REFERAT - 1.mgde i National bestyrelse for data pa sundheds- og
@ldreomradet

Tid og sted: Tirsdag den 11. oktober 2016 kl. 13.30-15.00 i Sundheds- og £ldreministriet.

Deltagere: Annemarie Lauritsen, Lisbeth Nielsen, Tommy Kjelsgaard, Svend Hartling, Ole
Thomsen, Christian Harslgf, Ellen Klarskov Hansen, Mette Lindstrgm, Jeanne Dragheim,
Kamilla Heulén, Marie Rgnde, Sine Mutanu Jungersted

Afbud: Sgren Lund, Sgren Varder, Steen Bielefeldt
1. Velkomst
Formanden bgd velkommen og der var en kort praesentationsrunde.

Formanden introducerede arbejdet i bestyrelsen og fremhaevede nogle af bestyrelsens op-
gaver, vigtigheden af samarbejde, herunder at bidrage til at skabe tryghed pa dataomra-
det, understgtte en positiv kommunikation og understregede samtidigt, at bestyrelsen er
et samarbejdsforum, hvor der traeffes feelles, forpligtende beslutninger.

Formanden introducerede bilag 1 og understregede, at “organisationsdiagrammet” har til
formal at tydeligggre samarbejdet om data og vise, at de beslutninger, der traeffes i besty-
relsen har konsekvenser og forpligter ud i alle sektorer. Bestyrelsen har — udover nar det
handler om deling af data — ikke til hensigt at a&endre pa den fastlagte styring, der er i de
enkelte fora i governancestrukturen.

Herefter spurgte formanden medlemmerne, hvilke forventninger de havde til arbejdet i
bestyrelsen.

Christian Harslgf indledte med at naevne, at KL forventer, at dagorden for mgderne i be-
styrelsen er koordineret, og at der sker en koordination med Den nationale bestyrelse for
sundheds-it. Herudover understregede han, at KL deler antagelsen om, at stat, regioner og
kommuner er i samme bad pa dataomradet, men de synes det er uklogt, at tegne FLIS og
Feallessprog 1l ind i organisationsdiagrammet, og de vil derfor gerne have ”"afhangighe-
den” afspejlet anderledes rent grafisk.

Christian Harslgf papegede desuden, at bestyrelsen jo ikke har politisk mandat fx til at pa-
legge ekstra registreringsbyrder, men at bestyrelsen i stedet skal understgtte, at der prio-
riteres rigtigt fra start i forhold til bl.a. feelles standarder, og at der udvaelges, hvad der skal
deles af data (ikke alt skal deles) og stoppe med at vedligeholde og dele data, som ikke
bruges mv. Bestyrelsen skal bidrage til, at parterne forberede sig pa det ukendte og far pri-
oriteret Igbende.
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Svend Hartling efterlyste, at navnet tydeligere afspejlede, at bestyrelsen er et fxlles sa-
marbejdsforum pa tveers af regioner, kommuner og stat, herunder hvem der er leverandg-
rer til hvem.

Svend Hartling foreslog ogsa, at bestyrelsen skal vaere Igftestang til at forpligte andre "le-
verandgrer” af sundhedsydelser fx almen praksis og afrusningsenheder til at levere data.
Bestyrelsen kan fx vaere med til at tydeligggre, hvad data skal bruges til og hvordan det
kan udvikle og skabe et bedre sundhedsvaesen.

Ole Thomsen efterlyste, at der blev taget mere principielle drgftelser i forhold til, hvem
der gor hvad og anerkende og afdakke, hvilke behov parterne hver iseer har. Han naevnte i
den forbindelse, at regionerne har et stort behov for mere tidstro data, mens staten har
andre databehov. Herudover understregede han, at data om det sammenhangende sund-
hedsvaesen er szrligt relevant.

Han kvitterede for, at formanden i sin introduktion havde understreget, at der er tale om
et samarbejdsforum, hvor der treeffes beslutninger i faellesskab. Pa naeste mgde opfor-
drede han til, at der blev drgftet strategiske pejlemaerker/vision for bestyrelsen.

Endeligt naevnte han behovet for at drgfte snitflade og ambitionsniveau i forhold til RKKP,
herunder hvordan tvaergdende data/ data vedrgrende det sammenhaengende sundheds-
vaesen kan spille en staerkere rolle.

Ellen Klarskov Hansen orienterede kort om, at der ogsa er igangsat et arbejde med at for-
bedre datakvaliteten pa socialomradet i en ny datastrategi for social- og seldreomradet, og
at arbejdet med bestyrelsen passer fint ind i den dagsorden.

Lisbeth Nielsen understregede, at hendes forventninger til bestyrelsen er, at blive mere
bevidst omkring retningen pa dataomradet, herunder hvad der skal ggre mere af, og hvad
der eventuelt kan ggres mindre af.

Formanden samlede op og tilsluttede sig, at bestyrelsen pa et kommende mgde skal
drgfte

- snitflader og rolle i forhold til RKKP

- behov for data, herunder behovet for at fa dem tidstro

Efter en kort drgftelse af bestyrelsens navn blev det &ndret til National bestyrelse for data
pad sundheds- og eldreomrddet.

2. Introduktion til bestyrelsens arbejde

Formanden indledte og understregede at "organisationsdiagrammet” kan vaere et nyttigt
billede pa hvor der kan vaere ophang mellem de forskellige fora og hvor der er behov for
forenkling mv. Men organisationsdiagrammet kan ogsa misforstas, som det ser ud nu og

fellessekretariatet kan derfor arbejde videre med det.

Ole Thomsen papegede, at han fortsat har behov for, at bestyrelsen bliver enig om, hvad
der skal Igses. Starte med at blive enige om, hvad malet er med brug af data. Han undrede
sig desuden over, hvorfor det var RKKP’s driftsorganisation, der var gengivet i organisati-
onsdiagrammet.

Svend Hartling spurgte til opdelingen af ind- og uddata i diagrammet, og understregede, at
de to ting hgrer taet sammen, hvorfor det kan vaere uhensigtsmaessigt at adskille dem.

Herudover er formidling en selvstaendig problemstilling bl.a. problemerne med "crap-
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in-crap-out”. Det primaere databehov er tidstro her-og-nu data, mens der i mindre omfang
vil veere behov for rapporter.

Christian Harslgf understregede behov for dokumentation og tydelighed om validering, sa
vi kommer vk fra, at valideringen i bl.a. Sundhedsdatastyrelsen opleves som en ”black

”

box”.

Tommy Kjelsgaard foreslog, at der blev udarbejdet et papir med mission, pejlemaerker og
plan for, hvad der skal ske i bestyrelsen.

3. Drgftelse og godkendelse af kommissorium og principper for samarbejdet
Formanden introducerede kommissorium og principper, og papegede, at papirerne var
holdt relativt overordnet for at sikre en bred ramme for bestyrelsens arbejde.

Ole Thomsen efterlyste, at kvalitet blev fremhaevet i materialet, og foreslog, at aktgrerne i
bestyrelsen blev remset op af hensyn til gennemsigtigheden for borgere m.fl.

Mette Lindstrgm spurgte om, hvilken rolle PLO er tilteenkt i bestyrelsen.

Formanden foreslog samme inddragelsesform, som i Den nationale bestyrelse for sund-
heds-it, hvor PLO deltager under dagsordenspunkter, som er relevante for dem. PLO ind-
drages med henblik pa afdeekning af almen praksis’ behov, men de er ikke med til at
treeffe beslutning. Herudover deltager PLO i Sundhedsdataprogrammets referencegruppe.

Der var enighed om at viderefgre denne model i National bestyrelse for data pa sundheds-
og ldreomradet.

Tommy Kjelsgaard papegede, at de gerne vil have det tydeligere frem i materialet, at be-
styrelsen kan drgfte udfordringer og forslag til ndringer i forhold til sundhedsloven.

Formanden afrundede punktet og orienterede om, at det forventes, at bestyrelsen treeder
ind i stedet for Styregruppen for Synlighedsreformen, og at bestyrelsen overtager styre-
gruppens opgaver, herunder i forhold til kvalitetsprogrammet, udmgntning af midler i regi
af Sundhedsdataprogrammet mv.

Regeringen skal formelt set godkende nedlaeggelsen af Styregruppen for Synlighedsrefor-
men.

4. Drgftelse af emner til bestyrelsens arbejdsprogram

Formanden indledte punktet og oplyste, at der pa naeste mgde vil blive foreslaet et "ar-
bejdsprogram” for bestyrelsen, som kan vaere med til at seette retning for oprydningsar-
bejdet i de fora, der laegger under bestyrelsen bl.a. med fokus pa datakvalitet i de kritiske
datakilder.

Svend Hartling efterlyste en klar definition af begreber som standarder — menes der it-tek-
niske standarder.

Ole Thomsen spurgte til dataarkitektrollen, og om hvor vidtgdende det er taenkt.

Formanden tilkendegav, at der pa naeste mgde skal vaere en drgftelse af pejlemaerker for

bestyrelsens arbejde.
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5. Videre proces

Der er udsendt en mgdeplan for mgderne i bestyrelsen i 2016 og 2017, og det blev konsta-
teret, at det planlagte mgde i februar ligger under HIMSS i Orlando. Det blev foreslaet, at
mgdet kunne afholdes derovre, hvis de fleste alligevel deltager i konferencen.

Formanden bad sekretariatet arbejde videre med ideen.

Herefter samlede formanden op og konkluderede fglgende fremmod naeste mgde:
- Der arbejdes videre med organisationsdiagrammet i sekretariatet
- Kommissorium og principper tilpasses og "lases” pa naste mgde.
- Der er en drgftelse af pejlemarker med fokus pa behovet for brug af data i for-
hold til formal og kan ogsa indga som input til Sundhedsdataprogrammet

Ole Thomsen inviterede bestyrelsen til at se, hvordan de arbejder med data i Region
Midtjylland.

Svend Hartling tilbgd ligeledes at vise mulighederne for data i Sundhedsplatformen for be-
styrelsen.

6. Eventuelt
Der var ingen punkter under eventuelt.
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