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16/18 | Godkjenning av referat fra programstyremgte 13.04.2018. Beslutningssak

Vedtak:

Programstyret godkjenner referatet med fglgende endring:

Det legges inn et punkt i referatet under sak (12/18):

- Programstyret bemerker at det kan veere lagt inn forutsetninger
og effekter i den samfunnsgkonomiske analysen som ikke er
relevante eller realistiske uten at det er mulighet til  etterprgve
dette. Et eksempel fra analysen er en mulig tidsbesparelse pa 50
drsverk i registrene.

17/18 | Status fra programmet Orienteringssak
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Christine Bergland orienterte om at det har blitt avholdt
statssekretaerseminar om helsedata og personvern der det bl.a. var et
innlegg om Helsedataprogrammet. HOD arbeider na med anbefalingen
fra konseptvalgutredningen og ser dette i sammenheng med
budsjettarbeidet.

Marianne Braaten orienterte om overordnet status for programmet.

Spgrsmal:

- Hva er avhengigheten mellom beslutningen som skal gjgres i
HOD og fremdrift for programmet, er anskaffelseslgpet avhengig
av beslutningen i HOD?

Svar: Den totale anskaffelsen er avhengig av beslutningen i HOD,
men det vil vaere en trinnvis etablering av HAP der deler av
konseptet kan realiseres innenfor ndvaerende rammer.
Kommentar fra HOD: Det er viktig a fa politisk forankring og
gode rammer for programmet og bruken av helsedata, men
Helsedataprogrammet har rammebetingelser til & fortsette
arbeidet.

Vedtak:
Programstyret tar saken til orientering.

Organisasjonsutviklingsprosjektet

18/18

Utredning av tilgangsforvalterfunksjonen og organisatorisk forankring
av Helseanalyseplattformen

Glenn Melby orienterte om status for prosjekt organisasjonsutvikling.
Maren Lien orienterte om status for utredning av
forvaltningsorganisasjon og om innholdet i utkast til statusrapport som
skal oversendes HOD innen 20. juni. Rapporten beskriver status for
arbeidet med utredningen som skal leveres til HOD 1. oktober. Enkelte
problemstillinger vil kanskje ikke vaere mulig a utrede ferdig 1. oktober.
Dette vil fremga av sluttrapporten.

Innspill:

- Konsekvensene av formuleringen om sekundaerbruk av data i de
absolutte kravene er uklar. Dette kan potensielt endre pa roller
og ansvar i sektoren, dette gjelder saerlig Helsedirektoratets
myndighetsrolle i forbindelse med eierskap og bruk av data fra
NPR/KPR for styringsformal.

- Rollene og ansvaret til de ulike aktgrene og konsekvensene av
endringene som foreslas bgr beskrives tydeligere.

Svar: Dette vil bli ytterligere beskrevet og detaljert i den videre
utredningen og i sluttrapporten.

- Det er viktig a ta med ankemulighet i forbindelse med utlevering
av data.

- Positivt at programmet deler dokumenter for innspill i en tidlig
fase. Viktig at det blir en god prosess for videre forankring mot
Helsedirektoratet, FHI, Kreftregisteret og RHF-ene. Det er ikke er
tilstrekkelig med en-til-en mgter for forankring i RHF-ene. Det er

Diskusjonssak
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gnskelig at sluttrapporten sendes pa hgring i RHF-ene fgr
oversendelse til HOD.

- Svar: Viskal ha en grundig prosess med RHF-ene og vi ma
vurdere hvordan dette kan gjgres pa en hensiktsmessig mate.

- Det er viktig a balansere behovet for videre utredning mot
behovet for fremdrift.

- Prosjektet ma bruke innspillene som kom til hgringen om
Helsedatautvalgets rapport, szerlig gjelder dette innspillene fra
RHF-ene.

- Er bekymret for formuleringen i avsnittet om avgrensninger som
gjelder samhandling med SSB, NSD og andre relevante
infrastrukturer. Den er motstridende i forhold til konseptet med
analysegkosystem og kobling av data pa tvers av ulike datakilder.
Ma passe pa at dette ikke planlegges for sent i prosessen.

Svar: Programmet har dialog med SSB og andre relevante
infrastrukturaktgrer. Formuleringen i statusrapporten vil bli
presisert for a gjenspeile dette.

- Forskningsradet er ogsa en aktgr som ma involveres tett i OU-
utredningen.

- Det skal etableres et digitaliseringsstyre for hgyere utdanning og
forskning. Rapporten fra organisasjonsutviklingsprosjektet bgr
ogsa behandles der.

- En god forvaltningsorganisasjon er vesentlig for i hvor stor grad
man klarer a realisere gevinstene ved tiltaket. Veiledning og
oppleering om dataene, bruk av dataene og bruk av
analyseverktgy er her vesentlig i hvert fall for forskningens grad
av gevinstrealisering. Forvaltningsorganisasjonen kan vaere en
sentral nasjonal brukerstgtteorganisasjon, i tillegg ma dette
suppleres med superbrukere lokalt

- Det virker lite hensiktsmessig a dele opp
forvaltningsorganisasjonen i to separate organisasjoner.

- Konsekvensen av modellene ma synliggj@res for aktgrene, f.eks.
ved beskrivelse av scenarier.

Vedtak:

Programstyret er orientert om statusrapporten og ber prosjektet ta
hensyn til innspillene som fremkom i mgtet i den videre utredningen.

19/18

Utredning av modell for portefgljestyring

Lene Skjervheim orienterte om arbeidet med og utkast til modell for
portefgljestyring. Utgangspunktet er behov for en modell for
koordinering av tekniske felleslgsninger for helseregistrene.

Innspill:

- Det ma presiseres hvilken type beslutninger det er snakk om at
én myndighetsaktgr skal ha mandat til 3 beslutte.
Helsedirektoratet kan ikke si fra seg sitt myndighetsansvar.

Diskusjonssak
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- Viktig & vaere tydelige pa hva det er hensiktsmessig a samle, for
eksempel pa biobanksiden er det en del utviklingsprosjekter det
vil vaere lite hensiktsmessig a samle. Det ma ikke etableres et
byrakratisk system uten at man far noe ut i den andre enden.

- Ma veere bevisst pa hva som er relevant for felles styring for
registerprosjektene. Finne ut av hvilke elementer det er
hensiktsmessig a se i sammenheng mellom registrene. Et
eksempel det kan vaere hensiktsmessig @ samordne er en felles
datamodell for helsedata.

- Savner link mellom portefglje- og finansieringssaken

- Kunnskapssektoren er ikke representert i naveerende
prioriteringsmodeller, derfor bgr ikke dette ende i de allerede
etablerte foraene..

- |l oppdraget er helseanalyse nevnt. Stgtter at det ikke legges vekt
pa helseanalyse i arbeidet, men at tekniske Igsninger vektlegges.

- Detvikan gjgre sammen, det gjgr vi sammen. Ma finne de
lavthengende fruktene fgrst, bygge modenhet og tillit. Tvil om vi
skal kalle det portefgljestyring i starten, men det er mer enn
koordinering og samhandling.

Vedtak:

Programstyret har fatt en orientering om utkast til modell og ber
prosjektet ta med seg innspill som fremkom i mgtet i det videre
arbeidet.

20/18

Utredning av finansieringsmodeller for fellestjenester

Jonas Rusten orienterte om status for arbeidet med utredning av
finansieringsmodeller for tekniske fellestjenester. Saken er et utspill for a
fa innspill til en modell som er under utredning

Innspill:

- Kostnader til drift av helseregistre ma omtales korrekt i
dokumentet. Per i dag har ingen av FHIs 10 sentrale helseregistre
noen form for reservasjon eller samtykke, og det vil bare veere
for noen av disse registrene at innsynslgsninger er relevant. Det
er derfor er viktig at man ser pa nyansene i disse tjenesten i
forbindelse med finansieringsmodeller.

- Nar man etablerer infrastruktur ma tjenesten vaere priset sa lavt
at den blir brukt, og det er ogsa viktig at tjenestene er riktig
dimensjonert.

- Deter en del uriktigheter i dokumentet som ma oppdateres.

- Finansieringsmodellen for kvalitetsregistrene er basert pa
ressursinnsats. Anbefaler at prosjektet revurderer denne
modellen.

Diskusjonssak

Vedtak:

Programstyret er orientert om status for utredning av
finansieringsmodeller for fellestjenester og ber om at innspill som
fremkom i mgtet blir tatt med i det videre arbeidet.
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Helseanalyseplattformen

Orienteringssak

21/18

Anskaffelsesstrategi for Helseanalyseplattformen

Bjgrn Holstad orienterte om status for prosjekt
Helseanalyseplattformen, som na er i planleggingsfase, og om forelgpige
planer for arbeidet med anskaffelsesstrategi.

Innspill:

- God oppsummering og gode tanker om prosess. Sett fra
universitets- og hgyskolesektoren ser det ikke ut til at tjenester
fra den sektoren er tatt med.

Svar: Dette er en del av det arbeidet prosjektet skal gjgre
fremover.

- God presentasjon. Det vil vaere viktig & legge vekt pa fleksibilitet
og skalerbarhet.

- Sourcing-modeller i et gkosystem er komplekse, og det finnes
ikke mye erfaring pa dette. Tror kompleksiteten er stgrre en det
modellene viser. Noen ma sette premissene for gkosystemet.
Mener at det er et viktig poeng at vurderingene av dette gjgres i
en veldig apen og offentlig prosess fordi det vil vaere viktig a fa
innspill, nettopp fordi dette er nybrottsarbeid i Norge.

- Anbefaler at det legges til rette for offentlig-privat samarbeid slik
at helsedata kan bli en ny neering for Norge. Tips: Se hva som er
gjort i Ontario. Det er viktig a huske gkosystemtankegangen i
anskaffelsesprosessen og at det legges til rette for sma
leverandgrer.

- Vanskelig a fa finansiert pukkelkostnaden, oppfordrer til 3
undersgke hvilke muligheter som finnes i markedet for
samfinansiering. Det er ofte slik at det offentlige sitter igjen med
hele risikoen for store investeringer.

- Vil helsedata.org innga i Helseanalyseplattformen?

Svar: Om helsedata.org viderefgres som i dag eller ikke i HAP er
ikke avklart. Innholdet pa helsedata.org skal uansett innga pa
HAP.

- Skatt er veldig gode pa leverandgravtaler. Det kan veere klokt &

ha en dialog med dem for a hgste erfaring.

Christine Bergland orienterte om at HOD tar sikte pa etablering av en
nasjonal tjenesteleverandgr i 2020. Helsedataprogrammet ma utrede en
hensiktsmessig modell for handtering av kontrakter enten i direktoratet
eller i en interimsorganisasjon i perioden frem til en nasjonal
tjenesteleverandgr er etablert.

Vedtak:
Programstyret tar saken til orientering.

Gevinstrealisering

Orienteringssak

22/18

Gevinstrealisering i Helsedataprogrammet
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Thea Servig @stbye orienterte om arbeidet med gevinstrealisering i
Helsedataprogrammet.

Innspill:

Klokt at arbeidet med gevinstrealisering startes allerede na. Den
viktigste delen av arbeidet er a forankre gevinstene hos de
aktgrene som skal hente dem ut. Skatt er gode pa forankring av
gevinster. Torstein Bye sender kontaktinformasjon til kontakt
hos Skatt i etterkant av mgtet.

Hvordan gevinster skal tas ut kan fa stor betydning for
finansieringsmodeller.

Veldig fin presentasjon. Programmet har
effektiviseringsgevinster, men den st@rste effekten her vil mer
og bedre forskning, tiltrekke internasjonale forskere til Norge,
legge til rette for naeringsutvikling osv. Det er viktig a ikke
glemme disse store effektene i arbeidet med gevinstrealisering.
Savner at det synliggjgres at etterspgrselen etter helsedata vil
gke, at dette vil gi en kostnadsside og at det derfor kan bli feil 3
legge til grunn at det skal bli effektivisering i sektoren.

Vedtak:

Programstyret har fatt en orientering om arbeidet med
gevinstrealisering i programmet.

Fellestjenester

23/18

Orientering om innsynstjenesten samt status helsepersonelltjenester

Anders Langberg orienterte om arbeidet med innsynstjenesten for

innsyn i
helseno
helsepe

Innspill:

de nasjonale medisinske kvalitetsregistrene gjennom
rge.no. Nils Gullhaug orienterte om status for arbeidet med
rsonelltjenester.

UiO leverer tjenester for gensekvensering for behandlingsformal.
Dette representerer enorme mengder med data, og er et felt
som programmet ma ta hensyn til.

Svar: Programmet har dialog med relevante aktgrer, men dette
er et omrade som ma fglges opp i det videre arbeidet.

Det finnes en pilot i Helse-Nord for beslutningsstgtte for
behandling av prostatakreft.

Vedtak:

Programstyret har fatt en orientering om prosjekt Fellestjenesters

aktiviteter for innsynstjenesten og helsepersonelltjenester.

Harmonisering

24/18

Orientering om pilotering av filoverfgringstjenesten og status for

etableri

ng av nasjonal metadatakatalog

Havard Lande orienterte om status for filoverfgringstjenesten og
nasjonal metadatakatalog.

Innspill:
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- Nar skal det leveres funksjonalitet for utforskning av metadata
pa helsedata.org?
Svar: Det er langt lgp frem mot en helhetlig I@sning for metadata
men det vil bli levert delleveranser knyttet til metadata basert pa
arbeidet som er gjort i HRR-prosjektet og basert pa bruk av
HealthTerm.

- FMK bidrar med midler til dette arbeidet.

Vedtak:

Programstyret har fatt en orientering om aktivitetene i prosjekt
Harmonisering.

25/18

Oppdatering av programmets styringsdokument

Marianne Braaten orienterte om endringer som er gjort i programmets
styringsdokument.

Innspill:

- Hvordan skal arbeidsgruppene brukes til hgsten?
Svar: Arbeidsgruppene vil fortsette, men mgtefrekvensen vil
veere mindre hyppig. Det vil ogsa etableres temagrupper
innenfor utvalgte omrader som kan jobbe med mer spissete
problemstillinger enn arbeidsgruppene.

Vedtak:

Programstyret godkjenner programmets styringsdokument versjon 1.4.

26/18

Eventuelt

Ingen saker

side 7




