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Referat

1. Velkomst og godkendelse af referat fra 1. mgde

Mgdet med blev indledt med en kort preesentationsrunde og godkendelse af referatet fra
1. mgde.

Marie Rgnde orienterede herefter kort om den nye regering, status pa foranalysen omkring
personlig medicin og finansloven for 2017.



2. Drgftelse af emner til bestyrelsens arbejdsprogram

Punktet blev indledt med en kort rammesatning om bestyrelsens formal og baggrunden for
etableringen af bestyrelsen, da der er taet sammenhang mellem bestyrelsens formal og det
arbejdsprogram, som bestyrelsen skal arbejde efter.

Bestyrelsens formal er et teettere samarbejde om data, gget feelles prioritering og at beslut-
ninger traeffes pa rette niveau, hvilket tilsammen skal bidrage til vision om bedre sundhed
gennem bedre brug af data.

Hanne Agerbak spurgte i forlaengelse heraf, om bestyrelsens beslutninger er bindende idet
de underliggende fora under bestyrelsen har andre organisatoriske ophaeng end bestyrel-
sen. Marie Rgnde svarede, at bestyrelsens beslutninger er bindende for sa vidt tveersekto-
rielle forhold og at de skal tages i enighed. Bestyrelsen skal saledes ikke treeffe beslutninger
om organisatoriske forhold eller andre forhold, der hgrer til i andre fora. Bestyrelsens man-
dat er i forhold til tveersektorielle beslutninger, der fx kan styrke datadeling pa tveers af re-
gioner, kommuner og stat. Dog kan der veaere et sammenspil mellem beslutninger i besty-
relsen og de underliggende fora, da beslutninger i bestyrelsen kan have konsekvenser for fx
FLIS, Feellessprog Il og RKKP i forhold til faelles standarder, begreber og brug af indikatorer
pa sundhedsomradet mv. ”“Organisationsdiagrammet” for bestyrelsen forsgger at vise
denne sammenhang mellem bestyrelsen og de skitserede fora.

Udkastet til bestyrelsens arbejdsprogram blev herefter drgftet.

Svend Hartling bemaerkede, at arbejdsprogrammets kategorier og emner varierede meget
i karakter fra strategiske emner til konkrete opgaver og ikke er gensidigt udelukkende.
Svend Hartling bemarkede ligeledes, at en vigtig opgave for bestyrelsen er at sikre koordi-
nation pa tveers af sektorer, da opdateringer i systemer i en sektor, kan have betydning i
andre sektorer, og at dette ogsa skal drgftes.

Tommy Kjelsgaard bemaerkede, at det er svaert at tage endelig beslutning om praecise em-
ner pa det foreliggende grundlag, men pegede p3, at ind og uddata ifm. Landspatientregi-
ster 3 "LPR3” er et vigtigt emne.

Lisbeth Nielsen bemaerkede, at bestyrelsen i sit arbejde skal have fokus pa de stgrre strate-
giske emner, og at der kunne udarbejdes en "road map” for bestyrelsens arbejde de kom-
mende 2 — 3ar, der beskriver, hvad bestyrelsen skal drgfte og opna. Et konkret ex. er, hvad
en dansk strategi kan vaere ift. implementering ICD11.

Ole Thomsen opfordrede til, at bestyrelsens formal blev foldet mere ud, hvad ligger der fx i
prioritering og konsolidering?

Formanden spurgte, om parterne var villige til at tage langsigtede beslutninger. Svend Hart-
ling og Ole Thomsen svarede bekraeftende, at bestyrelsen kan tage langsigtede, feelles be-
slutninger, som der er enighed om.

Formanden samlede op og konkluderede, at der skal veere en bredere drgftelse af bestyrel-
sens formal og bestyrelsens arbejde i de naeste 1% - 2 ar pa de kommende mgder i besty-
relsen. Sundheds- og Zldreministeriet vil uddybe bestyrelsens formal og udarbejde et revi-
deret arbejdsprogram med mere sammenlignelige kategorier og revideret plan for besty-
relsens arbejde som grundlag for denne drgftelse.
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3. Drgftelse af snitflader, roller og ambitionsniveau i forhold til RKKP

Ole Thomsen holdte oplaeg om status for udviklingen af RKKP. Visionen er, at RKKP skal vaere
et anker i en datainformeret kvalitetsudvikling i sundhedsvaesnet og veere et centralt ele-
ment i regionernes datadagsorden. RKKP far blandt andet en vigtig rolle i at skabe synlighed
om kvalitet og sikre ens standarder og definitioner i samarbejde med Sundhedsdatastyrel-
sen.

Der er opstillet en raekke indholdsmaessige udviklingsmal for kvalitetsdatabaserne, herun-
der at databaserne skal vaere patientorienterede (PRO), dakke hele patientforlgbet pa
tveers af sektorer, have fokus pa patientsikkerhed, skabe basis for synlighed om resultater,
understgtte gget anvendelse af data samt levere tidstro data efter ens standarder.

Der er ligeledes opstillet en reekke infrastrukturelle udviklingsmal for kvalitetsdatabaserne,
herunder at data i kvalitetsdatabaserne skal baseres pa datafangst fra nationale registre og
EPJ-systemer, at databaserne skal ligge pa en feelles it-platform, at RKKP organisatorisk skal
styrkes, samt at den juridiske ramme bliver mere klar.

Moderniseringen af RKKP — som er et stort it-projekt — har dog vist sig mere vanskelig end
fgrst antaget. Der derfor igangsat et “proof of concept”- projekt i Region Hovedstaden som
en del af analysefasen, der skal anskueligggre omfanget af opgaven med at samle databaser
pa hjerteomradet pa en falles it-platform, de tekniske og skonomiske implikationer af stan-
dardisering pa tveers og opbyggelse af en felles governance.

Der arbejdes ligeledes pa den nye organisering i RKKP, der skal veere klar d. 1. april 2017.
Der stadig dbne spgrgsmal om RKKPs rolle, skal RKKP fx have udgaende forbedringsteams,
der hjeelper med at ga "fra data til handling”? Ole Thomsen orienterede endvidere om, at
Jens Winther Jensen er blevet ansat som direktgr for RKKP.

Formanden opfordrede til, at der bliver taget en mere dybdegaende dialog om rolleforde-
lingen mellem RKKP og Sundhedsdatastyrelsen, sadan at vi ikke opfinder den dybe tallerken
to gange. Fx ift. udviklingen af PRO.

Svend Hartling pegede p3, at der med Sundhedsplatformen i Region Hovedstaden og Region
Sjeelland har pagaet et stort arbejde med at standardisere og sikre ensartede definitioner af
fx blodprgver og rygning, som vil kunne anvendes i RKKPs arbejde.

Lisbeth Nielsen pegede ogsa pa, at PROCRIN-arbejdet omkring at fgde og opdatere kvali-
tetsdatabaserne med LPR-data, bgr veere et fokuspunkt i RKKPs videre arbejde med en ny
it-platform.

Det blev aftalt, at man pa tvaers af RKKP, Sundhedsdatastyrelsen og Sundhedsplatformen
laver et partnerskab, hvor RKKP kan treekke pa erfaringer og arbejder som Sundhedsdata-
styrelsen og Sundhedsplatformen allerede har gjort, ligesom at partnerskabet kan sikre ko-
ordinering pa tveers alle tre aktgrer ift. konkrete problemstillinger. Svend Hartling tager ini-
tiativ til et samle folk fra Region Hovedstaden, som Lisbeth Nielsen/Sundhedsdatastyrelsen
kan tale videre med.

4. Drgftelse af pejlemarker med fokus pa forskellige behov for data

Svend Hartling indledte punktet med et oplaeg om behovet for mere tidstro data. Udgangs-
punktet er, at sundhedsvaesnet i hgjere og hgjere grad bevaeger os vak fra arsrapporterne

og over i en meget tidstro anvendelse af data.
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Tidstro data kan ses i 3 niveauer. 1) Realtids-data til den daglige anvendelse “her og nu” i
klinikken til behandling og Igbende forbedringer, 2) “dagen efter data” til styring og opfelg-
ning og 3) langsigtsdata til statistiske opggrelser.

Svend Hartling pegede p3, at der dog er et skisma omkring sjeeldne sygdomsomrader med
fa forekomster, hvor det derfor er vanskeligt at anvende data pga. det lille patientgrundlag.

Diskussionen om tidstro data er ligeledes relevant for udvekslingen af data mellem sektorer,
hvor der dog opleves lovgivningsmaessige barrierer. Fx vil en afgraenset leeseadgang for
kommunalt ansatte til regionale systemer inden udskrivning af patienter veere en oplagt
mulighed, som vil kunne erstatte epikriser, som ikke altid bliver lzest.

Ole Thomsen fulgte op og pegede pa, at kommunikationen mellem sektorer ikke altid er
tidssvarende, hvor det i dag fx ikke er muligt at sende adviser ifm. akut ambulant aktivitet.
Lisbeth Nielsen pegede p3, at hele besked-tilgangen til kommunikationen pa tveers af sek-
torer skal re-taenkes, hvilket blandt andet indgar i projektet om komplekse forlgb.

Anvendelsen af PRO-data er ogsa relevant for den tvaersektorielle kommunikation og for-
manden foreslog, at bestyrelsen tager en grundlaeggende drgftelse af udvikling af PRO-data
ift. infrastruktur, standarder mv. pa et kommende mgde for at sikre sammenhaeng i udvik-
lingen.

Punktet blev afsluttet med Lisbeth Nielsen kort orienterede om, at Sundhedsdatastyrelsen
er pa vej med en uddatastrategi, som Sundhedsdatastyrelsen gerne vil have en drgftelse af
ift., hvilken veerdi den centrale opsamling og berigelse af data har, og hvilke databehov
Sundhedsdatastyrelsen kan understgtte.

5. Godkendelse af kommissorium og principper
Bestyrelsens kommissorium og principper for samarbejdet om data er blevet tilrettet pa
baggrund af bestyrelsens bemaerkninger pa det 1. bestyrelsesmgde.

Tommy Kjelsgaard bemaerkede, at det fortsat er svaert praecist at se, hvad bestyrelsens kom-
petence er og Katrine Mau bemaerkede, at der er svaert at gennemskue, hvad mandaterner
i bestyrelsen er bl.a. skal det sta tydeligere, at bestyrelsen er et samarbejdsforum.

Forud for det 3. mgde vil kommissoriet blive tilpasset pa baggrund af ovenstaende bemaerk-
ninger.

6. Eventuelt

Formanden orienterede om, at sa vidt muligt vil det 3. mgde i bestyrelsen blive afholdt pa
HIMMS-konference i Orlando, USA.
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