bedre innsikt
o helsedata | pedre folkehelse

Referansegruppemgte | Helsedataprogrammet

15.0ktober 2020



Tidspunkt Sak Sakstype

19/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

20/20 10:05-10:45 Status fra programmet O

21/20 10:45-11:15 Befolkningsbaserte helseundersgkelser pa O
Helseanalyseplattformen

22120 11:15-11:45 Fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse av D

Helsedataservice og Helseanalyseplattformen

23/20 11:45-12:15 Indikatorer for a male effektmalene til Helsedataprogrammet D
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Nye avdelinger | Direktoratet for e-helse og Norsk Helsenett

r== Direktoratet for e-helse norskhelsenett

Avdeling Helsedataservice Avdeling Helseanalyseplattformen
Havard Kolle Riis Fredrik Glorvigen
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Bemanning Helsedataservice

Samarbeid med registerforvalterne om informasjon og prosesser knyttet til bemanning

Initierer rekruttering med fglgende utlysninger 16.oktober
e 1 saksbehandler med langvarig hospitering | Reseptregisteret, Oslo
e 1 saksbehandler med langvarig hospitering |1 @vrige register FHI, Oslo (noe reise, Bergen)
e ] saksbehandler med langvarig hospitering i Moba, Oslo
o 2-4 saksbehandlere til E-helse med tilsvarende profil, Oslo eller Trondheim

Neste pulje (snarlig)
e Juridisk(e) saksbehandler(e)
e Kommunikasjonsradgiver/ redaksjon helsedata.no
e Controller/ analytiker
e |Informasjonssikkerhetsleder

Deretter fylle pa i tilgangsforvaltning pluss begynne pa gvrige roller
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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

* =22 Direktoratet for e-helse



____________________________________________________________________________

Foreslatt finansieringsmodell oversendes HOD 15. oktober, men
vil operasjonaliseres og implementeres gradvis over flere ar

Hovedandelen av drifts- og forvaltningskostnadene for 2021 vil dekkes av HDP

% < %

Hast 2020

2019- var 2020 Sommer-hgst 2020

UTREDNING OG DETALJERING FORANKRING OG BESLUTNING BUDSJETTPLANLEGGING

-« Direktorates anbefaling til HOD
.+ Arbeid med styringssignaler
'+ Budsjettprosess mot bergrte

'+« Estimering av kostnader og
, inntekter

'+ Detaljering av

, abonnementsmodeller

'+ Innspill fra bergrte aktgrer

Forankring av detaljert modell
.+ Tilslutning programstyret

K Tilslutning ledermgate departementer

____________________________________________________________________________
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.+ Forskriftsfeste finansieringsmodell

____________________________________________________________________________

)

2021-2024

IMPLEMENTERING

'« Operasjonalisering av modell

.+ Implementering

. brukerfinansiering/ avtaler

'« Gradvis innfgring i takt med
tjenesteutvikling

____________________________________________________________________________



Helsedata.no med engelsk innhold

& helsedata

Data access

o

Personally identifiable
data

Read this guide before applying for

information that can be directly or

indirectly linked to individuals.

)

Anonymous aggregated
data
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* Tilrettelagt for a sgke pa engelsk

* Forbedringer | variabelutforsker,
veilledning og funksjonalitet knyttet til
iInnsendt sgknad som gjenbruk av
sgknad, mulighet for a sende inn
endringer pa eksisterende sgknad

e Jobber na med samlet visning av
datakilder med filtrering for a lette
forarbeid til sgknad.



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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Overordnet status Helsedataprogrammet

Overordnet
status

@konomi

Ressurser

Fremdrift

Kvalitet

Avhengigheter
Risiko
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FORRIGE

NA

TENDENS

nelse

Uendret overordnet status siden forrige rapportering, men na med noe mer negativ
tendens.
Kritisk avhengighet til ressurser hos registerforvalterne er tilstrammet.

Tilstrekkelig finansiering over statsbudsjettet for 2020.
God gkonomisk prognose for faktiske kostnader 1 2020 ift budsjett.

Registerforvalternes ressursutfordringer tilstrammes.
Fortsatt krevende ressursplanlegging for HDS permanent. Tidsvinduet krymper mens
formelle beslutninger avventes.

Innfaring av felles saksbehandlingssystem utfordres som fglge av registerforvalternes
ressurssituasjon.
Fortsatt risiko for fremdrift pga. utsatt behandling av lovprop. | Stortinget (des’ 2020).

Kvaliteten pa arbeidet i programmet er generelt god.

Programmet er avhengig av betydelig ressursinnsats hos registerforvalterne.
Risiko mtp avhengigheten til lovarbeidet grunnet utsettelse av Stortingets behandling.

De starste risiko for programmet er avhengighet til lovarbeid, manglende
kapasitet/budsjett blant registerforvaltere og at sluttbrukere ikke er forberedt pa a ta



Sannsynlighet

Risikovurdering Helsedataprogrammet

@kt risiko siden forrige rapportering, og alle beskrivelser av tiltak er
oppdatert. Programmet prioriterer oppfalging av tiltakene.

o ...
Hgy 2 .
A
-

Moderat
9

Liten

Sveert liten

Ubetydelig Lav Moderat Alvorlig Sveert alvorlig

Konsekvens
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Risikoelementer

Tiltak

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

- Medfinansiering av pukkelkostnader hos
registerforvalterne

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

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

- Vurderer nedprioritering av noen aktiviteter som krever
kapasitet hos registerforvalterne, for a sikre at vi nar den
neste store milepaelen, som er implementering av felles
saksbehandlingssystem

Begrensninger |
lov- og regelverk og
forsinkelser i lov-

09
regelverksutvikling

- Tett samarbeid med HOD om forskriftsarbeidet, for a
sikre at forsinket lovbehandling ikke forsinker hgringen
av forskriften

- Bidra aktivt | forberedelsene med forskriften

- Belyse konsekvenser av ytterligere forsinkelser. Notat
sendt til HOD om konsekvenser.

- Bidra med grunnlag for god dialog med politisk ledelse

Strategisk viktige
beslutninger pa
politisk og
lederniva er
forsinket eller

- Regelmessige ledermgter med sentrale aktgrer og
Interessenter

- Bidra med saksgrunnlag til politisk ledelse

- Prioritere strategisk viktige saker og politiske saker

- Belyse konsekvenser av nedprioriteringer eller

uteblir forsinkelser
- Ansette flere interne ressurser
Manglende - Sikre kontinuitet ved a beholde allerede allokerte interne

kapasitet og
gjennomfgrings-
evne i programmet

ressurser
- Innleie av eksterne ressurser etter behov og avtaler

- Kontinuerlig vurdering av omfang

- Prioritering av oppgaver etter nytteverdi og malprioritet

Sluttbrukere er ikke
forberedt paatai
bruk tjenester og
lgsninger

- Planlegger forankring- og informasjonsaktivitet 1 UH-
sektoren, pa bade virksomhetsniva og direkte mot
brukere

-  Kommunikasjonsplan og innfagringsplan under arbeid




Tidspunkt Sak Sakstype

19/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

20/20 10:05-10:45 Status fra programmet O

21/20 10:45-11:15 Befolkningsbaserte helseundersgkelser pa O
Helseanalyseplattformen

22120 11:15-11:45 Fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse av D

Helsedataservice og Helseanalyseplattformen

23/20 11:45-12:15 Indikatorer for a male effektmalene til Helsedataprogrammet D
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Bakgrunn

Innspill fra Programstyret 11. juni 2020 om tilnaerming til
helseundersgkelsene.

Erfaringer fra pagaende arbeid med metadata fra helseundersgkelser.

Samarbeid om felles plan med HUNT, MoBA, og Tromsgundersgkelsen
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De befolkingsbaserte helseundersgkelsene inneholder
verdifull iInformasjon som er godt tilpasset helseforskning

Helseundersgkelsen | Nord-Trgndelag

* Forvaltes av NTNU

* Gjennomfgrt 4 undersgkelser med et betydelig antall delstudier | perioden 1984-2019
e Har inngatt i over 2000 vitenskapelige publiseringer og mer enn 200 PhDer

Tromsgundersgkelsen

; * Forvaltes av UIT
* Gjennomfart 7 undersgkelser med et betydelig antall delstudier | perioden 1974-2016
e Har inngatt i over 900 vitenskapelige publiseringer og mer enn 150 PhDer

Den norske mor, far og barn-undersgkelsen
"7 FH| ° Forvaltesav FHI
arnesensie: . © REKrutterte respondenter i perioden 1999-2009, og innsamling av data pagar fremdeles
« Har inngatt i over 700 vitenskapelige publiseringer, samt flere PhDer
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Helseundersgkelser skiller seg fra helseregistre pa flere
viktige omrader

Innsamling av data

Formalet med
datainnsamlingen

Datagrunnlaget

* =22 Direktoratet for e-helse

@ Helseregistre @ Helseundersgkelser

Data samles primaert inn | forbindelse med klinisk
praksis.

Ett helseregister er etablert for a adressere ett gitt
fagfelt.

Helseregistre inneholder typisk 50-300 variabler
med et stort antall registreringer.

Data samles | hovedsak inn | forbindelse med
forskningsprosjekt.

En helseundersgkelse bestar av mange delstudier
som adresserer ulike fagfelt.

Helseundersgkelser inneholder gjerne flere tusen
variabler med et begrenset antall registreringer.
Mange helseundersgkelser har tilknyttede
biobanker.



Det har blitt diskutert ulike mater helseundersgkelsene kan
innga i skosystemet rundt Helseanalyseplattformen

Gjore variabler og metadata tilgjengelig via variabelutforskeren pa helsedata.no

Ta 1 bruk felles sgknadsskjema og felles saksbehandlingslgsning (Pega)

Overfgre data til HAP for bruk 1 tjenester som skal utvikles av HDS

Etablere integrasjoner for at data skal kunne gjares tilgjengelig for sluttbruker innenfor HAPs infrastruktur
Tilgjengeliggj@re relevante data fra undersgkelsen til HAP for permanent lagring

Overfgre tilgangsforvalterfunksjonen for sine data til HDS

COGO0OO
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Hvorfor inkludere helseundersgkelser | gkosystemet rundt
Helseanalyseplattformen?

En vei inn for Moderne og Kunne tilby Muliggjar felles

sluttbruker

sikker tjenester basert tilgangs-
infrastruktur pa dataene forvaltning
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Tilbakemeldinger fra HUNT, Tromsgundersgkelsen og
MoBa

Helseundersgkelsen | Nord-Trgndelag

« Ser verdieni a ta i bruk felles sgknadsskjema og @nsker at data fra HUNT skal kunne
tilgjengeliggjares for sluttbruker innenfor HAPs infrastruktur

« @nsker a ivareta tilgangsforvalterfunksjonen for sine data

Tromsgundersgkelsen
y « Ser verdien i ata i bruk felles sgknadsskjema og saksbehandlingslgsning og gnsker at
data fra TU skal kunne tilgjengeliggjares for sluttbruker innenfor HAPs infrastruktur

« @nsker a ivareta tilgangsforvalterfunksjonen for sine data

Den norske mor, far og barn-undersgkelsen
“7 FHI ° Ser stor verdi | at de befolkningsbaserte helseundersgkelsene tar | bruk felles
Folkehelseinstituttet sgknadsskjema og saksbehandlingslgsning, samt at tilgangsforvalterfunksjonen for de
stgrste befolkningsbaserte helseundersgkelsene sentraliseres

‘=== Direktoratet for e-helse



Forslag til hvordan helseundersgkelser kan innga |
gkosystemet rundt Helseanalyseplattformen

Helseundersgkelser bar pa kort sikt: Helseundersgkelser kan pa lenger sikt:

Gjare variabler og metadata tilgjengelig via = Tilgjengeliggjare relevante data fra

variabelutforskeren pa helsedata.no undersgkelsen til HAP for permanent lagring
= Ta bruk felles sgknadsskjema og felles = Qverfagre tilgangsforvalterfunksjonen for sine
saksbehandlingslgsning (Pega) data til HDS

= Qverfgre data til HAP for bruk | tjenester som

skal utvikles av HDS Forutsetter tilstrekkelig
hjemmel | forskrift

= Etablere integrasjoner for at data skal kunne

gjares tilgjengelig for sluttbruker innenfor HAPS
Infrastruktur
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Programmet gnsker en stegvis tilnaerming til helseundersgkelser
pa HAP der vi hgster erfaringer og gjar vurderinger underveis

1:1 magter med utvalgte . .
J Etablering av ledersamarbeid for
helseundersgkelser .
de stgrste helseundersgkelsene |

tilknytning til HDS-samarbeidet

Enes om malbilde og videre arbeid
med Helseundersgkelser pa

! l Helseanalyseplattformen Helseundersgkelsene utpeker
9 l egne innfgringsansvarlige og
e ° representanter til prosessteamet

2021
Helseundersgkelsene tar i bruk felles sgknadsskjema og
saksbehandlingslgsning, og variabellister fra
helseundersgkelsene publiseres pa helsedata.no l
®
Dataprodukt fra MoBa
tilgje':]geliggjﬂres 0& HAP 0g Evaluering av Dataprodukt fra flere
vedtaksmyndighet overfgres til __ erfaringer med  helseundersakelser pa HAP
HDS saksbehandling av og overfgring av
MoBa-data i HDS vedtaksmyndighet?
‘ [ ]
¢ .

2022
2023
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Forslag til vedtak

Referansegruppen har mottatt en orientering om status for arbeidet med a involvere de
befolkningsbaserte helseundersgkelsene | forbindelse med etablering av
Helseanalyseplattformen og Helsedataservice.
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Tidspunkt Sak Sakstype

19/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

20/20 10:05-10:45 Status fra programmet O

21/20 10:45-11:15 Befolkningsbaserte helseundersgkelser pa O
Helseanalyseplattformen

22120 11:15-11:45 Fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse av D

Helsedataservice og Helseanalyseplattformen

23/20 11:45-12:15 Indikatorer for a male effektmalene til Helsedataprogrammet D
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Fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse av
Helsedataservice (HDS) og Helseanalyseplattformen (HAP)

Formal med saken

* Gjgre referansegruppen kjent med oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet
og planlagt prosess for involvering | arbeidet

 Fa innspill fra referansegruppen til det videre arbeidet
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Overordnet tidsplan for oppdragsbesvarelse
- frist 10. desember

LM LM
6.10 1.12

7.0kt 8.0kt 15.0kt 19.0kt 23.0kt 26.0kt 28.0kt 19.nov 25.nov 16.des

10.des

9.sept.

Oppdrag
mottatt OSG RG UNIT OSG | NUFA PGS NUIT NEHS
forsk &N

Forslaget utarbeides pa bakgrunn av bred involvering:
« Foraene i programmet gir innspill til fremtidig modell og representasjon pa de ulike nivaene for involvering
 Foraene | nasjonal styringsmodell for e-helse gir innsplll til sammenheng med nasjonal styringsmodell

« Innspill fra direktoratets erfaring med Nasjonal styringsmodell for e-helse og omradestyring innhentes
underveis og | forkant av PGS

« Mgte med Universitets- og haggskoleradet for innspill er under planlegging
 Digitaliseringsdirektoratet og UNIT gir innspill basert pa erfaringer med tverrsektoriell brukerinvolvering

* Ledermgtet | direktoratet gir innledende fagringer og siste innspill 1 forkant av innlevering til departementet
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Tre temaer som skal adresseres | besvarelsen
- Modell for fremtidig styring og brukerinnflytelse i videre utvikling av HDS og HAP

I Helse- og
1 OMSOorgs-

Nasjonal styringsmodell !
for e-helse ¥

Nasjonalt
e-helsestyre
Direktoratet for
Prioriteringsutvalget e-helse

(NUIT)

Beskrive forholdet til X Beskrive forholdet til

i Styring gjennom
i styringslinjen fra HOD

| departementet

Kommunal- og morderniseringsde@iartementet)

Utarbeide forslag til

Tverrsektoriell fag- og
brukerinnflytelse
(inkludert mandater)

(+Naerings- og fiskerideparteﬁﬁentet,

Interessenter.
Virksomhets-
representasjon i
dagens programstyre

Gir tilslutning til / radgir

Helsedataservice

Fagutvalget |
(NUFA) X !

HDS-
samarbeidet @S

________________________________________________________________________________________________________________________
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Samarbeid for a

levere tjenester

«Helsedataradet» RIS CE oo
viderefgres med
justeringer.

Et eller flere
«Fag- og fora for sentrale
brukerrad» brukere av
helsedata

Fora for sentrale :



Fremtidig modell vil inkludere en forenkling av
Helsedataprogrammets styringsmodell

Deler av styringsmodellen til HDP viderefgres: Ny modell for fag- og brukerinnflytelse:
e Representasjon fra programstyret og e Virksomhetsrepresentasjonen |
referansegruppen dagens programstyre og
* Arbeidsgruppene referansegruppe skal viderefgres |
Helsedataradet, med justeringer

e Arbeidsgruppene erstattes av «fag- og
brukerrad» (brukerstemmene)

«Helsedataradet»

Ledermgte i Referanse
E-helse -gruppe

Programeier

___________________
1

————————————————————

NUFA X Programledelse

______________________

Harmonisering Fellestjenester Helseanalyse- Organisasjons-
plattformen (HAP) utvikling (OU)

Felles arbeidsgrupper (eksterne deltakere)

«Fag- og
brukerrad»
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Fremtidig finansieringsmodell for Helseanalyseplattformen og
modell for styring og brukerinnflytelse ma spille sammen

Aktgrer som inngar partnerskapsavtaler vil delta i
samarbeidsorganet som etableres.

Fra arbeidet med finansieringsmodeller for Helseanalyseplattformen

Forhold som vil vurderes videre

Hvordan sikre representasjon i Helsedataradet fra:
e Aktgrene som inngar partnerskapsavtaler

e Andre store brukere av helsedata

“»~=: Direktoratet for e-helse Med samarbeidsorganet menes her Helsedataradet i modell for styring og brukerinnflytelse



Virksomhetsrepresentasjon 1 ny modell
— forhold vi vil vurdere

e Hvordan representasjonen | modellen kan forenkles
sammenlignet med | dag

* Hvilke stemmer det er spesielt viktig a viderefare

e Hvordan finansieringsmodell og representasjon kan
henge best mulig sammen

e Om det er stemmer som | stgrre grad bgr ivaretas
e Varighet | representasjon
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Organisering av brukerinnflytelse 1 ny modell
- forhold vi vil vurdere

* Hvilke brukerstemmer som bgr bli hart

e Om det bgar skilles pa fagrad og brukerrad
e Om det er behov for et eller flere rad

e Hvordan foraene skal bli hgrt

e Sammenheng mellom modell for
brukerinnflytelse og brukerforum (NHN)

e Varighet | representasjon

«Fag- og brukerrad»

«Fag- og brukerrad»
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Samarbeldsforum mellom Helsedataservice,

registerforvaltere og NHN for a levere tjenester til brukerne
- avgrensning | oppdragsbesvarelsen

e Forumet er etablert og bestar i dag av

dataleverandgrer som har data pa edcier 8
: egister-
Helseanalyseplattformen ved etablering, E-helse forvalterne 3
0g NHN
e Forumet skal formaliseres og gjennom e €

tienesteavtaler forplikter partene seg til a levere
brukerrettede tjenester av hgy kvalitet

e Rad og innspill fra et helsedatarad tas med |
videre utvikling av tjenestetilbudet til brukerne

gjennom dette forumet
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Tidlig utkast til modell for fremtidig styring og
brukerinnflytelse | videre utvikling av HDS og HAP

Nasjonal styringsmodell
for e-helse

Nasjonalt
e-helsestyre
‘ Radfarer
Prioriteringsutvalget segmed_
(NUIT)

Fagutvalget
(NUFA)
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Styring gjennom

| J Tverrsektoriell fag- og
styringslinjen fra HOD

brukerinnflytelse

Helse- og
Omsorgs-

departementet

(+Naerings- og fiskeridepartementet,
Kommunal- og morderniseringsdepartementet)

Fora for sentrale
Interessenter.
Virksomhets-
representasjon i
dagens programstyre
og referansegruppe
viderefgres med
justeringer.

Direktoratet for

e-helse
Gir tilslutning til / radgir

«Helsedataradet»

Helsedataservice

| Samarbeid for a
1< levere tjenester

Et eller flere
DS «Fag- og fora for sentrale
samarbeidet G2 brukerrad» brukere av
‘ ’/ helsedata




Tidlig utkast til sammensetning i et helsedatarad Til drafting

- hvilke innspill har referansegruppen til videre arbeid?

e Sekretariat for radet som bestar av Direktoratet for e-helse og NHN; legger fram saker og mottar
iInnspill til videre utvikling av Helsedataservice og Helseanalyseplattformen

e Aktgrer aktuelle for partnerskapsavtale representeres gjennom (11 medlemmer totalt)
—olkehelseinstituttet

Helsedirektoratet

Hver av de regionale helseforetakene (4 medlemmer)

Statens legemiddelverk

De fire stgrste universitetene; Bergen, Oslo, Trondheim, Tromsg (4 medlemmer)

e Andre sentrale interessenter og store brukere av HDS og HAP (6 medlemmer totalt):
_egemiddelbransjen ved Legemiddelindustrien (LMI)

—orskningsradet

Direktoratet for IKT og fellestjenester | hgyere utdanning og forskning (UNIT)

Teknologibedrifter ved Abelia

KS + en kommune (rullerende)

e Totalt antall foreslatte medlemmer i et helsedatarad i dette tidlige utkastet til representasjon er 17
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Spersmal programmet gnsker at referansegruppen drgfter

Har referansegruppen innspill til prosess for involvering | utarbeidelse av besvarelsen eller
til programmets vurdering av hvilke forhold som er sentralt a vurdere i det videre arbeidet?

Har referansegruppen innspill til det tidlige utkastet til representasjon i et helsedatarad
som beskrevet?
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Forslag til vedtak

Referansegruppen har mottatt en orientering om oppdraget om modell for
tverrsektoriell fag- og brukerinnflytelse, og har gitt sine innspilll til det videre arbeidet
med oppdragsbevarelse, prosess for involvering, sentrale problemstillinger som ma

utredes, samt innsplll til farste utkast til modell og representasjon.
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Tidspunkt Sak Sakstype

19/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige mgte B

20/20 10:05-10:45 Status fra programmet O

21/20 10:45-11:15 Befolkningsbaserte helseundersgkelser pa O
Helseanalyseplattformen

22120 11:15-11:45 Fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse av D

Helsedataservice og Helseanalyseplattformen

23/20 11:45-12:15 Indikatorer for a male effektmalene til Helsedataprogrammet D

‘i Direktoratet for e-helse



Helsedataprogrammet har identifisert og vurdert seks gevinster

av tiltakene | programmet til hgy og middels prioritet

Vurdering av gevinster

Gevinst St_rat_eglsk Malbarhet Kausalitet HDP Risiko Prioritering
viktighet

Mer forskning Hay Middels Middels Middels Hay

Tidsbesparelser forskning Hay Hay Hay Lav Hay

Styrket personvern Hay Middels Middels Middels Hay

Bedre styringsinformasjon og Middels Middels Middels Middels Middels

ressursfordeling

@kt verdiskaping | helseindustrien Hay Middels Lav Hay Middels

@Dkt effektivitet registerforvaltning Middels Middels Hay Hay Middels
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For a kunne dokumentere oppnadde gevinster har vi definert
Indikatorer innenfor hver av de prioriterte gevinstene

\ Y 4

LS o
INDIKATORER BRUKSSTATISTIKK = Q
[ 4

L

1 Gjer det mulig a male tilstanden far tjenestene
| programmet implementeres

Enhver gevinst avhenger av at tjenestene tas i bruk
Kan benyttes for a definere ambisjon innenfor
2 effektmalene og fungerer som proxyer for | tillegg til a falge opp indikatorer har vi derfor samlet
realisering av gevinster bruksstatistikk for tienestene som er implementert i
Helsedataprogrammet

3 Gjer det mulig @ male og analysere hvilke tiltak
som fungerer
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Indikatorer til Helsedataprogrammet - Nullpunkter 2019 “-i: Direktoratet for e-helse

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

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

o Sl e e sgknad om helsedata

5 1 7 1 74 0 3 3 b Nullpunkt males i ny

0 %
(0 saksbehandlingsl@sning

saksbehandling per

FAIR-score Tildelinger til forskning pa Utleveringstid i dager Bruk av selvbetjente Andel soknader som trenger Brukertilfredshet
helsedata analyser saksbehandling fra
Nullpunkt males i 2020 Nullpunkt males i ny registrene

saksbehandlingsl@sning 1 0 0 O/
(0

Bedre kvalitetssikring, styring og é
helseovervaking

Styrket personvern ()] @kt verdiskapning i helseindustrien

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

0 delinger 3 1 4 5 1 2 9 8 9

Antall overfgringer med
filoverfgringstjenesten omsetning i

analysegkosystemet

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

helseregistrene analysetjenester Ikke-sgknadspliktige
dataprodukter pa HAP
20 %

"Sveert god" eller "Ganske god"

Tiltenkte fremtidige indikatorer



https://app.powerbi.com/groups/me/reports/c11fd014-555e-463d-887d-aa065ddae4e8/ReportSection091e8ca98eae4e510dee?pbi_source=PowerPoint

Indikatorer til Helsedataprogrammet - Status 30.09.2020 ‘i Direktoratet for e-helse

é Mer og bedre helseforskning :‘5 Tidsbesparelser forskning é Okt effektivitet registerforvaltning

Antall sgknader om data til Antall publikasjoner basert pa Antall sgknader spart pga Andel komplette sgknader Andel sgknader registrene Antall timer brukt pa
forskning (akkumulert 2020) [ registerdata (akkumulert 2020) nytt felles seknadsskjema (akkumulert 2020) mottar via felles saknadsskjema

(siden lansering)

saksbehandling per
sgknad om helsedata

3 2 3 1 6 7 1 4 8 4 0 (yo 5 ‘l % méles i ny saksbehandlingslgsning

31.08.2020 30.09.2020 30.09.2020 31.08.2020 31.08.2020

(12020)

FAIR-score Tildelinger til forskning pa Utleveringstid i dager Bruk av selvbetjente Andel sgknader som trenger Brukertilfredshet
helsedata analyser saksbehandling fra
males i 2020 males i ny registrene

saksbehandlingslgsning 1 00 %

Bedre kvalitetssikring, styring og é
helseovervaking

Styrket personvern ()] @kt verdiskapning i helseindustrien

Antall overfgringer med Antall registre som tilbyr Antall sgknader til I aEe Antall sgknader fra Antall virksomheter/
filoverfgringstjenesten elektronisk innsynslgsning kvalitetssikring, administrasjon - : : neeringslivsaktarer

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

3 2 0 7 2 3 7 mangler data for 2020 64

30.09.2020 31.08.2020 31.08.2020

omsetning i
analysegkosystemet

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

helseregistrene analysetjenester ikke-sgknadspliktige
0 dataprodukter pa HAP
20 %

"Sveert god" eller "Ganske god"

Tiltenkte fremtidige indikatorer



https://app.powerbi.com/groups/me/reports/c11fd014-555e-463d-887d-aa065ddae4e8/ReportSectiondc753ce006223d3ac140?pbi_source=PowerPoint

5 Tidsbesparelser forskning

Antall sgknader spart pga nytt felles sgknadsskjema

manedlig

Status 2020

144

30.09.2020

Nullpunkt
(2019)

0

Antall sparte sgknader per maned (2020)

@ Antall sgknader via felles sgknadsskjema @ Antall sparte sgknader

IllII ‘&3

January  February March April June July

80

August  September

‘=1z Direktoratet for e-helse

Andel komplette sgknader

Andel sgknader som ikke trenger avklaringer etter forste innkomne sgknad kvartalsvis

Status 2020
14% 31.08.2020

Nullpunkt
(2019)

47% 33 %

@ Komplett @ lkke komplett @ Ukjent

Informasjon om datakilden:

Etter lanseringen av nytt felles sgknadsskjema blir det en reduksjon i antall nedvendige seknader
sammenlignet med situasjonen i 2019. Denne reduksjonen males. Sgknadsmottaket i Helsedataservice
registrerer manuelt hvor mange seknader hvert prosjekt ville resultert i for felles sgknadsskjema for hver
sgknad som kommer inn via felles sgknadsskjema. F.eks. ville en sgknad om data fra NPR, DAR og MFR
krevd 2 sgknader fgr lansering av nytt felles sgknadsskjema. Dermed er det blitt spart 1 sgknad.

Alle registre som er inkludert i felles sgknadsskjema er med i denne malingen.

Andel komplette sgknader i 2020 fordelt pa type segknad

@ Komplett @ lkke komplett @ Ukjent

Anonyme aggregerte data

Personidentifiserbare data 12%

0%

Informasjon om datakilden:
OBS: Data fra MSIS er kun komplett frem til mars 2020, det mangler omtrent 30 sgknader til MSIS mellom april-august.

Det kan vaere noe manglende registrering fra MFR.

Data er hentet fra registrenes sgknadslogger som registrerer hver sgknad som har kommet inn til registeret siden

01.01.2019. Hver sgknad telles én gang for hvert register som er involvert. Dvs. om sgknaden gjelder DAR, MFR og NPR

sa telles det som tre sgknader.
Folgende registre er med i malingen: Abortregisteret, DAR, HKR, KPR, Kreftregisteret (med tilhgrende kvalitetsregistre),

MFR, MSIS, NPR, Reseptregisteret, SYSVAK



https://app.powerbi.com/groups/me/reports/c11fd014-555e-463d-887d-aa065ddae4e8/ReportSection12847553a7f71ed499ba?pbi_source=PowerPoint

Oppdrag fra HOD med frist 1. mai 2020

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

Fortsette med jevnlige oppdateringer og rapportering av indikatorer og bruksstatistikk
@Pke automatisering | datainnhenting og fremstilling
Sette ambisjoner for navaerende indikatorer

Gjennomfare jevnlige oppfalgingsmgater for a diskutere indikatorer og sette
eventuelle tiltak

* Inkludere nye indikatorer nar nye lgsninger tas i bruk
* Planlegge for bruk av indikatorene ogsa utover programmets levetid
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Forslag til vedtak

Referansegruppen har mottatt en orientering om status for arbeidet med indikatorer, og
har gitt sine innsplll til utformingen av indikatorer og det videre arbeidet.
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hitps://ehelse.no/helsedataprogrammet

hittps://www.helsedata.no
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