bedre innsikt
o helsedata | pedre folkehelse

Referansegruppemgte | Helsedataprogrammet

2 (.august 2020



Tidspunkt Sak Sakstype

12/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda oqg referat fra forrige mgte B

13/20 10:05-10:30 Status fra programmet O

14/20 10:30-11:00 Data og analysetjenester - orientering om anskaffelsen og plan O
for hgsten

15/20 11:00-11:20 Helsedataservice interim: Erfaringer fra pilot felles O
sgknadsprosess

16/20 11:20-11:40 Stegvis plan for utvikling av Helsedataservice permanent D

17/20 11:40-12:10 Finansieringsmodell for Helseanalyseplattformen D

18/20 12:10-12:30 Roller og ansvar | HDP etter Ny e-helseorganisering O
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Tidspunkt Sak Sakstype

12/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

13/20 10:05-10:30 Status fra programmet O

14/20 10:30-11:00 Data og analysetjenester - orientering om anskaffelsen og plan O
for hgsten

15/20 11:00-11:20 Helsedataservice interim: Erfaringer fra pilot felles O
sgknadsprosess

16/20 11:20-11:40 Stegvis plan for utvikling av Helsedataservice permanent D

17/20 11:40-12:10 Finansieringsmodell for Helseanalyseplattformen D

18/20 12:10-12:30 Roller og ansvar | HDP etter Ny e-helseorganisering O
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Status fra programmet

Lovarbeidet

Helsedata.no (variabelutforsker og felles sgknadsskjema)
Saksbehandlingslgsning

Dataprodukter og integrasjoner

Arbeld med indikatorer

Overordnet status og risiko

* =22 Direktoratet for e-helse



Lov og forskrift avgjer etablering av
Helseanalyseplattformen og Helsedataservice

- w e
— 1 - [ - [ - | - 1 - 1 - 1 -

Regjeringen RN _ . Regjeringen Forskrift
fremmet Séct)rtrlrllgeetn Utsettelse Forskrift pa vedtar iverksettes
V V .
lovforslag saaroven, oo . haring forskrift 1.7.21
Forutsetter at
loven er vedtatt .
HDS far

vedtaksmyndighet

HAP kan ga i produksjon
med sensitive data

HOD beslutter
organisatorisk
plassering av HDS
etter lovvedtak
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Helsedata.no:
Ny versjon av variabelutforsker og felles sgknadsskjema

e Variabelutforskeren
e basert pa nasjonal variabelkatalog, Healthterm
® pbedre variabelvisning
e flere datakilder (bl.a. fra Kreftregisteret)

Finn helsedata

* Ny versjon av sgknadsskjema
e flere datakilder
e forbedret design

e Oppdatert innhold | sgknadsvelviseren

‘ . . ersonidentifiserbare nonyme aggregerte
esle versjon. data data
- u Les denne veiledningen far du seker Trenger du tabelldata, statistiska,
Engelsk innhold og sgknadsskjema S
indirekte kan knyttes til
enkeltpersoner.
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Felles saksbehandlingsigsning

e Saksbehandlingsprosessene er klare

e Klart for direkte mottak av sgknadsskjema

e Na til utpregving hos registerforvalterne

||||||||||| Al fordelt p < Saker hos forvalterne 5 V k

e Jobber med integrasjon mot Wt

Vis status for: Sak v Venter pa informasjon 0
Klar til behandling 0
Venter pa delsaker 0
[ ] u u [ |
FHI og Hdir sine arkivkjerner
v Gruppemedlemmer
@ Saker under arbeid Ferdig behandlet nator HDS

Koordinator HDS

HHHHHHH
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Malbilde og plan \@

KREFT s

registeret

Sentrale Helseregistre

* @
\"3 Helsedirektoratet ‘q’ folkehelseinstituttet

HELSE e VEST
HELSE .O SOR-AST

Nasjonale kvalitetsregistre

HELSE ® @ ® MIDT-NORGE HELSE NORD

Helseundersgkelser
oSO mMeba

aln
w ARKIVVERKET Statens

o) legemiddelverk

SSB og andre datakilder

w2y -
» Statistisk sentralbyra % FORSVARET
« Statistics Norway N .
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Dataprodukter og integrasjoner: Programmet jobber tett sammen
med sektoren for a kunne fa levert dataprodukter til HAP

Arbeid for a detaljere malbildet for integrasjon mot helseanalyseplattformen
Utarbeidet kriterier for prioritering av datakilder pa HAP
Revisjon av spesifikasjon for overfgring av metadata og dataprodukter til HAP

Dedikerte prosjekt for dataprodukt til HAP hos FHI, Kreftregistret, og HDIR.
Statte til prosjektene | form av enkeltressurser og finansiell stgtte fra programmet
Farste dataprodukt fra kreftregistret er overfgrt som testdata

Utarbeidet plan for etablering av dataprodukter fra de nasjonale medisinske kvalitetsregistrene
Forankring og mobilisering sammen med innfaringsprosjektet som etableres pa tvers av
regionene

Arbeid med HUNT, MoBa og Tromsgundersgkelsen for a etablere en standardisert spesifikasjon
Konseptarbeid for a konkretisere dataprodukter fra helseundersgkelser.

Metadata om variabler i SSBs datasamlinger i HAP datakatalog og felles sgknadsskjema.
Dialog med Bivirkningsregisteret, Forsvarets helseregister og Helsearkivet



Indikatorer

Antall sgknader
om data til
forskning

Antall
publikasjoner
basert pa
registerdata

FAIR-score

Tildelinger til
forskning pa
helsedata

Styrket personvern

Antall overfaringer
med filoverfarings-
tienesten

Innbyggerens
kjiennskap til
helseregistrene

* ==z Direktoratet for e-helse

Antall registre som
tiloyr elektronisk
Innsynslgsning via
Helsenorge

Bruk av
anonymiserende
analysetjenester

Tidsbesparelser forskning

Utleveringstid per
sgknad om
helsedata

Antall sgknader
spart pga nytt
felles
sgknadsskjema

Antall sgknader til
kvalitetssikring,
administrasjon

eller styring

Antall forespgrsler
om ikke-
sgknadspliktige
dataprodukter pa
HAP

Andel komplette
sgknader

Bruk av
selvbetjente
analyser

Antall sgknader til
medisinske
kvalitetsregistre

Antall timer brukt
pa
saksbehandling
per sgknad om
helsedata

Andel sgknader
som kommer
utenom felles

sgknadsskjema

Andel sgknader
som trenger
saksbehandling
fra registrene

Brukertilfredshet

@kt verdiskapning |
helseindustrien

Antall
Antall sgknader virksomheter /
om helsedata fra omsetning |
naeringslivsaktarer analyse-
gkosystemet

Bruk av
analysetjenester

Tiltenkte fremtidige
Indikatorer




Overordnet status Helsedataprogrammet

FORRIGE NA TENDENS

- Fa endringer i overordnet status siden forrige rapportering.
Overordnet status « Tendensen i programmet er positiv, men kritiske avhengigheter er uendret.
« Gul status pa grunn av ressurser, avhengighet og risiko (se under).

» Tilstrekkelig finansiering over statsbudsjettet for 2020

@konomi . God gkonomisk prognose for faktiske kostnader i 2020 ift budsijett

* Registerforvaltere signaliserer ressursutfordring | egne virksomheter
* Krevende ressursplanlegging for HDS permanent.

Ressurser

* | hovedsak god fremdrift ift milepaeler og leveranser.
Fremdrift - Programmet belaster kapasitet hos registerforvalterne - kan utfordre innfaring m.m.
* Risiko for fremdrift pga utsatt behandling av lovprop. | Stortinget.

Kvalitet  Kvaliteten pa arbeidet i programmet er generelt god.
 Positive tilbakemeldinger pa kvalitet i anskaffelsen av data- og analysetjenester
Avhengigheter * Programmet er avhengig av betydelig ressursinnsats hos registerforvalterne.
* Risiko mtp avhengigheten til lovarbeidet har gkt grunnet utsettelse av Stortingets
nehandling (desember 2020).
Risiko * De stgrste risiko for programmet er avhengighet til lovarbeid, manglende

kapasitet/budsjett blant registerforvaltere og at sluttbrukere ikke er forberedt pa a ta
gsninger | bruk.

* =22 Direktoratet for e-helse



Sannsynlighet

Risikovurdering Helsedataprogrammet

Uendret siden forrige rapportering

Sveert hgy

Hay

Moderat

Liten

Sveert liten

Ubetydelig Lav

* =22 Direktoratet for e-helse
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Moderat

Konsekvens

9

Alvorlig

Sveert alvorlig

Risikoelementer

Tiltak

Manglende
kapasitet og/eller
budsjett blant
registrene til a
realisere lgsninger,
gevinster eller ta |
bruk felleslgsninger

-Forankre innfgringsmetodikk

-Tett samarbeid med og oppfalging av innfarings- og
gevinstansvarlige

-Vurdere virkemidler gjennom styringslinjen

-Forankre og synliggjgre gevinster av felleslgsninger |
sektoren

-Engasijere registermiljgene | samarbeid om prioriteringer.
-Mobilisering og medfinansiering av sektor knyttet til
Integrasjonsarbeid, metadata og innfaring

-Forankre og styre arbeid gjennom avtaler og med krav til
jevnlig rapportering

Begrensninger |
lov- og regelverk og
forsinkelser i lov-

09
regelverksutvikling

-Gode og tilstrekkelig detaljerte planer

-Lgpende forventningsavklaring mellom programmet og
HOD

-@ke den juridiske kapasiteten | programmet og involvere
jurister fra SSB, FHI og Helsedirektoratet

-Arbeide for stegvis regelverksutvikling

-God dialog med politisk ledelse

Strategisk viktige
beslutninger pa
politisk og
lederniva er
forsinket eller
uteblir

-Informasjonsarbeid

-Orienteringsnotater til statssekreteerutvalg
-Regelmessige ledermgtesaker

- Prioritere saker som trenger beslutning

Manglende
kapasitet og
gjennomfgrings-
evne i programmet

-Justere planer

-Ressursallokering

-Ansettelse/innleie av ressurser

-Vurdere omfang

-Vurdere samarbeidsform og forankringsprosesser
- Ta i bruk styringsverktay for & monitorere
fremdrift/prognoser

Sluttbrukere er ikke
forberedt paatai
bruk tjenester og
lgsninger

-Institusjonell forankring og styringsdialog
-Gode innfgringsplaner og kommunikasjon




Tidspunkt Sak Sakstype

12/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

13/20 10:05-10:30 Status fra programmet O

14/20 10:30-11:00 Data og analysetjenester - orientering om anskaffelsenog O
plan for hgsten

15/20 11:00-11:20 Helsedataservice interim: Erfaringer fra pilot felles O
sgknadsprosess

16/20 11:20-11:40 Stegvis plan for utvikling av Helsedataservice permanent D

17/20 11:40-12:10 Finansieringsmodell for Helseanalyseplattformen D

18/20 12:10-12:30 Roller og ansvar | HDP etter Ny e-helseorganisering O
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Helse-

Sgknads 0g Forskere personell Myndigheter
saksbehandlingstjenester, o > . 5
anskaffet 2019 /N () Liaq
v o helsedata
Helse(_:lata- Sgknads- 0g
service

e

Register-
forvaltere

A

veilednings-
tienester

la1sausfisbulpuryags)es

Datakilder og eksterne tjenester
og Infrastrukturer

HAP — prosjektet (inkludert
Integrasjoner)

Fellestjenester prosjektet

Naeringsliv

Analysetjenester

Dataplattform med innebygget personvern

Helseledere

'S

=1
=
o
<
Q
Q
@
=
@
-
D
0
—
9
-

Harmonisering prosjektet /
eksterne prosjekter

Data- 0og
analysetjenester,
anskaffet 2020

Innbyggere
® O

(0

OU-9310UdS[aY
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konkurransepreget dialog

07.02

Runde 1 avsluttet

05.12

Tilbudsfase inkl.
tiloyderkonferanse

25.10
First for & levere lgsningsforslag

vurdering

Prekvalifisering og

Invitert til & levere Igsningsforslag

Frist kvalifikasjonssgknad

Tilgjengelig Doffin




Sgknad og
Kontrakter for a realisere HAP saksbehandlingstjenester

Oppdragsavtale utvikling
Underdatabehandleravtale

ehelse — = NgIN

3
N
~
~
~
~

Data- og analysetjenester

2 Kontrakter med hver:
PS2000SOL Utviklingsavtalen
Skytjenesteavtalen + databehandleravtale
norskhelsenett




» PS2000SOL Utvikling av lgsning (kapasitet)

» Bistandsavtale oppstartprosjekt
» Bistandsavtale arbeid med produktkg 2020
* Oppdragsavtale Fasel

» Skytjenesteavtale (DnD) for drift og forvaltning (tjenester)
» Underdatabehandleravtale (NHN — Accenture)

» Kosthadene ved kontrakten er avhengig av utviklingstakt og
bruk. Estimert til ca. 400 mill. over 10 ar.

norskhelsenett



Dette leverer Accenture

KJENNETEGN VED LOSNINGEN

Microsoft Azure - allmenn sky (public cloud) — datasenter | Norge
Moden lgsning (benyttes flere steder |1 dag)

Drifts- og sikkerhetsovervaking fra Finland 24/7

"Trusted execution environment" eller «Databehandling | blinde»

«Separation of duties»: NHN administrerer og drifter lgsning for
handtering av krypteringsngkler helt separat fra plattformen.

«Customer Lockbox»: All tilgang til data godkjennes av kunden.

a Microsoft Azure

norskhelsenett



Kjennetegn ved kontraktene

» Kontraktene viser til hverandre

» Skytjenesteavtalen kan viderefgres uavhengig av utviklingskontrakten (PS2000SOL)
» Alle oppgavene | kontraktene kan helt eller delvis «insources»

» Kunden prioriterer og eier resultatet (evigvarende disposisjonsrett)

HA: Kunden HA: Leverandgr m HA: Leverandgar HA: Leverandgar

Konstruksjon

f f

Utviklingsavtalen Skytjenesteavtalen

norskhelsenett



2020 2021 2022

Q3 Q4 Q1 Q2 Q3 Q4 Q1 Q2
17.08 13.11
-rosesser for gjennomfaring — teknisk plattform og miljg
05.10 31.1204.01 31.12 03.01
Bistandsavtale Bistandsavtale Bistandsavtale
Produktke 2020 Produktke 2021 Produktke 2022
Ei“ﬂ 1 205 Dataplattform og utviklingsmiljg, Forvaltning av data,
ase . . . . . .
Tilgjengeliggj@ring av data og Innbyggers rettigheter
08.02 0340
S Kohortutforsker, Analyserom,
@Pkosystem av analyseverktgy, Syntetiske data
21.06 13.02

Eace 3 AUtomatisertmottak av data, Dataleverandgrs

forvaltnizggsrom, Datazkosy%tn?m, videreutvikling

Fas¢ 4 Flere brukerflater, Helseregister som en
tjeneste, Samhandling mellom forsker
0og Innbygger, videreutvikling



Tidspunkt Sak Sakstype

12/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

13/20 10:05-10:30 Status fra programmet O

14/20 10:30-11:00 Data og analysetjenester - orientering om anskaffelsen og plan O
for hgsten

15/20 11:00-11:20 Helsedataservice interim: Erfaringer fra pilot felles O
sgknadsprosess

16/20 11:20-11:40 Stegvis plan for utvikling av Helsedataservice permanent D

17/20 11:40-12:10 Finansieringsmodell for Helseanalyseplattformen D

18/20 12:10-12:30 Roller og ansvar | HDP etter Ny e-helseorganisering O
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Helsedataservice vil utvikles | faser

Dagens 1T HDS uten
situasjon vedtaksmyndighet
«HDS interim» «HDS interim»

sgknadsmottak i saksbehandlings-
nettverks- lasning |
organisasjon nettverks-
organisasjon

2019-2020 Host 2020

o HDS med

vedtaksmyndighet

reen

Flere registre
kommer pa,
dataprodukter og
analysegko-
systemet utvikles

2025
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HDS sgknadsmottak

HDS Soknader efter type Soknader efter sokerkategori Seknader etter formal
Seknadsmottak & 5 4o

.: N =._| 5 'FIE.E"-}I "
42

Totalt antall a7 (14,33%)]
s@knader [

293

41 {13,99%)

Antall COVID-19
s@knader : S 20 (10, 31%)

Creoclaiest
24. awgust 020

Datakilder involvert | sgknader Mest sakie datakilder

Folkshalseinstituttet (FHI)

O=lo unversietssykshus (OUS)

Uneesrsitetet | Oslo (UICY)

Morges teknisk-naturvitenskapelige unversset (NTHNLU)
Unresrsitetet | Bangen (UIE)

Htall ssknader

Privatperson

D=l universietssykehus HF l .
Kreftragistara T - — - — . —

= = " = ] E
Nonges arihiske unversaet (LIiT) ' .ﬂ-nt.zll -:Iata -c|I|:Ier "I'|.'-EI|'I.IEI'II Antsll sgknader

Pfizer Nongs AS
St. Olavs hospits

Utvikling i antall saknader

Universitetssykehuset Nord-Morge {LINN)
Hauksland Universstetssykshus (Helse Bargen)

Mowartis Norgs AS
MSD Morge AS .

Verdens Gang (W3]

_.-_.-r _.-_.- um I_.I_..
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Pilotering av felles saksbehandlingsprosess

e Trinn 1: Pilot pa felles saksbehandling utfgrt av prosessteam pa
«papir» samtidig som Pega ble utviklet. Gjennomfgrt varen 2020.

e Trinn 2: Pilot pa sgknadsbehandling av enkle sgknader (én datakilde) |
Pega. Oppstart juni 2020.

e Trinn 3: Pilot pa saksbehandling av sgknader om sammenstilte data i
Pega. Oppstart september 2020.

* =22 Direktoratet for e-helse



Pilotering av felles saksbehandlingsprosess uten stgtte | felles
saksbehandlingslgsning (Pega)

Piloten ble gjennomfart varen 2020, dvs far Pega var klar for utprgving

Formal:

* Prgve ut ny felles prosess for saksbehandling

* Prgve ut nye roller — seerlig rollen som sgknadsansvarlig
o Kartlegge tidsbruk | sgknadsbehandlingen

Metode:

e Plukket ut tre reelle sgknader etter gitte kriterier

e Sgknader om personidentifiserbare data fra flere datakilder (sammenstilte data)
e Saksbehandlet | prosessteamet etter ny saksbehandlingsprosess

* =22 Direktoratet for e-helse



Felles prosess for saksbehandling

1

Sﬂknadémottak

HDS

Kontroller sgknad

Velg sgknadsansvarlig

Tildel saker

Sﬂknadémottak

Kontroller

Fordel saker til
registre

3

Saksbeﬁandling

Vurder dokumentasjon

Varsle klar til
samarbeid

Kall inn til
samarbeidsmgte

Gjennomfar
samarbeidsmgte

Etterspgr og avvent
dokumentasjon

Vurder komplett
sgknad

4,
Godkjenning
vedtak

Vurder
vedtak/konklusjon

Send beslutning til
sgker

*
Send videre | flyt (*)

5.
Datatilrette-

legging

Tilrettelegg data

Utarbeid fglgebrev

Send til kvalitetssikring

Send til godkjenning

Fargekoder

6.
Godkjenning
tilgjengeliggjari
ng

Vurder
tilgjengeliggjaring

Etterspar og avvent
dokumentasjon

Avvent info/data fra
annet register

Send fglgebrev og
datauttrekk til sgker

/.
Terminering

Avslutt sak

(*) Ett av fglgende:

Tilbake til saksbehandling (ikke godkjent)
til terminering (avslag godkjent)
eller frem til tilrettelegging (vedtak godkjent)

Steg utfares (i hovedsak) i all saksbehandling
Utarbeid vedtak

Steg utfares ved behov

Steg utfgres ved behov av sgknadsansvarlig
saksbehandler

Send til godkjenning

O N X

. Ny arbeidsprosess
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Roller | felles saksbehandlingsprosess

Sgknadskoordinator (HDS):
e Mottar, sjekker og videresender sgknader

Saksbehandler (Register):
e Saksbehandler og fatter vedtak

Sgknadsansvarlig (Register):

e Innkaller til og leder samarbeidsmgte
e Ansvarlig for avklaringsdokument

e Har dialogen med sgker

* =22 Direktoratet for e-helse



Piloten viser store forskjeller | kalendertid | hver enkelt sgknad

91 dager

Samarbeids-

Utlevering
mate

s 164

Pilot 1
@S dager

Sgker 11 dager

Sgknad
ooooo
SUEEL

| | Sgkers

avklaringer Sgker gnsket a
avvente

Samarbeids-

13 dager
magate ‘

Register 19 dager

Soker 70 dager

| | Sgkers

avklaringer

Pilot 2

Sgknad
ooooo
I

Samarbeids-

9 dager |—> Vedtak
magate

Register 39 dager oo N/A

xx dager—»F U e

Pilot 3

Sgknad
oooaoono
SUEEL

Seker 15 dager

| | Sgkers

avklaringer
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Evaluering

e Samarbeidsmgtet sikret lik forstaelse av saken, enighet om foretrukket
koblingsprosess og prosess for a trekke utvalg.

e Sgknadsansvarlig brukte mer tid pa saken sammenlignet med i «vanlig
saksbehandlingsprosess». @vrige saksbehandlerne sparte tid pa saksbehandlingen.

e Til tross for at samarbeidsmgtet sparte tid for den enkelte saksbehandler, kan
kalendertid for saksbehandlingen totalt sett bli lengre pga koordineringsaktiviteter

e Positive tilbakemeldinger fra sgkerne pa a ha én kontaktperson, oversiktlig prosess,
Informasjon og dialog, men det er gnske om enda mer informasjon.
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Videre oppfalging

e Trinn 1: Pilot utfart av prosessteam pa «papir» samtidig som Pega ble bygd.
Gjennomfart varen 2020.

e Trinn 2: Pilot pa saksbehandling av enkle sgknader (én datakilde) i Pega.
Oppstart juni 2020.

e Trinn 3: Pilotutprgving av sgknader om sammenstilte data 1 Pega. Oppstart
september 2020.

e Parallelt jobbes det med:
— Videreutvikling av rollen til HDS koordinator
- Veiledning av sgkere i sgknadsskjema og pa helsedata.no
— Kartlegging "vanlige fell" | sgknadene som kommer inn
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Forslag til vedtak

Referansegruppen har mottatt en orientering om erfaringer fra pilot pa felles
saksbehandling.
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Tidspunkt Sak Sakstype

12/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

13/20 10:05-10:30 Status fra programmet O

14/20 10:30-11:00 Data og analysetjenester - orientering om anskaffelsen og plan O
for hgsten

15/20 11:00-11:20 Helsedataservice interim: Erfaringer fra pilot felles O
sgknadsprosess

16/20 11:20-11:40 Stegvis plan for utvikling av Helsedataservice permanent D

17/20 11:40-12:10 Finansieringsmodell for Helseanalyseplattformen D

18/20 12:10-12:30 Roller og ansvar | HDP etter Ny e-helseorganisering O

‘i Direktoratet for e-helse



N
-

Helsedataservice etableres stegvis gjennom fasene

Fase O:
Na-situasjon

Felles sgknadsmottak |
nettverksorganisasjon

2019-2020

~=: Direktoratet for e-helse

Fase 1.
HDS uten
vedtaksmyndighet

Felles saksbehandlings-
lgsning |
nettverksorganisasjon

Fase 1 iverksettes | det den
nye saksbehandlinglgsningen
tas | bruk

Tentativt tidspunkt: 1.
november 2020

Hast 2020

Fase 2: -ase 3:
HDS med HDS med
vedtaksmyndighet vedtaksmyndighet

Flere registre kommer pa,
dataprodukter og
analysegkosystemet utvikles

De fgrste dataproduktene
blir tilgjengelige pa HAP

Fase 3 er et malbilde for
Helsedataservice og
analysegkosystemet. Det vil ikke
veere et fast tidspunkt for nar man
er | fase 3.

Tentativt tidspunkt: 2025

Fase 2 iverksettes i det
vedtaksmyndigheten overfagres fra
registerforvalterne til
Helsedataservice

Tentativt tidspunkt: 1. juli 2021

2025



Overordnet plan for etablering av permanent Helsedataservice

Hagst 2020

Beslutning om organisatorisk 1.7.2021 31.12.2021
forankring av Helsedataservice Vedtaksmyndigheten overfgres Helsedataprogrammet
til Helsedataservice fases ut

2020 2021
Q2 Q3 Q4 a

Sentrale arbeldsstrgmmer

HDS-samarbeidet

Ngl\

REK/Helsedirektoratet

SSB

UH-sektoren / nasjonale datainfrastrukturer
Helseundersgkelser, biobanker m.m.

Konkretisere sentrale grenseflater

Plan for stegvis etablering

Bemanningsplan, rekruttering, kompetansebygging
Operasjonalisere Helsedataservice Organisasjonsdesign

Policy, retningslinjer, prosesser m.m.

Avtaleoppfalging

Utarbeide strategi for Helsedataservice

Utarbeide og forankre styringsmodell

Etablere styringsmodellen

HDS interim ‘ HDS permanent




Plan for etablering av Helsedataservice | fem steg omfatter
definerte milepaeler innen seks omrader

y

Steg 4

Utvidet
tjienestetilbud

y

Steg 3

A HDS med
Steg 2 vedtaks-

Felles myndighet
Steg 1 saksbehandling
HDS interim

* =22 Direktoratet for e-helse

Steg 5

HDS nar
helsedata-
programmet
fases ut

Bemanning og
kompetanse

s
'

Tjenester og |
marked

Etablere
Helsedataservice

Strategi

\ -
. Styning og HH Prosesser og
finansiering samarbeid

Jg:"t

Organisasjon og I
kultur =



u o o o Mer og bedre helseforskning é “] Mer innovasjon og neringsutvikling
Mer effektiv registerforvaltning é}j m ﬁw Mer kunnskapsbasert helsetjeneste
Bedre personvern og informasjonssiki i Bedre administrasjon og styring

Bygge kompetanse og Definere samarbeidsform Etablere rammer for
kapasitet, samt etablere 0g ansvarsdeling med gkosystemet for
prosesser og rutiner for a sentrale aktgrer helseanalyse

lgse brukernes behov for

raskere og enklere tilgang

til helsedata



. . . . Under arbeid
Milepeeler for stegvis etablering av Helsedataservice

Noe dere savner? Noe vi bar ha ekstra fokus pa?

Steg 5

>teg 4 31.12.2021

Steg 3 1.10.2021

Steg 2 1.7.2021

Steg 1 1.4.2021

1.10.2020

Organisatorisk Vedtaksmyndighet Helsedata-programmet

forankring besluttet overfart fases ut

Pa plass: . . . Pa plass:
. . « Tilgangsforvaltning operativ . : .
\/ « Deler av tilgangsforvaltning . Serviceprinsipper * Forvaltning og « Basisbemanning og
Leder HDS 0g ivaretakelse av operasionalisert videreutvikling av kompetansebygging
_ dataansvaret . Kﬂl turtiJI tak iverksatt gkosystemet for gjennomfart
Bemanning og  Redaktgr helsedata.no helseanalyse
kompetanse
« Felles saksbehandling . Tilgienaeliagisring av data « Analyserom . Eksplorative
\/Sﬂknadsmottak og felles * Innsyn kvalitetsregistre . Fo?{/ alt?\ing%v da?a « Kohortutforsker ana:D setienester
sgknadsskjema « Forskningssamtykke J : * Lasning for syntetiske data ySel
AN * Fgrste dataprodukter pa . « Andre verktgy- og
| * Innsyn helseundersgkelser « Kommunikasjonsplan lattformen » Integrasjon med eksterne analvsetienester
Tienester og utarbeidet P analyseinfrastrukturer ys€el
marked
) Srjé rr]i?lorgifr?nraentin .Samgrrgf 'g:li \gsleettr e Samarbeidsavtaler med: « Samarbeidsavtaler med
. Initiertiamarbeid ?ned . Helsedirekioratet  RHFene (medisinske forvaltere av  [nitiert internasjonalt
. kvalitetsregistre) helseundersgkelser og samarbeid
utvalgte eksterne * Folkehelseinstituttet . o .
Prosesser og . .  Statistisk sentralbyra biobanker
samarbeid analyseinfrastrukturer « Kreftregisteret

* =22 Direktoratet for e-helse



. : . _ Under arbeid
Milepaeler for stegvis etablering av Helsedataservice

Noe dere savner? Noe vi bgr ha ekstra fokus pa?

Steg 5

Steg 4 31.12.2021

S € 1.10.2021

Steg 2 1.7.2021

Steg 1 1.4.2021

1.10.2020

Organisatorisk Vedtaksmyndighet Helsedata-programmet

forankring besluttet overfart fases ut

« Pagaende OU-prosess i . Organisasionsendringer « Qverlevering av oppgaver
Direktoratet for e-helse J . J fra Helsedataprogrammet

. Malbilde for kultur definert giennomfert i Direktoratet til Helsedataservice
. . for e-helse :
« Serviceprinsipper besluttet gjennomfart

Organisasjon og
Kultur

« Styringsmodell forankret

. . : . « Finansieringsmodell * Oppfoalging av
* Finansieringsmodell « Finansieringsmodell . . . . .
. operativ gevinstrealisering overfart « Styringsmodell operativ
anbefalt til HOD besluttet .. . ;
: « System for prising og til Helsedataservice

Styring og fakturering implementert
finansiering

. Strategiprosess initiert . Strateglpr(_)sess pqgaende . Stra_tegl.prosess (v1.0)

med bred involvering ferdigstilt

Strateqgi
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Forslag til vedtak

Referansegruppen har mottatt en orientering om plan for stegvis etablering av
Helsedataservice. Referansegruppen ber om at gruppens innspill blir ivaretatt | det
videre arbeidet.
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Tidspunkt Sak Sakstype

12/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

13/20 10:05-10:30 Status fra programmet O

14/20 10:30-11:00 Data og analysetjenester - orientering om anskaffelsen og plan O
for hgsten

15/20 11:00-11:20 Helsedataservice interim: Erfaringer fra pilot felles O
sgknadsprosess

16/20 11:20-11:40 Stegvis plan for utvikling av Helsedataservice permanent D

17/20 11:40-12:10 Finansieringsmodell for Helseanalyseplattformen D

18/20 12:10-12:30 Roller og ansvar | HDP etter Ny e-helseorganisering O

‘i Direktoratet for e-helse



Drifts- og forvaltningskostnadene knyttet til gkosystemet skal alle
dekkes gjennom finansieringsmodellen

Estimatet er usikkert og har mange forutsetninger til bade utvikling og bruk

120

103

Mill. kroner

100

80

60

40

20

2020 2021 2022 2023 2024 2025

®m Helsedataservice Registerforvaltning m Sgknads- og saksbehandlingstjenester m Data- og analysetjenester - faste
®m Data- og analysetjenester - variable @dvrige fellestjenester m Teknisk drift og forvaltning (NHN)
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Finansieringsmodellen baserer seg pa flere typer
Inntektskilder

Samlet
finansieringsbehov

Brukerfinansiering Sentralfinansiering

SIWLCIES Abonnement Partnerskap
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Grunnlaget for fordelingen i finansieringsmodellen er anslatt fordeling av

kostnader knyttet til Helseanalyseplattformen

Sentralfinansiering

A

v HOD
\/KD

Konsument

A

Naeringsliv
Forskningsinstitusjoner
UH-sektor

Etater under HOD

HF

=
NI NI N NI

Bruker-
finansiering Produsent

A

Etater under HOD
UH-sektor

Annen offentlig
Neaeringsliv

Non-profit / apne data
HF

AN NI NI N NN

* =22 Direktoratet for e-helse

fo\Myndighetsoppgaver

Q Helsed i
F /A Helsedataservice
R

NHN

F< a
I- =—m Helsedata.no
|_< B e
I B sosa

Metadatakatalog

fQ\ Produsentkostnad m

Fast Variabel
kostnad kostnad



Modellen ma sikre rettferdig inntektsfordeling mellom

aktgrene | gkosystemet

HELSEANALYSEPLATTFORMEN / HELSEDATASERVICE

UTVIKLING AV
TJENESTER

UTLEIE AV
RESSURSER

TJENESTEUTVIKLING

TIJENESTEYTELSE

i

% SAKSBEHANDLING

'~ OG VEILEDNING DATAPRODUKTER

s 9

PRODUSENT
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For a dekke de faste kostnadene foreslas det priser basert pa
marginalkostnad og paslag, i trad med lovproposisjonen

Kostnadskomponenter Stykkpris Abonnement Partnerskapsavtaler

Periodisk betaling (fast pris) x \/ \/
Marginalkostnad ved bruk \/ \/ \/

Paslag ved bruk \/ x x
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Programmet har mottatt en rekke skriftlige innspill til
utkast til finansieringsmodell

e (0.5-versjonen av rapporten ble sendt ut pa hgring til programmets referansegruppe og
programstyre | juni

e Helsedirektoratet, FHI, Helse Midt, Helse Bergen, SKDE, KS, UiO og LMI gav innsplll

e Gode tilbakemeldinger pa rapporten og overordnet fordeling pa brukerfinansiering og
sentralfinansiering

e Noen innsplill er innarbeidet 1 0.7-versjonen av rapporten, mens andre er av mer prinsipiell
karakter eller krever stgrre utredning far det kan innarbeides

* =22 Direktoratet for e-helse



Interessentene har mange gnsker om tilpasninger for egen
virksomhet som vil redusere inntektspotensialet | modellen

Tilbakemelding Oppfoalging

« Tydeliggjgre Helsedataservices ansvar og muligheter
til & ta betalt, i trad med det som beskrives i forskrift

* @nsker unntak for bestemte typer aktgrer

* Onsker unntak for enkelte formal  Skape insentiver til & produsere gode helsedata

gjennom beskrivelse av kompensasjonsordning for

« Starre gkonomiske insentiver til helseregistre . .
registrenes innsats

* Prisreduksjon ved bruk av TSD  Definere fleksible abonnementsmodeller

* Forventning om lavere priser enn i dag « Anbefalt modell vil veere direkte knyttet til bruk, I
motsetning til i dag hvor brukeren ikke alltid blir
eksponert for de reelle kostnadene ved tjenesten

* Dagens inntekter fra brukerfinansiering er lave
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dvrige tilbakemeldinger handler |1 stor grad om ytterligere
konkretisering og detaljering av elementer | modellen

Tilbakemelding Oppfoalging

* Detaljere innhold og mekanismer |
partnerskapsavtaler og abonnementer

« Konkretisering av kompensasjonsordning for
produksjon av data

« Estimere kostnader og inntekter, gitt ulike scenarier for

 Synliggjering av kostnader og priser pris og ettersparsel

« Tydeliggjgring av sammenhengen mellom

. . . « Beskrive partnerskapsavtalenes sammenheng med
styring og finansiering

styringsmodellen

‘== Direktoratet for e-helse



Det arbeides na med detaljering av ulike
abonnementsmodeller

Tjeneste\abonnement ‘ Basis ‘ Forskning ‘ Styringé&statistikk Student ‘

Apen innsiktsportal

U
Nde, Ubeiy

Eksp. analyse inkl. kohortutf.

Variabelkatalog

Sgknadsveiledning

Bruk av analyserom

Teknisk brukerstgtte

Personlig radgivning data/juss

Individdata, enkeltutlevering

Individdata, oppdatering

Forsker-innbygger kontakt

Agg. statistikk, enkeltutlev.

Agg. statistikk, gjentagende

Syntetiske opplaeringsdata

Administrere storbrukere

* Med egenandel/begrensning
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Programmet jobber med a skissere ulike scenarier for
kostnader og inntekter, gitt ulik pris og etterspgrsel

Inntektsestimat Abonnement / Partnerskapsavtale
Manedspriser Stykkpriser
Betales pa virksomhetsniva Inngas/betales pa prosjekinivd — Pay as you go
Virksomhetsavtale Tilwalg Tilvalg Tilvalg
Institusjon ﬂ Styring & Statistiklu Forskningsabo ﬂ Studentabo ﬂ Middels anahrsercrmn Stort analyserom ﬂ Ekstra analysero - - - -
kr6 375 kr 45 900 kr5174 kr 584 kr 61 200 kr 7 D66 U
Statlige myndigheter 118 0 20 0 : = nde
FHI 1 1 I’ a
Hdir 1 1 10 15 15 I'b Qj
S5B 1 1 3 1 5 Id
HOD 1 1 3
Legemiddelverket 9 1 2 Virksomhet OUS
Andre .
Helseforetak 14 1 183 0 21 0 Pris per maned/stykkpris Antall Totalpris per ar
Helse Ser-@st 1 Virksomhetsavtale
s __ ! ! 20 10 Virksomhetsavtale basis kr 6 375,00 kr 76 500,00
refregisterat 1 40 10 . . .
Akershus Tilvalg: Styring & Statistikk pakke kr 45 900,00 kr 550 800,00
universitetssykehus 9 10 SUM kr 627 300,00
Sykehuset i Vestfold 1 10 1
Andre
Helse Vest 1 Abonnementer
ngkeeaf‘rgen 1 20 Forskningsabo kr 5 173.60 kr 3 104 160,00
universitetssykehus 1 g Studentabo kr 583,60 kr 0,00
Stavanger SUM kr 3 104 160,00
universitetssykehus 1 5
Andre
Helse Midt 1 Tilvalg - Abonnement
St. Olavs hospital 1 15 Middels analyserom kr 61 200,00 kr 7 344 000,00
o ord : Stort analyserom kr 7 066,40 kr 0,00
UNN 1 15 Ekstra analyserom kr 583,60 kr 35 016,00
SKDE 1 10 SUM kr 7 379 016,00
Andre
Universiteter og Stykkpriser
Havskoler 5 1 155 706 13 4 Individdata kr 91 800,00 kr 0,00

Individdata - Paslagsfri pris kr 76 500,00 kr 3 060 000,00
Aggregert statistikk kr 45 900,00 kr 0,00
Aggregert statistikk - Paslagsfri pris kr 38 250,00 kr 765 000,00
Prosjektrom kr 0,00
SUM kr 3 825 000,00

Totalpris per ar

kr 14 935 476,00
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Rapporten vil bearbeides ytterligere frem mot behandling |
programstyret og ledermgtet | E-helse | september

Diskusjon
referansegruppe, Diskusjon
programstyre og referansegruppe
ledermgte E-helse

Tilslutning anbefalt
modell programstyre og
ledermgte E-helse

Oversendelse HOD 1.
oktober

v0.7 Rapportarbeid v0.9
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Forslag til vedtak

Referansegruppen har mottatt en orientering om arbeidet med finansieringsmodeller
for Helseanalyseplattformen og har gitt innspill til foreslatt modell og til prosessen for
ferdigstilling av rapport. Skriftlige innsplll til versjon 0.7 av rapporten kan sendes til
programmet innen 5. september.
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Tidspunkt Sak Sakstype

12/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

13/20 10:05-10:30 Status fra programmet O

14/20 10:30-11:00 Data og analysetjenester - orientering om anskaffelsen og plan O
for hgsten

15/20 11:00-11:20 Helsedataservice interim: Erfaringer fra pilot felles O
sgknadsprosess

16/20 11:20-11:40 Stegvis plan for utvikling av Helsedataservice permanent D

17/20 11:40-12:10 Finansieringsmodell for Helseanalyseplattformen D

18/20 12:10-12:30 Roller og ansvar | HDP etter Ny e-helseorganisering O

‘i Direktoratet for e-helse



Hovedprinsipper for roller og ansvar | HDP etter ny e-helseorganisering

e Programmet organiseres og styres naer opp til hvordan programmet ble styrt far
omorganiseringen.

e Programmets styringsmodell er fortsatt den samme, og medarbeiderne | programmet er
stort sett fortsatt de samme.

e Helsedataprogrammet eies og styres fortsatt av Direktoratet for e-helse.

e To av programmets fire prosjekter giennomfares na i NHN etter oppdrag fra E-helse
(Helseanalyseplattformen og Fellestjenester), med finansiering fra E-helse.

e NHN har fatt et leveranseansvar for a ta frem nye og tilpassede IT-lgsninger pa vegne av
programmet.

* [ntern/operativ styringsgruppe i programmet ledes av programeier og bestar av
prosjektelerne | begge de to virksomhetene + oppdragsansvarlig for programmet 1 NHN.

e E-helse vil veere dataansvarlig for Helseanalyseplattformen (gitt at HDS blir plassert til E-
helse), med NHN som databehandler for plattformen.
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To av prosjektene er lagt til NHN pa oppdrag fra direktoratet
Oppd
e-helse Ur?dpe:ggtabehandleravtale :

Programstyre

Leder: Christine Bergland

Ledermgtei | Referansegruppe
E-helse

Programeier

Operativ styringsgruppe

Jon Helge Andersen

Jon Helge Andersen
Alfhild Stokke
Hilde Lyngstad

Programkontor Programledelse Siv Ingebrigtsen
Fredrik Glorvigen
_ _ Prog.leder: Marianne Braaten Bodil Rabben
Leder: Maria Pretorius Fagansvarlig: Alexander Gray Stein Tore Rasmussen
Harmonisering Organisasjonsutvikling Helseanalyseplattformen
Eier: Alfhild Stokke Eier: Siv Ingebrigtsen Eier: Hilde Lyngstad Eier: Fredrik Glorvigen
PL: Havard Lande PL: Maren Lien PL:Asa Karen Otterstedt PL: Bjgrn Holstad
- Integrasjoner HAP * Helsedataservice interim - Innsynstjenester * helsedata.no
« Filoverfgringstjenesten * Styringsmodell « Samtykker og reservasjon * Saksbehandlingslgsning <
« Nasjonal variabelkatalog * Permanent organisering - Dialog og informasjon * Dataplattform
* Referanseterminologi Helsedataservice _ * Analyseinfrastruktur
« Harmonisering av variabler * Prosesser, roller og ansvar i * Eksplorativ analyse
« FAIR gkosystem - Standardisert datautlevering

Sikkerhet og personvern Registerforvaltning

Helsepersonell Styring og gkonomi Innovasjon og naeringsutvikling




Forslag til vedtak

Referansegruppen har mottatt en orientering om hvordan ny e-helseorganisering
pavirker giennomfagringen av Helsedataprogrammet.
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hitps://ehelse.no/helsedataprogrammet

hittps://www.helsedata.no
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https://ehelse.no/helsedataprogrammet
https://www.helsedata.no/

