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Afbud uden suppleant:
e Maj Skarhgj, Hjgrring Kommune
e Trine Overgaard Mgller, KL
e Camilla Noelle Rathcke, Laegeforeningen
e Jesper Gyllenborg, Region Sjxlland
e Maria Hjortsg Pedersen, FOA
Estrid Hggdall, Regionernes Bio- og GenomBank

1. Velkommen
Formand for partnerskabet, Birgitte Nauntofte, byder velkommen.

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

e Stine Schramm, Dansk Epidemiologisk Selskab

e Maj Skarhgj, Hjgrring Kommune

Efterfelgende gennemgar Birgitte Nauntofte dagsordenen.
Der er ingen kommentarer til dagsordenen fra partnerskabet.

Birgitte Nauntofte giver efterfglgende ordet til Dorte Bech Vizard som
ligeledes byder velkommen.

Dorte Bech Vizard bemaerker, at der med Life Science Strategien og
Sundhedsstrukturreform er grundlag for at viderefgrer partnerskabet og at de
politiske aftaler understreger partnerskabets relevans og indflydelse, idet
flere at partnerskabets anbefalinger er bragt ind i dem.

Dorte Bech Vizard takker formandskabet, formand Birgitte Nauntofte og
Anne Cathrine Fleischer, for deres store indsats. Efter at formandskabet har
foreslaet Dorte, at det maske var tid til et skifte i formandskabet, laegger
Dorte op til at tidspunktet for et eventuelt nyt formandskab, kunne give
mening nu.

Mulighed for interessetilkendegivelser og forslag til kandidater til
formandskabet er velkomne. Dorte understreger samtidig at det nuveerende
formandskab ogsa meget gerne ma forseette.

2. Status for Vision for bedre brug af sundhedsdata

Birgitte Nauntofte introducerer punktet og roser Indenrigs- og
Sundhedsministeriet for indsatsen og for at have opnaet bevilling fra Novo
Nordisk Fonden pa 200 mio. kr. til projektet.

Efterfglgende giver Birgitte Nauntofte ordet til Dorte Bech Vizard, som
orienterede partnerskabet om status pa Vision for bedre brug af
sundhedsdata.

Dorte Bech Vizard indleder med at opdatere om, hvad der er sket siden sidste
mgde i partnerskabet, hvor Indenrigs- og Sundhedsministeriet har udarbejdet
fondsansggning til Novo Nordisk fonden pa op til 200 mio. kr. til at igangsaette
trin 1 af vision for bedre brug af sundhedsdata. Novo Nordisk Fondens
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bestyrelse gav den 2. december 2024 tilsagn til projektet pa det fulde belgb
med betingelse om, at der skal opnas enighed med regionerne om en
finansieringsmodel for den fremtidige drift af den nye infrastruktur for
sundhedsdata.

Herefter praesenterer Dorte Bech Vizard projektet som Novo Nordisk Fondens
bevilling skal ga til samt planerne for det forsatte efterfglgende arbejde med
at realisere vision for bedre brug af sundhedsdata.

3. Aben drgftelse af potentialer og muligheder
Birgitte Nauntofte takker Dorte Bech Vizard for oplaeg og abner for spgrgsmal
og drgftelser.

Flere fra partnerskabet roser Indenrigs- og Sundhedsministeriets indsats og
for at opna fondsbevilling til projektet.

Diana Arsovic Nielsen spgrger, om gkonomien og tidsplanen er fastlagt for
hele realiseringen af visionen. Til det svarer Dorte Bech Vizard at gkonomien
ikke er fast for hele realiseringen af visionen og tidsplanen netop af den arsag
er trinvis. @konomien daekker projektet, som indebaerer realisering af forste
trin.

Til det bemaerker Birgitte Nauntofte at det vil vaere muligt at sgge
fondsfinansiering til de naeste trin af realiseringen af visionen.

Gunnar Gislason supplerer med spgrgsmal om, hvorvidt projektet videre er
afhaengigt af finansieringen fra Novo Nordisk Fonden. Til det svarer Dorte
Bech Vizard at Novo Nordisk Fondens bevilling kun er til finansiering af
udvikling af projektet. Driften af Et kontaktpunkt, som etableres med
projektet bliver b.la. gebyrfinansieret.

Jeppe Guilford Manuel bemaerker at EHDS kan give udfordringer i forhold til
adgang til data samt, at der i EU mangler smidige rammer for lovgivningen pa
omradet, men at det er vigtigt at EHDS taenkes ind fra starten. Dertil spgrger
Jeppe Guilford Manuel om Danmark vil ga forrest for at vaere med til at danne
rammerne for EU-lovgivningen. Dorte svarer at Danmark ikke vil ga
allerforrest, men heller ikke vil haenge i bremsen og vente pa alle lande, da
flere af elementerne i Vision for bedre brug af sundhedsdata er meget ventet
af flere aktgrer.

Henrik Ullum bemaerker at Kohorteeksploreren er god, men ogsa bgr kunne
omfatte biobankerne. Herunder at det er vigtigt at teenke ind, hvordan vi far
beriget data i biobankerne og ikke kun klassiske registerdata. Ligeledes
papeger han, at der i biobankerne lige nu er et ja eller nej til op-out. Det vil
veere godt hvis det kan differences yderligere. Videre papeger Henrik Ullum at
det er vigtigt at Et kontaktpunkt kommer godt i gang, da darlige sager vil ggre
at flere forskere vil traede i bremsen.

Mette Hartlev supplerer og stemmer i ved at udtrykke vigtigheden af succes
for starten, sa forskerne bliver trygge. Endvidere fremhaever Mette Hartlev at
det er et keempe fremskridt i forhold til nuveerende situation for forskerne
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allerede i fgrste trin af realiseringen af visionen. Hun bemaerker videre, at
muligheden for at ans@ge om adgang til data paralelet med at ansgge
komitesystemet er efterspurgt af forskerne, da det vil nedsaette tidsforbruget
pa ansggningsprocessen. Henrik Ullum udtrykker enighed med dette, og at
det kan gavne Danmarks konkurrencedygtighed, hvis ansggningsprocessens
tidsforbrug nedsaettes.

Sgren Brunak og Jens Winther Jensen naevner begge at realtime data bgr
teenkes med ind, da det er vigtigt for konkurrencedygtigheden. Claus Mgldrup
tilfgjer, at det vil aere muligt at traekke pa den erfaring der er kommet ved
deltagelse i DARWIN EU (Data Analysis and Real World Interrogation
Network), iseer da realtime data er dyrt og kan differentieres.

Gunnar Gislason bemaerker at borgerne skal taenkes ind. Dorte Bech Vizard
svarer at de allerede er med i trin 1 af projektet.

Thomas Klint Christensen udtrykker vigtigheden af at skabe tillid til systemet
fra starten, og at Danmark kan veere med til at praege andre lande, idet
danskerne generelt har stor tillid til systemerne.

Susanne B. Christensen gnsker at hgre naermere om finansiering. Hvortil
Dorte Bech Vizard uddyber, at NNF finansierer udviklingen af projektet,
driften kommer til at kgre ved b.la. at sagsbehandlingen bliver samlet fra de
steder, hvor de er placeret for nuvaerende, fx Sundhedsdatastyrelsen, Statens
Serum Institut og Regionerne. Derudover teenkes der i gebyrstruktur og
udviklingspartnerskaber med differenceret prissaetning.

Dorte Bech Vizard spgrg ind til, om partnerskabet har interesse i at danne en
teknisk fglgegruppe, til nar projektet udvikler de tekniske Igsninger. Flere af
partnerskabets medlemmer tilkendegiver interesse for dette.

Birgitte Nauntofte supplerer med, at projektet kan taenke i at nedsaette og
gore brug af flere forskellige fglge- og arbejdsgrupper.

Birgitte Nauntofte runder punktet af med at konkludere at flere fra
partnerskabet har tilkendegivet at Indenrigs- og Sundhedsministeriet er
velkommen til at treekke pa partnerskabet indtil naeste mgde.

Endvidere understreger Birgitte Nauntofte overfor partnerskabet at det
gavner at mgdes i dette partnerskab.

4. Forventninger til den nye EU-kommission og dataomradet
Birgitte Nauntofte introducerer punktet og giver ordet til Edward Alexander
James-Smith.

Edward Alexander James-Smith takker for partnerskabets interesse og
praesenterer sit oplaeg. Oplaegget vedrgrer bl.a. Indenrigs- og
Sundhedsministerens netop afholdte mgde med den nye
Sundhedskommissaer, de danske prioriteter i det kommende EU-
formandskab, samt de polske prioriteter.
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5. Spgrgsmal, svar og input til seerligt Dansk EU-formandskab

Birgitte Nauntofte takker for oplaegget og bemaerker at partnerskabet har
interesse i at hgre mere om dette pa et kommende mgde i partnerskabet, nar
Danmark er videre i arbejdet med at klarggre det danske formandskab.

6. PAUSE

7. Digital Sundhed Danmark
Birgitte Nauntofte introducerer punktet og giver ordet til Thomas
Fredenslund.

Thomas Fredenslund praesenter oplagget, hvor i han b.la. fortzller at det er
besluttet af Sundhedsdatastyrelsen sammen med MedCom og Sundhed.dk
overgar til Digital Sundhed Danmark, og at der vil blive udarbejdet en strategi
for digitalisering.

8. Aben drgftelse af medlemmernes forventninger/forhabninger til
implementering af Digital Sundhed Danmark

Birgitte Nauntofte takker Thomas Fredenslund for opleeg og abner for

spgrgsmal og drgftelser.

Henrik Ullum bemaerker at der er meget IT og digitaliseringsarbejde i
regionerne og spgrger til, hvordan det defineres, hvad der skal overga til
Digital Sundhed Danmark. Til det svarer Thomas Fredenslund, at det er
gennem et ejerskabsforum. Dette forum starter deres arbejde i januar 2025.

Tanja Thybo bemaerker at patienterne taeenker sundhedsvaesnet som ét og
sporger derfor ind til, om der taenkes i at patienterne far et samlet overblik pa
tveers af sektorerne, sadan at patienterne kun skal se et sted hen for at finde
sine oplysninger. Til det svarer Thomas Fredenslund, at der bliver fortaget en
fordgrsanalyse, for netop at tage hgjde for dette.

Mette Hartlev bemaerker at rettighederne for valg af digitale Igsninger skal
udvikles. Hvortil Thomas Fredenslund bemaerker, at det med denne
sundhedsreform er et tilbud og derfor ikke obligatorisk for danskerne at
bruge de offentlige digitale tilbud.

9. Opsummering, evt. og tak for i dag

Birgitte Nauntofte runder mgdet af og takker for et positivt mgde.
Naeste mgde forventes afholdt i Igbet af foraret 2025.
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