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e Nanna Skovgaard, Kommunernes Landsforening;

e Jesper Gyllenborg, Region Sjxlland udpeget af Danske Regioner

o Mikkel Grimmeshave, Hjgrring Kommune udpeget af Kommunernes
Landsforening

e Tanja Thybo, Diabetesforeningen udpeget af Danske Patienter

e Dorthe Boe Danbjgrg, Dansk Sygeplejerad

e Julie Werenberg Dreier, Dansk Epidemiologisk Selskab

Deltagere fra sekretariatet:
e Carsten Eskebjerg, Indenrigs- og Sundhedsministeriet
e Malte Harbou Thyssen, Indenrigs- og Sundhedsministeriet
e Ida Klussmann, Indenrigs- og Sundhedsministeriet
e Jesper Eriksen, Sundhedsdatastyrelsen

Eksterne oplaegsholdere:
e Mette Lindgaard, Boston Consulting Group (BCG)
e Johan Busse, Dataetisk Rad
e Sgren Nedergaard, Novo Nordisk Fonden
e Martin Ridderstrale, Novo Nordisk Fonden
e Mette Modvig Nielsen, Novo Nordisk Fonden

1. Velkommen
Formand for partnerskabet, Birgitte Nauntofte, bg@d velkommen og
beklagede, at Indenrigs- og Sundhedsministeriet havde vaeret ngdt til at rykke
mgdet. Herefter gennemgik Birgitte Nauntofte dagsordenen for mgdet.

Birgitte Nauntofte praesenterede de nye medlemmer af partnerskabet og bgd
dem velkommen. Det drejer sig om:

e Jonas Schytz Juul, Danmarks Statistik

e Claus Mgldrup, Laegemiddelstyrelsen

Der var ingen kommentarer til dagsordenen fra partnerskabet.

2. Vision for strategisk samarbejde for bedre brug af sundhedsdata
Birgitte Nauntofte introducerede punktet og gav ordet til Dorte Beck Vizard,
som efterfglgende orienterede partnerskabet om status og videre proces for
etablering af en ny infrastruktur for sundhedsdata. Det blev bemaerket, at
partnerskabet pa sidste mg@de blev forelagt BCGs tekniske validering af de
valgte modeller for platformen og et roadmap for naeste skridt i realiseringen
af visionen, som parterne bag visionen godkendte tilbage i efteraret. Dorte
Bech Vizard bemaerkede, at naeste skridt i realiseringen af visionen er
etablering af en transitionsorganisation, som skal sikre udvikling og etablering
af ét kontaktpunkt og en hub and spoke national analyseplatform. Derudover
blev partnerskabet orienteret om, at BCG de seneste maneder har arbejdet
videre med et oplaeg til, hvordan en transitionsorganisation kan organiseres.
Formalet med transitionsorganisationen er, at den skal fungere som en
overgangsorganisation, der skal sikre udvikling og hurtig idriftseettelse af
platformen. Derudover blev det bemaerket, at det er vaesentligt, at der
udvikles en Igsning i visionen, der kan haenge sammen med de forskellige
modeller, der er i spil i sundhedsstrukturkommissionen. Det blev yderligere
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bemeerket, at forberedelsen af transitionsorganisationen samt forberedelse
af en ansggning om fondsmidler vil blive accelereret i et forprojekt forankret i
ISM de kommende maneder. Det er forventningen, transitionsorganisationen
kan etableres primo 2025 forudsat hjemtagning af finansiering.

Herefter blev Mette Lindgaard fra BCG introduceret til at preesentere BCG’s
oplaeg til organisering af transitionsorganisation. Mette Lindgaard gennemgik
herefter oplaegget til organisering af transitionsorganisation (Slides fra
orienteringen er udsendt sammen med referatet).

Birgitte Nauntofte takkede for oplaegget og bemaerkede, at det er vigtigt, at
partnerskabet inddrages i transitionsorganisationen og abnede pa den
baggrund op for spgrgsmal og kommentarer til, hvordan partnerskabet bedst
inddrages i transitionsorganisationen.

Thomas Klit Christensen spurgte fgrst ind til ISM’s tanker om
implementeringen af EHDS i relation til den ny infrastruktur for sundhedsdata
og i den forbindelse, om der burde veere et saerskilt spor i
transitionsorganisationen, der fokuserede pa dette. Derudover blev det
navnt, at det er vaesentligt, at fokusere pa det internationale aspekt, da
mange andre lande star overfor en lignende implementering af EHDS. Jeppe
Guilford Manuel bakkede op omkring, at det vil vaere fordelagtigt, at der
taenkes pa tvaers af visionen og EHDS, og bemaerkede at det kunne vaere
relevant at nedsaette et saerskilt spor eller arbejdsgruppe i
transitionsorganisationen, som kan forholde sig til integreringen af EHDS og
veere tovholder for det internationale perspektiv. Dorte Bech Vizard svarede,
at det er vaesentligt at implementere EHDS i visionens Igsninger, og at vi i
Danmark lige nu er i teet dialog med blandt andet Finland om, hvordan EHDS
bedst implementeres.

Jonas Schytz Juul fra Danmarks Statistik bemaerkede, at visionens Igsninger
bgr teenkes sammen med eksisterende Igsninger som fx Danmarks Statistiks
forskningsservice, hvor man kan koble sekundzere data. Dorte Bech Vizard
bemarkede, at ISM har haft god dialog med Danmarks Statistik, men at det
endnu ikke har veeret muligt at finde en Igsning for, hvordan visionens
Igsninger kan spille sammen med Danmarks Statistiks data for sociogkonomi.
Derudover blev det bemaerket, at BCG i den tekniske validering af visionen,
som blev praesenteret pa sidste mgde, vurderer, at DST’s analysemiljg ikke er
gearet til at handtere de mangder af data, som visionen skal kunne. Sgren
Brunak bakkede op omkring, at der er behov for et miljg, der kan handtere
data pa tveers af myndigheder, og at det er vaesentligt at fa adgang til
Danmarks Statistiks datasaet om sociogkonomi i visionens Igsninger.
Derudover bemarkede Sgren Brunak at det er centralt at myndigheden har
den ngdvendige domaneviden til at kunne radgive om og understgtte
forskning pa sundhedsomradet.

Susanne B. Christensen spurgte ind til, hvordan primaer brug af data sikres i
visionens lgsninger. Dorte Bech Vizard bemaerkede, at visionens Igsninger til
en begyndelse skal fokusere pa sekundaert brug, men at senere primaert brug
ikke skal udelukkes, hvorfor det er vaesentligt at have opmaerksomhed pa i
udviklingen af den nye infrastruktur for sundhedsdata. Jens Winter Jensen
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bakkede op om, at det er vaesentligt at have primeere data i sigte, nar
visionens lgsninger udvikles. Sgren Brunak bemaerkede i forlaengelse af dette,
at der i forskningen savnes realtidsdata.

Diana Arsovic Nielsen bemaerkede, at der savnes en afrapportering af viden
om teknik og indhold fra de tidligere igangsatte arbejdsgrupper, som har kgrt
parallelt med sporet omkring organisering. Dorte Bech Vizard bemazerkede, at
partnerskabets input fra sidste mg@de vedr. teknik og indhold er integreret i
arbejdsgruppernes arbejde, men at det sidste halve ar har det tekniske ikke
vaeret fokus, men i stedet organisering og afsggning af fondsfinansiering,
hvorfor der ikke er sket yderligere teknisk validering, end det der blev
rapporteret pa sidste mgde. Derudover blev det bemzerket, at der i efteraret
udarbejdes kravspecifikationer, som vil blive afrapporteret til partnerskabet
pa naeste mgde.

Henrik Ullum bemaerkede, at der ses frem til en Igsning, hvor bade adgang til
data og analyse bliver langt smidigere, end det er i dag, hvilket kommer til at
veere til gavn for bade brugere og leverandgrer af data, szerligt ses der frem til
et kontaktpunkt for bade sundhedsfaglige og sociale data, hvor der lige nu er
mange indgange.

Helene Probst bemaerkede, at regionerne har meget erfaring indenfor dette
felt, hvorfor det er vaesentligt at integrere viden fra datastgttecentre i
arbejdet. Det blev derfor papeget, at regionerne bgr have en fremtreedende
rolle i udviklingen af visionens Igsninger ved blandt andet at fa inddraget de
specialistkompetencer, som regionerne besidder, og safremt dette sker, kan
regionerne forudsat finansiering godt stgtte op om transitionsorganisationen.
Det blev desuden bemazerket, at regionerne ikke har taget stilling til
driftsmodel, da forventningen er, at det er noget, der skal udvikles og
besluttes i transitionsorganisationen. Derudover bemaerkede Helene Probst,
at visionen primaert teenkes til sekundaert brug af data, og hvis primaere data
pa sigt skal integreres, skal der tages hensyn til det kliniske perspektiv, sa der
ikke skabes en omvej for klinikere, da primaere data hgrer til pa hospitalerne.

Dorte Bech Vizard anerkendte, at det er vigtigt med gode
specialistkompetencer i regionerne for at udviklingen af visionen bliver en
succes. Det blev desuden bemaerket, at visionens Igsninger ikke skal drive
primaere data i form af patientjournaler, men skal have blik for, hvordan
primaere data kan inddrages pa en fordelagtig made. | forhold til finansiering
blev det bemaerket, at etablering af transitionsorganisationen og udviklingen
af visionens Igsninger forudsaetter finansiering.

Jeppe Guilford Manuel bemaerkede, at mens der kontinuerligt opstar nye
datakilder, er det vaesentligt med en opmaerksomhed p3, at det er muligt at
anvende dem, hvorfor det er vigtigt, at det juridiske omrade indtaenkes i
organiseringen, fx i et programkontor.

Birgitte Nauntofte afrundede partnerskabets drgftelse om
transitionsorganisationen og bemaerkede, at det er vaesentligt at
partnerskabet inddrages strategisk og at partnerskabet med fordel kunne

veere referencegruppen i transitionsorganisationen. Dorte Bech Vizard
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supplerede, at den videre plan er til naeste mg@de i partnerskabet til efteraret
at kunne praesentere et mere praecist oplaeg til organisering samt
partnerskabets rolle, fx som en del af en referencegruppe.

Diana Arsovic Nielsen bemaerkede slutteligt til dette punkt, at der er
opbakning til projektet og en villighed til at bidrage. Derudover blev det
bemaerket, at mens projektet udvikles og modnes, kommer der kontinuerligt
nye behov, hvorfor partnerskabets bagland med fordel kan aktiveres, sa der
kan treekkes pa deres viden.

3. Oplaeg om dataetik v. dataetisk rad
Birgitte Nauntofte introducerede punktet om dataetik og gav ordet til Johan
Busse, som er formand i Dataetisk Rad. Johan Busse praesenterede Dataetisk
Rads historie samt et oplaeg til, hvordan man kan forsta dataetik og
dataetiske hensyn samt processer for at arbejde systematisk med dataetiske
analyser, nar man skal udvikle nye strukturer for indsamling, deling og
anvendelse af sundhedsdata, som fx visionen for sundhedsdata. Johan Busse
understregede, at nar man star overfor udviklingen af en ny infrastruktur for
sundhedsdata, er der en unik mulighed for at integrere disse etiske principper
fra begyndelsen af udviklingen (Slides fra praesentationen er udsendt
sammen med referatet).

Birgitte Nauntofte takkede for Johan Busses opleeg om dataetik og
understregede, hvor vigtigt det er, at dataetik indtankes i udviklingen af
visionens lgsninger, og spurgte ind til, hvor Dataetisk Rad ser sig selv
repraesenteret i udviklingen. Johan Busse svarede, at dataetik gerne skal
strale ud i alle dele af projektet, og at Dataetisk Rad gerne vil bidrage til
projektet for at sikre forankring af dataetik.

Henrik Ullum takkede for et spaendende oplaeg og understregede, at det er
vaesentligt at fa integreret dataetik i udviklingen af visionen for
sundhedsdata. Helle Harder bakkede ligeledes op om, at dataetik hgrer til i
arbejdet med og udviklingen af visionens Igsninger.

Gunnar Gislason bemaerkede, at forventningen fra borgernes perspektiv er, at
deres data bruges fornuftigt, hvorfor det forpligter at bruge data, sa denne
tillid kan fastholdes, og derfor er dataetik et veesentligt perspektiv.

Dorte Bech Vizard bemarkede slutteligt, at dataetiske overvejelser i hgj grad
skal indtaenkes i udviklingen af vision for sundhedsdata, og at etik skal have
fremtraeden rolle, sa vi kan sikre de gode forudsaetninger i Danmark for at
forske i sundhedsdata i fremtiden.

4. Kunstig intelligens og potentialet for sundhedsvaesenet
Birgitte Nauntofte introducerede punktet og gav ordet til Mette Modvig
Nielsen og Martin Ridderstrale, som praesenterede partnerskabet for Gefion,
som er Novo Nordisk Fondens nyetablerede Al-supercomputer. Denne er
Europas mest kraftfulde, og har potentiale for at accelerere forskning og
innovation inden for kunstig intelligens. Det blev desuden bemaeerket, at
Gefion er etableret pa baggrund af et samarbejde med NIVIDA, og at den
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forventes lanceres i udgangen af 2024 (Slides fra praesentationen er udsendt
sammen med referatet).

Birgitte Nauntofte takkede for opleegget og abnede op for spgrgsmal og
bemaerkninger fra partnerskabet. Sgren Nedergaard understregede, at NNF
er interesseret i at Gefion bliver brugt, hvorfor partnerskabets input er
velkomne, sa den bedste Igsning kan udvikles.

Thomas Fredenslund takkede for et interessant oplaeg og bemaerkede, at
Gefion besidder stor regnekraft, men der er behov for at inddrage stgrre
datakilder, som forudsatter opbevaringskraft, hvis man skal kunne udfgre
komplicerede beregninger. Der blev spurgt ind til, hvordan man i praksis
forventer at fa datakilder i Gefion. Mette Modvig Nielsen svarede, at det pa
nuvaerende tidspunkt er for tidligt at kunne svare pa, men at Gefion pa sigt
skal kunne behandle og stille forskellige typer sensitive data til radighed,
herunder sundhedsdata.

Gunnar Gislason spurgte ind til, om der er lavet aftaler med aktgrer, saledes
det kan sikres, at der er nok brugere til Igsningen samt NNF’s overvejelser
omkring fordelingen af akademiske og kommercielle brugere, og hvordan
dette skal administreres. Mette Modvig Nielsen svarede, at der endnu ikke er
etableret aftaler, men at der i begyndelsen skal kgre en raekke pilotprojekter,
som ikke vil udfylde den fulde kapacitet, saledes der i begyndelsen ikke vil
vaere behov for at prioritere. Derudover blev det naevnt, at der vil blive en
differentieret betalingsmodel, som vil balancere kommerciel og akademisk
brug med henblik pa at fa daekket centrets nuvaerende og fremtidige
omkostninger.

Dorte Bech Vizard bemeerkede, at den store regnekraft, der stilles til
radighed, kommer til at gavne patienter, sundhedsvaesen mv., og at ISM star
klar til dialog med NNF om dette. Derudover blev det bemaerket, at der i
sundhedsvaesenet allerede pa nuvaerende tidspunkt er mange Al projekter i
gang. Desuden blev det anerkendst, at der fra myndighedernes side er
opmarksomhed pa, at man stgder ind i juridiske barriere, nar man gnsker at
arbejde med Al Igsninger, hvilket der skal tages ansvar for at Igfte i det
offentlige, hvilket blandt andet er tanken med vision for sundhedsdata.
Derudover blev det bemaerket, at regeringen har besluttet at nedsaette en
digital taskforce forankret i Finansministeriet, som blandt andet skal se pa
implementering af Al, herunder kompetenceudvikling i sundhedsvaesenet.
Marie Kirkebaek bemaerkede i forleengelse af dette, at det er vigtigt at have
fokus pa kompetenceudvikling i sundhedsvaesenet i forhold til at kunne
implementere Al-lgsninger samt evaluering, sa der sikres, at der
implementeres vardifulde Al-lgsninger. Helene Probst supplerede at kunstig
intelligens er noget, der kan vaere med til at skabe et baeredygtigt
sundhedsvaesen, men det er vaesentligt at skabe Al-lgsninger, som skaber
vaerdi. Helene Probst naevnte desuden, at der snart kommer et politisk udspil
fra Danske Regioner om kunstig intelligens.

Bettina Lundgren takkede NNF for det forelgbige samarbejde med NGC, og
bemaerkede, at NGC, departementet og regionerne har vigtige laeringer fx ift.
datatrafik, som forhabentlig kan bringes i spil.
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Diana Arsovic Nielsen bemaerkede slutteligt, at der i udviklingen af brugen af
Al i sundhedsvaesen bgr vaere en opmaerksomhed pa det naere
sundhedsvaesen, hvor der er et stort potentiale.

Birgitte Nauntofte rundede punktet af med en bemaerkning om, at vi i
partnerskabet kommer til at genbesgge drgftelsen omkring brugen af Al i
sundhedsvaesenet. Herefter takkede Birgitte Nauntofte NNF for et
spaendende oplaeg og partnerskab for en interessant drgftelse.

5. Orientering om status for forslag til EU-forordning om det
europziske sundhedsdataomrade (EHDS)
Birgitte Nauntofte introducerede punktet og gav ordet til Vibeke Van der
Sprong, som kort orienterede partnerskabet om hovedindholdet vedr.
sekundaere data i forordningen om det europaiske sundhedsdataomrade
(European Health Data Space, EHDS), som for nyligt blev vedtaget i Europa-
Parlamentet (slides er vedhaeftet).

Birgitte Nauntofte takkede for opleegget og spurgte sammen med flere fra
partnerskabet ind til den videre proces, samt hvordan EHDS skal
implementeres i Danmark. Det blev bemaerket, at der er stor lighed i formalet
for EHDS og visionen for sundhedsdata, hvorfor implementeringen af EHDS
skal integreres i udviklingen af Igsninger for visionen for sundhedsdata.
Vibeke van der Sprong beskrev, at der lige nu er et stort arbejde med at
praecisere forordningsteksten og fastlaegge en implementeringsplan. Dorte
Vizard Bech supplerede, at forordningen traeder i kraft om 2 ar, og der derfor
ikke endnu er fastlagt en implementeringsplan, men at alle relevante parter
vil blive inddraget i processen.

Thomas Klit Christensen takkede for orienteringen og beskrev industriens
bekymringer ift. forordningen. Derudover blev der opfordret til at deltage
samt inddrage relevante parter i pilotprojekter for at preege
implementeringen i bade Danmark og andre lande.

Gunnar Gislason bemaerkede slutteligt, at det fra patienters synspunkt er
vaesentligt, at der kommunikeres tydeligt om implementeringen af EHDS, sa vi
fastholder borgernes tillid til brugen af sundhedsdata. Derudover blev det
bemaerket, at man kan overveje at inddrage patientforeningerne i denne
proces.

6. Eventuelt og nzeste mgde
Birgitte Nauntofte takkede for et godt mg@de og orienterede om, at naeste
mgde vil blive i efteraret, og sekretariatet snarest muligt vil sende en
kalenderinvitation. Partnerskabet blev opfordret til at melde sig, hvis de har
mulighed for at stille mgdelokaler til radighed til naeste mgde.

Diana Arsovic Nielsen bemaerkede, at Danish Life Science Cluster gerne vil
stille lokaler til radighed til neeste mgde i partnerskabet.
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