bedre innsikt
o helsedata | pedre folkehelse

Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

12.februar 2021



Tidspunkt Sak Sakstype

10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

10:05-10:30 Status fra programmet O

10:30-11:00 Oppfalging av politisk beslutning om lokalisering av O
Helsedataservice

11:00-11:30 Forslag til varige indikatorer for oppfalging av resultater og D
effekter

11:30-12:00 Operasjonalisering av finansieringsmodellen for HDS og HAP D

12:00-12:20 Utkast til revidert styringsdokument for Helsedataprogrammet D
V2.5

12.20-12.30 Programmets varighet D

‘=1z Direktoratet for e-helse



Tidspunkt Sak Sakstype

10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

10:05-10:30 Status fra programmet O

10:30-11:00 Oppfalging av politisk beslutning om lokalisering av O
Helsedataservice

11:00-11:30 Forslag til varige indikatorer for oppfalging av resultater og D
effekter

11:30-12:00 Operasjonalisering av finansieringsmodellen for HDS og HAP D

12:00-12:20 Utkast til revidert styringsdokument for Helsedataprogrammet D
V2.5

12.20-12.30 Programmets varighet D
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Regjeringen har besluttet a organisere Helsedataservice som en
del av Direktoratet for e-helse, enheten skal lokaliseres pa Tynset

Regjeringen har som mal a gjgre helsedata lettere
tilgjengelig for forskning og analyse og har startet
arbeidet med a bygge helseanalyseplattformen.
Neste steg er a etablere Helsedataservice som en
farstelinjetjeneste for tilgang til helsedata.
Regjeringen har besluttet at hovedtyngden av
denne tjenesten skal lokaliseres til Tynset.

Det apnes ogsa for noen stillinger i Trondheim.
Helsedataservice vil gi nye kompetansekrevende
arbeidsplasser pa Tynset og kunne bidra til a
styrke eksisterende kompetansemiljger i omradet.

Helsedataservice forankres organisatorisk |

Direktoratet for e-helse.

*=i2 Direktoratet for e-helse

K‘% ‘ Regjeringen.no

Tema v Dokument v Aktuelt v Departement v

! r. Forsiden « Aktuelt~ « MNyheter » Helsedataservice til Tynset

Helsedataservice til Tynset

Regjeringen har som mal a gjere helsedata lettere
tilgjengelig for forskning og analyse og har startet arbeidet
med a bygge helseanalyseplattformen. Neste steg er a
etablere Helsedataservice som en ferstelinjetjeneste for
tilgang til helsedata. Regjeringen har besluttet at

hovedtyngden av denne tjenesten skal lokaliseres til Tynset.

Det apnes ogsa for noen stillinger i Trondheim. Helsedataservice vil gi nye
kompetansekrevende arbeidsplasser pa Tynset og kunne bidra til a styrke
eksisterende kompetansemiljeer i omradet. Helseanalyseplattformen og
Helsedataservice forankres organisatorisk i Direktoratet for e-helse.

- Dette er et stralende eksempel pa at digitalisering og opprettelse av
statlige arbeidsplasser i distriktene gar hand i hand. 1 2019 ble Norsk
Helsearkiv etablert pa Tynset, og gjennom lokaliseringen av
Helsedataservice videreutvikler vi det lokale kompetansemiljeet.
Teknologien gir helt nye forutsetninger for a legge stedsuavhengige
funksjoner i statlige virksomheter til andre steder i landet enn der
hovedvirksomheten er lokalisert, sier Linda Hofstad Helleland, distrikts- og
digitaliseringsminister.

Regjering v

) Skriy
Helse- og
omsorgsdepart tet
Kommunal- og
noderniseringsdepartementet




Tidslinje for lov- og forskriftsarbeidet

2020 2021

Forskrift pa hgring Regjeringen vedtar forskrift

A

A

A

17.11.20 21.12.20 Mars 2021 September (tentativt)
Stortingsvedtak Kunngjgring av Forskrift sendes pa Ikrafttredelse av forskrift
Enstemmig Stortingsvedtak regjeringsbeslutning haring _
for endringer » Helsedataservice kan
helseregisterloven Organisatorisk forankring: overta

vedtaksmyndighet for
datakilder (gradvis
overfgring)

Direktoratet for e-helse

Geografisk lokalisering av
farstelinjen: Hovedtyngde
Tynset, noen stillinger i
Trondheim

* Helseanalyse-
plattformen kan ga i
produksjon med
sensitive data

* =iz Direktoratet for e-helse



Q1 - 2021 Q2 - 2021 Q3 - 2021 Q4 - 2021 Q1 - 2022

Jan Febr Mars April Mai Juni Juli August September Oktober November Desember Jan Febr Mars

HDS vedtaksmyndighet - Steg > HDS vedtaksmyndighet - Steg >

Etablering av internkontroll, produkstyring og tilgangsforvaltning, forberede dataansvar og gkosystem > HDS vedtaksmyndighet - Steg >ﬂ

Operasjonalisering, finansieringsmodell >

)
Q
S
| —
)
%)
i
@
o
)
n
o)
I

Innbyggerinnsyn HAP (helsenorge.no) > Innbyggerinnsikt i HAP (helsenorge.no) >
i
!
Analyserom forsker & forskerportal 1.0 > Analyserom myndigheter >
i
|
Kohortutforsker > Eksplorative analysetjenester >
|
Kontinuerlig analyse >
I
|
I
Digital, manuell filoverfaring til forsker > :
I
|
|
DAR, MRF, NPR, KPR, Kreftregisteret, Nasjonalt register for prostatakreft, Folkeregisteret > SYSVAK, MSIS, Kvalitetsregistre >
|
|
Legemiddelregisteret, Det sentrale hjerte- og karreg|s;ﬁ;eetialfr|;lnsrt?;?tgsreg|steret, SSB-data, Nasjonal register for tykk- og > Kvalitetsregistre og andre datakilder >

b Norsk hjerneslagregister, Norsk hjerteinfarktregister, Norsk Intensiv- og pandemiregister, Norsk karkirurgisk register —- NORKAR, >
Norsk ryggmargsskadereqister - NorSCIR

Felles saksbehandling for distribuert
tilgangsforvaltning —'—

o I

= :
;; ?—5 — Saksbehandlingslgsning for sentral tilgangsforvaltning og 2.linje hos registerforvalter >
c < T
X O |
S 3 Systemstgtte for finansieringsmodell og én faktura ]

n

Nye tjenester / videreutvikling helsedata.no >

e He o M l « Dataansvar (trinnViS)
mEm - : .
° me Dlrektoratet for e helse Utvidet funksjonalitet / forlenget varighet grunnet alternativ Ikrafttredelse, forskrift * Finansieringsmodell

HDS-lokasjon » Sentral vedtaksmyndighet (trinnvis)



Pagaende arbeid: Schrems Il

Schrems Il - dommen

1. Privacy Shield er ugyldig og kan ikke lenger benyttes som overfgringsgrunnlag
2. Bruk av standard overfgringsavtaler alene er ikke tilstrekkelig for a sikre en lovlig overfaring
3. Dataeksportgrer ma vurdere om beskyttelsesnivaet i tredjelandet er tilstrekkelig

Pagaende arbeid...

« Data- og analysetjenester: Accenture og Microsoft har levert faktagrunnlag. NHN / e-helse arbeider med juridiske
vurderinger og vurdering av risiko.

« Sgknads- og saksbehandlingstienester: NHN har vurdert risiko ved mulige overfagringer til tredjeland for lgsningen |
ordinaer drift, ved supporthenvendelser og ved lovpalagt utlevering.

 Dette er oversendt e-helse (databehandler) og registerforvalterne (dataansvarlige) som ma gjgre egne vurderinger.

« NHN har vurdert risikoen for Pega til lav i ordinaer drift. Det gjenstar a vurdere utfasing av Google analytics og

Atlassian supportverktgay.

» Videre utredninger i direktoratet, programmet og Norsk Helsenett om det er behov for a vurdere ytterligere juridiske,
tekniske og organisatoriske tiltak.

* =i Direktoratet for e-helse



Tentativ plan for etablering av modell for styring
brukerinnflytelse

Q1 2021 31.12.2021
Forskrift sendes pa hgring Helsedataprogrammet avsluttet og
programmets styringsstruktur opphgrer
29.4 RG 3.6 PGS

Sommerferie

Juli Aug. Sept. OKkt.

e e ke

Konkretisere Helsedataradet og Brukerradet Mobilisere deltagelse
Konkretisere grenseflater

Alternativ 1) Planlegge operasjonalisering

Planlegge og etablering av sekretariat
sekretariats-  gemeeeeeereeeer T \ Ir:/;?:\ffjt:ﬁ
funksjon . Etablere ‘

* Milepeeler: Alternativ 2) Sekreta“at _______________________________________
22.4: Underlag til referansegruppen: Tidlig utkast
konkretisert modell — fokus pa elementer det er viktig
at referansegruppen diskuterer

28.5: Underlag til programstyret: Konkretisert modell
m/mandat, sammensetning, grenseflater, info om
deltagelse/invitasjoner. Beslutning om mandat.

9.8: Utsendelse av invitasjoner til radene

1.10: Deltagelse i radene aktagrene avklart

(1.10: Etablert sekretariat for radene (tentativ))
15.11: Innkalling til farste mgter sendt ut



Overordnet status Helsedataprogrammet

FORRIGE NA TENDENS

Overordnet
status

@dkonomi

Ressurser

Fremdrift

Kvalitet

anengigheter R

RisIko

* =i Direktoratet for e-helse

Uendret overordnet status, men med negativ tendens og gkt risiko.
Kostnader og varighet for etablering av Helsedataservice blir reestimert grunnet lokaliseringsbeslutning

Negativ tendens. Tildelt budsjett 2021 iht. opprinnelig plan etter KS2. Inntruffet estimatusikkerhet og
hendelsesusikkerhet for steg C medfarer behov for bruk av usikkerhetsavsetning. Budsjettkonsekvenser for
lokaliseringsbeslutning under arbeid.

Registerforvalternes ressursutfordring vedvarer.
Noen kapasitets- og kontinuitetsutfordringer pa arkitekturressurser.
@kt betydelig usikkerhet knyttet til ressursbehov til etablering av Helsedataservice.

@kt risiko for forsinket oppstart av permanent Helsedataservice som fglge av lokalisering.
Utsatt lansering av SgkSak (Pega) til 25/2 fglger plan. @vrige systemlanseringer iht. plan.
Veikart for lansering av digitale tjenester under avklaring

Kvaliteten pa arbeidet i programmet er generelt god. Noen planlagte kommunikasjonsaktiviteter har blitt
nedprioritert som fglge av kapasitet til oppfalging av Aftenposten over en lang periode.

Programmet er avhengig av ressurser hos registerforvalterne. Avhengigheten har gkt etter behov for lenger
overgangsordninger som fglge av lokaliseringsbeslutning for Helsedataservice.
Avhengighet til avklaringer som fglge av forsinket forskriftsarbeid.

Negativ tendens. Starste risiko er avhengighet til avklaringer i forskriften, forsinket bemanning av
Helsedataservice og manglende kapasitet og kompetanse til saksbehandling | overgangsfasen for
etablering av Helsedataservice. Risiko for underfinansiering av planlagte aktiviteter.



Overordnet programrisiko HDP

@Kt risiko grunnet:

- negativ tendens for risikoelement 4 pga. forsinkelser i arbeidet med forskrift

- inntruffet risiko for risikoelement 10 etter beslutning om lokalisering av Helsedataservice pa

Tynset

Sveert hgy

Hay

Moderat

Sannsynlighet

Liten

Sveert liten

Ubetydelig Lav Moderat

Konsekvens

* =i Direktoratet for e-helse

Alvorlig

Sveert alvorlig

Risikoelementer

Tiltak (oppdatert januar 2021)

Manglende kapasitet
og/eller budsjett blant
registrene til a realisere
lgsninger, gevinster

Medfinansiering av pukkelkostnader hos registerforvalterne

Tett samarbeid om prosessutvikling og planlegging av implementering
av nye oppgaver, for best mulig tilpasning etter registerforvalternes
situasjon

Tett dialog pa bade operativt niva og lederniva for fortlgpende
vurdering av hvordan oppgaver og samarbeidsform kan best mulig

2 eller tai bruk tilpasses situasjonen
felleslgsninger Vurderer det totale omfanget og prioritering av HDP-oppgaver som
utfordrer kapasitet hos registerforvalterne for a sikre at tilgjengelige
ressurser blir brukt pa de mest kritiske omradene.
Raskest mulig oppbemanning av HDS for a avlaste ressursbehovet
mot RF
Bidra aktivt med innspill til forarbeidet med forskriften
Begrensninger i lov- og God dialog med HOD om utviklingen i forskriftsarbeidet, for a
regelverk og redusere risiko for at det utvikles funksjonalitet eller HDS-planer som
4 forsinkelser i lov- og ikke blir int. endelig forskrift
regelverksutvikling Legge hypoteser om formuleringer i forskrift til grunn for det videre
arbeidet
Strategisk viktige Belyse konsekvenser av nedprioriteringer eller forsinkelser
beslutninger pa politisk Regelmessige ledermgter med sentrale aktgrer og interessenter som
6 og lederniva er forsinket fokuserer pa behovet for avklaringer og konsekvenser av forsinkelser
eller uteblir Bidra med saksgrunnlag til politisk ledelse
Prioritere strategisk viktige saker og politiske saker
Ansette flere interne ressurser
Manglende kapasitet og Sikre kontinuitet ved & beholde allerede allokerte interne ressurser
gjennomfgringsevne i Innleie av eksterne ressurser etter behov og avtaler
V4 programmet Kontinuerlig vurdering av omfang
Prioritering av oppgaver etter nytteverdi og malprioritet
Sluttbrukere er ikke Forankring- og informasjonsaktivitet i UH-sektoren, pa bade
forberedt pa atai bruk virksomhetsniva og direkte mot brukere
9 tjenester og lgsninger Kommunikasjonsplan og innfagringsplan under arbeid
Forsinket oppstart av Planlegge overgangsordninger og stegvis innfasing av
Helsedataservice vedtaksmyndighet
grunnet lokalisering pa Replanlegge rekrutteringsplan og behov for kapasitet og kompetanse
10 Tynset | samarbeid med registerforvalterne

Klargjare kostnadskonsekvenser og finansieringsbehov
Etablering av sentrale linjefunksjoner i E-helse for ivaretakelse av
dataansvar




Tidspunkt Sak Sakstype

10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

10:05-10:30 Status fra programmet O

10:30-11:00 Oppfalging av politisk beslutning om lokalisering av O
Helsedataservice

11:00-11:30 Forslag til varige indikatorer for oppfalging av resultater og D
effekter

11:30-12:00 Operasjonalisering av finansieringsmodellen for HDS og HAP D

12:00-12:20 Utkast til revidert styringsdokument for Helsedataprogrammet D
V2.5

12.20-12.30 Programmets varighet D
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HOD ber direktoratet om a legge en overordnet plan, estimere
konsekvenser og utrede seerskilte temaer, frist 22.april

1. Plan for etablering av Helsedataservice pa Tynset, inkludert tiltak for a ivareta
eksisterende kapasitet og kompetanse mens fagmiljget bygges opp pa Tynset.
Utkast innen 25. februar

2. Konkretisere og oppdatere kostnadsanslagene, herunder ansla omfanget av
organisasjonsendringen | form av gkonomiske ressurser og personellressurser

fordelt pa den enkelte registerforvalter.

Arbeidet skal gjgres | samarbeid med registerforvalterne.

* =i Direktoratet for e-helse
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Tilneerming: Bygge pa tidligere utredninger og planer, og
justere innhold og innretning i trad med endrede forutsetninger

EEEEEEEEEEEE
EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE
Prop.63 L
(2019-2020)
til Stortinget (forslag til lovvedtak)
— : UTKAST V0.95
Ef(l;,llrlflger ll_llel_se‘feg‘Stegolve‘é ntla;n Omfanget av organisasjons-
ekl rEengelggenng avhelseda endringen som felge av at

Organisering av Helsedataservice Helsedataservice etableres

Oktober 2020

som nasjonal forvalter av tilgang
til helsedata

Mai 2020

Varen 2020 Hasten 2020 Hasten 2020 Hagsten 2020
Beskrivelse av roller, Lovendring vedtatt pa Stortinget Opprinnelig bemannings- og Pabegynt rapport om a ansla
ansvar og oppgaver | rekrutteringsplan omfanget av organisasjonsendringene
Helsedataservice Var 2021 som fglge av at Helsedataservice
Forskrift sendes pa hgaring etableres (stoppet pga. beslutningen

om a utrede alternative lokaliseringer)

\— _/

Varen 2021 (denne oppragsbesvarelsen):
Justerer innhold (planer og estimater) og innretning |
trad med de endrede forutsetningene




Endrede forutstninger fra hgsten 2020

Forsinkelser i lov- og forskriftsarbeid = Registerforvalterne ma beholde farstelinjeoppgaver lenger

Politisk beslutning om lokalisering pa Tynset:
e HR-prosess mellom statlige virksomheter - Faerre som blir med over til HDS, mangler kompetanse

e Rekruttering = Mindre rekrutteringsgrunnlag pa Tynset, tar lenger tid a bygge kapasitet og kompetanse

e Overtakelse av vedtaksmyndighet ma delvis forskyves - Det vil ta lenger tid a bygge opp kompetanse
og kapasitet pa Tynset, som innebaerer at det vil ta lenger tid for Helsedataservice kan overta
vedtaksmyndighet og registerforvalterne ma beholde farstelinjeoopgaver lengre enn opprinnelig
planlagt for ulike datakilder

e QOvergangsordninger = Stegvis overfgring av vedtaksmyndighet, avklaring av ansvarsplassering og
ressurssamarbeid | overgangsperioden

Etableringen pa Tynset medfgrer kostnadskonsekvenser utover programmets opprinnelig styringsramme.
Programmet har levert innspill til departementet om behov for egen finansiering for a dekke
merkostnadene som fglger av beslutningen om a etablere Helsedataservice pa Tynset.

*=i2 Direktoratet for e-helse



Foreslatt prosess for arbeidet med leveransen

_—
Referansegruppen 12.2

« QOrientering om oppdraget
* Forelgpig innhold (v0.3)

Januar

A

14.1

HDS-samarbeid « Oppdragsforstaelse
(diskusjon og « Forslag til prosess

forankring) - Overgangsordninger

12.2
Ref.gr.

Februar

« Overordnet plan for
etablering pa Tynset

« Overgangsordninger

« Ressursmessige og
gkonomiske virkninger

11.3
20.2-7.3 Program- 27.3-54 20.4
Vinterferie styret Paske LM

Oslo og Trh.

18.3

« Overgangsordninger

 Ressursmessige og
gkonomiske virkninger

« Andre utvalgte
problemstillinger

8.4

* Helhet i leveranse
« Gjenstaende
problemstillinger

A

12.2 - 19.2

12.3 -19.3

A

Leveranse

A

3.2 10.2
Utsendelse Frist for
v0.3 iInnspilll

* =iz Direktoratet for e-helse

1:1-mgter

v0.5 1:1-mgater v0.8

25.2 3.3 10.3 22.3
Utkast til Utsendelse Frist for innspill Utsendelse
plan til v0.5 ¢stra tid for de me v0.8
HOD sen vinterferie)

A A

12.4 15.4
Frist for Utsendelse til
iInnspill LM og HDS-

samarbeid

Leveranse til
HOD



Plan for etablering: rammer for tilnaermingen til oppbygging
av kompetanse og kapasitet | Helsedataservice

Politisk beslutning:

Hovedtyngde pa Tynset, noen stillinger i Trondheim

Omstillingsprosess for statlige virksomheter (FHI, Hdir, E-helse):
* En fast og seks midlertidige ansatte | Helsedirektoratet med rett og
plikt er ogsa motivert for a overfgres til Helsedataservice, med

arbeidssted Trondheim
« @vrige medarbeidere (med og uten rett og plikt) gnsker ikke a
flytte til Tynset og jobbe for Helsedataservice der

* =iz Direktoratet for e-helse



Oppbygging av kompetanse og kapasitet | Helsedataservice

Helsedataservice er en kompetansekritisk tjeneste, og det er ngdvendig a ivareta
eksisterende kompetanse fra registerforvaltningen nar farstelinjen bygges opp

Fordeler og ulemper med a ivareta et
kompetent fagmiljg 1 Trondheim

Fagmiljg | Trondheim
med registerfaglig
erfaring og kompetanse

Fordeler:

e |varetar kritisk kompetanse | Trondheim

e Kan overta vedtaksmyndighet raskere, som
reduserer forsinkelser | gevmstreallsermgen

e ker sannsynlighet for samlokalisering med
Norsk Helsearkiv inntil videre | oppstartsfasen
da de har plass til ca 10 personer

e |nnfrir forventninger fra medarbeidere med rett
og plikt, og motivasjon, | Trondheim

Direktoratet for
eeeeeee

Hovedtyngden pa

— Tynset Ulemper:

SR e Kan utfordre politisk beslutning om at det apnes
for «xnoen stillinger 1 Trondheim»

* Tap av kompetanse | NPR/KPR som kan pavirke
handteringen av backlogg av sgknader i NPR

‘==t Direktoratet for e-helse



lllustrativ -

tentative datoer

Prinsipiell tilnaerming til overfgring av vedtaksmyndighet

September 2021 (tentativt)
Forskrift trer | kraft

A A

2021 [ 2022

Overgangsperiode

00
VAN

Trondheim: Kompetansemiljg byggetopp o @ @
| I ¥ /i \

QL | Q2 | Q3
Stegvis overfaring av | .A .A A A
vedtaksmyndighet Datakilde a Datakilde ¢ = Datakilde e Datakildeg Datakilde i
oghb og d og f og h og k
Q3 2023 (?)
i | 01 2021 (?)' | i Tynset: Kompetansemiljg
| | bygget opp

Oppbygging av
kompetanse og
kapasitet |

Helsedataservice

SYSVAK, MSIS,
Kvalitetsregistre

3

plattformen — Il Kreftregisteret, Nasjonalt r_eglster
: for prostatakreft, Folkeregisteret
forelgpig plan

Data p& DAR, MRF, NPR, KPR,

Legemiddelregisteret, Det sentrale hjerte-
og karregisteret, Bivirkningsregisteret,
SSB-data, Nasjonal register for tykk- og
endetarmskreft

Kvalitetsregistre og andre

4 datakilder

Norsk hjerneslagregister, Norsk
hjerteinfarktregister, Norsk Intensiv- og
pandemiregister, Norsk karkirurgisk register,
Norsk ryggmargsskaderegister




A A

. . . . . Direktoratet for e-helse Helse- og
rov tidslinje 1or Helsedataservice | viHelsedataprogrammet  omsorgsdepartementet
21.12.2020 Regjeringsbeslutning ” I - September (?) 31.12.2021
Organisatorisk forankring: Direktoratet for e-helse ustrativ - Helsedataservice Helsedata-
Geografisk lokalisering av fagrstelinjen: Hovedtyngde Tynset, noen stillinger i Trondheim tentative datoer etableres programmet fases ut
Aug.

Planlegge og

forberede Oppdrag: Plan og estimering Detaljert planlegging

etablering

Bemanning Rekruttering Helsedataservice
Avklare rett og Inn- .

Avklare omfang og tilnaerming Forberedelse (avtaler, oppleering, m.m.) Operasjonalisering

HR-prosess med
Helsedirektoratet og FHI

Overgangsordning:
Ressurssmarbeid med
registerforvalterne

Helseanalyse-
plattformen

Etablere dataprodukter, overfgre data til plattformen, utvikle, drifte og forvalte plattformen og tilknyttede data- og analysetjenester

Andre etablerings-

aktiviteter Lokaler, administrative forhold, kulturbygging, etablere prosesser for virksomhetsstyring, gkonomi, internkontroll, m.m.

September (?)
lkrafttredelse av lov og forskrift

Mars (tentativt)
_ Forskrift sendes pa hgring
Avhengighet:

Forskriftsarbeidet

Stegivs overfgring av vedtaksmyndighet




Sparsmal til referansegruppen

Har dere innspill til andre endrede forutsetninger, og som bar
legges til grunn for oppdaterte planer og estimater?

Har dere innspill til foreslatt tilneerming til oppbygging av

kompetanse og kapasitet | Helsedataservice?

Har dere innspill til forelgpig plan for etablering av
Helsedataservice?

* =iz Direktoratet for e-helse



Forslag til vedtak

Referansegruppen har mottatt en orientering om saken og ber om at innspilll
gitt | mgtet tas med | det videre arbeidet.

* =i Direktoratet for e-helse



Tidspunkt Sak Sakstype

10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

10:05-10:30 Status fra programmet O

10:30-11:00 Oppfalging av politisk beslutning om lokalisering av O
Helsedataservice

11:00-11:30 Forslag til varige indikatorer for oppfglging av resultater og D
effekter

11:30-12:00 Operasjonalisering av finansieringsmodellen for HDS og HAP D

12:00-12:20 Utkast til revidert styringsdokument for Helsedataprogrammet D
V2.5

12.20-12.30 Programmets varighet D

‘=1z Direktoratet for e-helse



Indikatorer til Helsedataprogrammet - Nullpunkter 2019 “:i pirektoratet for e-helse

ﬁ Mer og bedre helseforskning ﬁ Tidsbesparelser forskning @ Dkt effektivitet registerforvaltning

Antall sgknader om data til Antall publikasjoner basert Antall sgknader spart pga Andel komplette sgknader Andel sgknader registrene
forskning pa registerdata nytt felles seknadsskjema mottar via felles
sgknadsskjema

o7 172 0 33% N

Antall timer brukt pa
saksbehandling per

saksbehandlingsl@sning

Andel sgknader som trenger Brukertilfredshet
saksbehandling fra
registrene

FAIR-score Tildelinger til forskning pa Utleveringstid | dager Bruk av selvbetjente

helsedata analyser
Nullpunkt males i 2020 Nullpunkt males i ny

saksbehandlingslgsning ‘I 0 0 %

S Bedre kvalitetssikring, styring o 4
Styrket personvern ) helseovervékginy g og é

@kt verdiskapning i helseindustrien

Antall registre som tilbyr Antall sgknader til Antall sgknader til Antall sgknader fra
elektronisk innsynslasning kvalitetssikring, medisinske kvalitetsregistre naeringslivsaktagrer
via Helsenorge administrasjon eller styring

0 delinger 3 1 4 5 1 2 9 8 9

Antall virksomheter/
omsetning i
analysegkosystemet

Antall overfgringer med
filoverfaringstjenesten

Innbyggerens kjennskap il Bruk av anonymiserende Antall foresparsler om Bruk av analysetjenester
helseregistrene analysetjenester Ikke-sgknadspliktige

20 % dataprodukter pa HAP

"Svaert god" eller "Ganske god"

Tiltenkte fremtidige indikatorer



Indikatorer til Helsedataprogrammet - Status 31.01.2021  “:3 pirektoratet for e-helse

é Mer og bedre helseforskning :{! Tidsbesparelser forskning é Dkt effektivitet registerforvaltning

Antall sgknader om data til Antall publikasjoner basert pa Antall sgknader spart pga Andel komplette sgknader Andel sgknader registrene
forskning (akkumulert 2020) | registerdata (akkumulert 2020) nytt felles sgknadsskjema (akkumulert 2020) mottar via fe!|95 seknadsskjema
(siden lansering) (i 2020)

Antall timer brukt pa
saksbehandling per
sgknad om helsedata

6 0 7 2 2 6 ‘I 6 0 4 0 % 5 4% males i ny saksbehandlingslesning

31.12.2020 02.02.2021 02.02.2021 31.12.2020 31.12.2020

Andel sgknader som trenger Brukertilfredshet
saksbehandling fra
registrene

FAIR-score Tildelinger til forskning pa Utleveringstid | dager Bruk av selvbetjente

helsedata analyser
males i 2020 males i ny

saksbehandlingslgsning o)
100 %

Bedre kvalitetssikring, styring og é
helseovervaking

Styrket personvern ('] @kt verdiskapning i helseindustrien
Antall ove.rfgrir.lger med Antall rt'egis.,tre som tilb.yr - AnFaII. saknadgr -til ' e T Ante!II salfnader fra
filoverfaringstjenesten elektronisk innsynsl@sning kvalitetssikring, administrasjon naeringslivsaktarer

- medisinske kvalitetsregistre
(akkumulert siden oppstart) via Helsenorge eller styring (akkumulert 2020) C (akkumulert 2020)

5 6 7 1 1 4 3 6 mangler data for 2020 1 3 9

01.02.2021 01.02.2021 31.12.2020 31.12.2020

Antall virksomheter/
omsetning |
analysegkosystemet

Innbyggerens kjennskap til Bruk av anonymiserende Antall foresparsler om Bruk av analysetjenester

helseregistrene analysetjenester Ikke-sgknadspliktige
2 0 % dataprodukter pa HAP

“Sveert god" eller "Ganske god"

Tiltenkte fremtidige indikatorer




Bakgrunnen for arbeidet er prinsippet om styring etter gevinst,
konkretisert gjennom oppdrag fra HOD med frist 1. mai

«Departementet viser til arbeidet i regi av Helsedataprogrammet med a utvikle
indikatorer som skal male resultatene av tiltakene. Departementet ber om at
direktoratet leverer en samlet anbefaling om indikatorer for a fglge opp resultatene
nar Helsedataservice er etablert og helseanalyseplattformen er i drift.
Indikatorene bar knyttes opp mot effektmalene i styringsdokumentet for
Helsedataprogrammet, og sa langt som mulig kunne baseres pa data som er
tilgjengelig uten at det kreves egne datainnsamlinger. Frist innen 1. mal 2021.»

* =i Direktoratet for e-helse



Programmet har utarbeidet et forslag til varige indikatorer
og vil jobbe med a innhente data pa disse

o
223 @ Vv
Hast 2020 Vinter 2021 Var 2021
FORANKRE INDIKATORER OG INNHENTE DATA OG BYGGE
FORESLA VARIGE INDIKATORER e ARG ROARD
Oppsummere/innhente innspill pa Sette ambisjoner for indikatorene |
~indikatorer ~ og forankre disse '+ Innhente data pa indikatorer og
» Utarbeide et oppdatert forslag pa .+ Planlegge oppfaglging og videre bruksstatistikk
~indikatorer ~ bruk av indikatorer etter '+ Sette opp dashbordet
» Kartlegge sammenheng med . programmets levetid Ferdigstille sluttleveranse
overordnede mal + Tilslutning i programstyret (mars) |

______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

* =i Direktoratet for e-helse



For a falge opp resultatene nar Helsedataservice er etablert og
Helseanalyseplattformen er i drift foreslas to grupper indikatorer

Effektindikatorer Prosessindikatorer

: - - : Til bruk internt 1| E-helse og NHN
Kan gjgres apent tilgjengelig
Styringsdashboard med statistikk, men ingen

En hovedindikator med hovedindikator

understgttende bruksstatistikk

* =iz Direktoratet for e-helse



Det foreslas 8 effektindikatorer og flere styringsparametre
som samlet skal gi et godt bilde av resultater og effekter

Antall sgknader til
Helsedataservice

b @ [J

Antall sluttbrukere av
Helseanalyse-
plattformen

b @ [

Effektmal i

Helsedataprogrammet:

* =iz Direktoratet for e-helse

Effektindikatorer

Kan gjeres apent tilgjengelig

Tilgjengeliggjaringstid
for sgknader om
personidentifiserbare
data

L

Tilgjengeliggjaringstid
for sgknader om
aggregerte data

*O® []

Antall tjeneste- og
dataleverandgrer i
analysegkosystemet

4w
~ L,

Forskningsutnyttelse

:é P @

:é Mer og bedre helseforskning

#* Mer innovasjon og naeringsliv

Bruk av
anonymiserende
analysetjenester

£ 0O®all

Innbyggerens
kjiennskap til
helseregistre

o

Mer effektiv registerforvaltning

@ Mer kunnskapsbasert helsetjeneste

Prosessindikatorer
Til bruk internt 1 E-helse og NHN

Brukertilfredshet
plattformen

L

Saksbehandling @konomi

ﬂ Bedre personvern og informasjonssikkerhet

D Bedre administrasjon og styring

Data pa Helseanalyse-

0@ [



Antall sgknader til Helsedataservice

Definisjon

Understottende
bruksstatistikk

[ 4

/
&
OO'@,/"EJJ / N
Lo

.
@x{'y |

Antall seknader til Helsedataservice om
tilgjengeliggjering av helsedata

Indikatoren skal fange opp mengden av
seknader om ftilgjengliggjering av
helsedata.

* =i Direktoratet for e-helse

Utvikling i indikatoren owver tid

Antall og andel
personidentifiserbare seknader

Antall og andel aggregerte
s@knader

Antall personidentifiserbare
koblingssaker

Antall aggregerte koblingssaker
Antall datakilder per seknad

Antall seknader per formal
» Formal fra felles
s@knadsskjema

Antall sgknader per sgkerkategori
« Media, forskere, naeringsliv,
etc

Data og malinger

Effektmal

Indikatoren og bruksstatistikken
vil hentes ut fra seknads- og
saksbehandlingslgsningen, Pega.

Effektmal:
Mer og bedre helseforskning

Mer innovasjon og naeringsliv

Mer effektiv registerforvaltning

Mer kunnskapsbasert

helsetjeneste

Bedre personvern og
informasjonssikkerhet

Bedre administrasjon og
styring

9




Forslag til vedtak

Referansegruppen har mottatt en orientering om forslaget til varige indikatorer, og har
gitt sine innsplll til utformingen av indikatorene og det videre arbeidet.

* =i Direktoratet for e-helse



Tidspunkt Sak Sakstype

10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

10:05-10:30 Status fra programmet O

10:30-11:00 Oppfalging av politisk beslutning om lokalisering av O
Helsedataservice

11:00-11:30 Forslag til varige indikatorer for oppfalging av resultater og D
effekter

11:30-12:00 Operasjonalisering av finansieringsmodellen for HDS og D
HAP

12:00-12:20 Utkast til revidert styringsdokument for Helsedataprogrammet D
V2.5

12.20-12.30 Programmets varighet D

‘=1z Direktoratet for e-helse



Rammeverk for finansieringsmodellen

Samlet
finansieringsbehov

Brukerfinansiering Sentralfinansiering

Abonnement Partnerskap

‘==z Direktoratet for e-helse Side 44



Prisene baseres pa marginalkostnad og paslag, i trad med
lovproposisjonen

Paslag for a dekke faste

op)
—
<
e
=~
©
—
n
*
@)
—
.
(D
-]
(D
n
—
(D
-]

I kostnader
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Stykkpriseﬂe mé Variere ldentifiserte hovedkriterier

etter kompleksitet 1. Type soknad

e [grstegangssgknad
e (Oppdatering
e Tilleggsbestilling

@ Standardiserte satser . Kan HDS fatte vedtak alene?

Type data det sgkes om
e Anonyme

E Satsene skal variere med objektive kriterier for a * Personidentifiserbare

fange opp grad av kompleksitet |
Antall datakilder som skal kobles

Grad av dataminimering

Kategorisering av datakilder etter
kompleksitet

Hvis dataen skal kobles, benyttes en
predefinert koblingsnagkkel?

* =i Direktoratet for e-helse




Bruk av prisintervaller

Foreslatt tiltak:

Farste driftsar vil bidra til ny og nyttig kunnskap for
a prise tjenestene riktig

e Stykkprisene oppgis som prisintervaller
e Minimum- og/eller makspris

. . - L Diskusjon:
Vi ansker a redusere risiko for feflprising e Vil et slik tiltak Ivareta forutsigbarheten
for brukeren?

* =i Direktoratet for e-helse



Abonnement for
tilgjengeliggj@ring av data

Forslag til abonnementsinnhold:

w . _ o Rabatterte priser ved at paslaget for faste
—  ° Forutsigbar finansiering for HDS kostnader erstattes av et grunnbelgp/fast pris
_ _ _ _ Tilgang til Kohortutforsker
- Attraktive priser og tjenester for hyppige Tilpasset radgivning

brukere av helsedata Samtykkefunksjonalitet

Overfgring av data til sikre analyserom
Studentpriser

Mulige tilvalg:
e Analyserom
e Jevnlig oppdatering av datasett

* =i Direktoratet for e-helse



Prising av abonnement vs. stykkpriser

Totale kostnader

Stykkpriser



Prising av abonnement vs. stykkpriser

Fast belgp -
betales av

virksomheten .
| Palgper kun ved bruk —

, \ kan belastes pa prosjektniva

\

Totale kostnader

o
S
o,
O
-
-
S
| -
O

< paslag 1+2+3

Stykkpriser Abonnement



Abonnement for
tilgjengeliggj@ring av data

Forslag: Virksomhetene velger
abonnementspakke etter eget behov

Grunnpris $ $% $$% DiSkUSjOn:
e Hyvilke fordeler og/eller ulemper mener dere

X antall rabatterte

sgknader/ X XX XXX . . .
dataprodukter er tilknyttet en slik abonnementsordning?
Tilleggstjeneste 1 V V

e Hva ma pakkene inneholde for at
Tilleggstjeneste 2 \/

best tilpasset eget bruk?
o Fleksibilitet?
e [isenser for antall sgknader?

iy v v e Tiltakende kvantumsrabatter?
e Starre pakke gir hgyere rabatt sammenliknet med stykkpris

BESTILL BESTILL e Annet

Tilleggstjeneste 3

v/
v virksomhetene skal velge pakken som er
v
v

* =i Direktoratet for e-helse




Dragftingspunkter

o Stykkpriser for tilgjengeliggjering av data
e [Fornuftige objektive kriterier?
e Vil bruk av prisintervaller ivareta forutsigbarhet for brukeren?

e Abonnement for tilgjengeliggjaring av data
e Hyvilke fordeler og/eller ulemper er tilknyttet en abonnementsordning med valg av pakker?
e Hva ma pakkene inneholde for at virksomhetene skal velge pakken som er best tilpasset eget bruk?

*=i2 Direktoratet for e-helse



Forslag til vedtak

Referansegruppen har blitt orientert om forelgpig arbeid med stykkpriser og
abonnementer for tilgjengeliggjaring av data, og har gitt sine innspill til forslagene og

det videre arbeldet.

* =i Direktoratet for e-helse



Tidspunkt Sak Sakstype

10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

10:05-10:30 Status fra programmet O

10:30-11:00 Oppfalging av politisk beslutning om lokalisering av O
Helsedataservice

11:00-11:30 Forslag til varige indikatorer for oppfalging av resultater og D
effekter

11:30-12:00 Operasjonalisering av finansieringsmodellen for HDS og HAP D

12:00-12:20 Utkast til revidert styringsdokument for D
Helsedataprogrammet v2.5

12.20-12.30 Programmets varighet D

‘=1z Direktoratet for e-helse



Halvarlig planrevisjon —revidert utkast til
styringsdokument v2.5

Rutinemessig planrevisjon med oppdateringer | fglgende kapitler:

Kapittel Hva er oppdatert

Kap 2 Mal Indikatorer for effektmal

Kap 4 Hovedleveranser og tidsplan Leveranser og milepaeler for 2021

Kap 6 Grensesnitt Grensesnitt mot lovendring

Kap 9 Organisering, roller og ansvar Navn | programorganisasjonen og tekst rundt
operativt produktstyre

Kap 10 Programmets usikkerheter Risikoelementer

Kap 11 Budsjett og finansiering Tall for 2021

Kap 14 Vedlegg 1 Deltakere | programorganisering  Nye navn

Kap 8 Interessenter planlegges oppdatert med revidert kommunikasjonsstrategi og
kommunikasjonsplan. Denne er ikke oppdatert p.t.

* =i Direktoratet for e-helse



Forslag til vedtak

Referansegruppen har fatt presentert endringene i utkast til Helsedataprogrammets
styringsdokument v2.5 og ber om at innspill gitt | mgtet tas med | det videre arbeidet.

* =i Direktoratet for e-helse



Tidspunkt Sak Sakstype

10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

10:05-10:30 Status fra programmet O

10:30-11:00 Oppfalging av politisk beslutning om lokalisering av O
Helsedataservice

11:00-11:30 Forslag til varige indikatorer for oppfalging av resultater og D
effekter

11:30-12:00 Operasjonalisering av finansieringsmodellen for HDS og HAP D

12:00-12:20 Utkast til revidert styringsdokument for Helsedataprogrammet D
V2.5

12.20-12.30 Programmets varighet D

‘=1z Direktoratet for e-helse



Overgang fra program- til forvaltningsorganisasjon

September 2021 (tentativt)
Lov og forskrift trer i kraft 31.12.2021
Helsedataservice etableres Helsedataprogrammet avsluttes

2021 A A 2022

Ansvaret for Helsedataservice og dataansvaret for Helseanalyseplattformen overtas av
linjeorganisasjonen i Direktoratet for e-helse nar forskrift iverksettes.

Fra program Helsedataprogrammet
til forvaltning prog Linjeorganisasjonen i Direktoratet for e-helse og

NHN* overtar ansvar for videre realisering av
malbildet

Helsedataprogrammet

Forlengelse av deler av OU-prosjektet
for videre etablering av HDS, med prosjekteierskap
| Avdeling helsedata i E-helse

|
|
|
|
|
|
Videre '
utviklings- : Utviklingsprosjekt:
prosjekter : Videre utvikling av HAP og analysegkosystemet. Ny
| oppdragsavtale mellom E-helse og NHN for dette.
|
|
|
. : Modell for styring og brukerinnflytelse: forvaltning og
Styringsmodell Programmets styringsmodell videreutvikling av HAP og HDS

* Prosjekt fellestjenester avsluttes nar programmet avsluttes. Fra 2022 har NHN ansvar

* .1 Direktoratet for e-helse for drift, forvaltning og videreutvikling av lgsninger for innsyn, samtykke og reservasjon



Forslag til vedtak

Referansegruppen har tatt saken til orientering og ber om at innspill gitt | mgtet tas
med | det videre arbeidet

* =i Direktoratet for e-helse



