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e Anders Perner, Klinisk professor, Kgbenhavns Universitet, Overlaege, Rigshospitalet (Pkt. 2)
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Dagsorden
Pkt. 1 Velkomst og meddelelser (O) v/SUM 13.00-13.10
Pkt. 2 Temadrgftelse om national life science strategi 13.10-14.00
Pkt. 3 Vision for strategisk samarbejde om sundhedsdata (O) v/SUM og SDS 14.00-14.20
Pkt. 4 Vejledningsfunktionen og datalandkortet i En indgang (O) v/ SUM og DR 14.20 — 14.25
PAUSE 14.25-14.35
Pkt. 5 Tveersektoriel maling af patientoplevelser (B) v/DR 14.35-14.50
Pkt. 6 Pilotprojekt om implementering af klassifikationer pa §119 og § 140 og

kvalitetssamarbejde med RKKP (B) v/KL 14.50 - 15.05
Pkt. 7 Brugertilfredshedsundersggelse pa eldreomradet (O) v/SDS 15.05-15.15
Pkt. 8 Nationale mal for sundhedsvaesenet til LPR3(0) v/SDS 15.15-15.25
Pkt. 9 Orienteringspunkter

Pkt. 9a LPR3 v/ SDS

Pkt. 9b Sundhedsdataprogrammet v/ SDS

Pkt. 9c Samlet indsats for data i det naere sundhedsvaesen v/ SDS 15.25-15.30

Pkt. 10 Evt.
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Referat

Pkt. 1 Velkomst og meddelelser (O) v/SUM
Sgren Gaard bgd velkommen til det 20. mgde i bestyrelsen, som forhabentlig snart kan mgdes fysisk
igen.

Sgren Gaard orienterede om, at der fortsat pagar forhandlinger om gkonomiaftalerne med kommuner
og regioner. Han kvitterede for gode drgftelser i den forbindelse. Flere af drgftelserne vil blive Igftet ind
i bestyrelsen.

Sgren Gaard orienterede om, at der fortsat er drgftelser med Finansministeriet om den endelige
udformning af ressortdelingen mellem Sundhedsministeriet og Social- og Zldreministeriet. Der er udsigt
til, at en del opgaver omkring data pa aldreomradet fortsat vil blive varetaget af
Sundhedsdatastyrelsen.

Erik Jylling orienterede om, at Danske Regioner i samarbejde med Danish Life Science Cluster og OSCAR-
projektet afholder et webinar med titlen: Bedre adgang til danske sundhedsdata — hvordan kommer vi i
mal? Webinaret er tirsdag den 15. juni kl. 13.30-15.00 og deltagelse er gratis.

Pkt. 2 Temadrgftelse om national life science strategi
Sgren Gaard praesenterede oplaegsholdere og gaester.

Lisa Bredgaard, Kontorchef, Sundhedsministeriet, praestenterede baggrunden for og indholdet i den na-
tionale life science strategi. Strategien indeholder 7 temaer, herunder Bedre brug af sundhedsdata, som
daekker 6 konkrete initiativer. Der blev uddybet omkring initiativet En feelles indgang til dataoverblik,
vejledning og ansggning om adgang til sundhedsdata, der skal ggre det nemmere for forskere, at fa ad-
gang til sundhedsdata.

Ida Sofie Jensen, Koncernchef, Leegemiddelindustriforeningen gav et oplaeg med afszet i Leegemiddelin-
dustriforeningens (Lif) perspektiv pa life science strategien. Lif bakker op om strategien. Det blev pape-
get, at dansk eksport af leegemidler er i vaekst, og at der er potentiale til mere, hvilket strategien under-
stgtter. En national klynge for life science og velferdsteknologi, Danish Life Science Cluster, har til for-
mal at omsaette forskning og viden til nye og bedre kommercielle Igsninger og produkter til gavn for
virksomheder, sundhedsvasen og borgere i hele Danmark samt at bygge bro, drive innovation og skabe
netvaerk mellem virksomheder, vidensmiljger og organisationer inden for life science og velfaerdstekno-
logi. Der blev afslutningsvist udtrykt en ambition om, at Danmark skal veere en fgrende nation inden for
udvikling og anvendelse af personlig medicin samt at der skal veere lettere adgang for forskere til sund-
hedsdata — uden at der slaekkes pa krav og kontrol.

Anders Perner, Klinisk professor, Kgbenhavns Universitet, Overlaege, Rigshospitalet, naestformand, Lae-
gevidenskabelige Selskaber, fortalte om behovet for nationale, valide, tidstro data. Han papegede, at
data om risikofaktorer og effekter og bivirkninger af behandlinger er for darlige. Lgsningerne findes i si-
loer, men bindeleddene mangler. Forskningsnetvaerket CRIC har gennemfgrt en lang raekke kliniske for-
spg med succes, men der er mange omkostninger forbundet med mere eller mindre manuel dataind-
samling og monitorering. COVID viser behovet og potentialet i valide, tidstro data. Fremadrettet er gn-
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sket ‘Live’, ‘automatiseret’ og kontrolleret adgang til EPJ-data i hele Danmark som en del af pandemibe-
redskabet samt involvering af alle interessenter, inkl. klinikere og patienter. Samtidig bgr drift, kvalitets-
sikring og forskning taenkes sammen til forbedring og optimal ressourceudnyttelse i alle 3 siloer.

Erik Jylling kvitterede for oplaeggene, som var i god forlaengelse af hinanden. Ida Sofie havde fokus pa
potentialerne, mens Anders havde fokus pa udfordringerne. Formalet forenes, da begge tager afsaet i
forbedret patientbehandling.

Ole Thomsen bemaerkede, at det er godt med fokus pa bade potentialer og spild. Data er bade en udgift
og en investering. Selvom initiativer igangsaettes via ekstern finansiering er der altid efterfglgende drift
og behov for nye investeringer.

Christian Harslgf papegede, at alle ser et behov for tidstro data. Det er meget centralt punkt, men det er
ogsa vigtigt at papege, at tidstro data er dyre, sa de skal kun veere tilgaengelige, nar det giver veerdi.
Samtidig er det centralt ikke at glemme "det kedelige” omkring behovet for datakvalitet og robust infra-
struktur. Investeringslysten i drift og infrastruktur er begraenset, men en vigtig forudsaetning.

Sgren Gaard erklzerede sig enig og naevnte, at den problemstilling bgr bringes ind i det politiske rum.

Ida Sofie Jensen bemaerkede, at data ikke bgr vinkles som business case, men at det — som Anders Per-
ner og bestyrelsen har papeget —i sidste ende handler om god patientbehandling. Det er det fokus som
argumenterne bgr rettes mod.

Anders Perner papegede, at borgerne gerne vil lade deres data indga i forskning. Op imod 99 % af pati-
enterne, de mgder, samtykker til anvendelse af data i forsgg. Han understregede samtidig, at syste-
merne godt kan levere tidstro data. Data pa tveers af EPJ-systemerne findes fx i Sundhedsjournalen pa
Sundhed.dk, hvor de potentielt kan tilgas.

Sgren Gaard takkede oplagsholderne for deres input og for en god drgftelse.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen

e Tager temadrdftelsen til efterretning
e Drdfter oplaeg og perspektiver i life science strategien

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 3 Vision for strategisk samarbejde om sundhedsdata (O) v/SUM og SDS
Sgren Gaard introducerede punktet kort. Der skal etableres et bredere partnerskab. Dette er fortsat de
indledende drgftelser.

Lisbeth Nielsen uddybede. Visionspapiret skal satte den fealles retning for parterne pa
sundhedsdataomradet og bruges som afsaet for det videre samarbejde. Der skal opstilles en reekke mere
konkrete malsaetninger, som vi i faelleskab forpligtiger os pa at realisere. Visionen sigter pa, at Danmark
skal veere internationalt fgrende i at anvende sundhedsdata til patientbehandling, forskning, udvikling og
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offentlige myndighedsopgaver pa en tidssvarende, innovativ og sikker made. De faelles malsatninger
omhandler 1) En fzelles national indgang til sundhedsdata, 2) Et kontaktpunkt for sagsbehandling af
ansggninger om dataadgang, 3) en national analyseplatform, 4) sammenhangende dataservice og —stgtte
samt 5) datasikkerhed og gennemsigtighed.

Sgren Gaard naevnte supplerende, at der skal nedszettes en styregruppe og udpeges ekstern formand til
det videre arbejde. Der er tildelt 10 mio. over 3 ar til en foranalyse, som skal lede til et mere
handlingsorienteret produkt.

Erik Jylling kvitterede for opleegget og den inddragende proces. Visionen illustrerer, hvad vores mange

komponenter faktisk kan. Det er vigtigt, at dette arbejde bliver handlingsorienteret. Der eksisterer me-
get analysearbejde, der venter pa at blive anvendt. Han foreslog endvidere at bringe borgerskabte data
og syntetiske data ind i visionen.

Christian Harslgf papegede, at visionens flyvehgjde afhaenger af konteksten. Det er bestyrelsens oplaeg,
ikke regeringens. Politiske eendringer kan give anledning til tilpasninger. Digitaliseringspartnerskabet kan
ex. fa indflydelse pa samarbejdet. Han pointerede igen, at nye idéer avler drift, og at bestyrelsen har en
forpligtelse til at fremhaeve behovet for infrastruktur.

Kirsten Sloth bemaerkede, at Danmarks Statistik deltager i arbejdet, og at de har opbygget infrastruktur
med Danmarks datavindue, som kan anvendes. Det bgr skrives frem i visionen.

Signe Maria Christensen naevnte, at der ikke er de samme erfaringer pa socialomradet, hvor fokus er pa
hgj og ensartet datakvalitet. Hun papegede, at visionen handler meget om én indgang til data og struk-
turer, og ikke sd meget om bedre data.

Lisbeth Nielsen pointerede, at den vinkel ogsa er vaesentlig. Alle aspekter skal taenkes med i visionerne
for fremtiden.

Sgren Gaard konkluderede, at bestyrelsen bakker op om papiret, og at input fra mgdet bringes med i det
videre arbejde, hvor en bredere kreds vil blive inddraget.

Christian Harslgf bemarkede afslutningsvist, at det kan veere hensigtsmaessigt med fornyet politisk
mandat, ex. ifm. den fallesoffentlige digitaliseringsstrategi.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen

e Drgfter udkast til visionspapir — strategisk samarbejde om sundhedsdata
e  Orienterer sig i de forelgbige overordnede tanker omkring forventet kareplan for projektet

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 4 Vejledningsfunktionen og datalandkortet i En indgang (O) v/ SUM og DR

Erik Jylling gav en kort status. Der er gennemfgrt en pilottest af datalandkortet. Nu er der igangsat en
governanceanalyse. Bade vejledningsfunktion og datalandkort far midler fra Life Science strategien. Der
er udestaender om finansiering til realisering af en fremtidssikret Igsning. Der skal afsgges muligheder for
at indhente fondsfinansiering. Den proces starter hen over sommeren. Hvis der ansgges om fondsmidler,
vil bestyrelsen blive inddraget.
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Lisbeth Nielsen udtrykte bekymring for, om omfanget af datalandkortprojektet bliver for stort. Selvom
der findes finansiering, skal der tages hgjde for den efterfglgende drift. Drgftelser om en plan B eller et
lavere ambitionsniveau bgr indga i overvejelserne.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e Tager orientering om status pd vejledningsfunktionen og datalandkortet til efterretning.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

Pkt. 5 Tvaersektoriel maling af patientoplevelser (B) v/DR

Ole Thomsen praesenterede punktet. Styregruppen for Den Landsdaekkende Undersggelse af
Patientoplevelser (LUP) har faet udarbejdet et forstudie af perspektiverne i en landsdaekkende
undersggelse af patientoplevelser pa tvaers af sektorer. Hvis det skal igangsaettes, kraever det involvering
af gvrige parter.

Christian Harslgf bemaerkede, at formalet er godt, men at KL ikke umiddelbart er opsatte pa at deltage
pa kort sigt. Han papegede en generel bekymring for at igangsaette flere initiativer. Det bgr endvidere
underspges nermere, hvordan projektet igangsaettes mest hensigtsmaessigt og ubureaukratisk.

Ole Thomsen erklzerede sig enig. Der er ikke behov for at seette noget nyt i gang pa den korte bane.

Lisbeth Nielsen pointerede, at punktet med fordel kunne behandles i et mere operationelt forum forud
for behandling i bestyrelsen, ex. i Udvalg for dataanvendelse og formidling under bestyrelsen.

Ole Thomsen foreslog at behandle punktet igen om ca. 6 maneder. Det udtrykte bestyrelsen opbakning
til.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e Tager orienteringen om den regionale LUP Styregruppes afdaekning af mulighederne og
modenheden for en national mdling af patienter/borgers oplevelser af tvaersektorielle forlgb til
efterretning.
e Tilkendegiver, om der er behov for og opbakning til en national mdling af patienters oplevelser af
tveersektorielle forlgb.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning. Beslutningen om behovet for og opbakningen til en
national maling af patienters oplevelser af tvaersektorielle forlgb blev udskudt med et halvt ar.

Pkt. 6 Pilotprojekt om implementering af klassifikationer pa §119 og § 140 og kvalitetssamarbejde
med RKKP (B) v/KL

Christian Harslgf praesenterede punktet. Det blev i 2019 konkluderet, at der mangler data om kommunal
rehabilitering, og at det var hensigtsmaessigt at lave klassifikationer ved at anvende Fzlles Sprog IlI
metodik. Der er nu lavet standarder pa §119 og §140 i sundhedsloven. Formalet med dette projekt er at
implementere klassifikationerne i 3-5 kommuner og undersgge hvordan data i RKKP kan beriges med
kommunale data. Bestyrelsen skal godkende, at decentrale midler til synlighed og abenhed om
resultater i kommuner reallokeres til projektet.
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Erik Jylling gav opbakning til projektet. Det har stor vaerdi at kunne monitorere dette. Han spurgte til
gkonomien for RKKP.

Christian Harslgf svarede, at RKKP far en del af de afsatte midler.

Lisbeth Nielsen papegede, at det er vigtigt at koordinere og samtaenke med ex. Sundhedsstyrelses
anbefalinger samt pilotprojektet om kommunal rehabilitering i Samlet indsats for data i det naere
sundhedsvaesen, hvor fokus er pa at udarbejde en ’light’ indberetningsvejledning.

Indstilling til punktet
Det indstilles, at bestyrelsen
e Godkender, at der igangseaettes et kommunalt pilotprojekt med 3-5 kommuner, hvor de
eksisterende Feelles Sprog Il (FSIII) klassifikationer efter Sundhedslovens § 119 og § 140
implementeres i pilotkommunerne. De FSllI-data, der generes fra pilotkommunerne, indsamles
via gatewayen med henblik pG udstilling for RKKP.
e Godkender, at pilotprojektet finansieres af eksisterende midler pa 5,7 mio. kr. fra decentrale
midler til synlighed og dbenhed om resultater i kommuner.
e Godkender, at de omtalte midler pd 5,7 mio. kr. viderefgres i perioden 2021 — 2023.

Bestyrelsen tiltradte indstillingen.

Pkt. 7 Brugertilfredshedsundersggelse pa zldreomradet (O) v/SDS

Lisbeth Nielsen praesenterede punktet. Sundhedsdatastyrelsen fik pa vegne af det daveerende
Sundheds- og Z£ldreministerium til opgave at udvikle et nyt koncept for en national
brugertilfredshedsundersggelse. Det har Danmarks Statistik Survey staet for at gennemfgre. Arbejdet
har taget afsaet i anbefalingerne fra arbejdsgruppen for nationale kvalitetsindikatorer for zldreplejen.
Bestyrelsen blev opfordret til at laese rapporten.

Indstilling til punktet:
Det indstilles, at bestyrelsen
e Tager orientering om resultater af rapport om Spgrgeramme og undersggelsesdesign for en
brugertilfredshedsundersggelse pd eeldreomradet til efterretning.

Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.

Pkt. 8 Nationale mal for sundhedsvzaesenet til LPR3 (O) v/SDS

Hans Juul Hedegaard praesenterede punktet. Udvalg for dataanvendelse og formidling har godkendt
indikatorerne for de nationale mal. Der er foretaget en teknisk omlaegning af de LPR-baserede
indikatorer til LPR3. Det er en omlaegning af teknisk karakter, selve indikatordefinitionerne er derfor
uzendrede. Det vurderes, at det er muligt at sammenligne indikatorvaerdier baseret pa LPR2 med
indikatorveerdier baseret pa LPR3. Det skal dog ggres med forsigtighed grundet databruddet.

Erik Jylling papegede, at der ligger en fzlles opgave i at formidle dette offentligt. Det er en vigtig indsats.

Indstilling til punktet:

Det indstilles, at bestyrelsen
e Tager orientering om status pa statslige, datarelaterede COVID-19 aktiviteter til efterretning
e Drgfter evt. udfordringer og relevante tiltag
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Bestyrelsen tog orienteringen til efterretning.
Pkt. 9 Orienteringspunkter

Pkt. 9a LPR3 v/ SDS

Hans Juul Hedegaard gav kort status. Fokus omkring LPR3 er iszer pa at fa etableret de faste uddataleve-
rancer. Kvartalsrapport for monitorering af kreeftomradet 1. — 4. kvartal 2020 er blevet trukket tilbage
grundet fejl i monitoreringsmodellen.

Pkt. 9b Sundhedsdataprogrammet v/ SDS
Hans Juul Hedegaard gav kort status. Der er netop afholdt brugergruppemgder i Kommunal adgang til

data og Dialogveerktgj til feelles patienter. Projekterne har faet mange gode input fra slutbrugerne til
den videre udvikling af Igsningerne.

Pkt. 9c Samlet indsats for data i det naere sundhedsvaesen v/ SDS

Hans Juul Hedegaard gav kort status. Bekendtggrelsen, der skal hjemle indsamling af data til Sundheds-
datastyrelsen til pilotprojekterne i almen praksis og kommuner er nu pa plads, og afventer kun udmgnt-
ning. Der arbejdes fortsat pa en Igsning, der skal ggre det muligt at indsamle bade sundheds- og zeldre-
data til det kommunale pilotprojekt. Der er dog fortsat udestaender ifm. Ressortaendringen.

Pkt. 10 Evt.
Sgren Gaard takkede for et godt m@de og @nskede bestyrelsen en god sommer.



