National bestyrelse for data pa sundheds-
og &ldreomradet

18. marts 2021

Referat af 19. mede i National bestyrelse for data pa sundheds- og eldreomradet

Dato og sted

16. marts 2021 14.00 — 16.30. Mgdet blev afholdt virtuelt.

Deltagere

Fra bestyrelsen:
e Sgren Gaard, afdelingschef i Sundhedsministeriet (formand)
e Lisbeth Nielsen, direktgr i Sundhedsdatastyrelsen
e Erik Jylling, sundhedspolitisk direktgr i Danske Regioner (fra pkt. 7)
e Dorthe Criiger, koncerndirektgr i Region Hovedstaden
e Ole Thomsen, koncerndirektgr i Region Midtjylland
e  Christian Harslgf, direktgr i KL
e Rikke Albrektsen, social-, sundheds- og kulturdirektgr i Frederikshavns Kommune
e Signe Maria Christensen, afdelingschef i Social- og Zldreministeriet
e Sgren Heldgaard, kontorchef i Finansministeriet
e  Kirsten Sloth, konst. kontorchef i Danmarks Statistik (observatgr)

Fra bestyrelsens sekretariat:
e Line Cecilie Hgj Rosenkrands, fuldmaegtig i Sundhedsministeriet
e Johan Hemming Kruse Rasmussen, fuldmaegtig i Sundhedsministeriet
e HansJuul Hedegaard, sektionsleder i Sundhedsdatastyrelsen
e Julius Rechendorff, fuldmaegtig i Sundhedsdatastyrelsen
e Mette Lindstrgm, centerchef i Danske Regioner
e  Cathrine Everhgj, konsulent i Danske Regioner
e Trine Vig Houe, kontorchef i KL
e  Mia Francis Ferneborg, specialkonsulent i KL
e Kent Nygaard Hgjlund, konsulent i KL

@vrige deltagere:
e Lisa Bredgaard, kontorchef, Sundhedsministeriet (Pkt. 6-7)

Dagsorden
Pkt. 1 Velkomst og meddelelser (O) v/SUM 14.00-14.10
Pkt. 2 Evaluering og arshjul for 2021 vedr. udvalg (B) v/SUM og SDS 14.10-14.25

Pkt. 3 Den kommunale Gateway og FSIII (O) v/KL 14.25-14.40
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Pkt. 4 Slutrapportering pa Initiativ 4 (B) v/ KL 14.40-14.50
Pkt. 5 Samlet indsats for data i det naere sundhedsvaesen (O) v/SDS 14.50 - 15.00
Pkt. 6 Digital platform for rekruttering (B) v/SUM 15.00-15.10
Pause 15.10-15.20
Pkt. 7 Muligheder for videre strategisk samarbejde om sundhedsdata (O) v/SUM 15.20 — 15.50
Pkt. 8 Status pa datarelaterede COVID-19 aktiviteter (O) v/SDS 15.50 — 16.05
Pkt. 9 Orienteringspunkter (Pkt. 9a LPR3 v. SDS, Pkt. 9b RKKP v. DR) 16.05-16.15
Pkt. 10 Evt. 16.15-16.30
Referat

Pkt. 1 Velkomst og meddelelser (O) v/SUM
Sgren Gaard bgd velkommen til Sgren Heldgaard, kontorchef i Finansministeriet og Kirsten Sloth, konst.
kontorchef i Danmarks Statistik som hhv. nyt og vikarierende medlem af bestyrelsen.

Séren Gaard orienterede om status for den igangveerende ressortomlaegning omkring seldreomradet og
betydningen for opgaverne pa dataomradet. Der er stort fokus pa at fastholde synergi mellem
sundhedsomradet og seldreomradet.

Mette Lindstrgm orienterede om Danske Regioners digitale konference om borgernes selvskabte data,
som blev afholdt i samarbejde med Danske Patienter, Leegeforeningen og KL. Borgerskabte data blev
fremhaevet som et omrade, hvor bestyrelsen har mulighed for at vaere pa forkant med, hvad der rgrer sig
politisk. Der blev foreslaet en snarlig temadrgftelse af temaet.

Sgren Gaard meddelte, at den planlagte temadrgftelse om life science er udskudt, da regeringens life
science strategi endnu ikke er lanceret. Temadrgftelsen kan bringes op pa naeste mgde.

Pkt. 2 Evaluering og arshjul for 2021 vedr. udvalg (B) v/ SUM og SDS

Lisbeth Nielsen praesenterede konklusionerne pa evalueringen af samarbejdet i udvalgene pa taktisk ni-
veau under bestyrelsen. Evalueringen var overordnet pa det jeevne, men der har vaeret en konstruktiv
droftelse i udvalgene, som har medfgrt nogle tiltag til at styrke udvalgenes arbejde. Det er aftalt, at 1)
SDS, Danske Regioner og KL i fellesskab styrker sekretariatsbetjeningen af udvalgene, 2) der skal veere
flere feelles temadrgftelser om relevante emner, 3) der skal veere skaerpet fokus pa at governancestruk-
turen forbliver slank og 4) bestyrelsen skal i hgjere grad inddrage og gg@re brug af udvalgenes faglige
kompetencer gennem bestillinger pa fx analyser og oplaeg eller temadrgftelser.
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Ole Thomsen kvitterede for det store arbejde med evalueringen, og spurgte om nogle af temadrgftel-
serne i udvalgene kunne veaere relevante for bestyrelsen. Lisbeth Nielsen svarede, at der skal vaere en rgd
trad i temadrgftelserne, og at det skal vaere muligt for udvalgene at bringe drgftelser til bestyrelsen for
kvalificering og input til retning og prioritering. Ole Thomsen fremhaevede, at der er vigtigt, at bestyrel-
sen aktiverer udvalgene, fx ved at efterspgrge analyser.

Christian Harslgf foreslog at fusionere Udvalg for dataanvendelse og formidling og Udvalg for datakvali-
tet og indberetning, da der er stort sags- og personsammenfald. Lisbeth Nielsen papegede, at de to ud-
valg senest har afholdt mgder med overlap, hvor halvdelen af dagsordenen har vaeret felles. Denne mo-
del bgr afprgves i fgrste omgang.

Mette Lindstrgm spurgte om udvalgene i hgjere grad kan anvendes til at Igse ad hoc udfordringer, fx
ifm. akutte COVID-19 afklaringer. Lisbeth Nielsen svarede, at det godt kan vaere en mulighed.

Dorthe Criger spurgte om bestyrelsen ogsa skal evalueres. Lisbeth Nielsen svarede, at der ikke har vae-
ret mandat til evaluering af bestyrelsen i denne sammenhaeng.

Séren Gaard konkluderede, at bestyrelsen giver en skriftlig tilbagemelding til udvalgene om bestyrelsens
forslag til tiltag pa baggrund af evalueringen. Bestyrelsens sekretariat udarbejder denne.

Lisbeth Nielsen praesenterede kort arshjulene for de tre udvalg og udvalgenes vaesentligste opgaver i
2021.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e Orienteres om konklusionerne fra evaluering af samarbejdet og governancestrukturen foretaget
i udvalg pa taktisk niveau
e Drgfter tiltag til forbedring af samarbejdet om sundhedsdata i governancestrukturen
e Godkender drshjul for 2021 for Udvalg for gkonomi og styring, Udvalg for datakvalitet og indbe-
retning og Udvalg for dataanvendelse og formidling

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 3 Den kommunale Gateway og FSIII (O) v/KL

Christian Harslgf praesenterede punktet. Gateway-projektet skal sikre, at der kommer en samlet snitflade
til udtreek af data fra de kommunale EQJ-systemer efter den feelles dokumentationsstandard Faelles Sprog
Il (FS 111). Fra Gatewayens snitflade kan data afleveres til ex. SDS, DST, RKKP og FLIS. Gatewayen er under
etablering og det forventes, at FUT-infrastrukturen i regi af Region Midtjylland anvendes som
grundlaeggende infrastruktur, og at funktionaliteten er feerdigbygget, s& data kan udstilles for
samarbejdspartnere om 10 maneder.

Ole Thomsen spurgte til KL’s overvejelser om udfordringer med registreringspraksis. Christian Harslgf
svarede, at datastandarder altid fortolkes forskelligt i virkeligheden og at kommunale data derfor ogsa vil
veere varierende. FS Il er udviklet til brug i daglig drift, derfor er det vigtigt med gode muligheder for at
anvende data.



National bestyrelse for data pa sundheds-
og &ldreomradet

18. marts 2021

Lisbeth Nielsen bemaerkede, at FS Il pa niveau 3 har stor interesse og spurgte til, hvad der kan ggres for
at forbedre datakvaliteten og g@re data mere ensartet. Christian Harslgf pointerede, at der i fgrste
omgang leveres data pa niveau 2, der er obligatorisk og ikke pa niveau 3. Der er stgrre fokus pa at fa flere
omrader med i FS lll-standarden, end at komme et niveau leengere ned pa de eksisterende omrader.
Christian Harslgf tilfgjede desuden, at der ikke er truffet beslutning om drift ift. fx datavalidering og
governance endnu.

S@ren Gaard spurgte til implementeringsplan for kommunerne. Trine Vig Houe svarede, at der er en god
leverandgrdialog, og at kommunerne er forpligtet i @A.

Det blev aftalt, at KL vender tilbage med status pa Gateway-projektet pa bestyrelsesmgdet d. 1.
september 2021.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e Orienteres om status for etablering af gatewayen og den kommende tilgaengelighed af kommu-
nale sundheds- og &ldredata
e Drdfter perspektiver heri i forhold til den nationale sundhedsdatadagsorden

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

Pkt. 4 Slutrapportering pa Initiativ 4 (B) v/ KL
Christian Harslgf preesenterede punktet kort. Initiativ 4 har overskydende midler pa 215.000 kr., som
foreslas omprioriteret til Initiativ 2, Gateway-projektet.

Indstilling
Det indstilles, at bestyrelsen
e Tager slutrapporteringen til efterretning
e Godkender, at de resterende midler pd 215.000 kr. omprioriteres til Initiativ 2 (gateway-projektet)

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 5 Samlet indsats for data i det naere sundhedsvaesen (O) v/SDS

Lisbeth Nielsen praesenterede punktet. Pilotprojekterne i Samlet indsats for data i det naere
sundhedsvaesen er blevet forsinket, da der viste sig behov for at udarbejde en bekendtggrelse til at
hjemle indhentningen af data fra kommuner og praksissektor. Bekendtggrelsen er udarbejdet og er nu i
hgring. Den forventes at traede i kraft 13. april 2021, herefter kan indhentningen af data til
pilotprojektet i almen praksis pabegyndes. Ressortomlaegningen betyder derudover, at bestemmelserne
efter serviceloven ikke indgar i bekendtggrelsen. Der arbejdes pa en Igsning, hvor det er muligt at
indsamle data efter servicelovens bestemmelser — dette vil dog medfgre yderligere forsinkelser for
pilotprojektet i kommuner. Samlet set betyder det, at aktiviteterne i Samlet indsats for data i det naere
sundhedsvaesen ma planlaagges om.

Christian Harslgf papegede vigtigheden af, at fa servicelovens bestemmelser med i arbejdet. Det mister
veerdi, hvis man ikke kan se pa sundheds- og seldreomradet samlet.
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Sgren Gaard understregede, at der arbejdes pa en model, hvor det lader sig ggre. Signe Maria
Christensen tilsluttede sig.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e Orienteres om udarbejdelse af bekendtggrelse til indsamling af data i pilotprojekterne i Samlet
indsats for data i det naere sundhedsvaesen
e COrienteres om forsinkelse og replanlaegning af aktiviteter i Samlet indsats for data i det neere
sundhedsvaesen
e Orienteres om ressortomlaegningens implikationer pa pilotprojekt i kommuner

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

Pkt. 6 Digital platform for rekruttering (B) v/ SUM

Lisa Bredgaard praesenterede punktet. Der blev givet midler til en foranalyse i regi af genstartsteamet
for life science og biotek. | den forbindelse blev der udarbejdet en overordnet projektbeskrivelse. Nu
skal behovet for en patientorienteret rekrutteringsplatform, som skal ggre det muligt at identificere
relevante borgere til at deltage i kliniske forsgg, undersgges.

Dorthe Criger bemaerkede, at det er en god idé at fa testet efterspgrgslen f@gr projektet gennemfgres.

Indstilling til punktet
Det indstilles, at bestyrelsen
e Godkender gennemfgrelse af en analyse af behovet for digital platform for rekruttering til
kliniske forsgg
e Godkender, at Igsningsbeskrivelser udarbejdes med henblik pd, at bestyrelsen medio 2021 kan
treeffe beslutning om evt. etablering af en digital platform for rekruttering (fase 1 og 2 i
projektbeskrivelsen)

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 7 Videre strategisk samarbejde om sundhedsdata (O) v/ SUM

Sgren Gaard og Lisbeth Nielsen praesenterede punktet. De praesenterede overvejelser om de centrale
udfordringer for adgangen til sundhedsdata og forslag til videre samarbejde for at afdeekke behov og
muligheder for smidige godkendelsesprocesser og en felles national analyseplatform for adgang til
data. Det er vigtigt med en samlet og langtidsholdbar Igsning, der tager udgangspunkt i eksisterende
infrastruktur og planlagte initiativer. Se vedlagte praesentation.

Erik Jylling gav opbakning til ambitionerne. Han papegede, at der snart skal leveres pa denne dagsorden,
hvis Danmark fortsat skal vaere fgrende. Eksisterende analyser bgr sa vidt muligt genanvendes fremfor
at lave nye. Datastgttecentre skal veere med til at sikre overgang fra det nationale til det lokale niveau i
forhold til vejledning og adgang til data. Det er samtidig vigtigt, ikke udelukkende at have fokus pa det
lange sigte og tabe fokus pa det, der kan Igses pa kort sigt.
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Christian Harslgf gav ogsa opbakning og erkleerede sig enig i, at der laves mange analyser pd omradet.
Han bemaerkede endvidere, at der bgr veere fokus pa infrastruktur, der understgtter datadeling til bade
primaer og sekundaer brug. Dertil er det vigtigt med fremtidssikrede Igsninger.

Ole Thomsen bemaerkede, at det er vigtigt at overveje, om analyse eller vision skal komme fgrst. Hvis
drivkraften ikke er staerk, kommer der mange diskussioner om, hvem der har ansvar for hvad. Visionen
er god, men der skal virkelig veere drivkraft bag.

Mette Lindstrgm papegede, at der kan tages ved leere af den finske proces, hvor de tidligt havde nogle
meget klare politiske visioner og malsaetninger, inden det blev teknisk og konkret. Det kan skabe stgrre
ejerskab. Det kan evt. teenkes sammen med det nye digitaliseringspartnerskab.

Lisbeth Nielsen pointerede, at det er vigtig med vision og retning. Det kunne fx vaere gennem opstilling
af ambitigse malsaetninger som “moon shots”.

Kirsten Sloth bemaerkede, at Danmarks Statistisk kan bidrage til Iasningen og gerne vil tettere pa
arbejdet. De er ved at modernisere deres forskerservice og vil snarligt lancere et nyt initiativ pa
omradet.

S@ren Gaard naevnte, at der er opmaerksomhed pa det politiske ophaeng. Desuden overvejes en ekstern
styregruppeformand.

Erik Jylling papegede, at det kan vaere relevant at bygge videre pa det politisk-strategiske setup fra
strategien for personlig medicin.

Séren Gaard konkluderede, at bestyrelsen bakker op om at tage initiativ til yderligere samarbejde pa
omradet og at de forskellige input tages med ind i de videre overvejelser. Sundhedsministeriet vil reekke
ud til parterne med henblik pa at forberede forslag til vision og samarbejde om foranalyse pd omradet
frem mod et kommende mgde i bestyrelsen.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
o Drdfter perspektiver og muligheder for et visionaert samarbejde med bred interessentinddra-
gelse om effektiv og sikker adgang til data pég tveers af datakilder, der bygger videre pé En feel-
les indgang til sundhedsdata

Bestyrelsen tog drgftelsen til efterretning.

Pkt. 8 Status pa datarelaterede COVID-19 aktiviteter (O) v/SDS

Lisbeth Nielsen praesenterede punktet. Der foregar en lang raekke COVID-19 relaterede aktiviteter i
staten ift. test, overvagning, smitteopsporing, vaccination og forskning. Bestyrelsen blev spurgt, om der

var behov for at fglge op pa nogle af aktiviteterne.

Christian Harslgf bemaerkede, at der er blevet leveret pa kommunernes mange datagnsker.
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Erik Jylling papegede, at det har veeret oplgftende at se entreprengrskabet, fx ift. genomsekventering.
Der laves dog fx handholdte rapporter over intensive patienter. Der er stadig processer, der kan
forbedres.

Ole Thomsen erklzerede sig enig, og bemarkede, at der eksempelvis sker manuel behandling af
tidsbestilling til vaccinationer.

Dorthe Cruger pointerede, at nogle omrader er meget fragmenterede. Der er lavet gode og kreative
Igsninger, men visse svage sider er ogsa blevet afslgret.

Lisbeth bemaerkede, at det har vaeret en lakmusprgve for hele systemet. Det kunne veere interessant at
samle op pa.

Rikke Albrektsen konstaterede, at pandemien har vaeret et folkeligt gennembrud for data. Der er en stor
efterspgrgsel pa data og en helt anden opmaerksomhed pa, hvad data kan.

Bestyrelsen blev enige om, at tage til overvejelse, hvorvidt der er behov for status pa datarelaterede
COVID-19 aktiviteter pa fremtidige mgder.

Indstilling til punktet:

Det indstilles, at bestyrelsen
e Tager orientering om status pd statslige, datarelaterede COVID-19 aktiviteter til efterretning
e Drgfter evt. udfordringer og relevante tiltag

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.
Pkt. 9a Status pa LPR3 v/SDS
Lisbeth Nielsen orienterede kort om, at fokus nu er rettet mod at fa data ud. | takt med at data

anvendes, opstar der ogsad mindre problemer med registrering og datakvalitet.

Ole Thomsen spurgte om den midlertidige COVID-19 monitorering stopper. Lisbeth Nielsen svarede, at
datagrundlaget er det samme, og at det ikke er ngdvendigt at fglge op to steder.

Pkt. 9a RKKP v/Danske Regioner
Ole Thomsen orienterede kort om, at RKKP har finansieringsudfordringer med transformationsprojektet

og derudover drgfter om det er ngdvendigt med en feelles datamodel.

Pkt. 10 Evt.



