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Anne Sofie Fink Kjelgaard, DEIC
Edward Alexander James-Smith, Indenrigs- og Sundhedsministeriet
Jacob Hartmann Sgrensen, Sundhedsdatastyrelsen
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1. Velkommen
Formand for partnerskabet, Birgitte Nauntofte, byder velkommen.

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

e lasse Wolthers, Uddannelses- og Forskningsstyrelsen

e Mette Quistgaard, Dansk Sygeplejerad

e Christian Stefan Legin, Laegevidenskabelige Selskaber

Efterfelgende gennemgar Birgitte Nauntofte dagsordenen, som
partnerskabet ikke har kommentarer til.

2. Status for Vision for bedre brug af sundhedsdata

Birgitte Nauntofte introducerer punktet og giver ordet til Jacob Hartmann
Sgrensen fra Sundhedsdatastyrelsen, som praesenterer sig selv og giver
partnerskabet status pa Vision for bedre brug af sundhedsdata siden sidste
mgde.

Jacob Hartmann Sgrensen orienterer om bl.a. forventningen om Go-live i
andet kvartal af 2026, som vil omfatte selve platformen og sagsbehandlingen
for udvalgte registre mens Et Kontaktpunkt og analyseplatformen
videreudvikles parallelt. Hertil giver Jacob Hartmann Sgrensen status pa
lovarbejdet samt om etablering af programorganisation, kommende
workshops og forventet etablering af Digital Sundhed Danmark i 2027.
Endelig inviteres partnerskabet til at bidraget i en faglig og teknisk
referencegruppe.

Birgitte Nauntofte takker Jacob Hartmann Sgrensen for oplaeg.

Den efterfglgende drgftelse i partnerskabet omhandlede bl.a.
programorganisationens stgrrelse og rolle, transitionsorganisationens
overgang fra Sundhedsdatastyrelsen til Digital Sundhed Danmark, risiko ved
midlertidige modeller herunder gennemsigtighed i prisstrukturen,
konkurrence mellem analysemiljger og harmonisering af processer og adgang
til data mv.
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Flere fra partnerskabet understregede et behov for en
kommunikationspakke. Det oplyses, at der forud for naeste mgde i vil blive
sendt en kommunikationspakke herunder supplerende slides fra teknisk
gennemgang af lovforslaget.

Birgitte Nauntofte takker Jacob Hartmann Sgrensen for oplaegget og
partnerskabet for den konstruktive dialog.

3. Samarbejdet mellem Et Kontaktpunkt og Danmarks Datavindue
Birgitte Nauntofte introducerer samarbejdet mellem Et Kontaktpunkt og
Danmarks Datavindue og giver ordet til Jonas Schytz Juul fra Danmarks
Statistik.

Jonas Schytz Juul gennemgar Danmarks Datavindue og hvordan Et
Kontaktpunkt forventes at handtere sundhedsdata til formal, der ikke falder
inden for Danmarks Statistik opgaver bl.a. i medfgr af EU-regler. Desuden
praesenterer Jonas Schytz Juul de naeste skridt, herunder en fzlles Igsning
mellem Danmarks Datavindue og Et Kontaktpunkt samt brug af Al-teknologi
til at blande struktureret og ustruktureret data.

Efter oplaegget dbner Birgitte Nauntofte op for drgftelserne, som fokuserer
pa snitfladerne mellem Et Kontaktpunkt og Danmarks Datavindue, ensartet
sagsbehandling, private virksomheders adgang til data og fremtidig opsamling
af afggrelser og brug af Al. Det besluttes at kommunikationspakken skal
indeholde tydelig information om rollefordelingen mellem Et Kontaktpunkt
og Danmarks Datavindues herunder dets fortsatte funktion.

Birgitte Nauntofte takker for drgftelsen og Jonas Schytz Juul for
praesentationen.

4. Det Koordinerende Organ for Registerforskning
Birgitte Nauntofte introducerer punktet.

Anne Sofie Fink Kjelgaard praesenterer partnerskabet for Det Koordinerende
Organ for Registerforskning (KOR). Bl.a. fortaeller Anne Sofie Fink Kjelgaard
om dets funktion, som er et radgivende organ under DEIC med formal om at
sikre sammenhang og koordinering inden for registerforskning samt dets
organisering, primaert nationalt forankret, men med mulighed for udbredelse
i forbindelse med EHDS.

Birgitte Nauntofte takker Anne Sofie Fink Kjelgaard for oplaegget og abner for
spgrgsmal Der spgrges bl.a. ind til private virksomheders muligheder for at
deltage i KOR, hvilket Anne Sofie Fink Kjelgaard vurderer som muligt. samt
hvilke trends KOR fglger i forhold til konkurrencekraft.

5. PAUSE

6. Det danske EU-formandskab og sundhedsdata
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Anne Cathrine Fleischer introducerer punktet og giver ordet til Edward
Alexander James-Smith fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Indledningsvist giver Edward Alexander James-Smith status pa EU-prioriteter,
hvad der pavirker kommissionens holdninger, og politiske prioriteter set i
lyset af EU-formandskabet. For sa vidt sundhedspolitik forklarer de vigtigste
punkter bl.a. sundhedsdata herunder EHDS, kliniske forsgg, life-science og
strategier. Hertil orienteres partnerskabet om aktiviteter frem mod det
danske EU-formandskab.

Flere fra partnerskabet papeger vigtigheden i at styrkefokus pa det positive
image for sundhedsdata. Drgftelserne vedrgrer bl.a.
kommunikationsindsatser og Et Kontaktpunkts rolle som den danske
myndighed under EHDS (HDAB).

Birgitte Nauntofte takker Edward Alexander James-Smith for oplaeg og
partnerskabet for de gode dregftelser.

7. Opsummering og eventuelt.

Under eventuelt orienterer Danish Life Science Cluster om etableringen af en
feelles indsats om EHDS, herunder aktiviteter som events, indslag, podcasts og
formidling, og inviterer partnerskabet til deltagelse.

Formandskabet oplyser, at neeste mg@de forventes afholdt i efteraret 2025, og
spgrger partnerskabet om gnsker til emner. Birgitte Nauntofte foreslar en
opdatering fra Jacob Hartmann Sgrensen og Edward Alexander James-Smith.
Flere medlemmer i partnerskabet efterspgrger en opdatering fra EHDS og
planen for implementering.

Derudover foreslar partnerskabet et oplaeg om konkurrencesituationen i
forhold til de gvrige nordiske lande. Birgitte Nauntofte bakker op og foreslar,
at Sgren Brunak inviteres til holde et oplaeg om dette pa et kommende mgde
i partnerskabet. Thomas Klit foreslar at vi inviterer Sundhedsdatastyrelsen
herunder deres krav om publicering og samfundsmaessig interesse.

Partnerskabet udtrykker spaending i forhold til de naeste trin i Visionen og
efterspgrger et indlaeg, som kan give et indblik i hvordan man forbereder de
naeste skridt.

Der bliver rejst bekymring vedrgrende lovhjemmel for klinisk forskning og
andre typer forskning, hvortil Birgitte Nauntofte foreslar oplaeg fra
virksomheder. Her tilbyder Kenneth Forsstrgm Jensen pa vegne af Roche at
konkretisere problem.

Partnerskabet understreger vigtigheden i den forstaelse og vurdering, der er
af bl.a. samfundsmaessig interesse, da der sidder fagfolk i de videnskabsetiske
komitéer i modsaetning til andre myndigheder. Birgitte Nauntofte foreslar en

workshop om emnet med evt. Mette Hartlev som oplaegsholder.

8. Mgdet afsluttes - tak for i dag
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Birgitte Nauntofte runder mgdet af og takker for et positivt mgde. Birgitte
Nauntofte opfordrer samtidigt partnerskabet til at indsende forslag til
dagsordenspunkter til nseste mgde samt aktivt at kommunikere udadtil for at
undgé misforst3elser - bl.a. i relation til Et Kontaktpunkt. Endelig bemaerkes
det, at det kommende EU-formandskab kan kraeve yderligere indsats fra
partnerskabet om ngdvendigt.

Det naeste mgde forventes afholdt i Igbet af efteraret 2025, formentlig i
slutningen af oktober eller begyndelsen af november.
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