National bestyrelse for data pa sundheds-
og &ldreomradet

29. juni 2023

Referat af 28. made i National bestyrelse for data pa sundheds- og ldreomradet

Dato og sted

Torsdag d. 29. juni 2023 kl. 12.30 — 15.00. Mgdet blev afholdt i Indenrigs- og Sundhedsministeriet samt
virtuelt.

Deltagere

Fra bestyrelsen:
e Sgren Gaard, afdelingschef i Indenrigs- og Sundhedsministeriet (formand)
e Lisbeth Nielsen, direktgr i Sundhedsdatastyrelsen
e Erik Jylling, sundhedspolitisk direktgr i Danske Regioner
e Jesper Gyllenborg, koncerndirektgr i Region Sjzelland
e  Christian Harslgf, direktgr i KL
e Rikke Albrektsen, social-, sundheds- og kulturdirektgr i Frederikshavns Kommune
e Niels Ploug, afdelingsdirektgr i Danmarks Statistik (observatgr)

e Poul Michaelsen, koncerndirektgr i Region Midtjylland
e Ditte Rex, afdelingschef i Social-, Bolig- og Zldreministeriet
e Aske Gade Jeppesen, kontorchef i Finansministeriet

@vrige deltagere:
e Nanna Skau Fischer, centerchef i Danske Regioner
e Catherina Bozorgi, konsulent i Danske Regioner
e Mia Francis Ferneborg, specialkonsulent i KL (pkt. 6)
e Maren Sgrensen, kontorchef i Social-, Bolig- og £ldreministeriet
e Dorte Bech Vizard, afdelingschef i Indenrigs- og Sundhedsministeriet (pkt. 1-4)
e Nina Bergstedt, teamleder i Indenrigs- og Sundhedsministeriet
e Malte Harbou Thyssen, teamleder i Indenrigs- og Sundhedsministeriet (pkt. 1-4)
e  Kristian Krag, chefkonsulent i Indenrigs- og Sundhedsministeriet (pkt. 1-4)
e  Freja Orloff Mortensen, fuldmaegtig i Indenrigs- og Sundhedsministeriet
e Jesper Eriksen, sektionsleder i Sundhedsdatastyrelsen
e Julius Rechendorff, specialkonsulent i Sundhedsdatastyrelsen
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Dagsorden
Pkt. 1 Velkomst og meddelelser (O) v/ISM 12.30-12.40
Pkt. 2 Vision for bedre brug af sundhedsdata (B) v/ISM og SDS 12.40-13.25
Pkt. 3 En indgang til Sundhedsdata (B) v/ISM 13.25-13.40
Pkt. 4 Indspil til Sundhedsstrukturkommissionens arbejde om sundhedsdata til 13.40-13.55
kvalitetsudvikling (O) v/ISM
PAUSE 13.55-14.05
Pkt. 5 Ny bestyrelse for digitalisering og data (B) v/ISM 14.05-14.20
Pkt. 6 Forenkling af Fzelles Sprog lIl (O) v/KL 14.20-14.35
Pkt. 7 Samlet indsats for data i det naere sundhedsvaesen (0) v/SDS 14.35-14.45
Pkt. 8 Kvalitetsindikatorer for aeldreomradet (O) v/SDS 14.45-14.50
Pkt. 9 Evt. 14.50-15.00
Referat
Pkt. 1 Velkomst og meddelelser (O) v/ISM

Sgren Gaard bgd velkommen til det 28. mg@de i databestyrelsen. Der var afbud fra Poul Michaelsen, Aske
Gade Jeppesen og Ditte Rex. Maren Sgrensen var suppleant for Ditte Rex.

Der var tre meddelelser.

Sgren Gaard meddelte, at statusrapporten om de nationale mal for 2022 blev offentliggjort den 16. juni
efter lidt forsinkelse. Rapporten ser pa udviklingen for de otte nationale mal fra 2020 til 2021 og
indeholder bl.a. et saerkapitel om social ulighed. Den naeste statusrapport for de nationale mal 2023 er
planlagt til at udkomme i efteraret.

Lisbeth Nielsen meddelte, at punkt om opstart af analysefase i et nationalt ICD-11-koordinationsprojekt,
der skulle have veeret behandlet pa dette mgde, er udskudt til efteraret. Det skyldes, at Regionernes
Sundheds it (RSI) skal udarbejde et beslutningsoplaeg til Regionsdirektgrkredsen om det estimerede
ressourcebehov til analysefasen, sa der kan treffes beslutning pa et oplyst grundlag.
Sundhedsdatastyrelsen bidrager til oplaegget.

Erik Jylling bemaerkede, at det sandsynligvis er for tidligt at behandle ICD-11 pa bestyrelsesmgdet i
september, da regionerne fgrst sigter efter beslutning i Igbet af september. Der er fortsat enighed i
bestyrelsen om, at ICD-11 er en bundet opgave. Det handler ikke, om det skal implementeres, men
hvordan.
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Sgren Gaard meddelte, at notatet om Aftaler om dataindsatser, der havde veaeret i skriftlig hgring, var
vedlagt som bilag. Afsnittet om ICD-11 var taget ud, sa der nu indgik afsnit om Samlet indsats for data i
det nzere og datakvalitetsindsatsen i kommunerne. KL har haft bemaerkninger til aftaleteksten om
indberetning af kommunale data, hvilket gennemgas under pkt. 6.

Pkt. 2 Vision for bedre brug af sundhedsdata (B) v/ISM og SDS

Dorte Bech Vizard praesenterede punktet. Baggrunden og formalet med projektet fremgar af praesentati-
onen, der er vedlagt referatet. Der blev praesenteret en Igsningsmodel for Et kontaktpunkt for sundheds-
data. Lgsningen skal tilbyde en smidig og digital understgttet ansggningsproces. Brugerne skal opleve én
dor, hvor de kan finde svar pa deres efterspgrgsel. Der blev ogsa praesenteret en Igsningsmodel for en
national analyseplatform. Lgsningen skal sikre adgang til dataanalyser pa supercomputerfaciliteter. Data
fra alle relevante dataansvarlige myndigheder skal veere tilgaengelige for analyser og dataservicer pa data-
og analyseplatformen.

Det naeste skridt er, at der skal nedsaettes en teknisk taskforce, som skal validere de aftalte tekniske |gs-
ninger, herunder hvordan den valgte hub-and-spoke model er teknisk realiserbar samt udarbejde oplaeg
til et teknisk roadmap for realiseringen heraf. Taskforcen vil komme med en rapport ultimo september.

Der er fortsat en del udfordringer og afklaringer, som ikke er Igst. Den fremadrettede finansiering og or-
ganisering er bl.a. fortsat uafklaret.

Erik Jylling bemaerkede, at regionerne stgtter det hgje ambitionsniveau. Der er sendt et brev fra Danske
Regioner til Indenrigs- og Sundhedsministeriet med en reekke opmaerksomhedspunkter. Det handler bl.a.
om gkonomien. Selvom private fonde er med til at finansiere projektet, vil der ogsa veere afledte udgifter.
Der skal ogsa findes en gangbar betalingsmodel for hhv. forskere og industri. Der vil fortsat veere behov
for juridisk ekspertise lokalt, nar radgivningen samles centralt.

Niels Ploug kvitterede for samarbejdet og papegede, at Danmarks Statistik allerede arbejder med en dif-
ferentieret betalingsmodel.

Christian Harslgf naevnte, at der bgr veere opmaerksomhed pa de afledte konsekvenser for dataejerne,
hvis data fx skal leveres i en hgjere kvalitet end tidligere.

Lisbeth Nielsen papegede, at der skal skabes nogle veldefinerede miljger og sikkerhedskrav, som parterne
er enige om. Det er et vilkar, at det ikke samlet set skal blive maerkbart dyrere at anvende sundhedsdata
til forskning.

Dorte Bech Vizard bemazerkede, at Igsningsmodellerne er fremtidssikret, sa de kan udvides til gvrig brug
pa leengere sigt.

Der var enighed i bestyrelsen om, at det var en stor milepael at na her til. Det skyldtes et godt og konstruk-
tivt samarbejde — ogsa gennem de private partnerskaber.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen:
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e Godkender model for Et kontaktpunkt for vejledning, godkendelse og digital understgttelse af
ans@ggning om adgang til sundhedsdata og andre relevante data.

e Godkender model for etablering af en national analyseplatform som infrastruktur for analyse af
data og dataservices.

e Godkender lukning aof fase 1 i projektet realisering af vision for bedre brug af sundhedsdata

e Noterer sig, at projektet igangseetter arbejdet med at forberede fase 2, hvor de prioriterede Igs-
ningsmodeller udvikles og afprgves.

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 3 En indgang til Sundhedsdata (B) v/ISM

Dorte Bech Vizard praesenterede punktet. Det foreslds, at initiativerne ”Datalandkort” og
”Ansggningsportal” fra En indgang til Sundhedsdata-projektet inkluderes i Vision for strategisk
samarbejde om bedre brug af sundhedsdata. Det medfgrer, at En indgang til Sundhedsdata formelt
lukkes.

Danske Regioner papegede, at der fortsat er et gnske om at vedligeholde Datalandkortet.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen:
e Godkender at initiativerne ”Datalandkort” og ”“Ansggningsportal” inkluderes i den videre
realisering af Vision for strategisk samarbejde om bedre brug af sundhedsdata
e Godkender at projektet En indgang lukkes

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 4 Indspil til Sundhedsstrukturkommissionens arbejde om sundhedsdata til
kvalitetsudvikling (O) v/ISM

Sgren Gaard praesenterede punktet og inviterede bestyrelsen til at give input til
Sundhedsstrukturkommissionen om sundhedsdata til kvalitetsudvikling.

Det fglgende er en opsamling pa drgftelsen i bestyrelsen.

Der skal veere opmeerksomhed pa sammenhangen til Robusthedskommissionen, som ogsa dregfter
kvalitetsdata — seerligt i et ledelsesperspektiv.

Der gnskes et lerende sundhedsvaesen pa basis af viden. Det inkluderer bade kvalitetskontrol og
kvalitetsudvikling. Der skal veere nogle tydelige pejlemaerker. Det geelder ogsa ift. tilsyn, hvor laeringen
bestar i opfglgningen.

Der er brug for en politisk accept af, at variation og forskel ikke kun er darligt. Varians skal bidrage til at
understgtte laering, nar forskellene studeres og giver indsigt i kvalitet.

Der er en bekymring for, hvordan tilsyn anvendes. Et regime hvor data bruges i sammenhang med
sanktioner vil skabe mindre abenbed og opbakning til dataindberetninger.
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Der skal skabes endnu bedre forudsaetninger for at dele data pa tveers i patientbehandlingen. Det kraever
klarhed over de juridiske og tekniske barrierer, som med fordel kan genbesgges. Det geaelder szerligt
sondringen mellem patientbehandling, forskning og kvalitetsudvikling.

Der mangler en overordnet ramme for, hvad man vil med data til kvalitetsudvikling samt governance for
og organisatorisk forankring af brugen af kvalitetsdata.

Den lokale forankring af kvalitetsudviklingen er helt central og kvalitetsudvikling skal foregd pa alle
niveauer — ogsa i klinikken.

Der er behov for at kigge nogle ar frem i tiden. Der vil opsta nye problematikker i takt med, at data kan
kobles med nye teknologier.

Et muligt greb kan vaere en strategi eller nogle principper for kvalitet i sundhedsvaesenet til at saette
rammen for kvalitetsplanleegning, -kontrol og -udvikling. Det kan bidrage til at rette fokus pa prioriterede
omrader med transparent dataunderstgttelse. Ikke alle indikatorer behgver at veere lige vigtige.

Samtidig skal patientperspektivet fastholdes. Patienterne har forskellige praeferencer, og de gnsker ikke
altid det samme, det er et systemperspektiv. Data kan ikke sta alene, der er fortsat behov for dialog med
patienter og personale pa baggrund af data samt en styrkelse af patientradgivningen.

Indenrigs- og Sundhedsministeriet vil videreformidle bestyrelsens indspil til
Sundhedsstrukturkommissionen.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen:
o Drdfter potentialer og strukturelle barrierer for brugen af sundhedsdata til kvalitetsudvikling som
indspil til Sundhedsstrukturkommissionens arbejde.

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 5 Ny bestyrelse for digitalisering og data (B) v/ISM

Seren Gaard prasenterede punktet. Der er i @A24 indgaet aftale om sammenlaegning af den nationale
bestyrelse for sundheds-it og National bestyrelse for data pa sundheds- og seldreomradet. Det foreslas,
at der nedsaettes en arbejdsgruppe i 2. halvar af 2023, som skal besta af repraesentanter fra Indenrigs- og
Sundhedsministeriets koncern, KL og Danske Regioner. Arbejdsgruppen skal i fgrste omgang komme med
forslag til den nye bestyrelses formal og opgaver. | 2024 skal den ogsa se pa, hvordan den underliggende
governance kan strgmlines. Der vil sidelgbende med processen i arbejdsgruppen ogsa vaere nogle
bilaterale mgder mellem parterne.

Der er fortsat ikke truffet beslutning om sammensaetning af den nye bestyrelse. Bestyrelsen tilkendegav
et gnske om, at Social-, Bolig- og £ldreministeriet fortsat skal indga i bestyrelsen.

Der var enighed om, at der i den nye bestyrelse skal findes en passende balance mellem den strategiske
flyvehgjde og det mere operationelle.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen:
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e Godkender proces for etablering af en ny bestyrelse for digitalisering og data pd
sundhedsomraddet.
e Godkender nedsaettelse af arbejdsgruppe.

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 6 Forenkling af Faelles Sprog Il (O) v/KL

Christian Harslgf praesenterede punktet. KL har udarbejdet et oplaeg til en forenkling af Faelles Sprog Ill,
som er en faelleskommunal metode og standard for dokumentation af den kommunale opgavelgsning pa
sundheds- og xldreomradet. Forenklingstiltaget er en del af den afbureaukratiseringsdagsorden, der
saettes politisk og en grundlaeggende kurs omkring mere frisaettelse og forenkling i kommunerne, sa der
kan bruges mere tid til de aldre samt den besparelse pa administration, som er palagt kommunerne fra
regeringens side.

Mia Francis Ferneborg praesenterede de konkrete forenklingsforslag. Detaljegraden i Faelles Sprog Il Igftes
op pa et hgjere niveau med faerre tilstande og indsatser. Det er hensigten, at ramme et niveau, der giver
meningsfulde data og hvor kompleksiteten ikke forurener datakvaliteten. Der vil ogsa blive gennemfgrt
forenklingstiltag pa klassifikationerne vedr. Sundhedslovens 140, som er ved at blive implementeret. Det
vil vaere muligt at mappe fra de tidligere klassifikationer til de nye, hvilket bl.a. er relevant for
Sundhedsdatastyrelsen, som netop har modtaget kommunale data fra Gatewayen.

KL havde til den skriftlige sag om aftaler for 2024 bemazerket, at indberetning af data vedr. Sundhedslovens
§8§119 og 140 muligvis blev forsinket. Christian Harslgf bemzerkede, at man star ved aftale om
indberetning i 2024, men at der en alvorlig risiko for forsinkelse.

Lisbeth Nielsen bemzaerkede, at det vil vaere hensigtsmaessigt at indteenke det kommunale omrade i den
nationale governancestruktur for sundhedsdata. Det blev foresldet at gennemfgre en hgringsrunde
blandt parterne. Det var der enighed om.

Bestyrelsen kvitterede for arbejdet og hensynet til balancegangen mellem smidige arbejdsgange og god
dokumentation.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen:
e Tager orientering om forenkling af Fzelles Sprog Ill og implementering af Feelles Sprog Il pa
genoptrzening efter sygehusophold og forebyggelse og sundhedsfremme til efterretning.

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 7 Samlet indsats for data i det naere sundhedsvaesen (0) v/SDS

Lisbeth Nielsen praesenterede punktet. Programmet er kommet godt i gang, og der er afholdt to mgder i
programstyregruppen, hvor rammerne og organiseringen i de fire spor bl.a. er blevet etableret. Det blev
fremhaevet, at Sundhedsdatastyrelsen har modtaget produktionsdata fra den kommunale gateway, og
der nu skal kigges naermere pa de kommunale data.

Forste mgde i Arbejdsgruppen for bedre brug af data for det naere sundhedsvaesen er blevet afholdt, hvor
det blev aftalt at indstille arbejdsmarkedsoplysninger og leegemidler til programstyregruppens prioritering
som de fgrste temaer, der skal arbejdes videre med. Safremt indstillingen godkendes skal leverancerne
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konkretiseres i arbejdsgruppen. Pa lzegemiddelomradet er der en szerlig efterspgrgsel pa videreudvikling
af ordiprax+, som ogsa skal konkretiseres i den kommende periode.

Danske Regioner foreslog et stgrre fokus pa leegemiddelomradet i programmet fx ved at etablere et spor
dedikeret til omradet.

Christian Harslgf bemaerkede, at kommunerne fortsat efterspgrger finansieringsdata, som var blevet
aftalt i forbindelse med KAD-projektet. Sundhedsdatastyrelsen og KL fglger op.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen:
e Tager status for Samlet indsats for data i det naere sundhedsvaesen til efterretning

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 8 Kvalitetsindikatorer for zeldreomradet (O) v/SDS

Lisbeth Nielsen praesenterede punktet. Det er tidligere blevet aftalt at udvikle tre kvalitetsindikatorer for
®ldreomradet: funktionsevneniveau efter rehabilitering, brugertilfredsheden i aldreplejen samt
forebyggelige sygehusophold blandt &ldre hjemmehjzlpsmodtagere.

Kvalitetsindikator for forebyggelige sygehusophold blandt zldre hjemmehjelpsmodtagere pa 65+ er
fgrste gang udkommet pa eSundhed d. 1. februar 2023 og vil blive opdateret arligt. Udviklingen af
kvalitetsindikator for funktionsevne efter rehabilitering afventer, at data fra gatewayen kan anvendes til
formalet. Kvalitetsindikatoren for Brugertilfredshed i zeldreplejen udkom som en pilotundersggelse primo
2022. Social, - Bolig- og £ldreministeriet er ved at afklare, hvordan den fremadrettede model skal se ud,
da modellen fra pilotundersggelsen var omkostningstung. Der er stadig opbakning til en tilbagevendende
brugertilfredshedsundersggelse i ldreplejen.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen:
e Tager orientering om status pd kvalitetsindikatorerne til efterretning

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.
Pkt. 9 Evt.

Sgren Gaard takkede for et godt mgde og benyttede lejligheden til at takke Erik Jylling, der har faet nyt
job, for godt og konstruktivt samarbejde.



