National bestyrelse for data pa sundheds-
og &ldreomradet

14. marts 2022

Referat af 23. mede i National bestyrelse for data pa sundheds- og ®ldreomradet

Dato og sted

11. marts 2022 12.30 — 15.00. Mgdet blev afholdt i Sundhedsministeriet og 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
e Jesper Gyllenborg, koncerndirektgr i Region Sjzelland
e Rikke Albrektsen, social-, sundheds- og kulturdirektgr i Frederikshavns Kommune
e Sgren Heldgaard, kontorchef i Finansministeriet
e Niels Ploug, afdelingsdirektgr i Danmarks Statistik (observatgr — ordinaer part under pkt. 4)
e Maren Sgrensen, kontorchef i Social- og £ldreministeriet (stedfortrader for Signe Maria
Kristensen) (fra pkt. 4)

Fra bestyrelsens sekretariat:
e Nanna Skau Fischer, centerchef i Danske Regioner
e Bettina Vestergaard, teamleder i Danske regioner
e  Kristian Enstrgm, seniorkonsulent i Danske Regioner
e Nanna Skovgaard, kontorchef i KL (til pkt. 1)
e Trine Overgaard Mgller, specialkonsulent i KL
e Kent Nygaard Hgjlund, konsulent i KL
¢ Nina Bergstedt, fung. kontorchef i Sundhedsministeriet
e Ann Cecilie Stemann Nielsen, fuldmaegtig i Sundhedsministeriet
e  Rune Askgaard, fuldmaegtig i Sundhedsministeriet
e HansJuul Hedegaard, sektionsleder i Sundhedsdatastyrelsen
e Julius Rechendorff, specialkonsulent i Sundhedsdatastyrelsen

e Ole Thomsen, koncerndirektgr i Region Midtjylland
e Signe Maria Christensen, afdelingschef i Social- og £ldreministeriet
e  Christian Harslgf, direktgr i KL

e Lone Bach Kristensen, teamleder i Sygehus Lillebaelt (pkt. 2)

e Anja Trudslev, specialkonsulent i Odense Kommune (pkt. 2)

e Dorthe Braender Liliendal, chefkonsulent i Odense Kommune (pkt. 2)

e Mette Keis Jepsen, afdelingschef i Sundhedsdatastyrelsen (pkt. 2)

e Charlotte Skovsgaard Rieck Christensen, fuldmaegtig i Sundhedsdatastyrelsen (pkt. 2)
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Dagsorden

Pkt. 1 Velkomst og meddelelser (O) v/SUM 12.30-12.35
Pkt. 2 Temadrgftelse om dataunderstgttelse af sundhedsklynger (O) v/SUM 12.35-13.35
Pkt. 3 ICD-11 (B) v/ SDS 13.35-13.45
Pkt. 4 Kgreplan for Vision for bedre brug af sundhedsdata (B) v/ SDS 13.45-14.00
PAUSE 14.00-14.10
Pkt. 5 Etablering af generisk snitflade — gateway (O) v/KL 14.10-14.20
Pkt. 6 Kvalitetsmonitorering af kommunal rehabilitering (O) v/KL 14.20-14.25
Pkt. 7 Afslutning af Sundhedsdataprogrammet (O) v/SDS 14.25-14.35
Pkt. 8 Datainitiativer i gkonomiaftalerne for 2023 (O) v/SUM 14.35-14.55
Pkt. 9 Evt. 14.55 - 15.00

Til skriftlig behandling
Pkt. 10a RKKP (O) v/Danske Regioner

Pkt. 10b Status for analyser om bedre brug af sundhedsdata, digitale kompetencer og borgerskabte data
(O) v/SumMm

Pkt. 10c Status pa pilotprojekt vedr. sekundaer anvendelse af sundhedsdata i EHDS (O) v/SDS

Pkt. 10d En indgang til sundhedsdata (B) v/SUM
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Referat

Pkt. 1 Velkomst og meddelelser (O) v/SUM

Formanden, Sgren Gaard, bgd velkommen til 23. mg@de i bestyrelsen. Han orienterede om afbud og bgd
velkommen til gaesterne. Han deltog hjemmefra pga. sygdom og overlod derfor mgdeledelsen til Lisbeth
Nielsen.

Lisbeth Nielsen gav ordet til Nanna Skovgaard, der kun var med indledningsvist for at fremlaegge KL's
sager. Pkt. 5 blev derfor behandlet her (se under pkt. 5), mens ogsa KL's input til pkt. 8 blev fremlagt her
(se under pkt. 8).

@vrige meddelelser blev af praktiske hensyn behandlet under pkt. 9 Evt.

Pkt. 2 Temadrgftelse om dataunderstgttelse af sundhedsklynger (O) v/SUM
Lisbeth Nielsen indledte med at satte rammen for temadrgftelsen og gav derefter ordet til Mette Keis

Jepsen og Charlotte Skovsgaard Rieck Christensen fra Sundhedsdatastyrelsen, som praesenterede Dialog-
veerktgj til feelles patienter (DFP). Det er et veerktgj, der kan ggre det muligt pa tveers af kommuner, regi-
oner og praksissektoren at skabe stgrre viden om falles patientpopulationer og danne grundlag for mere
malrettede indsatser for udvalgte, “faelles” patientgrupper. Der blev gennemfgrt en demonstration af Igs-
ningen og givet eksempler pa kobling af datakilder, standardrapporter og mere avancerede analysevaerk-
tgjer.

Lone Bach Kristensen fra Sygehus Lillebalt fortalte om det tvaersektorielle datasamarbejde pa Sygehus
Lillebzelt. Sygehus Lillebaelt samarbejder med kommuner gennem det lokale samordningsforum om ek-
sempelvis regionale forlgbsprogrammer, forebyggelsesindsatser og andre udviklingsprojekter. De har
ogsa bilaterale samarbejder om strategiske udviklingstiltag og tveersektorielt samarbejde med kommu-
nerne i optageomradet. Lone papegede, at sygehusets rolle er under forandring med sundhedsklyngerne
og det feelles populationsansvar. Mere behandling og opfglgning skal fremadrettet I@ses i praksissektoren,
i kommunerne og i hjemmet, herunder gennem udgaende og virtuel sygehusbehandling. Det skal sikre
bedre sammenhang og naerhed for borgeren. Der blev afslutningsvist naevnt nogle gnsker til data i sund-
hedsklyngerne, bl.a. data pa alle borgere i optageomradet, tidstro data og praediktionsmodeller til at fo-
rebygge indlaeggelser.

Dorthe Braender Liliendal og Anja Trudslev fra Odense Kommune fortalte om det tvaersektorielle samar-
bejde mellem Odense Kommune og Odense Universitetshospital. De har bl.a. samarbejdet om et akut-
team, der skal forebygge uhensigtsmaessige indlaeggelser og genindlaeggelser med seerligt fokus pa den
2ldre, medicinske patient. Der blev ogsa naevnt datadrevne projekter om udskrivning til midlertidige op-
hold, forbedring af akutte tvaersektorielle sundhedsindsatser til plejehjemsbeboere og et udskrivnings-
kontor. Til sidst blev der givet gnsker til den fremadrettede dataanvendelse og sundhedsklyngernes rolle.
Det fylder meget i Odense at man kan lande et sted, hvor kommuner understgtter hinanden og ikke be-
hgver at lave dobbeltarbejde. Det kan sundhedsklyngerne bidrage til ved at strukturere data mv. til kom-
muner, sa arbejdet kan centraliseres.

Bestyrelsen kvitterede for gode oplaeg.
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Erik Jylling papegede, at data i klyngerne skal kunne omsaettes til handling og bedre patientforlgb. | fgrste
omgang kan det vaere hensigtsmaessigt med enkle grundpakker, og i gvrigt tage afseet i det der findes i
forvejen og videreudvikle eksisterende Igsninger.

Rikke Albrektsen bemarkede, at oplaeggene var et vidnesbyrd om mangfoldige behov. Det er dog vigtigt,
at der ikke seettes for meget i gang fra start, hvis sundhedsklyngerne skal skabe reelle handlinger.

Lisbeth Nielsen svarede, at der tegner sig nogle temaer som samarbejdet kan koncentreres om som stan-
dardrapporter i DFP.

Nanna Skau Fischer spurgte til tidsperspektiverne i DFP og hvorvidt, data forventes at vaere tidstro.

Charlotte Skovsgaard Rieck Christensen svarede at data vil veere manedsbaserede, dog afhaengigt af da-
takilderne.

Lisbeth Nielsen supplerede med, at standardrapporterne leveres i april, mens der vil ga lidt tid, fgr de
avancerede Igsninger er pa plads. Der udestar fortsat definition af klyngerne, som er en vigtig forudsaet-
ning for arbejdet.

Der var enighed om, at dataunderstgttelsen af sundhedsklyngerne skal tage afszet i de muligheder DFP
giver.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e drdgfter behov for dataunderstgttelse i de kommende sundhedsklynger pG bdde den korte og laen-
gere bane, herunder strategiske udviklingsgnsker

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 3 ICD-11 (B) v/ SDS

Lisbeth Nielsen praesenterede punktet, og redegjorde kort for baggrunden. Bestyrelsen satte i november
2020 gang i en analysefase for den danske overgang fra ICD-10 til ICD-11, hvor det blev aftalt, at
analysefasen skulle afsluttes ultimo 2021. Analysefasen har skulle afdaekke de forskellige leverancer bade
centralt og decentralt og forspge at skabe overblik over de tidsmaessige, ressourcemaessige og
pkonomiske konsekvenser ved overgangen til ICD-11. Der er dog blevet udarbejdet ressourceestimater
pa et meget usikkert grundlag. Disse er derfor blevet lagt til side. Der er behov for at treeffe nogle af de
grundlaeggende beslutninger om designet af den danske Igsning for at kunne feerdigggre analysefasen og
komme med et kvalificeret beslutningsoplaeg til bestyrelsen. Derfor leegges der op til, at analysefasen
udvides med et modningsprojekt i 2022. Modningsprojektet skal svare pa nogle af de spgrgsmal og
problemstillinger som foranalysen indtil videre har udledt, for at kunne give et langt mere praecist og
realistisk bud pa gkonomien og tidshorisonten for det faellesoffentlige implementeringsprojekt.

Lisbeth Nielsen understregede, at der var behov for at gennemfgre projektet i mindre dele, for at
handtere kompleksiteten og omfanget. Hun opfordrede derudover parterne til at involvere sig i arbejdet
og bidrage til designdiskussionerne.
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Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e Tager orientering om status pd ICD-11 foranalyse til efterretning
e Godkender, at analysefasen i ICD-11 projektet udvides med et modningsprojekt, hvor den danske
Igsning skal designes

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 4 Kgreplan for Vision for bedre brug af sundhedsdata (B) v/ SDS

Hans Juul Hedegaard praesenterede punktet. Det blev pa seneste bestyrelsesmgde aftalt, at projektet
skulle vende tilbage med en praeciseret og konsolideret kgreplan for aktiviteterne i projektet. Den
opdaterede kgreplan blev prasenteret med fokus pa sporene i den fgrste fase.

Fase 1 har til formal at skabe grundlag for beslutning om de Igsningsmodeller, der skal udvikles i fase 2.
Det indbefatter 1-2 modeller for ét kontaktpunkt for vejledning, ansggning og godkendelse for
sundhedsdata samt modeller for en analyseplatform inkl. tjenester, data pa analyseplatformen og
datasikkerhed. Tilgangen i begge spor er at belyse forskellige Igsningsmodeller og indsamle viden, og
legge op til at traeffe beslutning pa et senere tidspunkt om et snzevrere felt, man prioriterer at ga videre
med.

Styregruppen har foreslaet et nyt, tveergaende spor med fokus pa at udarbejde en felles brugerrejse, der
opstiller de services som parterne er enige om at brugerne skal tilbydes, bade nar de sgger data, og nar
de har faet godkendelsen og far stillet data til radighed pa en falles platform.

Det blev papeget, at projektet er startet op senere end forventet, hvilket betyder, at styregruppen
fremlaegger et beslutningsoplaeg om en national analyseplatform i 2023.

Erik Jylling udtrykte bekymring for, om der var tilstraekkelige ressourcer i Sundhedsdatastyrelsen til de
mange, store projekter.

Niels Ploug bemaerkede, at brugerne er meget forskellige. Der er en lille gruppe superbrugere, som har
andre behov end flertallet. Metadata er desuden vigtig forudsaetning for realisering af ambitionerne.

Der var i bestyrelsen enighed om vigtigheden i at bygge ovenpa eksisterende Igsninger og projekter,
herunder de tre En indgang til sundhedsdata-projekter og Danmarks Datavindue. Der var ogsa enighed
om at sikre balance mellem langsigtede visioner og eksekvering pa kortere sigt.

Der blev efterspurgt bred kommunikation fra projektet. Det blev pointeret at flere aktiviteter var i
pipeline, bl.a. nogle falles budskaber til de forskellige malgrupper.

Det blev bemaerket, at der endnu ikke er finansiering til en POC pa analyseplatformen. Der arbejdes pa at
tilvejebringe den forngdne finansiering.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen

e godkender konsolideret kgreplan for realisering af den fzelles vision for bedre brug af data

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.
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Pkt. 5 Etablering af generisk snitflade — gateway (0) v/ KL

Nanna Skovgaard praesenterede punktet kort. Udviklingen af den tekniske Igsning fglger tidsplanen med
faerdigudvikling pr. 1. juli 2022. Der er dog det forbehold, at der udelukkende benyttes testdata forud for
idriftseettelsen. Der er en risiko forbundet med udarbejdelse af juridiske dokumenter samt afhaengig til
udvikling blandt flere parter, bl.a. Sundhedsdatastyrelsen og FLIS.

Lisbeth Nielsen spurgte til en plan for kommunernes opkobling til gatewayen. Nanna Skovgaard svarede,
at de gerne vil praesentere en plan pa naeste bestyrelsesmgde.

Erik Jylling bemaerkede, at der er behov for hjemmel til at indsamle data efter serviceloven. Den opgave
ligger primaert i Sundhedsministeriet.

KOMBIT har den primaere opgave med udarbejdelse af juridiske dokumenter for kommunerne forud for
kommunernes opkobling til gatewayen.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e tager status pd etablering af gatewayen til efterretning

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 6 Kvalitetsmonitorering af kommunal rehabilitering (O) v/KL
Da KL kun deltog i den fgrste del af mgdet, blev dette punkt @ndret til et skriftligt orienteringspunkt.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e tager afrapportering pd forarbejde til kvalitetsmonitorering af kommunal rehabilitering til
efterretning

Sdfremt der ikke indkommer bemeaerkninger, betragtes indstillingen som tiltradt.

Pkt. 7 Afslutning af Sundhedsdataprogrammet (O) v/SDS

Lisbeth Nielsen praesenterede punktet. Sundhedsdataprogrammet blev ved udgangen af 2021 formelt
afsluttet efter 7 ars arbejde. Programmet har over arene leveret mange Igsninger, herunder
Sygehusmedicinregisteret, Ordiprax+, Sunddataplatformen og LPR3 samt etableringen af
governancestrukturen, som bestyrelsen er en del af. Sundhedsdataprogrammet har bidraget til mange
leeringer og erfaringer pa sundhedsdataomradet, som i dag har en langt stgrre modenhed end for 7 ar
siden.

Pa det afsluttende mgde i Sundhedsdataprogrammets styregruppe, skal styregruppen formelt godkende
afslutning af programmet og oplgse programorganiseringer, herunder styregruppen, som har fulgt pro-
grammet siden opstart i 2015. Iht. Statens it-projektmodel vil der blive gennemfgrt en raekke nedluknings-

aktiviteter.

De to tilbagevaerende projekter, Kommunal adgang til data og Dialogvaerktgj til faelles patienter vil blive

gennemfgrt i regi af Sundhedsdatastyrelsen. Lisbeth Nielsen papegede, efter spgrgsmal fra Erik Jylling, at
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der er gkonomi til feerdigudvikling af de to projekter og midler i finanslovsramme til drift, men at der skal

sikres midler til videreudvikling af Igsningerne, seerligt datapreesentationsvaerktgjerne.

Bestyrelsen kvitterede for det flerarige samarbejde om Sundhedsdataprogrammet. Der var opbakning til
at afholde et seminar eller tilsvarende, hvor resultaterne af programmet praesenteres.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e tager orientering om proces for afslutning af Sundhedsdataprogrammet til efterretning

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 8 Datainitiativer i gkonomiaftalerne for 2023 (0) v/SUM
Lisbeth Nielsen gav en kort introduktion til punktet. Parterne praesenterede hver iszer input til
sundhedsdatainitiativer i gkonomiaftalerne for 2023.

Nanna Skovgaard praesenterede de kommunale input (i mgdets indledning). KL ser behov for at udvikle
feelles kommunale datastandarder (Felles Sprog Ill) pa den kommunale rehabiliteringsindsats efter
sundhedslovens § 119, for at sikre dataunderstgttet sammenhang i forlgb for kroniske patienter pa tvaers
af sektorer. KL gnsker desuden, at der etableres en kommunal kvalitetsorganisation, der bl.a. skal
facilitere kommunal dataunderstgttelse af kvalitetsarbejdet.

Rikke Albrektsen supplerede med at der er behov for faglige miljger i kommunerne til at arbejde med
datakvalitet. Der var enighed i bestyrelsen om, at det generelt er et omfattende arbejde at sikre
kvalitetsdata.

Erik Jylling praesenterede de regionale input. Danske Regioner gnsker iszer fokus pa gode rammer
forskningsomradet, herunder bedre mulighed for adgang til data samt behov for gennemgang af reglerne
pd omradet. | den sammenhaeng er En indgang til sundhedsdata-projekterne centrale. Derudover er det
vigtigt at sundhedsklyngerne kommer ordentligt fra start, med gode rammer for datadeling og at sikre
dataunderstgttelse af kroniske patienters forlgb.

Lisbeth Nielsen praesenterede de statslige input. Der gnskes fokus pa solid dataunderstgttelse af
sundhedsklyngerne samt fremdrift i arbejdet med data fra det naere sundhedsvasen. Derudover er der
behov for at sikre hgj kvalitet i data fra kommunerne og et solidt setup om datakvalitet. ICD-11 er ogsa et
vaesentligt opmaerksomhedspunkt, da der kraeves en stor indsats fra alle involverede parter.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e drdfter datainitiativer til gkonomiaftalerne for 2023

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 9 Evt.

Rikke Albrektsen bemazerkede, at statsministerens nytarstale om en kommende eldrelov og
dokumentation pa aldreomradet har givet efterdgnninger i kommunerne. Nogle kommuner er begyndt
at andre dokumentationspraksis. Styrelsen for Patientsikkerhed har dog nogle meget przecise og
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tiltagende dokumentationskrav, som ikke stemmer overens med statsministerens melding, hvilket skaber
lidt forvirring i kommunerne. Sundhedsomradet og zldreomradet er svaert adskillelige i kommunalt regi.

Maren Sgrensen kvitterede for bemaerkningen og tog med, at der var opbakning til at mindske kravene,
men at det skal g& pa to ben, sa sundhedsomradet ikke glemmes i arbejdet med sldreomradet, da
omraderne er sa teet forbundne i kommunerne.

Lisbeth Nielsen naevnte, at der var fire sager til skriftlig behandling, herunder sagen om governancen for
En indgang til sundhedsdata, som var til skriftlig godkendelse. Indstillingerne blev tiltradt, safremt der ikke
indlgb skriftlige bemaerkninger.

Hans Juul Hedegaard gav en kort status pa pilotprojektet i European Health Data Spaces. Danmark er nu
indgdet i et konsortium af EU-lande med Frankrig i spidsen. Konsortiet har sendt en faelles ansggning for
pilotprojektet til EU-Kommissionen i starten af aret, og er eneste ansgger. Danmark spiller en stor rolle i
de forskellige arbejdspakker.

Erik Jylling bemaerkede pa vegne af Region Midtjylland, at der mangler viden i andre lande om hvor langt
vi er med den digitale modenhed i Danmark. Der er behov for, at der kommunikeres mere om den stzerke
danske position.

Lisbeth Nielsen svarede, at der er flere kommunikationsaktiviteter undervejs. Der er afsat midler til inter-
nationalt myndighedssamarbejde i Sundhedsministeriets koncern, herunder kommunikation af de danske
styrkepositioner. Der er i gvrigt udarbejdet en stor evaluering af EU-medlemslandene i TEHDAS.

Hans Juul Hedegaard supplerede med, at Sundhedsdatastyrelsen og Udenrigsministeriet snart lancerer en
international promoveringskampagne.

Bestyrelsen var enige om vigtigheden i at kommunikere og forteelle om de danske styrkepositioner inter-
nationalt.

Formanden takkede for et godt mgde.



