirker aktiviteten

borgerens oplevelse? Og kan aktiviteten betale sig?

P& baggrund af det teoretiske grundlag for modellen og den empiriske analyse kan

det udledes, at det er organisatorisk udfordrende at udvinde veerdien af data. Internt
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udfordres en organisation eller en flerhed af organisationer, nar data fra forskellige
kilder skal koordineres, nar ustrukturerede dataseet skal samkeres og nar eksisteren-
de data skal omdannes til data, der kan anvendes. Uklare ejerskabsforhold og flerty-
dig anvendelsesformdl kan geore datadeling vanskeligt pd tveers af organisatoriske si-
loer. Den menneskelige faktor er afgorende dels i forhold til indsamling af data men
seerligt i forhold til at fa operationel viden ud af data. Her er det endvidere vaesent-
ligt at fremdyrke et kritisk datakultur (data-mindset), der pd den ene side kan realise-
re potentialerne ved data og pd den anden side kan forhindre ureflekteret databrug
(sdsom overdiagnostik). Dataanvendelsens eksterne indvirkninger (offentlig veerdi-
skabelse) omfatter kontrol- og magtmeessige problematikker om adgang, tilsyn,
valgmuligheder og ejerskab af data; skonomiske overvejelser om ”value for the tax-
payer”; etiske implikationer for den enkelte ift. fairness og kontekst; samt kvalitets-

og tillidsmeessige problematikker om brugeroplevelse og troveerdighed.

De organisatoriske forandringer ved datadrevet veerdiskabelse kan ikke undersoges
ved udelukkende at se pd organisationer enkeltvis, men m4 ses i sammenhaeng med
flere organisationer. Det skyldes blandt andet, deling og genbrug af data mellem af-
delinger, organisationer og sektorer medferer eget integration vertikalt og horison-
talt pa tveers af organisationer. Det kan komme til udtryk gennem oget informati-
onsdeling (datadeling), eget outsourcing og nye former for partnerskaber til at hdnd-

tere mere komplekse datainfrastrukturer.

I den offentlige sektor rejser de organisatoriske forandringer ved datadrevet veerdi-
skabelse, og de samfundsmeessige og personlige konsekvenser herved, nye politisk-
administrative spergsmal: Hvordan designer man organisationer, der er adaptive og
kan udnytte muligheder for datadrevet veerdiskabelse? Hvordan sikrer man en aben
og gennemskuelig dataforvaltning, ndr data registreres og samkeres pa nye mader i
eksponentielt stigende tempo? Hvordan sikrer man fair og ikke-diskriminerende ad-
feerd, ndr mere data giver mulighed for langt mere individualiseret forvaltning? Og
hvordan feres der demokratisk tilsyn med brugen af data i samspillet mellem mange

forskellige akterer med hver deres interesser?

Svarene pa disse og tilsvarende sporgsmal forer os frem til meget forskellige design-
losninger alt efter, hvad vi ensker at realisere med en konkret datadrevet aktivitet.
Ingen losning kan undga organisatoriske og forvaltningsmeessige dilemmaer og sa-
ledes er modellen tenkt som et rammeveerktej til at analysere indvirkningen af da-
tadrevet veerdiskabelse i en offentlig organisatorisk kontekst og derigennem skabe
grundlag for at tilretteleegge og diskutere strategier for anvendelse. Nodvendigheds-
argumenter om “den gode sags tjeneste” kan i den forbindelse ikke erstatte en hel-

hedsorienteret vurdering ud fra forskellige samfundsmeessige og personlige hensyn.
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