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Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av agenda og referat fra forrige mgte

10:05 - 10:30 Status fra programmet

10:30 — 11:00 Forslag til ny organisering

Standardisering
11:00 — 12:00 - Utredning av standardiserte tjenester (API)
- Arkitekturprinsipper for helsereqgistre

12:00 — 12:30 _unsj

~ellestjenester:
Status for fellestjenester og orientering om tjenester for helsepersonell

Helseanalyseplattformen
12:50 — 14:45 - Analyseportalen
- Status konseptvalgutredningen

12:30 — 12:50

14:45 — 15:00 Eventuelt
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Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av agenda og referat fra forrige mgte

10:05 -10:30 Status fra programmet

10:30 — 11:00 Forslag til ny organisering

Standardisering:

11:00 — 12:00 - Utredning av standardiserte tjenester (API)
- Arkitekturprinsipper for helsereqgistre
12:00 — 12:30 _unsj

~ellestjenester:
Status for fellestjenester og orientering om tjenester for helsepersonell

Helseanalyseplattformen:
12:50 — 14:45 - Analyseportalen
- Status konseptvalgutredningen

14:45 — 15:00 Eventuelt

12:30 — 12:50
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Nytt siden sist...

Rekruttering pagar: Programleder og prosjektleder HAP

Underveisrapport HAP sendt pa hgring 21. desember — Videre detaljering, utreding og evaluering av fire konsepter pagar

20 arbeidsgruppemgter, 5 referansegruppemagter, 5 programstyremgter, ~40 leverandgrmagter.

Implementering av helseanalyse.no versjon 1.0 pagar

Filoverfaringstjeneste PoC/prototype er under vurdering i samarbeid med NHN

Organisasjonsutviklingsprosjekt under etablering

API for helseregistre v.1.0 klar til farste haring

~jofof-gofnf-
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Leverandgrdialogen skal bidra til et informert konseptvalg

e QOver 30 en-til-en mater med leverandgrer |1 to runder

* Leverandgrene kan velge a foresla PoC, utvikle demo uten medfinansiering - eller gi
andre rad og innspill til konseptutredningen og @vrige aktiviteter i HDP

e Programmet har budsjettert med inntil kr. 400k total investering I leverandgrdrevet
PoC. HDPs bidrag kan dekke inntil 50% av leverandgrens innsats. Sgknadsfrist 19.
januar.

* Enkelte leverandgrer gir innspill pa saerskilte tema; kostnadsestimering,
brukergruppefunksjonalitet, anskaffelsesstrategi, Al-teknologi, realiseringsstrateqi,
gkosystemetablering, produktmuligheter, teknologiske begrensninger m.m.
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Tilbakemeldinger pa underveisrapporten for HAP

Innspill fra:

e Elixir, Kreftregisteret, UIB, Sgrlandet sykehus/Universitetet | Agder,
Uninett Sigma2, Helsedirektoratet, Senter for Digitalt Liv Norge (DLN),
SKDE Og UIO X 2 Helsedataprogrammet

e | egeforeningen (15. januar), Sintef (19. januar) Underveisrapport for

Helseanalyseplattformen

|ﬂnSpI|| Desember 2017

e Gjennomgaende stgatte til etableringen av en nasjonal
helseanalyseplattform

e [nnspill til organisering, iImplementering av konseptene og potensielle
gevinstomrader

e Bekymringer knyttet til ivaretakelse av datakvalitet, innhenting av data
om dagens situasjon og kostnadsestimering - og risiko knyttet til
konsept 4

e Konsept 6 og 7 trekkes frem som de foretrukne konseptene

* =22 Direktoratet for e-helse

IE-1017

.




Overordnet status

Status- Forrige | Status | Tendens [Kommentar
Indikator

Overordnet « God fremdrift ift plan pa alle aktiviteter.
status « Uavklart langsiktig finansiering av programmet
. « Gregnt pa gkonomi for innevaerende periode.
Dkonomi . ‘ « Gul tendens pga uavklart finansiering av programmet etter Q1 2018
SesallEE . * Tilsettingsprosess pagar for ny prosjektleder for Helseanalyseplattformen
« Et OU-prosjekt er under etablering. Ressursbehov er under avklaring.
 Tilfredsstillende fremdrift pa alle aktiviteter.
Fremdrift . ‘ * Fremdriftsplanene er fortsatt ambisigse og vurderes kontinuerlig ift ressurser og
kvalitet.
Kvalitet . . » Usikkerhet relatert til omfang av samfunnsgkonomisk analyse og
kostnadsberegning. Tar lgpende i mot innspill pa nullalternativ/idagens situasjon.
: * Ingen kritiske avhengigheter utenfor programmet truer programmets fremdrift eller
Avhengigheter ‘ leveranser i naveerende fase.
Risiko O » Videre finansiering av programmet etter Q1 2018 kritisk risiko.
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Risikovurdering Helsedataprogrammet

Risikoelementer

Sveert hay Manglende finansiering av programmet etter Q1 2018

Forsinket konseptvalgutredning iht. opprinnelig plan

Manglende kapasitet og gjennomfgringsevne gir forsinkede

leveranser
Hﬂy - . fo) .
Manglende enighet og forankring, bade | helsesektoren og

forskningsmiljgene farer til forsinkelser og begrensninger.

Rask teknologisk utvikling gjar at teknologimalbilder kan

Moderat vaere utdatert far de blir realisert

Begrensninger 1 lov- og regelverk, samt at eventuelle
endringer | lov- og regelverk ikke kan implementeres
tilstrekkelig raskt

Sannsynlighet

Liten
Negative personvernkonsekvenser og mangelfull tillit |

befolkningen knyttet til automatisering og det offentliges
handtering av sensitive personopplysninger

Svaert liten Manglende fokus pa datakvalitet i registrene vil kunne
hindre maloppnaelse i Helsedataprogrammet

Ubetydelig Lav Moderat Alvorlig Sveert alvorlig

Konsekvens
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Innspill og presiseringer fra programstyremagtet 7. des

v Konsekvensen av nedvalget ma tydeliggjeres og fremtidige veikartprioriteringer ma forankres
v" Viktig at ikke forskningens behov overskygger alle andre brukergrupper og sekundaerformal

v Arbeidet med a bedre kvalitet og tilgang til grunndata er viktig, ogsa for andre enn
Helsedataprogrammets brukergrupper

v" Arsakene til at den totale utleveringstiden for forskere er lang er sammensatt og et resultat av
en verdikjede der det er stor variasjon i hvor flaskehalsen oppstar

v" Noen av konseptene innebeerer for hgy gjennomfaringsrisko, og noen av konseptene vil ikke
gl tilfredsstillende gevinst for enkelte brukergrupper

v Gjenstaende konsepter representerer en tilfredsstillende spredning i risiko,
lgsningstilnaerming og kostnad
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«Sekundaerbruk» er all bruk av helsedata der formalet ikke
er helsebehandling

Innbyggere

(8

Helsedata for primaerbruk

S
f&‘ Helsehjelp

Helsepersonell

Helseforskning

Helsedata for sekundeerbruk
Folkehelse

Statistikk

a S 0o
 TT1 = (" )< Legemiddelutvikling

° £2 ®
. x® ol O O
A D 'S’

Forskere Helsepersonell Helseledere Myndigheter Neeringsliv

Styring og gkonomi

Innovasjon og naeringsutvikling
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Helsedataprogrammets hovedaktiviteter 2018

Januar ‘ Februar ‘ Mars ‘ April ‘ Mai ‘ Juni ‘ Juli ‘ August ‘ September ‘ Oktober November Desember
I
HAP-utredning og planlegging > HAP Igsningsutforming, veikart, realiseringsstrategi, detaljering, detaljert konsekvensvurdering < O
e R
i
Utrede tilgangsforvalter, portefagljestyring, finansieringsmodell, driftsmodell og > forvaltningsmodell & & >
I
I
: § Starte realisering av HAP og ny organisering
! .
I
Analyseportalen v. 1.0 > O Analyseportalen v. 2.0 > O Analyseportalen v. 3.0 > O
m
I
S O Integrasjon og samhandling S & >
i
[
Utrede, utforme, utvikle, innfgre, forvalte nasjonale, tekniske fellestjenester for forskere, innbyggere og registerforvaltere >
AN AN AN AN AN AN AN
i N N N N N N N
& > Standardisering og harmonisering <> & >
l
Finansiering, programutvikling, planlegging, interessentdialog, styring, fasilitering, koordinering >

‘=z Direktoratet for e-helse > Leveranse




Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av agenda og referat fra forrige mgte

10:05 - 10:30 Status fra programmet

10:30 — 11:00 Forslag til ny organisering

Standardisering

11:00 — 12:00 - Utredning av standardiserte tjenester (API)
- Arkitekturprinsipper for helsereqgistre
12:00 — 12:30 _unsj

~ellestjenester:

12:30=12:50 Status for fellestjenester og orientering om tjenester for helsepersonell
Helseanalyseplattformen
12:50 — 14:45 - Status konseptvalgutredningen

- Analyseportalen

14:45 — 15:00 Eventuelt
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Helsedataprogrammets fire prosjekter

Prosjekt
Helseanalyseplattformen

Prosjekt

Organisasjonsutvikling
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Prosjekt
Fellestjenester
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________________________________

HDP organisering 2018 =«

Programstyre

Leder: Christine Bergland

Programstyre

* Direktoratet for e-helse

________________________________

« Folkehelseinstituttet o NUIT | Programeier
« Norges forskningsrad e o

« Norsk Helsenett l | .

* Helsedirektoratet e CLCEEEEEEEE - Bodil Rabben

- SSB o NUFA N

e NHO - Abelia p b |

* Representanter RHF

* KS og Baerum kommune
« NTNU og HIOA

+ Kreftforeningen

* Observatgrer. HOD, KD

Programledelse Programkontor

Referansegruppe

Alexander Gray Marianne Braaten

Referansegruppe

« Direktoratet for e-helse
« Norges forskningsrad

iseri Fellestjenester e el
. Folkehelseinstituttet Harmonisering J Helseanalyseplattformen Organisasjonsutvikling
: ggléedlrektoratet Eier: Alfhild Stokke Eier: Fredrik Glorvigen Eier: Stein Tore Rasmussen Eier:
« RHE-ene PL: Havard Lande PL: Anders Langberg PL: Trond Asheim PL: Maren Lien

» Kreftregisteret

* Universitetet i Oslo

* Universitetet i Bergen
* Universitetet i Tromsg
* NTNU

* Norsk Helsenett «Sikkerhet og : : :
» Legeforeningen TGS T «Forskning» «Styring og gkonomi»

» Sykepleierforbundet

« SKDE m— I -
« NSD «regisier- «Helsepersonell» «inhovasjon og
« NEM forvaltning» naeringsutvikling»

 Uninett

 Bergen kommune J
* Observatgrer: Datatilsynet, HOD, KD | .
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________________________________

HDP organisering 2018 =«

Programstyre

Leder: Christine Bergland

Programstyre

* Direktoratet for e-helse
* Folkehelseinstituttet

________________________________

Programeier

« Norges forskningsrad o NU|T ____________ o

« Norsk Helsenett l | .

* Helsedirektoratet e CLCEEEEEEEE - Bodil Rabben
- SSB o NUFA N

e NHO - Abelia p b |

* Representanter RHF

* KS og Baerum kommune
« NTNU og HIOA

+ Kreftforeningen

* Observatgrer. HOD, KD

Programledelse Programkontor

Referansegruppe

Alexander Gray Marianne Braaten

Referansegruppe

vl Il N NN - ------\

* Direktoratet for e-helse f
« Norges forskningsrad SR :

. Folkehelseinstit ttet Harmonisering Fellestjenester
» Helsedirektoratet

« SSB

* RHF-ene

» Kreftregisteret

* Universitetet 1 Oslo

* Universitetet i Bergen

« Universitetet i Tromsg | | |

« NTNU A - -~ ~
« Norsk Helsenett S Integrasjon og samhandling P2 Innbygger- og personverntjenester Portal

: ~ -
» Legeforeningen —-"'-'-'1"-'—"'—_ [ |

» Sykepleierforbundet

Helseanalyseplattformen Organisasjonsutvikling

Eier:
PL: Maren Lien

Eier: Alfhild Stokke Eier: Fredrik Glorvigen Eier: Stein Tore Rasmussen
PL: Havard Lande PL: Anders Langberg PL: Trond Asheim

Arkitekturstyring Helsepersonelltjenester Utredning

« SKDE Informasjonsforvaltning Grunndata Demo / PoC

* NSD I l I
« NEM

e Uninett Drift og infrastruktur Implementering

 Bergen kommune
» Observatgrer: Datatilsynet, HOD, KD

’----------‘
-----------_,

4

-------------,
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Prosjekt Organisasjonsutvikling (OU)

Prosjektet Organisasjonsutvikling skal blant annet bidra til enklere tilgang til helsedata giennom a utrede organisering av
en tilgangsforvalter av helsedata samt drift og forvaltning av Helseanalyseplattformen og fellestjenester, 1 tillegg til modell

for portefaljestyring for registerforvalterne.

Organisasjonsutvikling

Eiar- ?
FL: Maren Lien

Hovedaktiviteter og leveranser:

1. Anbefalt organisering av tilgangsforvalter

j 2. Modell for teknisk drift og forvaltning av Helseanalyseplattformen og

LHredning: Tilgangsforvalter .
- fellestjenester

|LHredning: Teknisk drift og
forvattning

j 3. Detaljering av modell for finansiering av Helseanalyseplattformen og

Utredning: Finanlﬁieﬁr'QEm-:-:leller fe”estjeneSter

Innfaring

] 4. Innfgring/implementering av organisatoriske og tekniske endringer

tredning: Fortefeljestyring

5. Anbefalt modell for portefagljestyring for registerforvalterne
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Tidsplan og milepaeler

Januar Februar Mars April Mai Juni Juli August September Oktober November | Desember

Organisasjonsmodell Tilgangsforvalter

Tilgangsforvalter

Finansieringsmodell fnansiering av HAP Detaljering av finansieringsmodell

Planlegging Utarbeidelse av materiell og innfgringsaktiviteter

¢ *

Analyseportalen 1.0 Vedtak om konsept for HAP

Innfaring
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Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av agenda og referat fra forrige mgte

10:05 - 10:30 Status fra programmet

10:30 — 11:00 Forslag til ny organisering

Standardisering
11:00 - 12:00 - Utredning av standardiserte tjenester (API)
- Arkitekturprinsipper for helseregistre

12:00 — 12:30 _unsj

~ellestjenester:
Status for fellestjenester og orientering om tjenester for helsepersonell

Helseanalyseplattformen
12:50 — 14:45 - Analyseportalen
- Status konseptvalgutredningen

12:30 — 12:50

14:45 — 15:00 Eventuelt
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HE BN
) me
Direktoratet for

e-helse

Prosjekt Harmonisering

15.01.2018
Utredning Standardiserte tjenester (API)

Referansegruppemgte




Leveranse | prosjekt Harmonisering under HDP

Utredning av standardiserte tjeneste API for helseregister

Arkitekturprinsipper for helseregistre

Snomed CT mapping for utvalgte registre

Utredning og anbefaling for realisering av metadatatjenester

Etablert leverandgr for nasjonal lgsning for metadata,
kodeverk og terminologi
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Hva menes med standardiserte tjenester (API)?

Produsenter
(Behandlere, andre

registre, innbyggere,
forskere)

* =22 Direktoratet for e-helse

Tjenester for a
sende data inn til

\ registrene /

Helseregister

/ OMFATTER \

>

Tjenester a hente
data ut fra

\ registrene /

Konsumenter

(Forskere, andre
registre, innbyggere,
behandlere)




Hva er poenget med standardiserte tjenester (APIl) ?

e Muliggjarer for fellestjenester og
helseanalyseplattformen

e Standardisere samhandlingen til,
fra og mellom helseregistrene

e Sikre varetakelse av
Informasjonssikkerhet

e Klargjare registrene for
personvernforordningen (GDPR)

* =22 Direktoratet for e-helse
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MedISIn Nyheter Debatt DMArena DMTV

PAPIRTUNGT: Patologirapporter oppbevares i de 2
ha papiret bort. Foto: Malfrid Bordvik

KREFTREGISTERET

Kreftregisteret far
fortsatt rapporter pa

papir

Om Dagens Medisin




Standardiserte tjenester (APIl) 1 kontekst av HDP

: »

| N p | S
|nnbygger Forsker

‘ ()
Myndigheter,
0g haeringsliv

S

Helsefaglig Forvaltnings-
kodepersonell :
lgsning for
kod_everk,' Helseregister
I terminologi
0g metadata
- @ Standardiserte
tienester (API)
Forvalter

Innrapporteringsportal

Helsepersonell
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Sektorens behov for standardiserte tjenester (API)

Interessent:
Register- Helse- Innbyggere Forskere Myndigheter Naeringsliv
forvaltere personell

Behov:

Enklere innrapportering av
helsedata til registrene

Enklere utveksling av
helsedata mellom registrene

Bedre stotte for
dialog og innsyn

Bedre personvern

Enklere og sikrere
forsendelse av registerdata

Enklere tilgang til
aggregerte data

olololble

000000 X
00000 @&
o) Jelelefel;

O Minimalt behov Q Moderat behov . Vesentlig behov
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Tjenestekategorier som underbygger behovene

Tjenestekategori:

Innrapporterings Rapporterings Metadata Innsyns Dialog Personvern Utleverings
-tjenester - tjenester -tjenester - tjenester -tjenester -tjenester -tjenester

Behov: (ejb g @‘Q

Enklere innrapportering av
helsedata til registrene W U

(0

W @ &

Enklere utveksling av
helsedata mellom registrene WY WY

Bedre stgtte for

) (0 @) @ @

dialog og innsyn \ " 4 \ " 4 WU
Bedre personvern |
W A 4 W W
<) Enklere og raskere
forsendelse av registerdata WY @

Enklere tilgang til
aggregerte data \ Y 4 WY

® (
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Tjenestekategorier | kontekst av et helseregister

Helseregister

Standardiserte tjenester

'@b Metadatatjenester —— l

ﬁ Rapporterings _

— -tjenester

Innrapport.
Produsenter -tjenester

GERERE A=

Konsumenter
(Forskere, andre
registre, innbyggere,
behandlere)

Fan  LNNSyns >
’[!’ -tjenester

Helse
-opplysninger

registre, innbyggere,
forskere)

s> Dialog
()4 -tjenester

>

-‘ Utleverings
= -tjenester

m Personverntjenester
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Vi har vurdert 7 ulike tjenesteomrader der APler kan bidra
til a lgse dagens utfordringer

—
=

o) Th

Innrapporteringstjenester

T

N

Rapporteringstjenester

13

Metadatatjenester

Innsynstjenester

Dialogtjenester

Personverntjenester

T7 @ Utleveringstjenester

‘== Direktoratet for e-helse Side 29
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Tjenesten er vurdert basert pa potensielle gevinster og
gjennomfgringsevne

Gevinster

Ressursbesparelser:
Hvor stort er omfanget av bruk og hva er gevinstpotensialet
ved automatisering gitt dagens situasjon?

Personvern og informasjonssikkerhet:
Innebaerer tjienesten utveksling av personsensitive data,
bidrar den til gkt innbyggerkontroll og vil den reduserer
risikoen for misbruk?

Interoperabilitet:

Hva standardiseres, hvor stort er potensialet for
standardisering utover dagens situasjon og hvor mange
aktuelle integrasjonspunkt finnes?

Datakvalitet:
| hvilken grad vil den foreslatte tjenesten bidra til bedre
kvalitet pa data lagret i helseregistrene?

Gjennomfgringsevne

| hvor stor grad er man avhengig av tredjeparter og i hvor stor
grad er disse tredjepartene forutsigbare?

Hvor teknisk komplisert vil det vaere a implementere det nye
grensesnittet?

| hvilken grad vil det veere kostbart a implementere det nye
grensesnittet?

Er det mulig a gjenbruke eksisterende komponenter eller
standarder?

Finnes det gode initiativ rundt tjenesten |1 dag? Er det et
prioritert omrade? Finnes andre avhengigheter?

* =22 Direktoratet for e-helse

Scoring av tjenesteomrader

Alle kriteriene er scoret pa en skala fra 1 til 5, der 1 er darligst og

5 er best.
H:: B




Helsepersonell

Ressursbesparelser

T1 Innrapporteringstjenester

Innrapportering kan i videste forstand ses pa alle former for fangst av data til
helseregistre. | kontekst av denne utredningen er fokus pa uttrekk fra
kliniske og pasientadministrative fagsystemer og overfgring av denne dataen
til helseregistrenes databaser. Disse tjenestene omfatter med andre ord
bade funksjonalitet i grenseland mot fagsystemer og selve overfgringen av
data til registre.

o

Helseregister

Personvern og informasjonssikkerhet

Personsensitiv data

Automatiseringspotensial

IVESShiiGN oo

Minimalt Nel

Omfang av bruk

Hoyt F I | oyt

@kt innbyggerkontroll

Vesentlig Moderat

Redusert misbruksrisiko

Moderat

Estimerte besparelser: Vesentlig

X MNOK
5]

Interoperabilitet Datakvalitet

Standardiseringsform
lSemantisk l Strukturell ll Teknisk ‘

Mer strukturerte data

Standardiseringspotensial

IVESERiiGN  oo-

Redusert risiko for

Minimalt menneskelig feilfaring

@kt harmonisering
patvers av registre

Integrasjonspunkt

MangeF T Fa
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Samlet vurdering

Gevinster Gjennom-
fagringsevne
Ressurs- Hay
besparelser
> 5
4
Personvern og Sata. .
iInformasjons- :
sikkerhet kvalitet
2
1
5- : Lav
Interoperabilitet

Gjennomfgringsevne

Grad av kompliserende avhengigheter

el UCCEERN Hovedvekt
. . langsiktige
Teknisk kompleksitet Ty
Lay UCCEERNN
Kostnad Mange o
- viadels | aktarer ma

involveres

Gjenbruksmulighet av eksisterende Igsninger
Hay Middels




Prioriteringer av tjenestekategorier

Tjenester

Innrapporteringstjenester

Rapporteringstjenester

Metadatatjenester

@ Innsynstjenester
G Dialogtjenester
a Personverntjenester
G Utleveringstjenester

Gevinster

o

Gjennomfgringsevne

*Figuren er basert pa lik vekting av de ulike gevinstomradene. Den er tiltenkt a danne grunnlag for fremtidige
drgftinger og er ikke ment som en matematisk prioritering.
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Ressursbesparende

n

Bedre personvern og

L3

Informasjonssikkerhet

Bedre datakvalitet

@kt interoperabilitet
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Ngdvendige komponenter for a realisere tjenestene

L] Planlagt eller realisering pabegynt
B Finnes | dag

Sarepta

Referansekatalogen

simplifier.net

.

Integrasjonstjenester

Kodeverk, terminologi og
metadatatjenester

metadatatjeneste

Filoverfgringstjenesten APl Management

SMTP

AMQP

Volven

I
I
I
I
I
I
l
I Kodeverk , terminologi og
I
I
I
I
I
I
I
I
I
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Velkart for gjennomfgring

2018 2019 2020 -

. o =
Innsyn | API Alle ngdvendig Malbildet
OpenQReg management komponenter

S Filoverfgrings implementert
Filoverfgrings -tienesten 2.0

-tjenesten 1.0 Innsyn i MRS |
IKT lgsning plattformen

metadata Bred adopsjon av tjenestene |

-tjenester++ sektoren
Samtykke
anmodning
Kreft
-registeret

Komponenter

-screening

Medikamentell \
-registere DAR kreftbehandling
NPR
(Somatikk)

Kvalitets Historikk
-register @ livmorhals

Metadata
-tjenester

Innrapporterings Innsyns Personvern Utleverings
-tjenester -tjenester -tjenester -tjenester
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Delprosjekt Integrasjon og samhandling

Aktiviteter

Formal

Utredning Standardiserte tjenester (API)

‘ Implementasjonsstgtte
‘ Etablering av fellestjenester

~=: Direktoratet for e-helse

Utarbeide spesifikasjoner for standardiserte tjenester

Deltakelse og implementasjonsstgtte | strategiske prosjekter for
bredding, koordinering, kompetansedeling og utprgving av
spesifikasjoner

Etablere ngdvendige felleskomponenter for integrasjon




Spearsmal til referansegruppen

 Virker prioritering og veikart i trad med prioritering i sektoren?

e Hvordan kan standardiserte tjenestegrensesnitt og fellestjenester for
samhandling/integrasjon best breddes og utvikles samlet | sektoren?

e Har referansegruppen andre innspill til prosjektets tilneerming?

* =22 Direktoratet for e-helse



Direktoratet for
e-helse

Prosjekt Harmonisering

15.01.2018
Arkitekturprinsipper v0.75

Referansegruppemgte




Leveranse | prosjekt Harmonisering under HDP

Utredning av standardiserte tjeneste API for helseregister

Arkitekturprinsipper for helseregistre

Snomed CT mapping for utvalgte registre

Utredning og anbefaling for realisering av metadatatjenester

Etablert leverandgr for nasjonal lgsning for metadata,
kodeverk og terminologi
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Hva er et arkitekturprinsipp?

TOGAF-

Name
Statement
Rationale
Implications

Understandable
Robust
Complete
Consistent
Stable

* =22 Direktoratet for e-helse

Eksempel: Difi's nasjonale arkitekturprinsipper

1. Tjenesteorientering: Funksjonalitet og ytelsesniva skal veere hovedhensyn
2. Interoperabilitet: Samhandling pa et hensiktsmessig niva

3. Tilgjengelighet: Tilgjengelighet og brukervennlighet for brukeren

4.  Sikkerhet: Sikre mot brudd pa konfidensialitet, integritet og tilgjengelighet
5. Apenhet: Virkeméate og datagrunnlag skal kunne gjgres rede for

6. Fleksibilitet: Ikke begrensende for endringer | arbeidsprosesser o.l.

/.  Skalerbarhet: IT-lgsninger skal kunne skaleres ved endringer i bruken




Arkitekturprinsipper: Eksempel pa dokumentasjon

arifen 200 12, fabrear 2014, (Eritattes werajon 1.0 faa D00

Innhold

inniedning

Prinsipper fior virksombhetsarkitektur fra Masjonal 1KT.

ses NASJONAL IKT
|

Formdl

Kray til prsppenss egensiaper

Prinsppame

Hethwtlig tinmrmng_

Fromawarknteing

Tjemtwzrianising

=tarczeiabd Het Cavna 20 sasmbangiing| S

Ifermasfenuikhehat

Tiglangubg=ast_ R

Erubakvalfet e

Endelrgravem R

iformasjenslervalining _

Innledning

disfiees e famnreane Far ol ng v vresam hates Eleelusen

w rewcmbe e ki ekl ran

bl | rid med ra=mene

swsbarru®e b g ox beknlski e bder.

Aokl irprinil peang ar komfitiede cf kasaha caglas sam ikal bidra 21 at igeilal Beet s ne

Akl irprind peane ikal delde fas als da=amr av sitccmfatsaksloores: Sreinng
Infarmaifen, sgplkos of tekaokegl. Pimippess ar utfemet 0k 82 de skal konne fusgane
sw=spll rread aredre ksmplamantsce prlesiseer inmmn Lk stritephortormi ng, crgansbe|asutsiting

Mo for prardet s b iminr o Rapono’ T
Wwalon 20 13 fetvver AU

Soaywinthaba lecaitens visonar, mbl, sinateiker o cmgheelser o groniieaoesde Biffnger dem

L, For ks lar af reghis, ph olle shilsr - Tra interneson e vwha rdjosebe 9] wikssmba bisserss - g
yitarlgare re=maer. Teknaeghiks =ul @Peater o fersannde civibliegtaakt ar aesh =ed ph i for=a

slkan
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oee NASJONAL IKT

Nr 9

Navn Informasjonsforvaltning

Prinsippet Informasjon er en kritisk ressurs for virksomhetene og skal forvaltes
deretter.

Bakgrunn Oppdatert, korrekt og komplett informasjon er grunnlaget for effektive

prosasser, vurderinger og beslutninger. Det er avgjgrende for
spesialisthelsetjenestens evne til 2 levere helsetjenester av hay kvalitet,
samt & utfare gvrige palagte oppgaver. Informasjon skal behandles som
en kritisk ressurs for virksomheten, og ma forvaltes med tanke pa flere

bruksomrader.

Hvordan prinsippet
skal folges

¢« |Informasjon forvaltes i henhold til interne og eksterne krav og
retningslinjer.

¢ Kritiske informasjonsobjekter i virksomheten skal ha en
informasjonseier som er ansvarlig for at prinsippene etterleves.

« Informasjonseier ma ha n@dvendig myndighet og ressurser til 3
forvalte informasjonen de er ansvarlige for

¢ Tydelige rutiner for forvaltning av informasjon ma etableres

Kilde: Prinsipper for virksomhetsarkitektur fra Nasjonal IKT



https://kilden.sykehusene.no/download/attachments/5177381/2014-02-12_Reviderte_arkitekturprinsipper_Versjon_20.pdf?version=2&modificationDate=1485439459473&api=v2
https://kilden.sykehusene.no/download/attachments/5177381/2014-02-12_Reviderte_arkitekturprinsipper_Versjon_20.pdf?version=2&modificationDate=1485439459473&api=v2
https://kilden.sykehusene.no/download/attachments/5177381/2014-02-12_Reviderte_arkitekturprinsipper_Versjon_20.pdf?version=2&modificationDate=1485439459473&api=v2

Hovedformal med prinsippene er a

Understgtte lovpalagte oppgaver

Definere retning for utvikling av helse- og omsorgssektoren og veere
styrende for prosjekter og aktiviteter som involverer IKT

Fungere som evalueringskriterier for foreslatte endringer, og legges
til grunn ved beslutninger knyttet til portefgljestyring og
virksomhetsarkitektur

‘=it Direktoratet for e-helse * Formal er basert pa formuleringer av formal i Prinsipper for virksomhetsarkitektur fra Nasjonal IKT



https://kilden.sykehusene.no/download/attachments/5177381/2014-02-12_Reviderte_arkitekturprinsipper_Versjon_20.pdf?version=2&modificationDate=1485439459473&api=v2

Innplassering av arkitekturprinsipper 1 Difis helhetlige
strategiske nasjonal arkitekturmodell

Overordnede fgringer, visjoner og mal

l Styrer

Helhetlig strategisk nasjonal arkitektur

Prinsipper ¥ Forvaltning og styring Funksjonsomrader

Standarder Modenhetsmodeller Segment 1

Referansearkitekturer Segment 2

Utredninger eee
Segment N

l Gir premisser for

B ] —

-~

-

Z_"Virksomhetsarkitekturer i virksomhetene >

L -
T -
LB R —— R

Virksomhet 1 Virksomhet 2 Virksomhet N

Logiske arkitekturer Logiske arkitekturer ot Logiske arkitekturer

l Veileder

L™ -—
-—-———————————_

Lesningsarkitekturer - Utvikling og implementering - Portefolje over lgsninger

‘i Direktoratet for e-helse


https://www.difi.no/fagomrader-og-tjenester/digitalisering-og-samordning/nasjonal-arkitektur/difi-jobber-strategisk-med-arkitektur

Nivaer for

Utforming av e-
helsepolitikken

Forvaltning av
nasjonal e-
helsestrategi

Nasjonal
portefgljestyring

Forvaltningsstyring
av nasjonale
lgsninger

* =22 Direktoratet for e-helse

arkitekturstyring |1 helsesektoren

4 . e Strategiske fgringer for helse- og omsorgstjenesten
Rt e Nasjonale utredninger
dzﬁ, ] T : C e e

S s e Tverrsektorielle initiativ

e FEuropeiske initiativ

e Tilslutte nasjonale mal for e-helseutviklingen
e Endringer avstemt med styringsgrunnlag*

e Nasjonale prosjekter
e | trad med styringsgrunnlaget*

® Lgsninger som benyttes av hele eller deler av sektoren
e | trad med styringsgrunnlaget*

* Arkitekturprinsipper inngar i styringsgrunnlaget sammen med blant annet strategier, malbilder, standarder, rammeverk og metodikk




Bakgrunn: Prinsipper nasjonalt og internasjonalt

difi

Direktoratet for
e-helse

oee NASJONAL IKT

@
? folkehelseinstituttet

KS B
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Meld. St. 27

(2015-2016)
Mealding til Stortinget

Digital agenda for Norge

IKT for en enklere hverdag og ekt produktivitet

e e
&b UJ
-

THE NEXT GENERATION
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“'ﬂ Helsedirektoratet

> enisa

OECD Council on Health Data Governance

EIF — European Interoperability Framework

GDPR - The EU General Data Protection Regulation

ENISA - The European Union Agency for Network
and Information Security


https://www.difi.no/fagomrader-og-tjenester/digitalisering-og-samordning/nasjonal-arkitektur/prinsipper
https://www.regjeringen.no/contentassets/fe3e34b866034b82b9c623c5cec39823/no/pdfs/stm201520160027000dddpdfs.pdf
https://kilden.sykehusene.no/download/attachments/5177381/2014-02-12_Reviderte_arkitekturprinsipper_Versjon_20.pdf?version=2&modificationDate=1485439459473&api=v2
https://www.datatilsynet.no/regelverk-og-skjema/lage-nye-losninger/innebygd-personvern/
http://www.oecd.org/health/health-systems/Recommendation-of-OECD-Council-on-Health-Data-Governance-Booklet.pdf
https://publications.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/c8d6514e-e729-45a1-81c1-ea3ee811d7a6/language-en/format-PDF/source-43565101
https://www.enisa.europa.eu/publications/big-data-protection
https://www.enisa.europa.eu/publications/security-and-resilience-in-ehealth-infrastructures-and-services
http://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:32016R0679&qid=1490944204704&from=EN

Felles arkitekturprinsipper i helsesektoren bygger pa
prinsippene fra NIKT og Difi

Felles

1. Helhetlig tilneerming

2. Prosessorientering

3. Tjenesteorientering

4. Interoperabilitet (*)

5. Informasjonssikkerhet og personvern *
6. Tilgjengelighet

7. Brukskvalitet

8. Endringsevne

9. Informasjonsforvaltning *

E-helse

10. Nye prinsipper?

* Prinsipp som bgr revideres for helseregistre

* =22 Direktoratet for e-helse



Kommentarer til arkitekturprinsippet for
Informasjonssikkerhet og personvern

1. Mye fokus pa informasjonssikkerhet, men lite fokus pa personvern

2. Lite fokus pa sekundaerbruk.

3. Er det riktig a bruke begrepet pasientsikkerhet?

4. GDPR bgr sta som eget punkt i sjekklisten.

* =22 Direktoratet for e-helse



Kommentarer til arkitekturprinsippet for
Informasjonsforvaltning

1. Prinsippet bgr oppdateres | forhold til bedre Ivaretakelse av

a) Metadata
b) Elerskap/ansvarsforhold

c) Datakvalitet

2. Vurderes a oppdatere prinsippet for bedre ivaretakelse av

a) Mastring
b) Malbilder for informasjonsarkitektur

c) Teknologiutvikling

* =22 Direktoratet for e-helse



Hvordan vil revisjon av nasjonale prinsipper pavirke
arbeidet?

Difl (utkast 2017)

Helsedataprogrammet bidrar
med Iinnsplll til nasjonale

NIKT N arkitekturprinsipper
- —— =\
E-helse, r ? N
FHI, [ //
KS (2014) t===1, Styringsgrunnlag for

nasjonal arkitekturstyring
(E-helse 2018)
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Videre plan for arbeid med arkitekturprinsipper

Ferdigstille vurdering av eksisterende Gjennomgang av arkitekturprinsipp for interoperabilitet med
prinsipper arbeidsgrupper | Helsedataprogrammet.

Koordinere mot arbeidet med nasjonale Koordinere mot arbeid med nasjonale arkitekturprinsipper. Spille inn
prinsipper omrader som bgr tilpasses for helseregisterfeltet.

* =22 Direktoratet for e-helse



Sparsmal til diskusjon

1. Er det annet relevant bakgrunnsmateriale eller initiativ | sektoren som vi bgar kjenne
til eller samarbeide med?

2. Har referansegruppen innspill til oppdatering av arkitekturprinsippene eller innspill til
etablering av nye arkitekturprinsipper?

3. Har referansegruppen innspill til plan for videre arbeid med arkitekturprinsipper?

* =22 Direktoratet for e-helse



Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av agenda og referat fra forrige mgte

10:05 - 10:30 Status fra programmet

10:30 — 11:00 Forslag til ny organisering

Standardisering
11:00 — 12:00 - Utredning av standardiserte tjenester (API)
- Arkitekturprinsipper for helsereqgistre

12:00 — 12:30 _unsj

~ellestjenester:
Status for fellestjenester og orientering om tjenester for helsepersonell

Helseanalyseplattformen
12:50 — 14:45 - Analyseportalen
- Status konseptvalgutredningen

14:45 — 15:00 Eventuelt

12:30 = 12:50
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Status Prosjekt Fellestjenester

Prosjektet Fellestjenester skal bidra til bedre datakvalitet, bedre personvern, mer effektiv registerforvaltning og
enklere tilgang til helsedata gjennom a utrede, utvikle og innfare nasjonale tekniske felleslgsninger for helseregistrene.

1. Malbilde Fellestjenester

2. Oversikt over tilgjengelige Fellestjenester

Helseregister
API

3. Helsenorge
e Ny versjon av helseregisterflisen for ikke-innlogget besgkere
e Endringer | helseregisterflisen, drives via Oppfaringsregisteret
e |nnsyn iinnhold i reseptformidleren, logg fra apotekene
e Ny skjemautfyller for digitale skjemaer (FHIR skjemamodell)
e |nformasjon om hvilke forskningsprosjekt innbygger er del av
e Mye ny meldingsfunksjonalitet

Funksjonalitet

[
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ﬂ Hendelser (56 Jo | Johan Fos Kjgr ~

v Fastlege: Karin Mimmi Ace

Helsetjenester
~
¢) VELKOMMEN TIL MIN HELSE @ m
Her samles tjenester du kan bemytte for & folge opp din helse, Flere er
under utvikling, MNoen tjenester er under utproving i utvalgte omrader,
uhaiime, Noen erutproving r ubvatgt MELDINGER TIMEAVTALER
og enkelte tjenester kan du bemytte pa vemne av dine barn og de som o
har gitt deg fullmakt, Slik tilgang vil bli tilgjengelig for flere tjenester Vieldinger du har sendt og Dine timer og avialer med
stter lvert. Les mer... miottatt via helzenorge.no helsetjenesten
bt r
ey -_—
—
=) 0 [rcéa E
HENVISNINGER RESEPTER HELSEKONTAKTER PASIENTREISER
Status pa henvisningsne dine ti Resepter pé legemidier og andre Cversiki over dine Pasientreizer er reiser som
sykehus/spesialist varer med informasjon om kontakipersoner og behandlere i dekkes av det offentlige. Sgk og
utleveringer og rikig bruk helsetjenesian 52 innsendie seknader ti

pasientreiser har

I!IIL|

& 4] :

FRIKORT OG BYTTE FASTLEGE SYKDOM OG KRITISK INFO PERSOMNLIG HELSEARKIV
EGENANDELER Finn og byt fastlege, sett deg Her vizes helseopphysninger om Owversikt over dokurmeniter |
=& dine registrerte egenandeler, pa venteliste, og se hvem som deg som helsepersonell ska helsearkivet dittc lagrade

og om du har fatt frikort for er fastlegen din na kjenne til ved undersgkslser og dokumenter og vedlegg
helsstjenaster. behandling

Innhold i journaler og helseregistre ?

: @ D Q

PASIENTJOURMAL KJERMEJOURMNAL HELSEREGISTRE FORSKNING
Innzyn i journalcéokumenter wed nnsyn i din kKjemesjoums Cvversiki over offentlige Helseundersgkelzer og kliniske
norske sykehus helzeregistre hvor du har rett t studier du deltar i

MNSYTY
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Reseptformidleren
Reseptformidlersn er en nasjonal database for elektroniske resepter, og innehelder bl.a. informasjon om legemidler du

har fatt rekvirert ved resept.

Les mer

Dodsarsaksregisteret (DAR)
Dette registerst innehalder opplysninger om dedsarsaker, dedsméate og dedssted, og danner grunnlag for den offisielle

dedsarsaksstatistikken i Morge.

Les mer

IPLOS-test

|PLOS-registeret inneholder data fra kommunene om personer som har sekt, mattar eller har mottatt hels=- og
omsorgstjenester. Formalet er & gi grunnlag for forskning, kvalitetssikring, planlegging og styring av helse- og

omsorgsijenesten, se

Les mer

Kommunalt pasient- og brukerregister (KPR)
Et helseregister som inneholder opplysninger om bruk av kommunale helse- og omsorgstjenester, som for eksempel

fastlege og hjemmesykepleis.

Les mer

Dersom du benytter helse- og omsorgstjenester i kommunen, vil det finnes opplysninger om deg i KPR.
Opplysningene som registreres brukes til planlegging, styring, finansiering, og forbedring av kom.
HELSEDIREKTORATET er ansvarlig for registeret.

— |
L=s mer om KFR
_

| =5 mer om innsynsrett | KPR

Hvis du ensker innsyn eller vil melde fra om feil, send en melding til saksbehandler ved registerst.
[~] Beomin nsyn i opplysninger som er registrert om meg
[~ Be om innsyn i hvem som har fatt utlevert opplysninger om meg

[~ still spersmal eller meld fra om feil i opplysninger som er registrert om meg

Kreftregisteret
Krefiregisteret behandler opplysninger om kreft og kreftundersekelser i Norge, for & kartlegge forekomst av
kreftsykdommer.
e me
EEEN
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Reseptformidleren

Reseptformidleren

Reseptformidleren er en nasjonal database for elektroniske resepter, og inneholder

blant annet informasjon om hvilke legemidler du har resept pa.

INNHOLD | LOGG OVER BRUK

"

P& siden om resepter ser du e-reseptene som finnes i reseptformidlersn na.

Resepter -

Her finner du en samlet oversikt over dine resepter. Opplysningene hentes fra
reseptformidleren og din kjernejournal, og vil veere tydelig merket med kilden. Fra
reseptformidleren er det kun aktive e-resepter som vises, mens fra kjernejournalen

vises resepter, inkludert papir- og telefonresepter, tre ar tilbake i tid.

Mer om Hjelp og

hE|SEnDFQE.nD b rUkerSt mtte (_:_) Aktive resepter og resepter utlevert siste aret (7) O Alle resepter - 3 ars historikk (7)
Innhold A - A 00 HELSE (800 43 573)
Personvern og nettsikkerhet Kontakt oss . Flunitrazepam Tab 1 mg Bruksomrade: Status:
Informasjonskapsler Information in English Virkestoff: Flunitrazepam ASTMAMEDISIN & Aktiv
Samarbeidspartnere Skriftsterrelse Ma vurderes hos
apotek
Om helsenorge.no o
Informasjenen pa helsenorge.no er levert av ulike crganisasjoner i helsesektoren . Loette 28 Tab 100 Status:
og er laget for a gi deg generell kunnskap. Det er ingen erstatning for undersgkelse mikrmg!ZO I"T'IikI'Clg _ ® Aktiv
eller behandling hos helsepersonell. Dersom dI_J, er syk eller trenger medisinsk hjelp Virkestoff: Levonorgestrel og etinylastradiol Denne resepten
av andre grunner, ber du oppseke fastlegen. Mar fastlegen ikke er tilgjengelig og kan fremdeles
hjelpen ikke kan vente - ring legevaktnummer 116 177. brukes
g
Fi!'lng1 1 3 nar det er akutt og star om liv.
. Pinex Brusetab 500 mg - Status
Virkestoff: Paracetamol @ Aktiv

Denne resepten
kan fremdeles
brukes

. Zocor Tab 10 mg Status
Virkestoff: Simvastatin 8 Aktiv

Denne resepten
kan fremdeles
brukes
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Planlagte leveranser og tiltak H1 2018

Helsenorge

Generisk iInnsynstjeneste
med registerpiloter

Utviklingsplan
Oppfaringsregisteret

Samtykkeanmodning

Integrasjon

Leveranse av
Filoverfgringstjenesten

APIl-utredningen

Planlegging for felles
Infrastruktur

~=: Direktoratet for e-helse

Helsepersonell i

Innbyggertjenester

Konseptfase for pilottiltak
Helsepersonell

Personvern-
tjenester

Arbeid med bruk av
tilbakerapporterings-
tienester

Helsepersonell-
tjenester

Grunndata

Konseptfase for tiltak til
=g

Konseptfase syntetisert
og/eller kryptert data

Generisk
innsynsl@gsning med
testverktgy

1: Pilot med registre for
innsyn
2: Varsel ved meldinger

Innsalg av forskning og
verdi av data

Samspill mellom
forsker og innbygger
giennom Forskerportal

Samtykkeanmodning

Tjenestegrensesnitt for
ekstern tilgang til logg

Samtykke-
administrasjon for
helseregistre

1: Populere med «alle»
registre

2: Teknisk og
funksjonelt malbilde

Juridisk utredning og
ROS
oppfaringsregisteret

Oppfaringsregister m.
oppfering

Bredde tilbake-
rapportering

Pilot pa
helsepersonelltiltak

Filoverfarings- APl Management Filoverfgringstjeneste
tjenesten med ekstern utlevering
| | |

1: Konseptfase enhetlig 1: Pilot syntetisert Enhetlig
virksomhetsstruktur testdata virksomhetsstruktur i
2: Utredning syntetisert 2: PREG utredning RESH
og/eller kryptert
testdata
I I |
Alle nasjonale Et tilbud for alle helse-
kvalitetsregistre pa de registre
nasjonale plattformene
migrert
Q1-18 Q2-18 Q3-18 Q4-18 Q1-19



Helsepersonelltjenester

EE Aktiv bruk av helsedata til
kvalitetsforbedring, planlegging, styring og til

beslutningsstatte | behandling

‘ Unnga dobbeltregistrering av strukturerte
helsedata

@ Bedre datakvalitet

* =22 Direktoratet for e-helse

@Dkt bruk av data i1 helsereqgistre til
kvalitetsforbedring, planlegging og styring

Strukturerte data tastes kun inn én gang.
Automatisk innrapportering for utvalgte
registre.

Tilbakerapportering gir gkt innsikt 1 egen
behandlingspraksis og kodingskvalitet



Dagens innrapportering og resultattjenester

Kanaler for resultattjenester

) Helsedir.no Helsedir.no
Innrapportering
Automatisert
EPJ/PAS
Fagsystem

Kvalitetsregistre.no Kreftregisteret.no CY
“x
/ |\

Forskere

@

Helsepersonell

Helseregister.no

Webskjema

£
> : Ledere
m‘ OpenQReg Nasjonale
helseregistre
Helsepersonell KREMT A
1T

Myndigheter

(5

Manuell
m Innbyggere
Papirskjema rJ/
fia
Naeringsliv
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Helsepersonelltjenester - Behov og kategorier av tiltak

Helsepersonell

Behov knyttet til iInnregistrering:
e Redusere dobbeltregistrering av helseopplysninger

* Enklere og mer brukervennlige lgsninger for
Innrapportering

Behov knyttet til innsikt 1 helse- og
omsorgstjenesten:
* Rask tilbakerapportering pa «egne data»

* Tjenester for sammenligning av egen praksis mot
andre

e Gode tilbakemeldingstjenester for kodingskvalitet

e Forbedret beslutnings- og prosess-statte basert pa
data- og analysegrunnlag fra helseregistre

* =22 Direktoratet for e-helse

Helseledere

Generelle behov:

e Forbedret selvbetjening og mulighet for eksplorativ
analyse innenfor omrader knyttet til blant annet
planlegging, styring, beredskap, kvalitetsforbedring og
gkonomi

Behov knyttet til innsikt | helse- og
omsorgstjenesten:

* |nnsikttjenester for:

e sammenligning av egen virksomhet, avdeling eller praksis
mot andre

e informasjon pa tvers av helsetjenestene
e Hyppigere oppdaterte data og raskere tilgang til data
0Qg rapporter

e Gode og relevante rapporter/statistikker tilpasset
helselederes behov



Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av agenda og referat fra forrige mgte

10:05 - 10:30 Status fra programmet

10:30 — 11:00 Forslag til ny organisering

Standardisering

11:00 — 12:00 - Utredning av standardiserte tjenester (API)
- Arkitekturprinsipper for helsereqgistre
12:00 — 12:30 _unsj

~ellestjenester:
Status for fellestjenester og orientering om tjenester for helsepersonell

Helseanalyseplattformen
12:50 — 14:45 - Analyseportalen
- Status konseptvalgutredningen

14:45 — 15:00 Eventuelt

12:30 — 12:50
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Status Helseanalyseplattformen

e Arbeidet med implementering av Analyseportalen er startet
 Tilslutning fra Programstyret 07.12.2017 om a detaljere et utvalg pa 4 konsepter
e Ferdigstilt underveisrapport for konseptvalgutredningen 21.12.2017

* Fokusomradene i konseptvalgutredningen er
»  Samfunnsgkonomisk analyse
* Realiseringsstrateqg!
» Detaljering

e Leverandgrdialog etablert med ~20 potensielle leverandgrer
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Helseanalyseplattformen

Status Analyseportalen

Informasjon og begrunnelse rundt nedvalg av konsepter | KVUen

Realiseringsstrategi Helseanalyseplattformen

Status - Samfunnsgkonomisk analyse

* =22 Direktoratet for e-helse



Helseanalyseplattformen

Informasjon og begrunnelse rundt nedvalg av konsepter i KVUen

Realiseringsstrategi Helseanalyseplattformen

Status - Samfunnsgkonomisk analyse

‘=== Direktoratet for e-helse Side 66



Plan for Analyseportalen

Jan Feb Mar Apr Mali Juni

Nov Des
Anskaffelse
Mobilisering

Implementering Analyseportalen v 1.0

Innholdsproduksjon

Utredning av datakilder, metadata og veiledning

Videreutvikling Analyseportalen

Lgsningsdesign felles sgknadsskjema

Lgsningsdesign variabler og metadata

¢ \ 4 4
Kontrakt med leverandgr Lansering Analyseportalen v,1.0 Release 2018.2
Oversikt over datakilder Felles sgknadsskjema
¢ og veiledningstjeneste

Oppdragsskjema signert

¢

Konseptvalgutredning for
Helseanalyseplattformen ferdig,
videre finansiering avklart
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Funksjonalitet v1.0

Portal for forskere (helseanalyse.no)

—————————————————————————————————————————————————————————————————

Motta
veiledning

Skaffe
oversikt

Sgknader ett
sted

| [ ———

Samhandle
med
Innbyggere

Analysere

Tilgangsstyring, anonymisering, aggregering, maskering, overfgring, sporing, logging

Innhenting, mottak, sammenstilling, validering og transformasjon

»»»»»
- ~
N
<
S
<

OO0 OO . O3

Helseregistre, grunndata, sosigkonomiske data, biobanker, befolkningsundersgkelser og andre kilder.

OO0 OO . O3
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Prosess og involvering

Funksjonell

Brukerhistorier Oppdragsskjema Sprint-iterasjoner

lgsningsbeskrivelse

4 N

Innholdsproduksjon

Prioritering av backlog

Demo

- /

Brukertest

¥ ¥

» AG Forskning » Ressurser fraregistermiljger for
» AG Regqisterforvaltning kvalitetssikring av innhold

» Forskere (intervju) AG Analyseportalen (HDP)

AG Forskning

AG Registerforvaltning

YV V

@dvrig underlag:

= Funn fraspgrreundersgkelse
= Studiebesgk registermiljger
= Workshop Analyseportalen

Involvering

¥

> Forskere
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Plan for innholdsproduksjon

e |dentifisere ressurser I registermiljger for bistand med kartlegging og kvalitetssikring av
iInnhold

e Kartlegge innhold pa eksisterende nettsteder og utarbeide forslag

e Kvalitetssikring og justering av innhold 1 samarbeid med virksomhetene
e Frist for innspill til innhold: utgangen av februar
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Helseanalyseplattformen

Status Analyseportalen

Realiseringsstrategi Helseanalyseplattformen

Status - Samfunnsgkonomisk analyse

‘i Direktoratet for e-helse S



Prosess for konseptvalgutredningen for HAP

Problem-
beskrivelse

Behovs-
analyse

¢

\ Lasningskonsept

Evaluerings- Samfunns-
EE gkonomisk

@

(inkl normative krav)

analyse

N

Absolutte Mulighets-
Krav dimensjoner
== f/

l@ll@@l

Nullalternativ (0)
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Konsepter
for HAP

Mulighetsdimensjoner

K1 Helsedataportal

[G¥0) Analysetjenester ~ Spknads-
tjenester .
~

K2 Forskermaskinen

u
& s &

K3 Analyserom

K4 Registerkonsolidering

2l
®
Innsikts- Seknads-
tjenester tjenester
Data-
°-° « [ e ®
< 4 5
BBBBBB - - Tilgangsforvalter

KS Analyseinfrastruktur

tjenester
aaaaaaaaaaaa

Bruker Tilgangsforvalter

K6 Helsedataplattform

vvvvvvvvvv

helsetjenester

.......

K7 Analysegkosystem

ii;i;ii Brukergrupper

[]

& Funksjonalitet

8 Datakilder

5
@‘» Databehandling
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Forskerfokus

Sgknadsportal

Helseregistre

Ingen kopier av
data pa plattformen

Ingen
organisasjons-
endringer

Forskerfokus

Basis
analyseplattform

Nasjonale
helseregistre

Kopier av data
etableres pa
Helseanalyse-
plattformen

Delt ansvar for
datautlevering
mellom
registerforvalter og
tilgangsforvalter

Forskerfokus

Basis
analyseplattform

Nasjonale
helseregistre

Ingen kopier av
data pa plattformen

Delt ansvar for
datautlevering
mellom
registerforvalter og
tilgangsforvalter

Forsker-, myndighet og
helselederfokus

Analyseplattform

Helseregistre og
EPJ/PAS

Kombinerer kopier
0g master pa
Helseanalyse-

plattformen

All registerforvaltning
sentraliseres til ny
organisasjon

@kende grad av omfang

Forsker-, myndighet og
helselederfokus

Analyseplattform

Helseregistre

Kopier av data
etableres pa
Helseanalyse-
plattformen

Tilgangsforvalter
ansvarlig for all
utlevering av data
for sekundaerbruk

Forsker-, myndighet og
helselederfokus

Dataplattform

Helseregistre

Kopier av data
etableres pa
Helseanalyse-
plattformen

Tilgangsforvalter
ansvarlig for all
utlevering av data
for sekundaerbruk

1 2 3 4

Alle brukergrupper

Analyseplattform

Alle helsedatakilder

Kombinerer kopier
0g master pa
Helseanalyse-

plattformen

Tilgangsforvalter
ansvarlig for all
utlevering av data
for sekundaerbruk



Om evalueringen av konseptene | utredningen av
Helseanalyseplattformen

» Evalueringskriteriene
v’ representerer vurderingsparametere som kan
Oppfylles helt, delvis eller ikke | det hele tatt
v ekskluderer ikke konsepter som scorer lavt pa
enkeltkriterier

» Evalueringskriteriene er et verkigy og en stgtte
til & fatte en beslutning om et nedvalg av
konsepter.

* Nedvalget gjgres basert en totalvurdering |
kombinasjon med evalueringen

Evalueringskriterier | konseptutredningen av
Helseanalyseplattformen

Funksjonell maloppnaelse

Strategisk maloppnaelse

Gjennomfgringsrisiko

Informasjonssikkerhet og personvern

Strategisk gjenbruksverdi

Kostnad




Resultater fra evalueringen

e Evalueringen er gjort over flere arbeidsmgter |
programmet med tverrfaglig kompetanse

e Programmet har gjort gvelser pa a endre vekting for
a se utslag i score for konseptene

Hoy

o
K4
o

Verdi
iddel

@«
O«

3| @K1

Lav Middels Hey

Risiko
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Konsept 7

Konsept 5

Konsept 4

Konsept 6

Konsept 2

Konsept 3

Konsept 1

Analysegkosystem

Analyseinfrastruktur

Registerkonsolidering

Helsedataplattform

Forskermaskin

Analyserom

Helsedataportal




Videre arbeid med konseptene og foreslatt nedvalg

e Programmet anbefaler a ga videre med de som er
markert med stjerne

e Tar med de fire gverste konseptene, minus konsept 5.
Dette da konsept 5 er for likt konsept 6, og kan ses
som et steg «pa veien» mot konsept 7

e Konsept 1 tas med da dette sannsynligvis har en enkel
og rimelig realisering, samt er konseptuelt meget
forskjellig fra de tre andre.
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Konsept 7/

Konsept 5

Konsept 4

Konsept 6

Konsept 2

Konsept 3

Konsept 1

Analysegkosystem

Analyseinfrastruktur

Registerkonsolidering

Helsedataplattform

Forskermaskin

Analyserom

Helsedataportal




Vi mister ikke mulighetsrom ved gjenstaende konsepter

‘i Direktoratet for e-helse

K1: Helsedataportal

K2: Forskermaskinen

K3: Analyserom

K4: Registerkonsolidering
K5: Analyseinfrastruktur

K6: Helsedataplattform
K7: Analysegkosystem



Helseanalyseplattformen

Status Analyseportalen

Informasjon og begrunnelse rundt nedvalg av konsepter i KVUen

Status - Samfunnsgkonomisk analyse
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Valg av realiseringsstrategi for Helseanalyseplattformen
ma vurdere fglgende dimensjoner opp i mot hverandre

Teknologisk trygghet | valg av lgsning

Hayest mulig gevinst tidlig for bestemte brukergrupper

Hoyest mulig samfunnsgkonomisk gevinst pa et tidlig tidspunkt
Gjennomfaringsrisiko

Finansieringsplan

Behov for lovendringer

Organisasjonsutvikling

Det vil veere elementer av likhet og ulikhet | realiseringsstrategiene for de ulike
konseptene
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Vi foreslar a legge fglgende prinsipper til grunn for
realiseringsstrategien av Helseanalyseplattformen

1. Helseanalyseplattformen skal implementeres stegvis bade nar det gjelder funksjonalitet og datakilder
inn pa plattformen

2. Brukergruppen forskere har fgrsteprioritet | farste versjon av Helseanalyseplattformen

3. De store, komplekse Igftene knyttet til etablering av Helseanalyseplattformen bgr tas innen
desember 2020

4. Nye tjenester knyttet til soknad ma dekke et bredt spekter av datakilder - ogsa i tidlige versjoner

5. Helsedataprogrammet skal som hovedprinsipp ikke bygge ferdige innsikt- og analyseprodukter, men
legge til rette for dette gjennom enklere tilgang pa data og analyseinfrastruktur

6. For konsept 4, 6 og 7 vil det matte gjares et grunnleggende arbeid med etablering av en
dataplattform far farste versjon av Helseanalyseplattformen kan produksjonsettes

/. Helseanalyseplattformen skal kunne realiseres gjennom bruk av skytjenester
8. Vivil gjenbruke tjenester og infrastrukturer som allerede finnes der det er hensiktsmessig

En sentral problemstilling knyttet til stegvis utvikling er hvordan vi skal prioritere
produktkgen ved (videre)utvikling av Helseanalyseplattformen
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Hvilken funksjonalitet og datakilder ma veere tilgjengelig som en
del av den fgrste leveransen av Helseanalyseplattformen (HAP)?

* Hva er de viktigste datakildene a inkludere
0& HAP tidlig?

e Hva er det absolutte minimum kilder som
ma inkluderes pa fagrste versjonen av HAP?

e Hvor hyppig ma datakildene oppdateres pa
HAP | fgrste versjon?

e Hva slags funksjonalitet ma etableres pa
farste versjonen av HAP?

Mer funksjonalitet og flere datakilder gjgr at farste
versjon vil bli levert senere ut I tid og at risikoen gker!

* =22 Direktoratet for e-helse

Funksjonalitet og datakilder inn pa

Fgrste versjon av
Helseanalyse-
plattformen

\HAP 1.0

Malbilde
HAP 4.0 konsept

HAP 3.0

=

HAP 2.0 \
\ Nye datakilder

Helseanalyseplattformen

og/eller ny
funksjonalitet

Analyse-

portalen [ =
// \ I - Metadata (eks)

-
M|
. m—p
Tid
HAP 1.0 HAP 2.0 HAP 3.0




Veikartet ma knytte sammen funksjonalitet og datakilder basert pa
nar disse vil inkluderes pa Helseanalyseplattformen

Funksjonalitet 8 Datakilder

* Huvilken funksjonalitet skal prioriteres til hvilket tidspunkt » Hvilke datakilder skal prioriteres og hvorfor skal disse
og hvorfor? Kildene prioriteres?

 Huvilken funksjonalitet kan etableres far det er data pa | hvilken grad ma enkelte datakilder (eks NPR) tas
nlattformen? stegvis inn pa Helseanalyseplattformen?

« Hvaer minimumsleveransene for « Huvilke forutsetninger ligger til grunn for a ta inn en
Helseanalyseplattformen for de ulike brukergruppene? datakilde inn pa Helseanalyseplattformen?

« Hvordan pavirker finansieringsplanen utvikling av » Juridiske forutsetninger
funksjonalitet? « QOrganisatoriske forutsetninger og ansvarsfordeling

« Huvilken funksjonalitet ma veere etablert innen « Tekniske forutsetninger og integrasjoner
Helsedataprogrammet avsluttes | desember 20207? * Forutsetninger rundt gode metadata

* Arbeid fra registerforvalter
* Finansielle forutsetninger
 Hvilke datakilder ma veere pa plattformen innen
Helsedataprogrammet avsluttes | desember 20207?
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Det ligger noen fundamentale forutsetninger knyttet til nar
funksjonalitet pa Helseanalyseplattformen kan realiseres

Sentrale forutsetninger knyttet til realisering av eksplorative analysetjenester Sentrale forutsetninger knyttet til realisering av analyseinfrastruktur
Forutsetter
Forutsetter enten
Juridisk OK
(forskrift eller Data pa
databehandler- plattformen
avtale)
eller
Ad-hoc
Infrastruktur Forutsetter filoverfarings- Analyse-
etablert _ tieneste fra infrastruktur
Data pa Eksplorative datakilder
plattformen IELSE
Integrasjon mot ATy
datakilder satt Infrastruktur
opp etablert
Forvaltnings-
organisasjon
etablert
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A fa ngdvendige datakilder inn pa plattformen er et stort
risikoelement og ligger pa den kritiske veien for a lykkes med

realiseringen av Helseanalyseplattformen (K4, K6 og K7)

e Hvordan kan vi best rigge oss na for a kunne lykkes med en realiseringsplan som
llustrert | veikartet?

* Hvilke aktiviteter ma vi iverksette snarest fra var side mot deres virksomheter for a
starte prosessen?

Her ma vi starte jobben
med a flytte data inn pa
plattformen

Her er
Helsedataprogrammet
etter planen ferdig

4

Her er vi i dag

‘ (Hva ma gjeres i denne perioden?) l

01.01.2018 01.01.2019 01.01.2020 31.12.2020

Helsedirektoratet Folkehelseinstituttet Kreftregisteret

Universiteter
SSB SKDE

(Helseundersgkelser)
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En alternativ nedbrytningsstruktur og begrep knyttet til
Implementering av teknisk lgsning for Helseanalyseplattformen

Helseanalyseplattformen 1.0 Helseanalyseplattformen 2.0 Helseanalyseplattformen 3.0

Analyseportalen 1.0 Analyseportalen 2.0 Sgknadstjenester 1.0 Sgknadstjenester 2.0 Sgknadstjenester 3.0 Funksjonglitet knyttet ti metadata_,
sgknadstjenester og saksbehandling
Analysetjenester 1.0 Analysetjenester 2.0 Analysetjenester 3.0
Dataplattform 1.0 Dataplattform 2.0 Dataplattform 3.0

Datakilder bglge 1 Datakilder bglge 2 Datakilder bglge 3

Funksjonalitet knyttet til analyseinfrastruktur og
analysetjenester

Funksjonalitet knyttet til etablering av
dataplattform med innebygd personvern

Datakilder som tas inn pa plattformen

* Vil det veere ulike utviklingssykluser pa de fire delene knyttet til etablering av teknisk
lasning slik at de ikke kan knyttes opp mot enhetlige versjoner av
Helseanalyseplattformen?

e Hvordan ser de ulike versjonene av delene ut?
e Hvordan er avhengigheten mellom delkomponentene | de ulike delene av HAP?
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Et tenkt overordnet veikart for K7 * peroden 20192020

Helsedata-

2018 2019 2020 programmet 2021- 2025 K7
-
Etab|ering av farste informasjons- Innbygger- —Q

versjon av
Helseanalyse-
plattformen vil etter
lanen starte 1 2019
N /

/

Hva er
minimumsfunksjonalitet |
farste versjonen av

.

Helseanalyseplattformen?

modell tienester ] Etablere ‘
Dataplattform API;(;rt:pne o ikosystem Co—
2.0 —— tvidelse(r) gkt
Dataplattform Delvis data/wear

kapasitet
1.0 automatisert data ables

Dataimport- tilrettelegging

tieneste

Anonymiserings Medisinske

tieneste

Delvis kvalitetsregistre
P automatisert Analysemaskin #2
y saksbehandlina 3.0

Dataplattform

datautleverings- Metadata Etablere

: : : SSB #2
Filoverfgrings- tieneste integrert mot Syntetiske ' praksis for ‘

tieneste sgknad datasett andre ~

Metadata- b-
V katalog 2.0 Analvsemaskin datakilde La
' Kohorteksplorer y register

2.0 2.0 Medisinske

Felles ' _ :
Metadata- : - kvalitetsreqistre
; Bl & DVH g
katalog 1.0 saksbehandlings Anonymisert v SSB #1 41

lgsning infrastruktur !
analysetjeneste Kreft.

Felles Helse- registeret
S QEL S NEIE Kohortflgsplorer undersgkelser - . g#z
helsedata ' _ og biobanker esterende ]
Analysemaskin sentrale

1.0 helseregistre? NPR #2

Analyseportal DAR Resept-
1.0 registeret

Kreft-

Folke- registeret h
registeret #1

Sgknadstjeenester

Den farste bglgen med

Analysetjenester Datakilder inn pa Helseanalyseplattformen i 2019. Hva kreves fra
registerforvaltere for a fa

\dette til?

helsedatakilder ma tas inn

\

)

* Tilsvarende veikart utvilkles for alle konsepter
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ikest

Analysetjenester 1.0 - eksempel

* =22 Direktoratet for

TSD

Sikker palogging

Analyseverktgy

Forskers eget
prosjektrom

Helsedata fra
HAP

1011010
1010011
0110101

NPR?

Kohorteksplorer Analysemaskin

Apen webside for

'kk OI .
kohorteksplorer Sikker palogging

Analyseverktagy Data-
import
Tilrettelagte data Forskers eget prosjektrom
Helsedata Eget
fraHAP : dataomrade
10110101010 |
01101101010 :
10110101010 10110101 1011010
111111100001 1010011} | 1010011
0110101 : 0110101
DAR? MFR? Kreft- Resept-

registeret? registeret?

Dataplattform

Helseanalyseplattformen 1.0 Helseanalyseplattformen 2.0 Helseanalyseplattformen 3.0

Seknadstjenester 2.0 Seknadstjienester 3.0
| Analysefjenesier 1.0 Analysetjenester 2.0 Analysetjenester 3.0

Dataplatiform 2.0 Dataplatiform 3.0
| Datakilder balge 1 Datakilder belge 2 Datakilder belge 3

Analyseportalen 1.0 Analyseporialen 2.0

Seknadstienester 1.0

Dataplattform 1.0



ikest

nalysetjenester 2.0 - eksempel

Direktoratet for

Helzeanalyseplattformen 1.0

Analyseportalen 1.0 Analyseporialen 2.0

—— i — — — i — —— — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — —— — — — —— — — ——— — — —— — — — —— — — — —— — — ——— — — —— — — — —— — — — —— —

TSD Kohorteksplorer Analysemaskin Anonymisert analyse

_
R —

Helsedata Eget
fra HAP dataomrade

Helsedata fra
HAP
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Helseanalyseplattformen

Status Analyseportalen

Informasjon og begrunnelse rundt nedvalg av konsepter i KVUen

Realiseringsstrategi Helseanalyseplattformen
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Prosess for konseptvalgutredningen for HAP

Lasningskonsept

Behovs-
analyse

Problem-
beskrivelse

Absolutte Mulighets- Evaluerings- Samfunns-
krav dimensjoner Kriterier gkonomisk

O o

(inkl normative krav)

analyse

Nullalternativ (0)
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Samfunns-
gkonomisk

Status samfunnsgkonomisk analyse

analyse

Pagaende arbeid

e Kostnadsestimering av konseptene

* [nnhenting av estimater fra leverandgrer

e |dentifisering og vurdering av virkninger | arbeidsgruppene
* Oppbygging av effektmodell

5. Vurdere
samfunns-
okonomisk
lonnsomhet

1. Beskrive 2. Identifisere e 4. Tallfeste og
: 3. Identifisere
problemet og og beskrive verdsette

formulere mal relevante tiltak virkninger

6. Gjennomfere 7. Beskrive 8. Gi en samlet
usikkerhets- fordelings- vurdering og
analyse virkninger anbefale tiltak

virkninger
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Forelgpige identifiserte virkninger av Helseanalyseplattformen

Prissatte virkninger lkke-prissatte virkninger : e
Fordelingsvirkninger

Kostnadsvirkninger Nyttevirkninger Kostnadsvirkninger Nyttevirkninger

Investeringskostnader Mer innovasjon og naeringsutvikling Endrings- og omstillingskostnader Mer og bedre helseforskning Omtordeling av kostnader ti

datautlevering

Bedre kvalitet og ressursbruk |

Drift- og forvaltningskostnader Mer effektiv legemiddelutvikling helsetjenesten

Endrings- og omstillingskostnader @kt kommersiell attraktivitet Bedre personvern

Tidsbesparelser registerforvaltning

0g mottakere av helsedata Bedre datakvalitet

Sparte driftskostnader

registerforvaltning Bedre styringsdata

Sparte investeringskostnader

forskningsinfrastruktur og systemer @kt samhandling
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Kostnadsnedbrytningsstruktur for Helseanalyseplattformen

Varighetsdrevne
kostnader

Forprosjekt

Etablering og
innfaring

Drift og forvaltning

Varighetsdrevne
kostnader

Prosjektledelse og
administrasjon

Prosjektledelse og
kommunikasjon

@vrige kostnader

Dataplattform

Datamottak og -
tilpasning

Datalagring

Datatjenester

Felles driftsplattform

Forvaltningstjenester

Saksbehandling

Forvaltningsverktay

Sgknadsportal

Portal- og
innholdstjenester

Sgknadstjenester

Samhandlings-
tienester

Metadatatjenester

Portalverktay

Rapportering

Datavarehus-plattform

Rapportverktay

Analyse

Eksplorative
analysetjenester

Eksplorative verktay

Analyseverktgy

Organisasjons- og
regelverksutvikling

s Regelverksutvikling

Etablering av

forvaltnings-
organisasjon

Innfaring

Innfaring og opplaering
brukere

Innfaring og opplaering
registerforvaltning




Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av agenda og referat fra forrige mgte

10:05 - 10:30 Status fra programmet

10:30 — 11:00 Forslag til ny organisering

Standardisering

11:00 — 12:00 - Utredning av standardiserte tjenester (API)
- Arkitekturprinsipper for helsereqgistre
12:00 — 12:30 _unsj

~ellestjenester:
Status for fellestjenester og orientering om tjenester for helsepersonell

Helseanalyseplattformen
12:50 — 14:45 - Analyseportalen
- Status konseptvalgutredningen

14:45 - 15:00 Eventuelt

12:30 — 12:50
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hittps://ehelse.no/helsedataprogrammet
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