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Forord

«Bedre folkehelse, effektive og kunnskapsbaserte helsetjenester,
mer involverte innbyggere og en styrket pasientrolle.»

Samfunnsmalene for Helsedataprogrammet minner oss stadig pa hvor viktig arbeidet i
denne konseptvalgutredningen er.

| 2017 fikk Direktoratet for e-helse ansvar for a lede arbeidet med a fglge opp helse-
registerstrategien i samarbeid med Forskningsradet, Helsedirektoratet, Folkehelseinstituttet,
de regionale helseforetakene og kommunesektoren. Gjennom Helsedataprogrammet
jobber vi ogsa med universitets- og hgyskolesektoren for a bedre vilkarene for forskning.

Det er bred enighet blant brukerne om at det er for komplisert og tidkrevende a fa tilgang
til helsedata i dag. Derfor jobber Helsedataprogrammet langs flere spor for & gke bruken
av helsedata til forskning, helseovervaking, kvalitetsforbedring, styring, innovasjon og
naeringsutvikling. Konseptvalgutredningen av Helseanalyseplattformen beskriver fire
konsepter for en nasjonal plattform for tilgjengeliggjering og analyse av helsedata. Var
anbefaling er a tilrettelegge for et offentlig og kommersielt gkosystem for analyse-
tienester for & muliggjere et rikere og rimeligere tjenestetilbud for brukerne av helsedata.

Konseptvalgutredningen av Helseanalyseplattformen er starten pa et viktig tverr-
sektorielt grep for a utnytte det internasjonale fortrinnet som norske helsedata kan gi.
Det anbefalte konseptet, konsept 7, representerer en ambisigs og fremtidsrettet teknisk
utviklingsretning som vil sette Norge pa verdenskartet.

Bodil Rabben
Programeier for Helsedataprogrammet




Helsedata som samfunnsressurs

1 2017 utgjorde Norges totale helseutgifter 342 milliarder kroner;
10,4 prosent av BNP. Samme ar utbetalte Norsk Pasientskade-
erstatning 979 millioner kroner i erstatninger knyttet til behandling
i offentlig og privat helsetjeneste.

12017 utgjorde Norges
totale helseutgifter

10,4 %

bruttonasjonalproduktet (BNP).

Samfunnskostnadene ved sykdom og ulykker er imidlertid langt
stagrre. Rapporten Samfunnsgkonomiske kostnader ved sykdom Den gkonomiske

og ulykker utarbeidet av Helsedirektoratet i 2013 viser at den verdien av befolkningens
okonomiske verdien av befolkningens tapte levear og helsetap, tapte levear og helserelaterte
helsetjenestekostnader og produksjonstap grunnet sykdom, kostnader utgjorde i 2013
ufgrhet og ded samlet utgjorde 1860 milliarder kroner i 2013.

Dette er belgp som kunne veert redusert dersom helsedata i 1 8 6 0
enda starre grad ble benyttet til kvalitetsforbedring i helse- milliarder kroner.
tjenesten og utvikling av nye og mer effektive behandlingsformer

og legemidler. 1 2017 utbetalte

Norsk Pasientskadeerstatning

| arene fremover vil en aldrende befolkning fare til starre 9 7 9

pleiebehov, samtidig som en mer ressurssterk befolkning vil

ettersparre hoyere kvalitet pa helse- og omsorgstjenestene. millioner Norge bruker
Hayere press pa helse- og omsorgstjenestene gjer at helsedata kroner i erstatninger. arlig mer enn
stadig far en viktigere rolle i styring og helsegkonomiforvaltning \‘ 4

for a sikre riktigere ressursbruk i samfunnet og mer kunnskaps- 1 0
baserte helsetjenester. _— m i"iarder

skattekroner pa helseforskning,

Dessverre opplever dagens brukere av helsedata at det er for
komplisert og tidkrevende & fa tilgang til vare verdifulle data. Hvert
ar gar liv tapt fordi helsedata ikke blir benyttet i tilstrekkelig grad til
a utvikle bedre behandlingstilbud, danne grunnlag for kunnskap
og bidra til styringen av pasientens helsetjeneste.

forvaltning av helseregistre og
innrapportering

av helsedata.




Helsedataprogrammet

Strategi for modernisering og samordning av sentrale helse-
registre og medisinske kvalitetsregistre 2010—2020 ligger til grunn
for arbeidet med & oppdatere og tilgjengeliggjere data fra norske
helseregistre. Helseregisterstrategien skal bidra til bedre utnyttelse,
bedre kvalitet og enda sikrere handtering av data i de nasjonale
helseregistrene, og skal understotte de gkende kravene til
kunnskap i helse- og omsorgssektoren.

For & styrke gjennomfgringen av helseregisterstrategien fikk
Direktoratet for e-helse i oppdrag fra Helse- og omsorgs-
departementet & etablere Helsedataprogrammet. Programmet
ble etablert i 2017 og gjennomferes i samarbeid med Norges
forskningsrad, Helsedirektoratet, Folkehelseinstituttet, de
regionale helseforetakene, kommunesektoren og neeringslivet.

Tiltakene i Helsedataprogrammet omfattes av det strategiske
omradet «Bedre bruk av helsedata» i nasjonal e-helsestrategi og
underbygger malene i HelseOmsorg21-strategien; der helsedata

som nasjonalt fortrinn trekkes frem som ett av ti satsingsomrader.

Januar 2017 April 2018

Konseptvalgutredningen for Helseanalyseplattformen er resultatet
av Direktoratet for e-helses oppdrag om a utrede en helseanalyse-
plattform som skal gi bedre og sikrere tilgang til helsedata og
legge til rette for avanserte analyser pa tvers av helseregistre

og andre kilder til helseopplysninger.

Helsedataprogrammet i korte trekk
Pagar i perioden 2017-2020
Over 40 organisasjoner involvert i programmet
Bredt sammensatt programstyre og referansegruppe
Fire prosjekter: Helseanalyseplattformen,

Organisasjonsutvikling, Fellestjenester og
Harmonisering

Seks arbeidsgrupper med representanter fra
forskning, registerforvaltning, helsepersonell,
myndigheter og neeringsliv

Host 2018 2019-2020

Etablering av Konseptvalgutredningen for ~ Produksjonssetting filoverfgrings- Trinnvis etablering av

Helsedataprogrammet Helseanalyseplattformen

© ®© © ®

tieneste for helsedata

Helseanalyseplattformen

© ®© © ©

Mars 2018 Host 2018 Var 2019 2020
Lansering av helsedata.org med Igangsetting anskaffelser Produksjonssetting nasjonal Etablering av forvaltnings-
oversikt over kilder til helsedata Helseanalyseplattformen metadatakatalog organisasjon for

Helseanalyseplattformen

Helsedataprogrammet har etablert et malhierarki bestdende av samfunnsmal, effektmal og resultatmal
som samlet angir retningen for tiltak innen helseregisterfeltet.
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Bedre folkehelse

Kunnskapsbaserte helsetjenester
og riktig ressursbruk

Involverte innbyggere og
styrket pasientrolle

Mer innovasjon og
naeringsutvikling

Mer og bedre
helseforskning

Mer effektiv

. S Enklere innrapportering
R @ a og tilgang til helsedata

forvaltning

Bedre personvern
og informasjons- Bedre datakvalitet
sikkerhet

Tilpasset regelverk og
likere tolkning pa tvers

Forvaltningstjenester for !ﬂ//'

helsedata og forskning

Standardiserte Teknisk

helseopplysninger g interoperabilitet (API)

Nasjonale tekniske felles-
tjenester og infrastruktur



‘ ‘ Far vi et enklere regelverk og enklere tilgang for gode helseforskere til & bruke vare unike
data samlet giennom generasjoner, vil vi kunne fa et likere og bedre behandlingstilbud, slik at du
og jeg har mye starre sjanse for a overleve kreften. Vi vil kunne falge opp langtidseffekter av medisiner
slik at man far feerre bivirkninger. Vi vil kunne finne ut mer om risiko for kreft og andre sykdommer
slik at vi kan forebygge sykdom.

Utdrag fra kronikken «Livene vi ikke redder» av Anne Lise Ryel, generalsekretaer i Kreftforeningen
og Arvid Hallén, administrerende direktar i Norges forskningsrad, publisert i Aftenposten 20. januar 2015
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Dagens bruk av helsedata

Forskere

Helsepersonell

Helseledere

Myndigheter

Innbyggere

Naeringsliv

Registerforvaltere

Helsedata fra registre, helseundersgkelser og biobanker benyttes i dag til medisinsk og
helsefaglig forskning. Sammenstilling av helsedata med demografiske og sosiogkonomiske
data, data fra journalsystemer og egeninnsamlede data er tidkrevende og komplisert.

Helsepersonell rapporterer inn data til helseregistrene, men mottar i dag lite tilbake-
melding fra registrene som kan benyttes til oppfalging, sammenlikning og utvikling av
klinisk pasientbehandling over tid.

Administrasjon og ledelse ved behandlingsenhetene bruker helsedata til styring,
planlegging og kvalitetsforbedring i virksomhetene. Fragmenterte datakilder og lav
frekvens pa rapportering farer imidlertid til at det etableres faerre gode kvalitets-
indikatorer som hindrer deling av beste praksis i helsetjenesten.

Sentrale, regionale og lokale styringsmyndigheter benytter helsedata aktivt for styrings-
formal: i finansiering, planlegging, evaluering, helseovervaking og beredskap.
Eksisterende lovverk begrenser muligheten for sammenstilling av demografiske og
sosiogkonomiske individdata med data fra helseregistrene for styringsformal.

Innbyggere har rett til informasjon om opplysningene som er registrert om seg, og rett til
innsyn i disse opplysningene, men har i dag liten kontroll pa hvor egne data er registrert
eller utlevert.

Helsedata utgjer en stadig viktigere del av helseteknologifeltet, og er sentralt gjennom
hele utviklingsforlgpet til et legemiddel. Det utleveres i dag en god del statistikk til
neeringslivsaktarer, men bruk av individdata til neeringsformal er sveert begrenset.

Virksomhetene som er databehandlingsansvarlige for de ulike registrene samler inn,
bearbeider og sammenstiller helsedata til utlevering og produksjon av offisielle analyser
og nasjonal statistikk. Registerforvaltningen har fa tilgjengelige verktay for saksbehandling
og forvaltningen er preget av manuelle arbeidsoppgaver.

Helseregisterfeltet

Helse- og omsorgsdepartementet har det overordnede ansvaret for de fleste helseregistrene gjennom sin rolle som etatstyrer for
Helsedirektoratet, Direktoratet for e-helse og FHI, og som eierstyrer for de regionale helseforetakene (RHF). FHI, Helsedirektoratet
og Kreftregisteret (Helse Ser-@st RHF) er databehandlingsansvarlige for de store nasjonale helseregistrene. RHF-ene er via sine
helseforetak behandlingsansvarlige for de fleste nasjonale medisinske kvalitetsregistrene med unntak av kvalitetsregistrene som

er tilknyttet sentrale helseregistre.

Y FHI

Folkehelseinstituttet

Tﬂ Helsedirektoratet

©_ o

KREFT “reeeq
registerel .<ge®

o ©

Folkehelseinstituttet (FHI) er i dag databehandleransvarlig for ti sentrale helseregistre
med tilhgrende kvalitetsregistre, samt et utvalg helseundersgkelser. FHIs registre er i
stor grad etablert for helseovervakning, smittevernberedskap og forskning.

Helsedirektoratet er i dag databehandleransvarlig for tre sentrale helseregistre, inkludert
det nyetablerte Kommunalt pasient- og brukerregister. Direktoratets registre er primaert
etablert for styrings- og kvalitetsforbedringsformal.

Kreftregisteret er et sentralt helseregister med tilhgrende kvalitetsregistre. Registrene
samler store mengder informasjon om krefttilfeller i Norge og benyttes i stor grad til
kreftforskning.

De regionale helseforetakene er databehandleransvarlig for de 53 nasjonale medisinske
kvalitetsregistrene. 17 av disse er registrert i fellesmodeller under FHI og Kreftregisteret.
Oslo Universitetssykehus er ogsa databehandleransvarlig for Kreftregisteret og Genetisk
masseundersgkelse av nyfadte. Helseforetakene er ogsa leverandgren av plattformene

de fleste kvalitetsregistrene er bygd pa.

1"
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Det finnes i dag

18

sentrale helseregistre,

93

nasjonale medisinske kvalitetsregistre
og et betydelig antall kvalitetsregistre

uten nasjonal status. 1 2016 ble det publisert

800

vitenskapelige artikler
basert pa data fra norske
helseregistre.

Det ble gjennomfart

88

industrifinansierte kliniske

studier i Norge i 2016. | 2016 ble det utlevert

nesten

1900

datasett fra de sentrale helse-

registrene til forskning, styring,

kvalitetsforbedring og andre

\

dministrative formal.

Identifisere problemstilling, datakilder og variabler
Forsker planlegger et nytt forskningsprosjekt.

Soke om nedvendige godkjenninger
Forsker sgker om forhandsgodkjenning fra Regionale komiteer
for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK) og/eller

konsesjon fra Datatilsynet.

Soke om uttrekk av data
Forsker sgker de aktuelle registrene om uttrekk
av gnskede variabler.

Avklare variabelbehov, redefinere innhold og omfang
| samarbeid med registrene avklarer forsker det faktiske
behovet for variabler.

Nye soknader
Forsker sender sgknad til hvert register om utlevering av
ognskede variabler fra det aktuelle registeret.

Ny avklaring av variabelbehov
| samarbeid med registrene gjgres det en ny vurdering
av det faktiske variabelbehovet.

Motta datagrunnlag

Forsker mottar sammenstilt datagrunnlag fra registrene.
Ofte sendes personidentifiserbare data kryptert pa
minnepinne eller CD.

Analysere data
Forskningsprosjektet kan settes i gang.

13
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Tidsbruk i helseregisterforskning

Utleveringstid for helsedata (inkl. ventetid)

Gjennomsnittlig utleveringstid koblede data

Median utleveringstid koblede data

Gjennomsnittlig utleveringstid én datakilde

Maksimal utleveringstid

Minste utleveringstid

40 prosent av forskerne har opplevd at
forskningsprosjektets finansiering har
opphart far prosjektet er ferdig fordi utlevering
av data har tatt lengre tid enn forventet.

4 8 prosent av forskerne fikk returnert

sin sgknad om tilgang til helsedata
fra helseregistrene og/eller REK i sitt siste
forskningsprosjekt.

Spesielt tidkrevende aktiviteter i prosessen for a fa tilgang til helsedata

Innhente samtykke/dialog med forskningsdeltakerne @) 3%
Definere studiepopulasjonen QD 8%

Dialog med lokalt personvernombud QGGG

Kartlegging av tilgjengelige data og datakilder G 25%
Seknad tl REK G 33%
Tolkning av lov- og regelverk O 33%
Avklaring om innhold i sgknad med registrene QNS  42%
Konsesjonssgknad til Datatilsynet G 55%
Spknad til helseregistrene/datakildene QI /0%
Saksbehandiing hos registrene QUG 5%

Andelen forskere som opplever aktiviteten som tidkrevende.

Helsedataprogrammets sparreundersokelse om bruk av sammenstilte helsedata i forskning, oktober 2017.

15



Personverniofter

Helseanalyseplattformen skal utformes slik at den ivaretar behovet for informasjonssikkerhet og innbyggers personvern. Personvern
handler om retten til privatliv og retten til & bestemme over egne personopplysninger. Helsedataprogrammet har utviklet seks lgfter
for & ivareta innbyggers personvern. Som innbygger skal en alltid kunne vaere trygg pa at disse laftene er ivaretatt, slik at person-
opplysningene kan brukes til & bygge ny kunnskap.

Behandlingen av mine personopplysninger skal alltid veere lovlig og rettferdig. Innbyggerinnsyn

Jeg skal raskt og enkelt kunne se hvilke personopplysninger som er lagret om meg.
Dynamisk samtykke

Jeg skal raskt og enkelt kunne fa vite hvordan mine opplysninger behandles, og hvem som har tilgang.

Smarte kontrakter

Jeg skal umiddelbart fa beskjed dersom det er brudd pa sikkerheten ved behandling av mine opplysninger.

Automatisk anonymisering

Jeg skal kunne samtykke til og reservere meg mot enkelte typer behandling av mine personopplysninger.

Smart monitorering av all behandling

Mine personopplysninger skal alltid veere riktige, og jeg skal kunne bidra til a rette opp feil.

v

Mine personopplysninger skal brukes til & bygge ny kunnskap som skal bidra til bedre helsetjenester,
bedre helse og et bedre samfunn.



Konsepter

Helsedataprogrammet har utredet fire konsepter for
en nasjonal plattform for tilgjengeliggjering og analyse
av helsedata og sammenliknet konseptene mot en
viderefering av dagens situasjon.

Konseptene er:

Nullalternativet
Helsedataportal
Registerkonsolidering
Helsedataplattform

Analysegkosystem

O Nullalternativet

Nullalternativet beskriver dagens situasjon og forventet utvikling i funksjonalitet, datakilder, organisering,
regelverk og bruk av helsedata, gitt at Helseanalyseplattformen ikke realiseres. Nullalternativet benyttes
som sammenlikningsgrunnlag for & evaluere konseptene og identifisere virkninger av plattformen.

Dagens funksjonalitet

e 4 =

Soknadstjenester Analysetjenester Dataplattform

» Begrenset oversikt over variabler * Enkelte analysemiljger ved * Ingen nasjonal infrastruktur for

i registrene universitetene analyse og tilgjengeliggjegring av
» Forvaltningslgsning for metadata * En rekke virksomhetsspesifikke helsedata

etableres og tematiske statistikkbanker » Hovedsakelig utlevering av data,
» Enkelte sgknadsportaler/ » Fa eksplorative analysetjenester fortrinnsvis pa e-post eller over

-skjemaer pa nett Helsenettet for nedlasting til lokal
» Konsolidering av flere sgknads- maskinvare, men ofte via fysiske

skjemaer pagar lagringsmedier
* Ingen felles saksbehandlings-

stgtte

Eksisterende kilder til helsedata
Ly

* 18 sentrale helseregistre » Befolkningsbaserte helseundersgkelser
* 53 nasjonale medisinske kvalitetsregistre * Over 360 biobanker
» Over 150 medisinske kvalitetsregistre uten nasjonal status « Ulike kilder til demografiske og sosiogkonomiske data
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O Helsedataportal

Konsept 1 innebaerer hovedsakelig en forbedring av sgknadsprosessen for helsedata til sekundaerbruk. Konseptet
har relativt sett lav investeringskostnad og lav gjennomfgringsrisiko, men samtidig et lavt ambisjonsniva og

imgtekommer i liten grad dagens utfordringer og forventninger. Med en stegvis realiseringsstrategi som prinsipp
for Helseanalyseplattformen, representerer ogsa konsept 1 det anbefalte farste steget for de andre konseptene.

Funksjonalitet pa plattformen

Lo il =

Soknadstjenester Analysetjenester Dataplattform
» Felles sgknadsskjema pa tvers av » Ingen ny funksjonalitet » Ingen ny funksjonalitet
registre

* Redaksjonell veiledningstjeneste

» Felles saksbehandlingslasning pa
tvers av registrene

* Metadatakatalog med
informasjon om tilgjengelige
datakilder og variabler

Datakilder pa plattformen

L)

Datakilder som inngar i konseptet

» Sentrale helseregistre » Befolkningsbaserte helseundersgkelser
* Nasjonale medisinske kvalitetsregistre » Sosiogkonomiske data fra SSB

20

@O Registerkonsolidering

Konsept 4 innebeerer a konsolidere eksisterende registre og minimere spredning av helsedata ved at man
tilgjengeliggjer data for analyse pa en sikker plattform. Konseptet har svaert hgy investeringskostnad og svaert
hey gjennomfaringsrisiko. Det er i tillegg en risiko for tap av datakvalitet. Ambisjonsnivaet med konseptet er
middels hgyt, og man vil kunne lgse mange av dagens utfordringer.

Funksjonalitet pa plattformen

Lo il =

Soknadstjenester Analysetjenester Dataplattform
» Felles sgknadsskjema pa tvers av » Eksplorative analysetjenester  Infrastruktur for helseregistre
registre som kohorteksplorer og + Sikre prosjektrom pa plattformen
* Redaksjonell veiledningstjeneste anonymisert analyse + Apne data, bade aggregerte og
* Felles saksbehandlingsl@sning pa » Definerte sett med syntetiske
tvers av registrene analyseverktgy pa plattformen * Harmonisert datamodell
* Metadatakatalog med + Definerte sett med visualiserings-
informasjon om tilgjengelige og BI- verktgy pa plattformen

datakilder og variabler

Datakilder pa plattformen

L)

Datakilder som skal konsolideres pa plattformen Datakilder som tilgjengeliggjeres pa plattformen
» Sentrale helseregistre » Befolkingsbaserte helseundersgkelser
» Nasjonale medisinske kvalitetsregistre » Sosiogkonomiske data fra SSB

21



O Helsedataplattform @ Analysegkosystem

Konsept 6 omfatter etablering av en dataplattform for sikker tilgjengeliggjering av data, gjenbruk av eksisterende Konsept 7 innebzerer etablering av et analysegkosystem med faerre direkte datautleveringer, hvor brukere kan
analysere store mengder helsedata gjennom et bredt spekter av analysekapabiliteter pa plattformen. Konseptet
har hgy investeringskostnad og middels til hgy gjennomfaringsrisiko. Konseptet er svaert ambisigst og vil

imgtekomme mange av dagens utfordringer. Det er derfor viktig med en stegvis utvikling.

analyseinfrastruktur og enklere tilgjengeliggjering av helsedata direkte inn i disse. Konseptet har middels hay
investeringskostnad og middels hgy gjennomfaringsrisiko. Ambisjonsnivaet ved konseptet er middels hgyt, og det
vil kunne lgse noen av dagens utfordringer.

Funksjonalitet pa plattformen

Jo & ehs 0 4 g

Funksjonalitet pa plattformen

Soknadstjenester

Felles sgknadsskjema pa tvers av
registre

Redaksjonell veiledningstjeneste
Felles saksbehandlingslgsning pa
tvers av registrene
Metadatakatalog med
informasjon om tilgjengelige
datakilder og variabler

Analysetjenester

Kohorteksplorer

Ingen analyseverktgy pa
plattformen, men bruk av
eksisterende analyseplattformer
og annen ekstern infrastruktur

Datakilder pa plattformen

L)

Dataplattform

+ Apne data, bade aggregerte og
syntetiske
* Harmonisert datamodell

Soknadstjenester

Felles sgknadsskjema pa tvers av
registre

Redaksjonell veiledningstjeneste
Felles saksbehandlingslgsning pa
tvers av registrene
Metadatakatalog med
informasjon om tilgjengelige
datakilder og variabler

Analysetjenester

Eksplorative analysetjenester
som kohorteksplorer og
anonymisert analyse

Definerte sett med
analyseverktgy

Definerte sett med visualiserings-
og BI- verktay

Jkoystem av eksterne
analysetjenester

Dataplattform

Virtuell infrastruktur for nye
helseregistre

Sikre prosjektrom pa plattformen
Apne data, bade aggregerte og
syntetiske

Harmonisert datamodell

API for innbyggerdata

Datakilder som er tenkt duplisert og lagret pa plattformen

» Sentrale helseregistre » Befolkingsbaserte helseundersgkelser

« Nasjonale medisinske kvalitetsregistre

22

Datakilder pa plattformen

L)

Datakilder som skal dupliseres pa plattformen Datakilder som pa sikt inngar pa plattformen

« Sentrale helseregistre * PAS/EPJ-data
» Nasjonale medisinske kvalitetsregistre » Data fra tredjepartsaktgrer, som naeringsliv og innbyggere
» Befolkningsbaserte helseundersgkelser » Virtuelle helseregistre (masterdata)

* Sosiogkonomiske data fra SSB

23
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Sammenlikning av konseptene

@ Helsedataportal

Behovsoppnaelse

Forskere Helsepersonell

& O

Myndigheter Naeringsliv
Personvernkonsekvens

» Utfordrende at rettigheter ma ivaretas i
masterkildene i det enkelte register

Risiko Kostnad
Lav Lav

Helseledere

O

Registerforvaltere

¢

Nytte
Lav

@ Registerkonsolidering

Behovsoppnaelse

Forskere Helsepersonell Helseledere

O & 9

Myndigheter Naeringsliv Registerforvaltere
Personvernkonsekvens

» Samlet databehandleransvar er mer oversiktlig
for innbygger

» Utfordrende & dekke ngdvendig kompetanse-
behov nér alle faglige vurderinger sentraliseres

» Samling av store mengder masterdatakilder

Risiko Kostnad Nytte
Sveert hay Sveert hay Moderat

@ Helsedataplattform

Behovsoppnaelse

Forskere Helsepersonell Helseledere

> & &

Myndigheter Naeringsliv Registerforvaltere
Personvernkonsekvens

Utfordrende a definere klare ansvarsforhold og gode
kontrollrutiner ved bruk av eksterne analysetjenester.
Samling av store mengder data.

Risiko Kostnad Nytte
Moderat Moderat Moderat

@ Analysegkosystem

Behovsoppnaelse

Forskere Helsepersonell Helseledere

@ O ©

Myndigheter Neeringsliv Registerforvaltere
Personvernkonsekvens

» Utfordrende a definere klare ansvarsforhold og
gode kontrollrutiner i skosystemet.

* Innbygger sikres stor kontroll over egne data.

* Anonymiserte analysetjenester og redusert behov
for utlevering av data.

Risiko Kostnad Nytte
Moderat til hay Hay Sveert hay

25



26

Samfunnsgkonomisk verdi
av Helseanalyseplattformen

De fire konseptene for Helsanalyseplattformen er bearbeidet
i en samfunnsgkonomisk analyse som belyser hvordan ulike
grupper i samfunnet bergres av innfgringen av Helseanalyse-

[ [=][=]
plattformen. Den samfunnsgkonomiske analysen viser at

konsept 7 er det samfunnsgkonomisk mest lannsomme konseptet. Mer og bedre helseforskning ++ ++ +++ ++++

Konseptet vil i sterst grad bidra til mer helseforskning, innovasjon Bedre styringsdata 0 -t + St
og naeringsutvikling, og vil ogsa gi sterst nytte for myndigheter
og helsepersonell i form av bedre styringsdata og bedre
beslutningsstette. Malt i samfunnsgkonomisk lsnnsomhet er
netto naverdi av de prissatte virkningene av konsept 7 over

15 ar, fra 2018 til 2032, 7,6 milliarder kroner. Samlet bidrar
ogsa de ikke-prissatte virkningene positivt til konseptets
samfunnsgkonomiske lgnnsomhet.

Bedre beslutningsstatte 0 +++ ++ ++++

Vurdering av konsekvens for ikke-prissatte virkninger basert
pa Finansdepartementets pluss-minusmetode (fra ingen
konsekvens (0) til meget stor positiv konsekvens (++++))

Netto naverdi i mill. kroner

7613

4689

3293

1836

Samfunnsgkonomiske virkninger

Virkninger av Helseanalyseplattformen er alle positive og negative effekter som oppstar som fglge av at
plattformen etableres. Virkninger defineres som endringer sammenliknet med nullalternativet, og virkninger av
vedtatt politikk eller endringer som ville ha oppstatt ogsa uten etableringen av Helseanalyseplattformen skal
derfor ikke inkluderes.

Helseanalyseplattformen vil ha virkninger som gkt nzeringsutvikling, mer helseforskning og bedre beslutningstatte
for helsepersonell, som i analysen enten verdsettes i kroner eller vurderes kvalitativt.

Verdien av Helseanalyseplattformen strekker seg imidlertid langt utover det som er verdsatt i den samfunns-
gkonomiske analysen. Enklere tilgang til helsedata, kombinert med den avanserte analysefunksjonaliteten
som etableres pa plattformen i konsept 7, gjer det mulig & drive ny og grensesprengende forskning, oppdage
nye sammenhenger og utvikle nye legemidler og medisinsk utstyr som pa ulike mater bidrar til gkt kvalitet i
helsetjenesten.

Kostnadsvirkninger Nyttevirkninger Fordelingsvirkninger

Investeringskostnader Verdllskapln.g I Mer og bedre helseforskning Omfo.rdellng S ko§tnader
helseindustrien til datautlevering
Drifts- og Mer effektiv . . :
NG S O nador legemiddelutvikling Bedre beslutningsstotte Omfordeling mellom naeringer
Endrings- og Tidsbesparelser register- .
omstillingskostnader forvaltning og forskere Bedre styringsdata

Sparte investeringskostnader
Sparte driftskostnader

Beregning av samfunnsgkonomisk Iannsomhet

Kvalitativ vurdering
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Det etableres nasjonale digitale tjenester for forskere, registerforvaltere, myndigheter,
innbyggere, helsepersonell og nzeringsliv.

Det etableres en felles analyseinfrastruktur og dataplattform der helsedata kan tilgjengeliggjeres for
bruk pa en sikker mate. Andre datakilder og eksterne analyseinfrastrukturer tilknyttes ved behov.

Innbyggerne gis stor grad av kontroll og medvirkning i Igsningen. Digitale innbyggertjenester, personverninnstillinger,
sporing av bruk, samtykkedialog, sperringer, reservasjoner og varsling skal veere en integrert del av lgsningen.

Etableringen gjennomfares som en stegvis utvikling med beslutningspunkter underveis, der enklere
Izsninger som forventes & gi gevinst pa kort sikt utvikles fgrst. Nye datakilder vil introduseres stegvis.

Lgsningen skal tilrettelegge for et offentlig og kommersielt skosystem for analysetjenester for & muliggjere et
rikere og rimeligere tjenestetilbud for brukere av helsedata og bidra til mer innovasjon og nzeringsutvikling.

Det innfgres felles standarder og integrasjonstjenester for sikker maskinell datautveksling mellom
datakilder og konsumenter.

Konsept 7 — Analyseskosystem er det ultimate analysemiljget for helseforskning, styringsformal og kvalitetsforbedring ; e ; ; o ; ; ;
i helsetjenesten. Konseptet muliggjer grensesprengende forskning og gkt bruk av helsedata til kvalitetsforbedring, og Dagens registerorganisasjoner og funksjoner innen dataforvaltning, innrapportering og kvalitetsforbedring
. T Lo . . . . . viderefgres og forsterkes.
vil veere et viktig bidrag i utviklingen av en ny helseindustri i Norge. Innbyggers rettigheter og eierskap til egne person-

opplysninger vil bli styrket vesentlig. | tillegg er konsept 7 det samfunnsgkonomisk mest Isnnsomme.




Konsept 7 bidrar til a realisere
Helsedataprogrammets effektmal

Det ultimate analysemiljoet

Forskere Helsepersonell Myndigheter Neeringsliv Helseledere

Voo Analysetjenester Sgknadstjenester
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Enklere innrapportering m

Mer og bedre helseforskning Ill av helsedata

Dataplattform med innebygget personvern Enklere tilgang til helsedata Ill

Mer effektiv registerforvaltning Il
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