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Pkt. 2 Afrapportering pa analyse af data fra det naere sundhedsvasen

Indstilling

Det indstilles, at bestyrelsen pa baggrund af styregruppens anbefaling:

e Tager afrapportering, der omfatter behovsscenarier, ssmmenfatning og hovedkonklusioner, til ef-
terretning.

Godkender, at:
e Det videre arbejde med indberetningsvejledning bliver baseret pa et eller flere pilotprojekter.
e Styregruppen bliver forleenget med et mgde
e  Styregruppen udarbejder et konkret beslutningsgrundlag til bestyrelsen omfattende:
o Prioritering af og projektbeskrivelser for pilotprojekter,
o samlet projektbeskrivelse,
o prioriteringer af projektkatalog
o forslag til governance, herunder inddragelse af udvalg
e Styregruppens samlede projektbeskrivelse skal omfatte forslag til indberetning fra praktiserende
specialleeger
e Styregruppens mandat udvides til at ogsa at omfatte en kortlaegning af elektroniske meddelelser
som en del af projektet
e Arbejdsgruppen bliver tilsvarende forleenget mhp. i relevant omfang at understgtte styregruppen.
e Styregruppens indstilling bliver behandlet pa bestyrelsesmgde, der indkaldes snarest.

Beslutning

Indstilling delvist tiltradt:

e KL kan ikke tiltraede, at det videre arbejde indberetningsvejledning bliver baseret pa et eller flere pi-
lotprojekter. Denne indstilling vil derfor indgd som en del af beslutningsgrundlaget til naeste besty-
relsesmgde.

e gvrige indstillinger er tiltrddt, med nedenstdende bemaerkninger.

Bemaeerkninger
Finansministeriet: Leegger vaegt pa at der parallelt igangsaettes uddataprojekter, da disse ses som centrale for
at understgtte forbedringer af inddata.

Danske Regioner: Bakker op om arbejdet med dataindberetning fra praksissektor og kommuner. Der er til
stadighed behov for at ggre opmaerksom p3, at regionernes behov for uddata til styring, planlaegning mv.
ogsa er et centralt udgangspunkt for at definere behovet for indberetning af data fra almen praksis og kom-
munerne.



| pilotprojektet vedr. udvikling af datalgsninger i et tveersektorielt samarbejde er regionerne ikke naevnt
som aktive deltagere. Kun sygehusene navnes, selvom man med fordel kan taenke regionerne mere bredt
ind i pilotprojektet, idet regionernes administrationer ma forventes at kunne bidrage med relevant

viden og erfaring.

Pilotprojekterne kan med fordel beskrives i klarere termer saledes, at det bliver tydeligere, hvad formalet
er, og hvad hvert pilotprojekt skal bidrage med. | den forbindelse bgr der ogsa udarbejdes en kgreplan i for-
hold til leverancer, herunder hvad disse skal bidrage med.

Herudover skal det bemaerkes, at det er vaesentligt, at der opnas overblik over finansieringsmulighederne,
inden der foretages en endelig prioritering mellem projekterne.

Den videre forankring af indberetningsvejledningerne kan med fordel ske i Udvalg for Datakvalitet og Indbe-
retning under den nationale bestyrelse for data pa sundheds- og seldreomradet.

KL: Kan ikke tiltraede, at det videre arbejde med indberetningsvejledning bliver baseret pa et eller flere pi-
lotprojekter indstillingen. KL kan godkende, at et eller flere pilotprojekter bliver beskrevet og uddybet naer-
mere med henblik pa senere beslutning herom. Beslutning kan ikke tages uden narmere beskrivelse. KL
mener, at pilotprojekt(er) pa det kommunale omrade skal have til formal at understgtte etableringen af en
indberetningsvejledning. KL har en raeekke kommentarer til de tre foreslaede pilotprojekter bl.a. om relevans
og indhold, som KL forventer, at der vil vaere dialog om bilateralt. KL finder det endvidere meget vigtigt, at
eventuelle nye projekter rent faktisk kan gennemfgres i Sundhedsdatastyrelsen, bl.a. henset til den aktuelle
udsaettelse af flere projekter i Sundhedsdataprogrammet. KL kan tiltreede, at styregruppen udarbejder et
konkret beslutningsgrundlag, dog med opmarksomhed pa ovenstdende.

Det er vigtigt for KL at pointere, at styregruppens primaere mandat er indberetningsvejledning, og alt hvad
der understgtter arbejdet med en sadan. Derfor opfatter KL kortlaegningen af elektroniske meddelelser som
sekundzert —om end det er relevant. | det lys kan KL tiltreede indstillingen, dog med opmaerksomhed p3, 1)
at eventuelle nye projekter rent faktisk kan gennemfgres i Sundhedsdatastyrelsen, bl.a. henset til den aktu-
elle udsaettelse af flere projekter i Sundhedsdataprogrammet og 2) den pagaende moderniseringsproces i
MedCom.

KL kan tiltraede, at arbejdsgruppen bliver forleenget, med bemarkning om, at fokus skal vaere pa indberet-
ningsvejledning, og alt hvad der understgtter arbejdet med en sadan. Dette hovedfokus ma ikke fortraenges
af andre idéer, som ogsa kunne vzre interessante at fglge, jf ogsa ovenstaende bemaerkning om styregrup-
pens mandat.

KL kan tiltraede, at bestyrelsen pa et kommende bestyrelsesmgde skal behandle indstilling fra styregruppen

om hvorvidt og hvordan der skal arbejdes videre med de foresldede pilotpiloter, samt projektbeskrivelse,
governance mv.

Pkt. 3 Juridisk netvaerk for radgivning om anvendelse af sundhedsdata v/SDS

Indstilling

Det indstilles, at bestyrelsen
e Godkender kommissoriet og hermed etablering af Juridisk netvaerk for radgivning om anvendelse
af sundhedsdata
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Beslutning

Indstillingen er ikke tiltradt, da Danske Regioner kan ikke tiltreede indstilling. Feellessekretariatet udarbejder
et justeret kommissorium pd baggrund af nedenstdende bemaerkninger. Bestyrelsen forlaegges justeret kom-
missorium.

Bemaerkninger
Sundhedsdatastyrelsen: Foreslar, at det overvejes at inddrage fx Mette Hartlev eller tilsvarende kompe-
tence i netveerket.

KL: Er bekymret for, om der er tilstraekkelig sekretariatsbistand fra statens side. KL foreslar pa den bag-
grund, at der i kommissoriet tilfgjes, at netvaerket evalueres et ar efter sit fgrste mode, og derefter hvert
andet ar (i stedet for at det evalueres hvert 2 ar). KL finder det endvidere meget vigtigt, at nye initiativer
som fx netvaerket rent faktisk kan gennemfgres i Sundhedsdatastyrelsen, bl.a. henset til den aktuelle udsaet-
telse af flere projekter i Sundhedsdataprogrammet. Med ovenstaende tilfgjelser og forbehold kan KL til-
traede indstillingen.

Danske Regioner: Kommissoriet lsegger op til en radgivende rolle i forhold til, hvad der kan lade sig ggre in-
den for lovens rammer uden at skele til, hvor lovgivningen begreaenser brugen af sundhedsdata. Derfor har
Danske Regioner tidligere foreslaet, at det fremgar af kommissoriet, at det juridiske netvaerk ogsa kan se pa
omrader, hvor lovgivningen saetter begransninger for brugen af sundhedsdata. Det bemaerkes, at forslaget
fortsat ikke er indarbejdet i kommissoriet. Danske Regioner fastholder gnsket om, at netvaerket opsamler
viden om, hvor det kan vaere hensigtsmaessigt at se pa de nuvaerende lovgivningsmaessige rammer.

Derudover har Danske Regioner foreslaet, at der ogsa udpeges medlemmer fra Sundheds- og £ldreministe-
riet, Nationalt Genom Center, Laegemiddelstyrelsen, ligesom universitetsjurister og danske eksperter pa
omradet med fordel ogsa kan indga i netvaerket. Det bemaerkes, at forslaget ikke er indarbejdet i kommisso-
riet, og at netvaerket er snaevert begraenset til medlemmer fra Sundhedsdatastyrelsen, Styrelsen for Patient-
sikkerhed, regioner og kommuner pa trods af, at de gvrige aktgrer ogsa har betydelig behandling af data
samt forskelligartede data og problematikker knyttet hertil, som vil veere frugtbar for drgftelserne i netvaer-
ket. Derfor foreslas det — safremt et snaevert netvaerk fastholdes - at netvaerket Igbende har dialog med @v-
rige interessenter, f.eks. ved afholdelse af stgrre mgder to gange arligt.

Pkt. 4 Feelles indgang til sundhedsdata til forskning (B) v/SUM og Danske
Regioner

Indstilling

Det indstilles, at bestyrelsen
e godkender viderefgrelsen af det faelles projekt og den tilhgrende projektbeskrivelse for etablering
af en flles vejledningsfunktion for sundhedsdata til forskningsbrug,
e godkender kommissorium for projektstyregruppen og for den faglige fglgegruppe

Beslutning

Indstilling tiltrddt med nedenstdende bemaerkninger og under forudsaetning af, at finansiering afholdes af
deltagerne og indenfor rammen, samt at KL indtraeder i styregruppen.

Deltagerne tilkendegiver til sekretariatet, hvorvidt de er indforstdet med ovennaevnte forudsaetninger.
Bemeerkninger
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Finansministeriet: Finansiering af pilotprojektet (1-3 arsveerk) forudszettes afholdt af deltagende parter inden
for rammerne. Der fremgar ikke varige udgifter.

Sundhedsdatastyrelsen: Den harde adskillelse med "dataejertyper” i styregruppe og anvendere i fglge-
gruppe, kan blive noget omstandeligt og potentielt forsinkende. Det er ogsa en laengere proces med at
stille krav forud for en pilot, som kun kgrer ret kort inden der skal traeffes beslutning om den permanente
Igsning. En overvejelse er at teenke designet med en direkte inddragelse af brugere i design (a la servicede-
sign) og sa lade en gruppe fglge piloten. Et overvejelse kunne ogsa vaere at lukke eks. LIF, DI (evt en virk-
somhed) og LVS ind i styregruppen.

Den samlede beskrivelse af projektet om vejledningsfunktionen, hvor der tages udgangspunkt i et pilotpro-
jekt, er fornuftigt.

Ift. kommissoriet for styregruppen er der sket lidt siden, det blev skrevet. Under punktet "Opgaver” star der
felgende: ”...Derudover skal projektstyregruppen sikre etablering af en hjemmeside. Dette finansieres ligele-
des af Digtial Hub Denmark og hjemmesiden leveres i samarbejde med og af samme leverandgr som til an-
s@gningsportalen...”

Mandag den 30 marts er der styregruppemgde for projektet om en ansggningsportal. Her forventes styre-
gruppen at beslutte, at projekts leverancer deles op i to; den faelles hjemmeside til én indgang, og selve an-
sggningsportalen. Det skyldes, at disse to delprojekter IT-teknisk er meget forskellige og at der er afhangig-
heder til det koncernfaelles CRM-system, som ggr, at igangsattelsen af udbuddet til ansggningsportalen ma
skydes nogle maneder. Ift. den angivne tekst fra kommissoriet betyder det, at hjemmesiden bliver udviklet i
portalprojektet, og at det er sandsynligt, at der ikke bliver tale om samme leverandgr til udvikling af hjem-
mesiden og selve ansggningsportalen. Udbuddet af hjemmesiden forsgges at blive igangsat i april.

KL: KL gnsker en plads i styregruppen, iseer med henblik pa at vaere med til at konkretisere projektet. Med
denne tilfgjelse kan KL godkendte indstillingen.

Danske Regioner: Bakker op om en fortsaettelse af det feelles projekt med afszet i projektbeskrivelsen og en
videre kvalificering af opgaverne forbundet med at etablere en samlet indgang til sundhedsdata og en feel-
les vejledningsfunktion.

Det bemaerkes, at det i sagen fremgar, at vejledningsfunktionen skal sammentaenkes med arbejdet vedrg-
rende etableringen af de regionale datastgttecentre og gvrige lokale datastgtteinitiativer, der kan veere for-
skellige organiseret pa tvaers af regioner. Det skal understreges i denne sammenhang, at dette er en vigtig
opgave for at skabe tydelighed omkring snitflader, sa alle involverede aktgrer har en klar fornemmelse af
hvilke opgaver, der Igftes hvor.

Det bemaerkes desuden, at Danske Universiteter kun har status af observatgr i projektstyregruppen. Det an-
befales, at universiteterne har et fuldgyldigt medlem i projektstyregruppen, da universiteterne antages af
have betydelige interesser i projektet og er en af de vigtigste brugergrupper. Ligeledes skal det bemaerkes,
at regionernes sundhedsdirektgrer og universiteterne aktuelt behandler den seneste projektbeskrivelse.
Derfor tages der forbehold for eventuelle bemaerkninger i denne sammenhang.

Pkt. 5 Etablering af et landsdaekkende Datalandkort (B) v/Danske Regioner

Indstilling

Det indstilles, at bestyrelsen
e tager orientering om projektstatus, forelgbig gkonomiske estimat og videre proces for etablering af
et landsdaekkende datalandkort til efterretning
e godkender, at projektets styregruppe ansgger om yderligere finansiering til projektets gennemfg-
relse hos eksterne parter, herunder:
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o ansggning til Digital Hub Denmark pa 3 mio. kr. til gennemfgrelse af yderligere kvalifice-
rende arbejde i forhold til bl.a. mulige Igsningsmodeller, skonomi og kravspecifikation.

o ansggning til Styrelsen for Forskning og Uddannelses pulje vedr. forskningsinfrastruktur pa
ca. 18. mio. kr. til udvikling af datalandkortet.

Beslutning

Indstilling tiltradt med nedenstdende bemaerkninger og under forudsaetning af, at der tilvejebringes den an-
given finansiering og at de varige udgifter i udgangspunktet finansieret af de deltagende parter inden for
rammerne.

Deltagerne tilkendegiver til sekretariatet, hvorvidt de er indforstdet med ovennaevnte forudsaetninger.

Bemaerkninger

Finansministeriet: Forudsaetter, at der tilvejebringes den angivne finansiering til etablering via puljer mv. Li-
gesom de varige udgifter pa godt 4 mio. kr. arligt forudsaettes i udgangspunktet finansieret af de deltagende
parter inden for rammerne.

Sundhedsdatastyrelsen: Stgtter, at projektet afklarer mulighederne for en model, som imgdekommer de
vigtigste (prioriterede) behov fra forskerne, men under en mere moderat gkonomisk ramme. Projektom-
kostninger pa op til 19 mio. kr. og Igbende driftsudgifter pa over 4 mio. kr. er - med mindre man kan finde
ekstern finansiering — ikke proportional med de Igsninger, der ellers udvikles og idriftsaettes pa dette om-
rade. Styregruppen bgr have skarpt fokus pa de reelle behov hos forskere mv. frem mod sommer. Umiddel-
bart vurderes det beskrevne behov at overstige malgruppens behov Dette ma afggres med de potentielle
brugere. SDS er i faerd med at dokumentere vores registre mv. i et redskab som ogsd Danmarks Statistik an-
vender. Denne Igsning er mindre omkostningstung end den beskrevne.

Danske Regioner: Danske Regioner tager status til efterretning og bakker op om, at projektets styregruppe
ansgger om yderligere finansiering til projektets gennemfgrelse hos eksterne parter.

| forhold til UFM-ansggningen bgr det bemaerkes, at det er usikkert, om projektet far tildelt de ansggte mid-
ler og det bgr overvejes, om projektet skal forsgge at hente finansiering andetsteds fra fx innovationsfon-
den. | forbindelse med ansggning til UFM vil det vaere gavnligt for projektets ansggning at fa tilsagn om op-
bakning fra bestyrelsen og det anbefales derfor, at bestyrelsen underskriver et falles tilsagnsbrev.

Ligeledes skal bemaerkes, at den udvidet model for datalandkortet umiddelbart i hgjere grad imgdekommer
de behov, som vi, fra tidligere analyser pa omradet, allerede ved forskere/klinikere har. Dette indbefatter
bl.a. avanceret sggefunktionalitet og en hgjere grad af automatisk opdatering af datakilder, der pa sigt vil
sikre en mere baeredygtig platform.

PKt. 6. Bestyrelsens udgaende aktiviteter (B) v/SUM og Danske Regioner

Indstilling

Det indstilles, at bestyrelsen
e Godkender at Danske Regioner og Sundheds- og Zldreministeriet pa vegne af bestyrelsen har et
faelles oplaeg pa HIMSS Europe 2020 i Helsinki under overskriften ‘En indgang til sundhedsdata i
Danmark’.
e Godkender at der planlaegges en studietur for bestyrelsen til Aalborg med afholdelse i efteraret
2020.
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Beslutning

Indstilling tiltrddt med nedenstdende bemeaerkninger

Bemaeerkninger
KL: Tager forbehold for, at gennemfgrelse bliver mulig henset til coronavirus.

Danske Regioner: Til orientering er HIMSS Europe 2020 udskudt til den 7.-9. september 2020. Danske Regio-
ner har haft et indledende mgde med HIMSS, der udviste stor interesse for Danmark og oplaegget om en
feelles indgang til sundhedsdata. Ligeledes udtrykte de stor interesse for Sundhed.dk og appen "Minsund-
hed’. Pa denne baggrund er direktgr for Sundhed.dk Morten Elbak Pedersen nu i dialog med HIMSS med
henblik pa at deltage med et oplaeg om ’"MinSundhed’.

Pkt. 7 Arshjul for 2020 for udvalg pa taktisk niveau (B) v/SDS

Indstilling

Det indstilles, at bestyrelsen
e Godkender arshjulene for de tre udvalg
e Tager status pa udvalgenes arbejde til efterretning

Beslutning

Indstilling tiltrddt med nedenstdende bemeaerkninger

Bemaeerkninger

KL: Forventer, at arshjulene ved naste forelaeggelse for bestyrelsen viser, hvad udvalgene arbejder med pa
det taktiske niveau og kan bidrage til gennemsigtighed og koordination pa tveers, sddan som udvalgene var
taenkt. Arshjulene er i denne form meget tekniske og bidrager i meget begraenset omfang til koordination
og overblik over det samlede sundhedsdatasamarbejde. KL er klar over, at det er en ressourcekraevende op-
gave at sikre koordination og overblik. Men KL mener fortsat, at vi bgr forfglge den fzelles ambition, der
blev lagt med arbejdet om en samlet governancestruktur pa omradet for data pa sundheds- og aldreomra-
det.

Danske Regioner: Udvalgene har vaeret ramt af lidt opstartsvanskeligheder. Fx har det veeret uklart for ud-
valgsmedlemmerne, hvad formalet med arbejdet er, og hvilket mandat, de arbejder med. Helt lavpraktisk
har sagsfremstillinger ogsa vaeret mangelfulde. Yderligere har der vaeret en del dialog mellem Danske Regio-
ner, KL og Sundhedsdatastyrelsen omkring dette, og det er den umiddelbare vurdering, at dette arbejde er
kommet i noget bedre gaenge og er ved at tage sin form. Ros til Sundhedsdatastyrelsen for dette.

Pkt. 8 Status pa LPR3 (0) v/SDS

Indstilling

Det indstilles, at bestyrelsen tager orientering om status for LPR3 til efterretning.
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Beslutning

Indstilling tiltrddt med nedenstdende bemeaerkninger

Bemaeerkninger

KL: Er er klar over at SDS arbejder pa hgjtryk for at sikre anvendelige LPR3 data, og at arbejdet har fgrste
prioritet. KL finder det imidlertid beklageligt, at der pa trods af store udfordringer, arbejdes med en kapaci-
tet, som ikke sikrer tilstraekkelig fremdrift i projektet og medfgrer at gvrige projekter nedprioriteres og/eller
udskydes.

KL tager med ovennaevnte beklagelse orienteringen til efterretning, dog er KL ikke overbevist om, at planen
om offentligggrelse af data i Q2 er realistisk, hvis alle regioners data skal offentligggres samlet. Den seneste
opggrelse af forretningsfejl ved indberetninger af kontakter viser, at andelen af forretningsfejl i Region
Midtjylland er 12 pct.

Danske Regioner: Danske Regioner har en mundtlig forstdelse med SUM om, at vi i regionerne nu ggr, hvad

vi kan for, at data kan vaere klar den 10. maj 2020. Hvis data viser sig ikke at vaere klar til den 10. maj 2020,
kan spgrgsmalet om en yderligere udskydelse godt drgftes, nar vi naermer os maj 2020.

Pkt. 9 Skriftlige orienteringspunkter

Indstilling

Felgende orienteringspunkter tages til efterretning:
1. RKKP (Regionernes kliniske kvalitetsprogram)
2. FSlll (Feellessprog Il1)

Beslutning

Beslutning tiltradt med nedenstaende bemaerkninger

Bemaerkninger

Danske Regioner: Bemaerker ift. FSIII, at det er positivt, at KL arbejder pa at udvide datastandarden til flere
opgaver, herunder sundhedslovens § 119 og 140 (sundhed og forebyggelse samt genoptraening). For regio-
nerne er det relevant at kunne fglge kvaliteten i varetagelsen af opgaverne, da dette er et omrade, hvor der
kan ske opgaveglidning fra sygehus til kommune. Et feelles sprog vil derfor veere et positivt skridt i retning af
data, der kan bruges i denne henseende.

P3 nuvaerende tidspunkt er der ikke indgaet gkonomiaftaler eller lignende aftaler, der stiller krav om, at
kommunerne skal implementere FSllI til sundhed og forebyggelse (§ 119) eller genoptraning (§ 140). Imple-
menteringen er dermed frivillig — i modsaetning til omraderne hjemmepleje og sygepleje. Regionerne
mener, at den frivillige implementering er uhensigtsmaessig i forhold til at fa et samlet overblik over indsat-
ser i det naere og sammenhangende sundhedsvasen.
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