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Agenda — HDP programstyre - April 2018

Tic

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

10:05 — 10:20 Status fra programmet

Helseanalyseplattformen:
 Om konsepter og utredningen

10:20 — 12:00 _
« Samfunnsgkonomisk analyse
* Personvern og regelverksutvikling
12:00 — 12:30 Luns;
12:30 — 1310 Helseanalyseplattformen:
* Anbefaling
1310 — 13:30 Fellestjenester
e Status
13:30 — 1350 Organisasjonsutvikling
e Status
13:50 — 14:00 Eventuelt
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bedre innsikt
o helsedata | pedre folkehelse



Helsedata.org

& helsedata
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Finn helsedataene
du trenger.
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https://helsedata-test.qa.nhn.no/

Helsedata.no?

SOKNADSHIJELI
REGISTRE

FORVALTERE

SP@RSMAL OG S

OM 055

plutselig, 08
|« Spouprls»

\
giﬂz-. [} \
\ F'RG\-" EKSTR,A EN

ENGLISH \\
\

MANED GRATIS

* =22 Direktoratet for e-helse


https://helsedata-test.qa.nhn.no/

Datatilsynets pris for innebygd personvern | praksis 2017
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DAGENS

Om Dagens Medisin

Me dls 11N Nyheter Debatt DMArena DMTV

HELSEDATA

Bevilger 150 millioner
til nasjonal helsedata-
plattform

Helsedata skal gjeres lettere tilgjengelig for forskerne.

Publisert: 2018-03-21 17.30
Anne Grete Storvik
anne.grete.storvikfWdagensmedisin.no
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Na skal det bli enklere for forskere og andre a fa tilgang til vaere helsedata. Sykepleier pa jobb pa Oslo Universitetssykehus. lllustrasjonsfoto.

Na skal det bli enklere a fa tilgang til norske
helsedata. Bygger ny plattform til 150 millioner
kroner




Overordnet status

Status- Forrige | Status | Tendens [Kommentar
Indikator

Overordnet « God fremdrift ift plan pa alle aktiviteter
status * De to mest kritiske risikoene er justert ned | den siste perioden
.  Programmets forbruk og prognose for 2018 er innenfor budsjett
Dkonomi . ‘ « Programmet er sikret arlig tildeling pa 50 MNOK fra Forskningsradet i 2018-2020
ST .  Programmet har | hovedsak tilstrekkelig ressurser
« Der det er behov for flere eller nye ressurser, pagar tiltak for bemanning
 Tilfredsstillende fremdrift pa alle aktiviteter.
Fremdrift . * Fremdriftsplanene er fortsatt ambisigse og vurderes kontinuerlig mtp. ressurser
og kvalitet.
Vvl e « Usikkerhet relatert til interessentenes oppfatning av detaljering og fokus 1 HAP
konseptvalgutredningen
: * Ingen kritiske avhengigheter utenfor programmet truer programmets fremdrift eller
Avhengigheter leveranser i naveerende fase
Risiko * Risiko for manglende, langsiktig finansiering er redusert

« Tydeliggjgring av programmets avgrensninger (data inn og datakvalitet)
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Sannsynlighet

Risikovurdering Helsedataprogrammet

Risikoelementer
Sveert hgy Manglende langsiktig finansiering av programmet
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

Liten

Negative personvernkonsekvenser og mangelfull tillit |
7 befolkningen knyttet til automatisering og det offentliges
handtering av sensitive personopplysninger

Sveert liten Mangelfull datakvalitet i registrene vil kunne hindre
maloppnaelse i Helsedataprogrammet

Ubetydelig Lav Moderat Alvorlig Sveert alvorlig

Konsekvens
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Innspill og presiseringer fra referansegruppemagatet 12. mars
v" Fikk presentert konseptvalgutredningen versjon 0.75

v Anbefaler at man tar inn NPR som helhet pa HAP, og at Reseptregisteret bar innga
pa HAP ogsa som pseudonymt register

v Anbefaler at arbeidet med masterdata og metadata synliggjgres

v Tenk langsiktig pa organisering av HAP slik at plattformen har en robust
organisasjon og godt tverrsektorielt samarbeid - ogsa etter at Helsedataprogrammet

er avsluttet

v Organisasjonen for en tilgangsforvalter ma ikke bli for stor. Det er viktig a gjenbruke
kompetanse som finnes | dagens system
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Prosess for konseptvalgutredningen for HAP

Konsepter for Helseanalyseplattformen

Behovs-
analyse

Problem-
beskrivelse

Absolutte Mulighets- Evaluerings- Samfunns-
krav dimensjoner Kriterier gkonomisk

O o2

analyse

Nullalternativ (0)
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Prosessen for ferdigstillelse av KVU

Sendes arbeids- og

Sendes arbeids- og

Publiseres pa

Sendes programstyret Direktoratets

referansegruppe referansegruppe . .
Segrupp Segrupp hjemmesider

O. mars 23. mars 9. april 23. april
Versjon 0.75 Versjon 0.95 Versjon 0.99 Versjon 1.0

Konseptvalgutredning for
Helseanalyseplattformen

April 2018
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Helsedataprogrammet
Konseptvalgutredning for
Helseanalyseplattformen

April 2018

Helsedataprogrammet
Konseptvalgutredning for
Helseanalyseplattformen

April 2018

Helsedataprogrammet

Konseptvalgutredning for
Helseanalyseplattformen

April 2018




0.95 versjonen av KVU rapporten har fatt mange tilbakemeldinger

-~

«Bra! Her setter vi et tydelig malbilde for en
bedre helsetjeneste giennom raskere tilgang til

~

helsedata»

4 . R
«Ansvarsfordelingen mellom plattformen og de

eksisterende registermiljger synes noe
mangelfullt beskrevet»

- — < Y, k/ /
z . . )
- ~ «Rapporten belyser ikke utfordringer
«Konsept 7 er det beste alternativet, men svaert med datakvalitet, og man far inntrykk
ambisigst som det beskrives her. Det er derfor viktig med av at det antas at innholdet i registrene
- en realistisk tidsplan (veikart)» ) . er korrekt» p

—

o

«Vi mener at det er gjort et grundig arbeid med
konseptvalgutredningen, og finner ingen grunn

til 3 ikke understgtte utredningen og
anbefalingen...» y

T
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«Manglende fokus pa data inn og data kvalitet
ma komme fram enten som en risiko eller som en
forutsetning i forhold til videre arbeid.»

-

-

o




Andre innspill som har veert viktige og som vil veere viktige
| det videre arbeidet

. o . lkke glem andre Se opp for
Prissatte virkninger virker L,
. brukerbehov og vridningseffekter og
ambisigse . o .
eksisterende oppgaver kompleksitet | detaljene
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Prosessen fra alle mulige konsepter til det anbefalte
konseptet har gatt gjennom flere filtreringsrunder

Utarbeidede konsepter

13 konsepter har blitt utarbeidet
med utgangspunkt |
mulighetsdimensjonene

K1: Helsedataportal

K2: Forskermaskinen

K3: Analyserom

K4: Registerkonsolidering

K5: Analyseinfrastruktur

K6: Helsedataplattform

K7: Analysegkosystem

K8: Lovendringer

K9: Helseregisterbemanning
K10: Utleveringsplattform

K11l: PAS/EPJ-analyseplattform
K12: Statistikkbank

K13: Tilgjengeliggjaringsplattform

Evaluerte konsepter

7 konsepter bestar de absolutte
kravene og representerer nok
ulikheter til & vurderes videre

K1: Helsedataportal

K2: Forskermaskinen

K3: Analyserom

K4: Registerkonsolidering
K5: Analyseinfrastruktur
K6: Helsedataplattform
K7: Analysegkosystem

Nedvalg konsepter Anbefalt konsept

4 konsepter viderefgrt i en
samfunnsgkonomisk analyse

# 1 anbefalt konsept

K1: Helsedataportal
K4: Registerkonsolidering
K6: Helsedataplattform

K7: Analysegkosystem

K7: Analysegkosystem
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| snart et ar har vi jobbet med konseptvalgutredningen og
det er viktig a minne oss pa hvorfor vi gjar dette

| . Det ma bli enklere a finne frem
= | ' B 2 til riktige data enn det er i dag

\ v
/ |
14 y /
‘ - \ { T
" = 9 : 1 h i i ’
g \ .
Vi V7 &, I \
| . | L e v o ; ‘4

Det mé& bli enklere for innbyggere a fa
Innsikt | egne helsedata og personvernet
ma styrkes

— ‘ - // - - : : - :}_ -
Det ma bli enklere for brukere a fa tilgang til
data for legitime formal enn det er i dag

rm—

B u—
Sem——
m——
—~——
ere—
Noseser
4\ eammbtr s
| m——
——
—
pamrrereses
rasasamazere

Vi ma bruke ressursene vare smartere

Vi har alt a hente pa tettere tverrsektorielt
samarbeid og ved a bryte ned siloene

Vi ma utnytte mulighetene ved ny
teknologi til & skape bedre folkehelse!
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A g fra en virksomhetssentrert modell til en brukersentrert
modell er krevende, men ngdvendig

Dagens virksomhetssentrerte modell Morgendagens brukersentrerte modell

®  Bruker av ]]AI[ Offentlige
' helsedata = virksomheter

o : a Offentlige
4 Informasjon ‘ M isomheter - § Regelverk

®
o : Bruker av
4 Informasjon ‘ ' helsedata - § Regelverk

L4 N

[ 4 N

‘i Direktoratet for e-helse
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«Vi trenger for eksempel noe sa opplagt
som at vi ma kunne henvise pasienter til
hverandre og kommunisere med
hverandre digitalt»

- /
\/

: N

«Legeforeningen ser med bekymring pa at
plattformarbeidet strekker seg ut over det
reelle behovet helsepersonell har»

*

er dete K /

=tene at man glemmel d 9

he it Hermansen pres! \/
- &

£T AV MULIGH _|cetienes
SRR Ajadrage com er gode helseyen®
Py ’

oo 4 ™

«Analysene er ufullstendige, fordi
beregningsgrunnlaget ikke er vist»

(om versjon 0.95)

-amfunnso

ege‘meningen Arkiv

HELSEDATA

\/
tter b . .
[?Ii:’efe orde «Det vi I helsetjenesten har behov for er en
e : . : .
Helseanalyseplattformer: skrittvis tilnarming»
[ \/

~=: Direktoratet for e-helse



Datakvalitet ma stadig forbedres — og det er et arbeid
som ma utfgres pa mange fronter

Produsent av helsedata

Fagsystem

registrering

O
®

Data -
registrering
Data -
registrering
Fagsystem

DEIEE
registrering

Data inn-
rapportering
Data inn-
rapportering

Elektronisk
skjema og

papirskjema

Data- ‘v
kvalitets-
forbedrin

N

Helsepersonell

00 01
10 11

00 01
10 11

Datamottak
(og koding)

00 01
10 11

00 01
10 11

Datamottak
(og koding)

& [0

Helseregister

10

Data- ‘
kvalitets- Kvalitets-

forbedring sikret data

Helseregister

Data-

kvalitets- Kvalitets-
forbedring sikret data

8

Nasjonal
metadata-
server

=

forbedrin

N

0
=

Data- ‘ ‘
kvalitets-

Registerforvalter

Dataforvalter

Helseanalyseplattformen

Kopi av

kvalitets-
sikret
data

Data-

kvalitets-

Kopi av forbedring

kvalitets-
sikret

data

Metadata-
katalog

Data- ‘v
kvalitets-
forbedrin

N

Sammen-
stilte data

Sammen-
stilte data

Sammen-
stilte data

Tilgangsforvalter

skerdata
¢

N4

Tilbake-
rapportering

Brukere av helsedata

Data-
kvalitets-"
forbedrin

N

Helseledere samt lokale, regionale
og sentrale myndigheter

e

| Data-
kvalitets—‘v
AR forbedrin
Forsker &
™
v -
Data-
kvalitets-‘v
forbedrin

an N

Helsepersonell

Helsedata-
programmet

Andre initiativ i
Direktoratet for
e-helse

Andre sentrale
initiativ




Helsedataprogrammets mandat innebaerer et stgrre fokus
pa data ut til sekundaerbruk enn data inn

En innbygger en journal
Helseplattformen

DIPS Arena
Program for kodeverk

og terminologi

Helsedataprogrammet

Data Inn Data ut

‘i Direktoratet for e-helse



Innrapporteringsbyrden ma reduseres

Helsepersonell bruker anslagsvis >27 000 arbeidsdager pa ekstraarbeid for innrapportering

* Noen registre trenger data som allerede
ligger 1 andre kilder

» Begrenset kjennskap til at data allerede er
samlet inn

» Begrensede ressurser til EPJ-integrasjoner

* Overlappende kodeverk og ulik bruk av
standarder

- Manglende mulighet til a analysere data pa
tvers av kilder

De viktigste tiltakene i Helsedataprogrammet for a lgse dette er knyttet til
harmonisering og fellestjenester. Flere andre initiativ pagar og er foreslatt.

* =22 Direktoratet for e-helse



FAIR-prinsippene er viktige a fglge hvis vi gnsker a finne
frem | «helsedatajungelen»

Indable

ccesible

nteroperable

eusable

Vi jobber med a kartlegge i hvilken grad helseregistrene falger FAIR-prinsippene
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Gjennom utredningen og konseptutviklingen har vi besvart
en rekke sentrale spgrsmal

@ Helsedataportal

2
2 Pe
5

[ ]
A
egisterforvalter

gl egiste er

» Hvilke gevinster kan et
konsept som
utelukkende fokuserer
pa forbedring av
sgknad- og
saksbehandlings-
prosessen gi?

* =22 Direktoratet for e-helse

@ Registerkonsolidering

Bruker Dai m Tilgangsforvalter

* Vil reqgister-
konsolidering og
sentralisering av
registermiljgene kunne
bidra til a forbedre
dagens situasjon?

@ Helsedataplattform

nnnnnnn

Bruker Tilgangsforvalter

« Kan man basere en
Helseanalyseplattform
utelukkende pa
eksterne analyse-
Infrastrukturer?

» Hvordan kan etablering
av et analyse-
gkosystem bidra til a
forbedre dagens
situasjon?



For hvilke formal er eksplorative analysetjenester velegnet,
og hvilken verdi gir dette?

Finnes det en
Hvor mange personer

Sammrgﬁgrr%eng mellom 60-64 ar
hierteinfarkt og diagnostisert med lungekreft

har ogsa hatt hjerteinfarkt de
siste fem arene?

e Spgrringer mot skarpe data, men
anonymisert resultat

e Sentral for a redusere tiden fra
17 maneder -> 17 sekunder

e Kan redusere antall forespgrsler om

lungekreft?

tilgjengeliggjaring av data Sok minst to Bruk
gJ g g gJ g AN registre om data kohorteksplorer
: . — deretter og fa svaret
Det var visst mindre enn 5 sammenstille og umiddelbart
personer — ikke stor nok analysere data

populasjon til studie

Eksplorative analysetjenester forutsetter etablering av en felles dataplattform
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VI har analysert de fire konseptene | nedvalget fra flere
hold

@ Helsedataportal @ Registerkonsolidering @ Helsedataplattform
Tk

o B . &
a 2 2 - - ca S ﬁa

Samfunnsgkonomisk analyse — kostnadsestimering, prissatte og ikke-prissatte virkninger
| |

Maloppnaelse, brukerbehov, gevinstperiode og bidrag til nasjonale strategier
| |

Risiko- og sarbarhetsvurdering
|

Personvernkonsekvenser
| |

Regelverksendringer, herunder forventet omfang og kompleksitet
| |

Prosjektrisiko, herunder kompleksitet og gjennomfgringstid

Organisatorisk risiko, bade knyttet til tilgangsforvalter og sektoren
| |
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Direktoratet for
e-helse

HAP:
Resultater fra samfunnsgkonomisk analyse

Side 29



Den samfunnsgkonomiske analysen belyser hvordan ulike grupper |
samfunnet bergres av innfgringen av Helseanalyseplattformen

Kunnskapsbaserte helsetjenester og riktig ressursbruk

Samfunnsmal

Bedre folkehelse

Involverte innbyggere og styrket pasientrolle

Mer og bedre helseforskning
Verdien av mer og bedre forskning

Tidsbesparelser forskere

Sparte investeringer forskningssektoren
-

<=

Mer effektiv registerforvaltning

Tidsbesparelser registerforvaltning
Reduserte driftskostnader

Bedre personvern og informasjonssikkerhet

Vurderes i personvernkonsekvensutredning

Mer innovasjon og naeringsutvikling

Verdiskaping i helseindustrien
Effektivisering av legemiddelutvikling

Enklere innrapportering og tilgang til
helsedata

Effektmal

Bedre beslutningsstgatte

Bedre datakvalitet

Bedre styringsdata

Helseanalyseplattformen

* =22 Direktoratet for e-helse




Helseanalyseplattformen vil gi virkninger for flere grupper

Kostnadsvirkninger Nyttevirkninger

Fordelingsvirkninger

Omfordeling av kostnader til
datautlevering

Omfordeling mellom naeringer

Investeringskostnader Verdiskaping | helseindustrien

Drifts- og forvaltningskostnader Mer effektiv legemiddelutvikling

Endrings- og Tidsbesparelser
omstillingskostnader registerforvaltning og forskere

Mer og bedre helseforskning

Bedre beslutningsstgatte

Bedre styringsdata

Sparte investeringskostnader

Bedre personvern

Sparte driftskostnader

AN

/ II

N

h'd N

Beregning av samfunnsgkonomisk lgnnsomhet Kvalitativ vurdering

* =22 Direktoratet for e-helse



Virkningene er verdsatt basert pa erfaringstall og forskning, og
kvalitetssikret i flere fora for a redusere usikkerhet

Erfaringstall fra IT-prosjekter | E-helse, Toll og Skatt og nordiske prosjekter om helsedata
Kosthadsestimater fra leverandgrer og sentrale helsereqgistre

Innhenting av erfaringstall

Ngkterne estimater og vekstanslag
Verdsetting Arsrapporter helseregistre, prosjektbanker og tidligere studier som kilder til verdsetting
Verdsetter kun ett ledd i virkningskjeden for a unnga dobbelttelling

Sensitivitetsanalyse av forutsetninger, kostnads- og nyttevirkninger

Usikkerhetsanalyse Vurdering av usikkerhet i ikke-prissatte virkninger

Kvalitetssikring 1 ulike fagmiljger

Kvalitetssikring Vurdering og kvalitetssikring av nyttevirkninger i arbeidsgruppene

* =22 Direktoratet for e-helse



Naverdiberegningene viser at konsept 7 er det
samfunnsgkonomisk mest lgnnsomme alternativet

Mill. kroner 7613

4 689
3 293
1 836

m Netto naverdi

*Netto skattevirkning er inkludert i naverdiberegningene

* =22 Direktoratet for e-helse



De ikke-prissatte virkningene bidrar sveert positivt til
Helseanalyseplattformens samfunnsgkonomiske lgnnsomhet

Mill. kroner
+ 4+ 4+ +

+ +
+ +
3 293 4 689
1 836
Konsept 1 Konsept 4 Konsept 6 Konsept 7
m Netto naverdi ®m Mer og bedre helseforskning Bedre styringsdata ® Bedre beslutningsstgtte

*Netto skattevirkning er inkludert i naverdiberegningene

* =22 Direktoratet for e-helse



Verdien av Helseanalyseplattformen strekker seg langt utover det
som er verdsatt | den samfunnsgkonomiske analysen

Kronikk: Livene viikke redder
] arsaker til
1 bidra til bedre helse, a finne ar =
En unik Sanl:lt‘llzsrﬁetl:: 2;&:Tnd;n; og bedre medisi.ner. Men et rigid 34 2 . . .
AT egetverkhin Norges totale helseutgifter 1 2017

979 MNOK
Erstatningsutbetalinger etter feilbehandling 1 2017

1 860 MRD
Samfunnskostnader ved sykdom og ulykker 1 2013

24 sparte liv dekker investeringen | konsept 7

Foto: Siri @verland Eriksen

— Liv gar tapt mens vi venter

De kunne ha bidratt til a forebygge sykdom og forbedre behandlingen av kreft,
diabetes og hjerte- og karsykdom. | stedet blir helseforskere staende i stampe.

‘=1z Direktoratet for e-helse Kilde: SSB, NPE, Helsedirektoratet



Store tidsbesparelser for forskere og muligheten for a
effektivisere legemiddelutvikling trekker lannsomheten opp | K7

4 147 7/ 613

Mill. kroner

/18

564

4 600

-709

Driftskostnader Tidsbesparelser Helseindustri Netto naverdi
Investeringskostnader Omestillingskostnader Sparte investeringer Legemiddelutvikling

*Skattevirkninger er inkludert i naverdiberegningene

* =22 Direktoratet for e-helse



Sensitivitetsanalysen viser at lgnnsomheten | konsept 7 er robust
overfor de mest kritiske usikkerhetsfaktorene

Konsept 1

* =22 Direktoratet for e-helse

@O 761

H 3293

LB 007

Konsept 4

M2 188

Konsept 6

20 751

H7613

‘546

Konsept 7

5 ulike scenarier:

B Forventet netto ndverdi
@ Pessimistisk og optimistisk scenario

Netto naverdi med konstant kostnad
0g optimistisk / pessimistisk nytte



Forutsetningene som ligger til grunn er ngkterne, og oppsiden av
nyttevirkningene er derfor stgrre enn nedsiden

Forutsetninger ved maks. effekt (fra 2024) Naverdi av nytte- og kostnadsvirkninger (mill. kroner) i konsept 7

Forventet naverdi

1ar Mer effektiv legemiddelutvikling 2078 138941
! !

Effektiviseringspotensial per legemiddel . .

9483

Tidsbesparelse forskning 1453 : 3579: 8406
I I
300 timer | |
Tidsbesparelse per forskningsprosjekt Driftskostnader 1876 11251, 938
|
L
| |
Verdiskapning helseindustrien 263 : 658 : -1086
40 arsverk L]
Arlig gkning i helseindustrien .
Investeringskostnad 1181 1 591 | 443
|
L
| |
o I I
58 millioner kroner Reduserte investeringskostnader 235 ! 470! - 940
Arlige sparte investeringskostnader I
| |
Tidsbesparelse registerforvaltning 93 | 374 | .374
I I
| |
2 D00 il : : Naverdi i pessimistisk scenario nytte/kostnad
Samlet arlig besparelse i registerforvaltning ~ ©Omstillingskostnader 343 11711 154 P 4

' Naverdi i optimistisk scenario nytte/kostnad

*Skattevirkningene er her ikke inkludert i forventet naverdi

* =22 Direktoratet for e-helse



K1 har de laveste investeringskostnadene, men ogsa lavere
gevinster for forskere, myndigheter og naeringslivet

Mill. kroner
450 1 836
(o 190
1 531
0
-148
-273 -69
Driftskostnader Tidsbesparelser Helseindustri Netto naverdi
Investeringskostnader Omestillingskostnader Sparte investeringer Legemiddelutvikling

*Skattevirkninger er inkludert i naverdiberegningene

* =22 Direktoratet for e-helse



K4 vil pa sikt kunne gi store besparelser for registerforvaltningen,
men omfatter stgrre investerings- og omstillingskostnader

Mill. kroner

1511 3 293

298

268
4 905 156

-996

-2 255

-594

Driftskostnader Tidsbesparelser Sparte investeringer Legemiddelutvikling
Investeringskostnader Omstillingskostnader Reduserte driftskostnader Helseindustri Netto naverdi

*Skattevirkninger er inkludert i naverdiberegningene

* =22 Direktoratet for e-helse



K6 representerer et rimeligere investeringsalternativ enn K7, men
gir samlet mindre nytte for forskningen og naeringslivet

Mill. kroner

1 859 4 689

461

194

4 034

-514

-1 163

-181

Driftskostnader Tidsbesparelser Helseindustri Netto naverdi
Investeringskostnader Omstillingskostnader Sparte investeringer Legemiddelutvikling

*Skattevirkninger er inkludert i naverdiberegningene

* =22 Direktoratet for e-helse



Starrelsen painvesteringskostnadene er tett knyttet til
realiseringsperioden for de fire konseptene

951

Mill. kroner -

39

462

m Uspesifiserte kostnader

Innfaring

Organisasjons- og regelverksutvikling
® Teknisk utvikling
m Prosjektledelse og administrasjon

641
362
88

130
-
133
o8
Konsept 1 Konsept 4 Konsept 6 Konsept 7

@ 8 ar @ @ @ Realiseringsperiode

*Investeringskostnadene er vist som summen av arlige investeringer, uten mva.
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Ulikt ambisjonsniva og realiseringsstrategi legger grunnlag for
ulik gevinstrealisering fra og med 2019 og ut analyseperioden

1 800 |
@ Dekningspunkt (break even)

Millioner

=
o
o
o

1400

1200 —

1 000

800

600

400

200

. e

2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025 2026 2027 2028 2029 2030 2031 2032

—Nyttevirkninger konsept 1 —Nyttevirkninger konsept 4 —Nyttevirkninger konsept 6 —Nyttevirkninger konsept 7

* =22 Direktoratet for e-helse



Direktoratet for
e-helse

HAP:
Personvern og regelverksutvikling






Det gjennomfgres 4 sikkerhets- og personvernutredninger
for Helseanalyseplattformen 1 2018

Personvern- Konseptvalgutredningen: Overordnet personvernkonsekvensutredning per
konsekvensutredning LCUCURREREVAC]BI S

utredninger

)
X
7
©
—
S
—

DPIA Implementering: Fullstendig DPIA for valgt konsept

|
| .
 Overordnet risiko- og
|

|

|
o . Konseptvalgutredning: Overordnet risiko- og sarbarhetsvurdering |
sarbarhetsvurdering :

sarbarhetsanalyse

Risiko- og

Omfattende risiko- og Implementering: Fullstending ROS-analyse pa tekniske Igsninger og
sarbarhetsanalyse anbefale ytterligere tiltak

* =22 Direktoratet for e-helse



Hvor er mine data?

Hvordan kan jeg bidra
til forskning pa min
sykdom?

Hva betyr egentlig
dette samtykket?

* =22 Direktoratet for e-helse

Hva betyr disse
helseopplysningene?

Hvordan kan jeg
begrense hvem som
ser mine data?

Hvem kan se mine
helseopplysninger?



Innbyggere og registerforvaltere har begrenset oversikt og pavirkning
pa spredningen av sensitive personopplysninger

?
? .57

\v/

=) Lol =) Lol Lol =) Lol =) Lol =) Lol =) Lol =) Lol Lol =) Lol =) Lol =) Lol =) Lol =) Lol Lol =) Lol =) Lol =) Lol =) Lol =) Lol Lol =) Lol =) Lol =) Lol =) Lol =) Lol
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_ «Anonyme data» er ikke alltid anonyme
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(5

Personvernlgfte for sekundeerbruk av helsedata?

Personvern handler om retten til et privatliv og retten til & bestemme over egne personopplysninger

Behandlingen av mine personopplysninger skal alltid vaere lovlig og rettferdig

Jeg skal raskt og enkelt kunne se hvilke personopplysninger som er lagret om meg

Jeg skal raskt og enkelt kunne fa vite hvordan opplysninger om meg behandles, og hvem som har tilgang

Jeg skal umiddelbart fa beskjed dersom det er brudd pa sikkerheten ved behandling av opplysninger om meg

Jeg skal kunne samtykke til og reservere meg mot enkelte typer behandling av personopplysninger om meg

Mine personopplysninger skal alltid veere riktige, og jeg skal kunne bidra til a rette opp feil

Dt

Mine personopplysninger skal brukes til a bygge ny kunnskap for:
Bedre helsetjenester, bedre helse og et bedre samfunn

* =22 Direktoratet for e-helse
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/

Sterkt personvern

\_

\

Tillit fra
Innbyggere

\_

/
\
Bedre
helsetjeneste
/

~
y \
4 N
@nsker a bidra
\ %
4 N
God

helseforskning og
kvalitetsforbedring

\_ /




Personvernkonsekvensvurderinger (Juridisk)

@ Helsedataportal @ Registerkonsolidering @ Helsedataplattform @ Analysegkosystem

- Utfordrende med - Alle faglige vurderinger - Eksterne - Tilsvarende som K1 og

rettigheter (retting,
sletting osv.) som ma
Ivaretas | masterkilden

* =22 Direktoratet for e-helse

sentraliseres —
utfordrende a dekke
kompetansebehovet

Samlet
databehandlingsansvar
er mer oversiktlig for
Innbygger

analysetjenester skaper
behov for avklaring av
ansvarsforhold, krav til
sikkerhet,
sertifiseringsordning
m.m.

Utfordrende med
helhetlig tilneerming til
sikkerhet

K6

+ Innbygger har store
muligheter for kontroll
0g medvirkning

+ Anonymiserende
analysetjenester og
redusert utlevering er
personvernfremmende



Vurdering av behov for regelverksutvikling

@ Helsedataportal @ Registerkonsolidering @ Helsedataplattform
» Kan realiseres innenfor » Omfattende * Vurdere egen reqgulering
dagens regelverk med lovendringsarbeid
databehandleravtaler (databehandlingsansvar, * Vurdere regelverksutvikling ved selvstendige (virtuelle)
vedtaksmyndighet osv.) registre
« Samling av * Vurdere hjemmelsgrunnlaget for nasjonale medisinske
databehandlingsansvar kvalitetsregistre (pagar forskriftsarbeid)
mer enn lovteknisk endring,
gjort faglige vurderinger av
formalstjenlighet
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Trusselaktgrer for helseregistre

Li4]

Attraktive mal

Naerstaende

Motivasjon

* =22 Direktoratet for e-helse

Organiserte
kriminelle

Gode hensikter
Hayt tilgangsniva
e‘ :
Insidere

l

Formalstjenlig regelverk &
effektiv innbyggermedvirkning

Evne

Attraktive mal

Ikke-demokratisk
maktovertakelse

Formalsglidning

Fremmede
makter

|

Den norske stat




Personvern- og risikovurdering av konseptene

@ Helsedataportal

@ Registerkonsolidering

@ Helsedataplattform

@ Analysegkosystem

ldentifisert risiko

 Lav risiko sammenlignet
med de andre konseptene

Risikoscenarier . .

» Samling av store mengder
masterdatakilder

* Ansvar for enkelte primaere
tienester (eks. SYSVAK)

- Utfordrende a dekke rett
kompetansebehov

Risikoscenarier . .

Samling av store
datamengder

Manglende kontroll med
eksterne analysetjenester
Utfordrende med helhetlig
tilnaerming til sikkerhet

Risikoscenarier . .

» Samling av store
datamengder

» Manglende kontroll med
gkosystem av tjenester

Risikoscenarier . .

Viktige tiltak

» Sikring av
utleveringstjenesten

« Sikker
autoriseringslgsning for
forsker

* =22 Direktoratet for e-helse

» Holde data adskilt
» Streng tilgangskontroll
* Haye krav til oppetid

Holde data adskilt
Streng tilgangskontroll
Revisjon av eksterne
analysetjenester

» Holde data adskilt

» Streng tilgangskontroll

* Revisjon av analytiske
modeller og APler

* Anonymisering




«Samtykket skal vaere informert, frivillig, uttrykkelig og dokumenterbart.»

Helseforskningsloven § 13

Reservasjon

or ber om sensitiv

| fest-arrans
Russ€ helseinfo fra ungdom

9 T rvann i
ff pa Lillehammet og pa "1
rer russetre r, allergier 0%

’ e
nde inn info om sykdomim

an
t aksjeselskap som arrang -
Oslo ber norske russ om

E

\
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Helsedata kan bi
an pl R
o Igﬁléll a drive innovasjon og neri |

pé bekostning av personverlr?egtsuwlk“ng’

Digital health
al touse NHS mcdiu\l data

Fears raised Over GO«
Academics concerned OVer comp

our firms misused petsonal data of more

Lawyers in UK and US allege f
than 71m people

Mark Zuckerbers tes
gcandal - live

Facebook data

f

tifies before Congress oVel

X,

. Madhumita Murgia

JOVEMBER 22, 20% by
.o company has signed a

A British artificial intelligence
Trust (https:/ ,\.\;\&.\;fﬁ;sfym._t«:mv:..fr;aanjrglism:',.}llj

A g "
Rpritish and US lawvers have \;mn('\wd a i0int class action aqoainst Fac ehook.
B [ B - -
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Hvilke lgsninger trengs for a sikre personvernet?

Innbyggerinnsyn

Dynamisk samtykke

Smarte kontrakter

Automatisk anonymisering

Smart monitorering av all
behandling

© ® @ @

‘i Direktoratet for e-helse



Hvordan ivareta informasjonssikkerheten pa en felles
dataplattform?

: Strengt sikkerhetsregime

Skallsikring og infrastruktur

Innbyggers dgdmannsknapp

* =22 Direktoratet for e-helse



Agenda — HDP programstyre - April 2018

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

10:05 — 10:20 Status fra programmet

Helseanalyseplattformen:
 Om konsepter og utredningen

10:20 — 12:00 _
« Samfunnsgkonomisk analyse
* Personvern og regelverksutvikling
12:00 — 12:30 Lunsj
12:30 — 1310 Helseanalyseplattformen:
* Anbefaling
13:10 — 1330 Fellestjenester
e Status
13:30 — 1350 Organisasjonsutvikling
e Status
13:50 — 14:00 Eventuelt

* =22 Direktoratet for e-helse



Agenda — HDP programstyre - April 2018

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

10:05 — 10:20 Status fra programmet

Helseanalyseplattformen:
 Om konsepter og utredningen

10:20 — 12:00 _
« Samfunnsgkonomisk analyse
* Personvern og regelverksutvikling
12:00 — 12:30 Luns;
12:30 — 1310 Helseanal)_/seplattformen:
* Anbefaling
1310 — 13:30 Fellestjenester
e Status
13:30 — 1350 Organisasjonsutvikling
e Status
13:50 — 14:00 Eventuelt

* =22 Direktoratet for e-helse



Direktoratet for
e-helse

HAP anbefaling

Side 67



Konsept 7 oppfyller mange av brukerbehovene identifisert |
behovsanalysen og stgtter oppunder Helsedataprogrammets mal

@ Helsedataportal

\’““ e ol e
N o '
Forskere el Helseledere
personell

a fJJ ®
a
1 Liad 18
: : : Register-
Myndighet N |
yndigheter geringsliv A

O 9 ¢
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@ Registerkonsolidering
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Overordnet sammenligning mellom konseptene

@ Helsedataportal
G R

tjenester
® o ®

Registerforvalter Registerforvalter Registerforvalter

Ikke-prissatte virkninger
Mer og bedre helseforskning

++

Bedre styringsdata

Bedre beslutningsstatte

Risiko Investering Netto naverdi

Lav 131 MNOK 1,8 MRD

Funksjonalitet

Sgknadstjenester

@ Registerkonsolidering

Ikke-prissatte virkninger

Mer og bedre helseforskning

Bedre styringsdata

Bedre beslutningsstatte

Risiko Investering Netto naverdi

954 MNOK 3,3 MRD

Funksjonalitet

Analysetjenester
Dataplattform

Sgknadstjenester

* =22 Direktoratet for e-helse

@ Helsedataplattform

Analyse-
tjenester s\\ m
I Spknadstjenester
oo | [
A -
Bruk
e Dataplatform
R -
7
N

Ikke-prissatte virkninger
Mer og bedre helseforskning

Bedre styringsdata

Bedre beslutningsstatte

Risiko Investering Netto naverdi

Middels 462 MNOK 4,7 MRD

Funksjonalitet

Dataplattform

Sgknadstjenester

lkke-prissatte virkninger
Mer og bedre helseforskning

Bedre styringsdata +++

Bedre beslutningsstatte +4+++

Risiko Investering Netto naverdi
Middels til 641 MNOK 7.6 MRD
hay

Funksjonalitet
@kosystem

Analysetjenester

Dataplattform

Sgknadstjenester




Strategisk vurdering av konseptene

@ Helsedataportal

+ Enklere tilgang og
samhandling patvers av
datakilder

- Mgter | liten grad
brukergruppenes behov for
selvbetjening

- Ingen analyse pa tvers av
datakilder

* =22 Direktoratet for e-helse

@ Registerkonsolidering

+ Stordriftsfordeler

+ Selvbetjening og analyse pa
tvers

- Risiko for redusert datakvalitet
og dekningsgrad

- Heaye omstillingskostnader,
gjennomfgringsrisiko og
organisatorisk/juridisk
kompleksitet

- Lang realiseringstid

@ Helsedataplattform

+ Rask tilgjengeliggjgaring

+ Enkel analyse pa tvers

+ Gjenbruk av eksisterende
analyseinfrastukturer

- Ingen statte til brukergrupper
uten egen analyseinfrastruktur

- Liten gkosystemeffekt

@ Analysegkosystem

@

e

+ Verdi for alle brukergrupper
+ Avansert analyse pa tvers

+ Gjenbruk av eksisterende
analyseinfrastukturer

+ Stor gkosystemeffekt

- Betydelig investering og
teknisk kompleksitet



Hvorfor gkosystem?

Bedre tjenester og funksjonalitet for flere brukergrupper
Redusert gkonomisk risiko og stagrre kostnadseffektivitet
Raskere utvikling

Stimulerer til Innovasjon og naeringsutvikling

* =22 Direktoratet for e-helse



Hvilke tjenester er tenkt etablert | konsept 77

Forskere personell Myndigheter Naeringsliv Helseledere

Ve

£ OB & il R

Tilgangs-
forvalter £ Analysetjenester @ Sgknadstjenester

Innbyggere
® O

[E}] Dataplattform med innebygget personvern

Register-
forvaltere
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Forvaltningstjenester:

Whkinisrswielil | cgentlig tenkt etablert | konsept 77

prosesser knyttet til

lgjengeliggjaring av hel .

Ngdvendig for & skape ny Ngdvendig for a gi brukere én

o s
\/,i\‘ kunnskap og innsikt i helsedata vel inn til helsedata
/ |\

Tilgangs-
forvalter

¥

Analysetjenester @ Sgknadstjenester

@Pkosystem: Innbyggere

Ngdvendig for raskere
[2X] Datar utvikling, mer fleksibilitet, gkt Vo)
naeringsutvikling og redusert
gkonomisk risiko

Register-
forvaltere
O

Dataplattform:
Forutsetning for a etablere
analysetjenester og forenkle
kobling av data pa en sikker

mate @kosystem

, 9ualhsBuiuienlo] E
191SauaiabbAquuyi l
®

Innbyggertjenester:
Nadvendig for a gi innbygger
ngdvendig Innsikt




Falgende prinsipper ligger til grunn for
realiseringsstrategien av Helseanalyseplattformen

* =22 Direktoratet for e-helse

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

Brukergruppen forskere har prioritet | farste versjon av Helseanalyseplattformen

De store, komplekse lgftene knyttet til etablering av Helseanalyseplattformen ma tas i programperioden

For flere av konseptene ma det etableres en grunnmur i form av en dataplattform far farste versjon kan
produksjonsettes

Nye sgknadstjenester ma dekke et bredt spekter av datakilder selv om Helseanalyseplattformen ikke inkluderer
alle disse datakildene i en tidlig versjon

Helsedataprogrammet skal som prinsipp ikke bygge ferdige innsikt- og analyseprodukter, men legge til rette for
dette gjennom enklere tilgang pa data (og analyseinfrastruktur)

Helseanalyseplattformen skal kunne realiseres gjennom bruk av skytjenester

Helseanalyseplattformen skal, der det er hensiktsmessig, gjenbruke tjenester og infrastrukturer som allerede
finnes




Forslag til mal for farste versjon av Helseanalyseplattformen

Helse-

personell Myndigheter Forskere Neeringsliv Helseledere
e - x‘ 7 ° v )
A 7 fﬁ M
() 71 /T Liad 'S

Helseanalyseplattformen 1.0

Helsedata.org
I I I I I 1

| Analysetienester pa HAP
| L I

Prosjektrom 1 Prosjektrom n Kohort- Prosjektrom I
Felles " med analyse- med analyse- eksplorer med analyse-

sgknad SSkj ema verktgy verktay verktgy I

Regelmotor I

- s e s el
£(x) I I I IS IS I I IS IS IS IS EEE IS IS S .

Dataplattform I | [

I I I Innbyggere

-_ e - aa» - wE-—" a =
- e U s s ww Ww|
kopi kopi kopi kopi kopi kopi kopi kopi I I

h—————Jh———————————————ﬂ————

°0
Saksbehandlingslgsning Ilhelsenorge-no ] .
W

Tilgangsforvalter Registerforvaltere

ea A
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Konsept 7 er det anbefalte konseptet, men det er fortsatt
mye vi ma finne ut av

Detaljer om teknologi, funksjonalitet, lasninger og leverandgrer

Alle sikkerhetsmekanismer

@ All ngdvendig regelverksutvikling
G Alle risikoscenarier og tiltak

@ Hvordan plattformen vil se ut om 15 ar

* =22 Direktoratet for e-helse



Prosjekt- og gjennomfgringsrisikoen ved konsept 7 er
middels til hagy

Noen sentrale risikoelementer Noen viktige risikoreduserende tiltak

Sveert ambisigst teknisk malbilde Stegvis implementering

Samarbeid med registermiljgene og

Data inn pa plattform ligger pa kritisk sti andre

Avhengig av spisskompetanse, teknologi
0g kapasitet fra registermiljgene

Rolle og ansvarsavklaring mellom HAP- . L
. 1 Sikre kontinuitet | personell
forvalter og registermiljgene
Hjemmelsgrunnlag uavklart Tett dialog med bergrte departementer

Planlegging og forventningsstyring

‘=== Direktoratet for e-helse



Effektmal: Konsept 7

O
O

Mer og bedre
helseforskning -..

Mer effektiv
registerforvaltning  gafl

Personvern og
informasjonssikkerhet gufl

Mer innovasjon og
naeringsutvikling

Enklere innrapportering
av helsedata

Enklere tilgang til
helsedata

Bedre datakvalitet



Anbefalingen oppsummert

Det etableres digitale tjenester for forskere, registerforvaltere, myndigheter, innbyggere,
helsepersonell og naeringslivet

Det etableres en felles analyseinfrastruktur og dataplattform der eksterne analyseinfrastrukturer
ogsa skal kunne kobles pa

Innbyggerne gis stor grad av kontroll og medvirkning I lgsningen

Lasningen skal tilrettelegge for et offentlig og kommersielt gkosystem for analysetjenester

De fleste registerfunksjoner viderefgres og forsterkes. Tilgangsforvaltningsfunksjon utredes
separat

Det jobbes videre med innrapportering og datakvalitet primaert gjennom andre Initiativ
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Forslag til vedtak

Q

Programstyret gir sin tilslutning til programmets utredning og anbefaling av konseptvalg
&

Programmet innarbeider programstyrets tillegg og merknader til sluttrapport
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Agenda — HDP programstyre - April 2018

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

10:05 — 10:20 Status fra programmet

Helseanalyseplattformen:
 Om konsepter og utredningen

10:20 — 12:00 _
« Samfunnsgkonomisk analyse
* Personvern og regelverksutvikling
12:00 — 12:30 Luns;
12:30 — 1310 Helseanalyseplattformen:
* Anbefaling
13:10 — 13:30 Fellestjenester
e Status
13:30 — 1350 Organisasjonsutvikling
e Status
13:50 — 14:00 Eventuelt
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Status Fellestjenester
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/_‘i Filoverfgringstjenesten er under anskaffelse. Pilot fra mai 2018.

norskhelsenett

Helseanalyseplattform

L]

Alh . N L
= = Filoverfgringstjenesten 5@5 “ ‘

-

AN

AR

Forsker

Helseregister Helseregister

»~== Dijrektoratet for e-helse



Til neste gang:

Bar HDP bidra til etablering av en ny teknisk modell for innrapportering fra EPJ?

* =22 Direktoratet for e-helse

EPJ

EPJ

Inn-
rapporterings-
nav




Leveranser i siste release pa Helsenorge og planlagte tiltak H1 2018

Siste release Helsenorge

v Fastlege: Karin Mimmi Ace

Innsyn i SYSVAK Generisk Innsynstjeneste
med registerpiloter

.' B
. . . | ' ; .
Innsyn | Medisinsk o v TN LS 5 =y
. Her samlgs t.jenesvter dg kan benytte for a folge ‘_Jpp_di.n helze, Fle::e er

Fadselsregister Samtykkeanmodning e Komtrr et e, | o I
har gitt deg fullmakt, Slik tilgang vil bli tilgengelie for flere tienester h4eldinger du har sendt og Dine timer g avtaler med
etter Ivert. Les mer.., mottatt via helsenorge.no helsetjenesten

Detaljert logg over bruk Malbilde samhandling
ved innsyn eksterne aktgrer og

Innbyggere

= a [a =

HENVISNINGER RESEPTER HELSEKONTAKTER PASIENTREISER

L = a g and WVEMSIKL OVET O = =
arer med informasjon om kontakipersoner og behandlere i dekkes av det offentlige. S2k og
ikt helssgjenasten i I i

Helsepersonell Grunndata =L & ) =

FRIKORT 0G BYTTE FASTLEGE SYKDOM OG KRITISK INFO PERSONLIG HELSEARKIV

EGENANDELER ' Finnogbynfastege semdeg | Herviseshelseopplysningsrom | Oversikt over dokumenter

dokurmenter og vedlegg
helsstjensster.

Konseptfase for pilottiltak Konseptfase for tiltak til
H EISe pe Frsone I I R ES H Innhold i journaler og helseregistre ?

Breddlng aV Konseptfase Syntetlsert AAAAAAAAAAAAAA KJERNEJOURNAL HELSEREGISTRE ~ FORSKNING

tilbakerapporterings- og/eller kryptert data |
tienester

~=: Direktoratet for e-helse



Hvordan skal iInnbyggere og eksterne aktgrer samhandle?

«Som forsker eller annen ekstern aktar gnsker jeg a
kunne samhandle med innbyggere gjennom
Helsenorge for a gke tilliten til mitt bruk av
personopplysninger og fa bedre datagrunnlag.»

Helse-
register

e Samtykker for forskning, deltakelse | studier, etc.

* |nnhente data og informasjon fra innbygger til
forskning og kvalitetsarbeid )

e [nformasjon til og dialog med innbyggere -

Helse- _ HAP e

norge NO (helsedata.org)

* |nnbyggers portal mot helsetjenesten er
Helsenorge. Forskere har helsedata.org og
registerforvaltere respektive registersystem.
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Hvordan vil vi Ivareta innbyggers personvern?

* Innbygger har innsyn | sine
helseopplysninger

* |Innbygger kan administrere
/g\ personverninnstillinger

e Deling og bruk av helseopplysninger pa en
sikker mate

Innbygger kan styre tilgang og
representasjon

(T ‘_,_‘<

e |Informasjon fra helseregistrene
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Hvilke tiltak kan gi enklere Innrapportering 0g [y e e e
tilgang til helsedata for helsepersonell?

Innrapportering Resultattjenester
* Pre-uttylle med NPR-data - Tilbakerapporteringstjenester
* Automatisk utfylling « Tilbakerapportering p&
. Automat!sk uttrel_<k av data Helseregistre Bruk = dekningsgrad vha NPR-data
* Automatisk utfylling av + Tilbakemelding pd kodekvalitet . p,qientbehandiing
sosiogkonomiske data » Beslutningsstatte SN s
* Felles autentiseringslgsning
* Nasjonal Igsningen for PROM
)
v N
| - ‘  Forskning
=V
PYS AR
Helsepersonell L Forsker
Andre tiltak
« Harmonisere variabler ) N T———
« @konomiske insentiver » Styring og planlegging
« Sanksjonsmuligheter » Forebygging
» Ansette kodeeksperter * Beredskap og folke-

helseanalyse

Helseledere og
myndigheter
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Forelgpig vurdering av helsepersonelltjenester

A
= Beslutningsstotte : :
Hay | Automatisk uttrekk av data : : = Tilbakerapporterings-
: . = tienester
= Harmonisere variabler
i = Automatisk utfylling av
C :  sosiogkonomiske data
% _ _ .= Felles :
- ) = Automatisk Utfylllng autentiseringSIﬂsning n Nasjona' |gsningen for
= Medium | Tilbak Idi o _ _ .
G>) libakemeiding pa : = Tilbakerapportering pa : PROM
) kodingskvalitet i dekningsgrad vha NPR-
:  data :
 n Pre-utfylle med NPR-data
Lav
Lav Medium Hay
Gjennomfgrbarhet >

-1 Direktoratet for e-helse Figuren er tiltenkt a vaere grunnlag for fremtidige drgftinger og er ikke ment som en endelig prioritering av tiltak



Agenda — HDP programstyre - April 2018

Tic

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

10:05 — 10:20 Status fra programmet

Helseanalyseplattformen:
 Om konsepter og utredningen

10:20 — 12:00 _
« Samfunnsgkonomisk analyse
* Personvern og regelverksutvikling
12:00 — 12:30 Luns;
12:30 — 1310 Helseanalyseplattformen:
* Anbefaling
1310 — 13:30 Fellestjenester
e Status
1330 — 1350 Organisasjonsutvikling
e Status
13:50 — 14:00 Eventuelt
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HE BN
) He
Direktoratet for

e-helse

Status organisasjonsutvikling

Tilgangsforvalter

Organisatorisk forankring HAP
Finansieringsmodeller
Portefgljestyring
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Organisasjonsutviklingsprosjektet bestar av 5

delprosjekter

)

Tilgangsforvalterfunksjonen

* =22 Direktoratet for e-helse

11

Organisatorisk forankring
av Helseanalyseplattformen

<

Finansieringsmodell for
de syv fellestjenestene

Koordinering av
registerlgsninger

]
v

Innfaring




Pagaende arbeid med utredningen knyttet til
tilgangsforvalterfunksjonen og organisatorisk forankring av HAP

T

y

Tilgangsforvalterfunksjonen Oppgaver Og ansvar

Organisatoriske Hvordan gjgres det
modeller | andre land?

Juridiske Grenseflater mot
problemstillinger sentrale aktgrer

11

Organisatorisk forankring
av Helseanalyseplattformen

_________________________________________________________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________________________________________________________
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Ulike organisatoriske modeller for forvaltnings-
organisasjon HAP og tilgangsforvalterfunksjonen =~

Tilgangsforvalterfunksjonen som en - Tilgangstorvalterfunksjonen og
- del av forvaltningsorganisasjon HAP ~ forvaltningsorganisasjon HAP som
5 ~ to separate organisasjoner

Forvaltningsorganisasjon HAP Forvaltningsorganisasjon HAP

Tilgangsforvalterfunksjonen

Tilgangsforvalterfunksjonen

e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e
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Sentrale pagaende utredninger knyttet til
finansieringsmodeller for de tekniske fellestjenestene

Finansieringsmodell for

__________________________________________________________________ Oppdrag ~~  Pagaendearbeid
® Beregne kostnadene for de syv e Kartlegge kostnader for de ulike
fellestjenestene fellestjenestene
* Ansla hvordan forslaget fra 3. okt. 2017 e Kartlegge beregningsgrunnlag og
vil sla ut for ulike type registre fordelingsngkler for registrene

e \urdere justeringer | modellen

e Plan for innfaring av
finansieringsmodellen

_________________________________________________________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________________________________________________________
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Vurderinger | notatet fra direktoratet til HOD 3. oktober 2017 it

- o N
* Enkelte tjenester er a regne som grunnleggende 1
|nfraStrUKtur O%%‘?r';?kgcs' Irii?gr:Z:JtZ?s Grunndata
e En samfinansieringsmodell som kombinerer fast | hovedsak en modell med obligatorisk
ér|ig betaling og variabel betaling med samfinansiering for alle potensielle brukere

enhetspris, fremstar som hensiktsmessig. uavhengig av bruk

e Differensiere mellom kostnaden for de nasjonale
kvalitetsregistrene og de sentrale helseregistrene

you U €=
[ ) 9 ¢ @
_ _ _ _ {'r m Helse- : Drift &
e Ny finansieringsmodell bgr implementeres over o encetor R ancater N enectar
tid (2-3 ar) for a gi forutsigbarhet for aktarene og

rimelig tid til tilpasning. En kombinasjon av to obligatoriske
samfinansieringsmodeller med transaksjonsbasert
og flat prising for faktiske brukere, og implementert

enkeltvis for hver av de fire tjenestene
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Metode for a identifisere og foresla modell for el
felles prioritering av registerlgsninger og registerdata

Behovsanalyse lkke-dimensjonerende Dimensjonerende Ulike modeller for Forslag til
faktorer faktorer felles prioritering modell

Bli enige om
Nasituasjon Bli enige om faktorer som kan ldentifisere og

faktorer som brukes for a beskrive mulige Forslag til en
skal gjelde for identifisere modeller for modell
alle modellene modeller med felles prioritering
Behov ulike egenskaper
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Styringslinjer for registrene pa departementsniva

Private og offentlige
aktgrer

Private og offentlige
biobanker (340)

: Kommunal- o
Kommune- Helse- og Kunnskaps- Finans- Kultur- Forsvars- moderniseringg-
sektoren omsorgsdepartementet departementet departementet departementet departementet departementet
- T N (T T N T T T T
! Helseregistre og i 1 Helseundersgkelser | i (som databehandler | | Helseregistre Helseregistre
c 0 1 o
: pasientjournaler Lo I for helseregistre) i :
|
: Sentrale : : : : : : Helsearkiv- Forsvarets
: helseregistre b | : : ] registeret helseregister
| (17) L L -
|

: L o ;!
: Medisinske b I
[ kvalitets- 1 1 :
| . | |
I registre L y
I ]
| |
| |
s Pasientjournaler :
I ]
| |
\

S T T m—_——_———r 1
,r : | Sosiogkonomiske data ! e
! : ! (bearbeidet av SSB) : : ]
: HPR PREG : : : : :
: — — : : Inntekt I I Matrikkelen :
: FLR LSR : | : ! i
! _ —a : Sivilstatus : : :
: RESH HTK I : ~ : : registeret I
1 | ] | I Familie- I I 1
: : : forhold I I :
: KODE REG BED REG I I : : |
l — — i l Trygd I S l
: AR | : :
I S — | | 1
Y e e e J s e e -

Helsedirektoratet REK og NEM Datatilsynet

Personvernombudene
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Koordinering av
registerl@sninger

Sektor-
tilhgrighet

Helsedata

Bakgrunnsdata og

administrative data

Godkjennings-
myndigheter



Dagens situasjon er utfordrende...

Forsvars-
departementet
Direktoratet for e-helse
T
Nasjonalt e-
helse styre
|
NUIT
|
S NUFA
|
|
: Forsvarets 1
| helse- I
| register :
: I
e -

Helse- og

omsorgsdepartementet

Kunnskaps-
departementet

E-helse
portefglien

Helsedirektoratet

Folkehelseinstituttet

T T e e e Y e T e Y e Yo Yo | BT

U&H-institusjoner

Koordinering av
registerl@sninger

|

|

HSP RHF HV RHF HMN RHF HN RHF
/ AD-mgtet
NIKT l
|
FMK-
______________ NIKT —> IRS
| | |
Service Service Service Service
miljoet miljget miljget miljget
S@ U\/ \ M N
—~ 1 .l Ll
| | | Helse : ro - : -
Bergen HF | | b u : : :
KRG/OUS ous Sykehuset Sykehuset J_ I ;| : I :
Telemark Vestfold | Smemmmbea S ) e ) e )
"---l---'\ "---L---'\ "---L---'\ ----- ‘---'\

-~
-
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Befolkningsbaserte
helseundersgkelser

Sentrale helseregistre

Nasjonale medisinske kvalitetsregistre

Ekspert-
gruppen

)
CJ
—



Agenda — HDP programstyre - April 2018

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

10:05 — 10:20 Status fra programmet

Helseanalyseplattformen:
 Om konsepter og utredningen

10:20 — 12:00 _
« Samfunnsgkonomisk analyse
* Personvern og regelverksutvikling
12:00 — 12:30 Luns;
12:30 — 1310 Helseanalyseplattformen:
* Anbefaling
1310 — 13:30 Fellestjenester
e Status
13:30 — 1350 Organisasjonsutvikling
e Status
13:50 — 14:00 Eventuelt
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hittps://ehelse.no/helsedataprogrammet
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