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Baggrund

Danmarks unikke sundhedsdata — bl.a. sundhedsregistre og biologisk materiale i biobanker
— rummer et stort potentiale for vaerdifuld forskning, der kan bidrage til udvikling af nye
behandlingsformer, innovative Igsninger og produkter til gavn for patienter og
sundhedsvaesen. Samtidig kan gode rammer for sundhedsforskning bidrage til veekst og
eksport i life science-industrien og give Danmark en international konkurrencefordel, nar
det geelder tiltraekning af udenlandske investeringer.

| takt med udviklingen af nye teknologier, herunder avancerede analysevaerktgjer (fx
maskinlaering og algoritmer) og nye datatyper (fx genetiske data), samt generelt stigende
datamaengder i sundhedsvaesenet, er der potentiale for at fa endnu mere veerdi og viden
ud af danske sundhedsdata. Det kan fx bidrage til udviklingen af personlig medicin, hvor
forskellige typer sundhedsdata kan anvendes til at sikre bedre diagnostik og mere malrettet
behandling af den enkelte patient.

Det er derfor vigtigt at sikre gode og trygge rammer for sikker anvendelse af danske
sundhedsdata til forskning, kvalitetsudvikling og innovation, og at nye muligheder og
behov imgdekommes med moderne Igsninger, der gar pa tveers af de centrale
myndigheder pa omradet.

Formal og opgaver

Formalet med partnerskabet er at skabe et forum, hvor relevante aktgrer inden for
sundhedsvaesenet, forskningsmiljger og life science industrien mgdes og drgfter brugen af
danske sundhedsdata til forskning, kvalitetsudvikling og innovation.

Partnerskabet skal veere et forum for udveksling af viden og erfaringer om vaerdifuld brug
af sundhedsdata samt drgftelse af behov, udfordringer og mulige initiativer for bedre
dataanvendelse med fokus pa at respektere borgernes ret til fortrolighed og
databeskyttelse.

Konkrete opgaver i partnerskabet kan fx veere:

e At bidrage til koordination og drgftelse af rammer for samarbejde mellem
myndigheder, sundhedsvaesen, forskningsmiljger og private aktgrer om brug af
sundhedsdata.

e Faste mgder med oplagsholdere og temadiskussioner inden for
sundhedsdataomradet samt udveksling af viden og erfaringer, herunder drgftelse
af behov og udfordringer pa omradet.



e Radgive og udarbejde anbefalinger til myndigheder pa sundhedsdataomradet om
behov, udfordringer og mulige initiativer samt opfglgning pa igangvaerende
initiativer, herunder initiativer om sundhedsdata i strategi for life science (2021).

e Afholdelse af workshops og konferencer for alle relevante aktgrer pa
sundhedsdataomradet med fokus pa at afdaekke og komme med anbefalinger
inden for konkrete problemstillinger og temaer.

e Bidrage til kommunikation malrettet borgere til oplysning om, hvad data bliver
brugt til, fx eksempler pa vaerdifulde forskningsresultater.

e Bidrage til kommunikation malrettet nationale/internationale dataanvendere
(forskere, klinikere, virksomheder mv.) om mulighederne for at forske i dansk
sundhedsdata til at promovere og inspirere til gget forskning.

Der afholdes 2-3 arlige mgder. De repraesenterede organisationer kan pa skift veere veert
for mgderne i partnerskabet med ansvar for tilrettelaeggelse af en temadrgftelse i
samarbejde med sekretariatet.

Derudover kan der nedsaettes ad hoc arbejdsgrupper med afgreenset formal og varighed.
Det kan fx vaere relevant at afholde konferencer, workshops mv. med deltagelse fra
forskere, klinikere og virksomheder fra life science industrien. Der kan ogsa nedsaettes
tematiserede arbejdsgrupper, der arbejder Igsningsorienteret med udvalgte temaer fx
muligheder for brug af sundhedsdata til udvikling og afprgvning af datadrevne teknologier
i sundhedsvaesenet eller styrkelse af digitale kompetencer hos sundhedspersonale.

Sammensatning
Medlemmer udpeges af fglgende organisationer (ét medlem per organisation, hvis ikke
andet er angivet):
e Formand (udpeget af Sundhedsministeriet) og naestformand (udpeget af
Erhvervsministeriet)
e Danske Regioner (2)
e KL(2)
e Danske Patienter (2)
e De sundhedsvidenskabelige fakulteter
e Laegeforeningen
e Laegevidenskabelige Selskaber
e Dansk Sygeplejerad
e FOA
e Den Nationale Videnskabsetiske Komité
e Dansk Industri
e Laegemiddelindustriforeningen
e Medicoindustrien
e Dansk Biotek
e Dansk Erhverv
e Danish Life Science Cluster
e Sundhedsdatastyrelsen
e Statens Serum Institut
e Nationalt Genom Center
e Laegemiddelstyrelsen
e  Danmarks Statistik
e Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram
e Regionernes Bio- og GenomBank
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e Uddannelses- og Forskningsministeriet
e  Erhvervsministeriet
e Sundhedsministeriet

Brancheorganisationerne kan vaelge at deltage selv eller med en
virksomhedsrepraesentant.

Partnerskabet kan inddrage yderligere relevante aktgrer i konkrete arbejder.

Partnerskabet sekretariatsbetjenes af Sundhedsministeriet i samarbejde med
Erhvervsministeriet. Sekretariatet deltager i mgderne.
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