
Programstyremøte for Helsedataprogrammet

19. november 2020



ID Tidspunkt Sak Sakstype

21/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra 

forrige møte

B

22/20 10:05-10:45 Status fra programmet O

23/20 10:45-11:15 Befolkningsbaserte helseundersøkelser på 

Helseanalyseplattformen

O

24/20 11:15-11:45 Fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse av  

Helsedataservice og Helseanalyseplattformen
D

25/20 11:45-12:30 Indikatorer for å måle effektmålene til 

Helsedataprogrammet
D



ID Tidspunkt Sak Sakstype

21/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige 

møte

B

22/20 10:05-10:45 Status fra programmet O

23/20 10:45-11:15 Befolkningsbaserte helseundersøkelser på 

Helseanalyseplattformen

O

24/20 11:15-11:45 Fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse av  

Helsedataservice og Helseanalyseplattformen
D

25/20 11:45-12:30 Indikatorer for å måle effektmålene til 

Helsedataprogrammet
D



Side 4



Utsettelse

Lov og forskrift avgjør etablering av 
Helseanalyseplattformen og Helsedataservice
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2020 2021

Q1 Q2 Q3 Q4 Q1 Q2 Q3 Q4

Regjeringen 

fremmet 

lovforslag

Stortinget 

vedtar loven

Regjeringen 

vedtar 

forskrift

Forskrift på 

høring

Forskrift 

iverksettes 

1.7.21

HDS får 

vedtaksmyndighet

HAP kan gå i produksjon 

med sensitive data

Regjeringen beslutter 

organisatorisk 

plassering og 

lokalisering

Endringer i helse-

registerloven vedtatt 

i Stortinget 17.11



Foreslått finansieringsmodell ble sendt HOD 15. oktober, men vil 
operasjonaliseres og implementeres gradvis over flere år

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

Side 6

2019- vår 2020 Sommer-høst 2020 Høst 2020 2021-2024

IMPLEMENTERINGBUDSJETTPLANLEGGING FORANKRING OG TILSLUTNING

• Estimering av kostnader og 

inntekter

• Detaljering av 

abonnementsmodeller

• Innspil l  fra berørte aktører

UTREDNING OG DETALJERING

• Forankring av detaljert modell

• Tilslutning programstyret

• Tilslutning ledermøte

• Direktorates anbefaling ti l  HOD

• Arbeid med styringssignaler og 

planlegging av implementering

• Forskriftsfeste finansieringsmodell

• Operasjonalisering av modell

• Implementering 

brukerfinansiering/ avtaler

• Gradvis innføring i takt med 

t jenesteutvikl ing



Helsedata.no med engelsk innhold
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 Tilrettelagt for å søke på engelsk

 Ny funksjonalitet:

 Bedre variabelutforsker

 Oppdaterte veiledninger

 Gjenbruk av søknad. 

 Endringer på eksisterende søknad

 Kommer (februar):

 Forbedring i datakildevisning

 Status på din søknad under behandling

 Endringsmelding på søknad



Innføring av Felles saksbehandlingsløsning utsettes

 Behov for mer tid til å teste og prøve ut løsningen i stabile miljø

 Oppstart felles saksbehandling flyttet til 25.2.21 (fra 7.12.20) 

Side 8

Tiltak for å sikre gjennomføring fram mot oppstart:

• Beskrive og forankre detaljert oppstartsprosess i samarbeid med registrene 

• Tett samarbeid på operativt, taktisk og strategisk nivå

• Forventningsavklaring om funksjonalitet ved oppstart og i utviklingskøen 

• Felles risikoanalyse

• Demoer hvor registerforvalterne deltar

• Felles kommunikasjonsplan for beredskap



Overordnet status Helsedataprogrammet

Overordnet 

status

Økonomi

Ressurser

Fremdrift

Kvalitet

Avhengigheter

Risiko
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FORRIGE NÅ TENDENS
• Negativ tendens. Risiko har økt for noen leveranser og for fremdrift for en av de store milepælene.

• Forsinket innføring av felles saksbehandlingssystem og økt risiko for ytterligere forsinket etablering av 

Helsedataservice grunnet pågående vurdering om lokalisering.

• Tilstrekkelig finansiering over statsbudsjettet for 2020, og tildelt budsjett 2021 iht. opprinnelig plan.

• God økonomisk prognose for faktiske kostnader i 2020 ift budsjett.

• Fare for økte kostnader i 2021 ift. opprinnelige estimater, som følge av lokalisering som krever større 

omfang av overgangsordninger enn planlagt. Omfang vil avhenge av beslutning.

• Registerforvalternes ressursutfordring i egne virksomheter vedvarer.

• Krevende ressursplanlegging for HDS permanent er tilspisset. Tidsvinduet krymper mens beslutning om 

lokalisering avventes.

• Innføring av felles saksbehandlingssystem forsinket som følge av behov for mer funksjonalitet og for lite tid 

til utprøving.

• Økt risiko for forsinket oppstart av permanent Helsedataservice som følge av alternativ lokalisering.

• Kvaliteten på arbeidet i programmet er generelt god. 

• Programmet er avhengig av betydelig ressursinnsats hos registerforvalterne.

• Ny: Avhengighet til politisk behandling av hvor Helsedataservice skal lokaliseres. 

• Redusert risiko knyttet til behandling av lovprop. i Stortinget, men svakt økende risiko for forskriftsarbeidet.

• Negativ tendens. Økt risiko som følge av forsinket oppstart av permanent Helsedataservice grunnet 

alternativ lokalisering.

• De største risiko for programmet er avhengighet til lovarbeid, manglende kapasitet/budsjett blant 

registerforvaltere og at sluttbrukere ikke er forberedt på å ta løsninger i bruk.



Overordnet programrisiko HDP

Nytt risikoelement (nr. 10) introduseres, og har sammenheng med at risiko for nr. 6. har økt i 
sannsynlighet og konsekvens. Risikoelement nr. 4 går noe ned, fordi vi nå vet at det er 
enstemmig innstilling fra komitéen til Stortinget om å vedta endringene i helseregisterloven.
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Svært høy

Høy

Moderat

Liten

Svært liten

Konsekvens

Ubetydelig Lav Moderat Alvorlig Svært alvorlig

4

Risikoelementer Tiltak

2

Manglende kapasitet 

og/eller budsjett blant 

registrene til å realisere 

løsninger, gevinster 

eller ta i bruk 

fellesløsninger

- 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 på både operativt nivå og ledernivå for fortløpende 

vurdering av hvordan oppgaver og samarbeidsform kan best mulig 

tilpasses situasjonen

- Vurderer det totale omfanget og prioritering av HDP-oppgaver som 

utfordrer kapasitet hos registerforvalterne for å sikre at tilgjengelige 

ressurser blir brukt på de mest kritiske områdene.

- Oppbemanning av HDS for å avlaste ressursbehovet mot RF

4

Begrensninger i lov- og 

regelverk og 

forsinkelser i lov- og 

regelverksutvikling

- Tett samarbeid med HOD om forskriftsarbeidet, for å sikre at forsinket 

lovbehandling ikke forsinker høringen av forskriften

- Bidra aktivt i forberedelsene med forskriften

- Belyse konsekvenser av ytterligere forsinkelser. Notat sendt til HOD 

om konsekvenser.

- Bidra med grunnlag for god dialog med politisk ledelse

6

Strategisk viktige 

beslutninger på politisk 

og ledernivå er forsinket 

eller uteblir

- Regelmessige ledermøter med sentrale aktører og interessenter

- Bidra med saksgrunnlag til politisk ledelse

- Prioritere strategisk viktige saker og politiske saker 

- Belyse konsekvenser av nedprioriteringer eller forsinkelser

7

Manglende kapasitet og 

gjennomførings-evne i 

programmet

- Ansette flere interne ressurser

- Sikre kontinuitet ved å beholde allerede allokerte interne ressurser

- Innleie av eksterne ressurser etter behov og avtaler

- Kontinuerlig vurdering av omfang

- Prioritering av oppgaver etter nytteverdi og målprioritet

9

Sluttbrukere er ikke 

forberedt på å ta i bruk 

tjenester og løsninger 

- Forankring- og informasjonsaktivitet i UH-sektoren, på både 

virksomhetsnivå og direkte mot brukere

- Kommunikasjonsplan og innføringsplan under arbeid

10

Forsinket oppstart av 

permanent 

Helsedataservice 

grunnet alternativ 

lokalisering

• Planlegging av overgangsordninger og stegvis innfasing av 

vedtaksmyndighet

• Etablering av sentrale linjefunksjoner i E-helse for ivaretakelse av 

dataansvar

• Videre tiltak vil avhenge av endelig beslutning. Nærmere vurdering 

må avventes til beslutning om lokalisering er tatt.

2

6

7 9

10

NY



ID Tidspunkt Sak Sakstype

21/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige 

møte

B

22/20 10:05-10:45 Status fra programmet O

23/20 10:45-11:15 Befolkningsbaserte helseundersøkelser på 

Helseanalyseplattformen

O

24/20 11:15-11:45 Fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse av  

Helsedataservice og Helseanalyseplattformen
D

25/20 11:45-12:30 Indikatorer for å måle effektmålene til 

Helsedataprogrammet
D



Bakgrunn

Side 12

1
Innspill fra Programstyret 11. juni 2020 om tilnærming til 

helseundersøkelsene.

2 Erfaringer fra pågående arbeid med metadata fra helseundersøkelser. 

3 Samarbeid om felles plan med HUNT, MoBA, og Tromsøundersøkelsen



De befolkingsbaserte helseundersøkelsene inneholder 
verdifull informasjon som er godt tilpasset helseforskning
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Den norske mor, far og barn-undersøkelsen

• Forvaltes av FHI

• Rekrutterte respondenter i perioden 1999-2009, og innsamling av data pågår fremdeles 

• Har inngått i over 700 vitenskapelige publiseringer, samt flere PhDer

Tromsøundersøkelsen

• Forvaltes av UiT

• Gjennomført 7 undersøkelser med et betydelig antall delstudier i perioden 1974-2016

• Har inngått i over 900 vitenskapelige publiseringer og mer enn 150 PhDer

Helseundersøkelsen i Nord-Trøndelag

• Forvaltes av NTNU

• Gjennomført 4 undersøkelser med et betydelig antall delstudier i perioden 1984-2019

• Har inngått i over 2000 vitenskapelige publiseringer og mer enn 200 PhDer



Side 14

Helseundersøkelser skiller seg fra helseregistre på flere 
viktige områder

Innsamling av data

Formålet med 

datainnsamlingen

Datagrunnlaget

Helseregistre Helseundersøkelser

Data samles primært inn i forbindelse med klinisk 

praksis.

Ett helseregister er etablert for å adressere ett gitt 

fagfelt.

Helseregistre inneholder typisk 50-300 variabler 

med et stort antall registreringer.

Data samles i hovedsak inn i forbindelse med 

forskningsprosjekt.

Én helseundersøkelse består av mange delstudier 

som adresserer ulike fagfelt.

Helseundersøkelser inneholder gjerne flere tusen 

variabler med et begrenset antall registreringer. 

Mange helseundersøkelser har tilknyttede 

biobanker.



Det er ulike måter helseundersøkelsene kan inngå i 
økosystemet rundt Helseanalyseplattformen

Side 15

Gjøre variabler og metadata tilgjengelig via variabelutforskeren på helsedata.no

Ta i bruk felles søknadsskjema og felles saksbehandlingsløsning (Pega)

Overføre data til HAP for bruk i tjenester som skal utvikles av HDS

Etablere integrasjoner for at data skal kunne gjøres tilgjengelig for sluttbruker innenfor HAPs infrastruktur

Tilgjengeliggjøre relevante data fra undersøkelsen til HAP for permanent lagring

Overføre tilgangsforvalterfunksjonen for sine data til HDS



Hvorfor inkludere helseundersøkelser i økosystemet rundt 
Helseanalyseplattformen?

Side 16

Én vei inn for 

sluttbruker

Moderne og 

sikker 

infrastruktur

Muliggjør felles 

tilgangs-

forvaltning

Kunne tilby 

tjenester basert 

på dataene



Den norske mor, far og barn-undersøkelsen

• Ser stor verdi i at de befolkningsbaserte helseundersøkelsene tar i bruk felles 

søknadsskjema og saksbehandlingsløsning, samt at tilgangsforvalterfunksjonen for de 

største befolkningsbaserte helseundersøkelsene sentraliseres

Tromsøundersøkelsen

• Ser verdien i å ta i bruk felles søknadsskjema og saksbehandlingsløsning og ønsker at 

data fra TU skal kunne tilgjengeliggjøres for sluttbruker innenfor HAPs infrastruktur

• Ønsker å ivareta tilgangsforvalterfunksjonen for sine data

Helseundersøkelsen i Nord-Trøndelag

• Ser verdien i å ta i bruk felles søknadsskjema og ønsker at data fra HUNT skal kunne 

tilgjengeliggjøres for sluttbruker innenfor HAPs infrastruktur

• Ønsker å ivareta tilgangsforvalterfunksjonen for sine data

Tilbakemeldinger fra HUNT, Tromsøundersøkelsen og 
MoBa

Side 17



Helseundersøkelser bør på kort sikt: Helseundersøkelser kan på lenger sikt:

Side 18

Forslag til hvordan helseundersøkelser kan inngå i 
økosystemet rundt Helseanalyseplattformen

▪ Gjøre variabler og metadata tilgjengelig via 

variabelutforskeren på helsedata.no

▪ Ta i bruk felles søknadsskjema og felles 

saksbehandlingsløsning (Pega)

▪ Overføre data til HAP for bruk i tjenester som 

skal utvikles av HDS

▪ Etablere integrasjoner for at data skal kunne 

gjøres tilgjengelig for sluttbruker innenfor HAPs

infrastruktur

▪ Tilgjengeliggjøre relevante data fra 

undersøkelsen til HAP for permanent lagring

▪ Overføre tilgangsforvalterfunksjonen for sine 

data til HDS

Forutsetter tilstrekkelig 

hjemmel i forskrift



Programmet ønsker en stegvis tilnærming til helseundersøkelser 
på HAP der vi høster erfaringer og gjør vurderinger underveis

Side 19

1:1 møter med utvalgte 

helseundersøkelser 

2021

Etablering av ledersamarbeid for 

de største helseundersøkelsene i 

tilknytning til HDS-samarbeidet Enes om målbilde og videre arbeid 

med Helseundersøkelser på 

Helseanalyseplattformen Helseundersøkelsene utpeker 

egne innføringsansvarlige og  

representanter til prosessteamet

Helseundersøkelsene tar i bruk felles søknadsskjema og 

saksbehandlingsløsning, og variabellister fra 

helseundersøkelsene publiseres på helsedata.no

Dataprodukt fra MoBa

tilgjengeliggjøres på HAP og 

vedtaksmyndighet overføres til 

HDS

2022

Evaluering av 

erfaringer med 

saksbehandling av 

MoBa-data i HDS 

Vurdere etablering av 

dataprodukter og overføring av 

vedtaksmyndighet fra ytterligere 

helseundersøkelser

2023



Forslag til vedtak

Programstyret har mottatt en orientering om status for arbeidet med å involvere de 

befolkningsbaserte helseundersøkelsene i forbindelse med etablering av 

Helseanalyseplattformen og Helsedataservice.

Side 20



ID Tidspunkt Sak Sakstype

21/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige 

møte

B

22/20 10:05-10:45 Status fra programmet O

23/20 10:45-11:15 Befolkningsbaserte helseundersøkelser på 

Helseanalyseplattformen

O

24/20 11:15-11:45 Fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse 

av  Helsedataservice og Helseanalyseplattformen
D

25/20 11:45-12:30 Indikatorer for å måle effektmålene til 

Helsedataprogrammet
D



Side 22
Innbygger

Registerforvalter / dataleverandør

Myndigheter, helseforetak

og næringsliv

Helsepersonell

Hvordan sørge for at 
brukerne og andre sentrale 

interessenter får 
medvirkning i fremtidig 

utvikling av 
Helsedataservice og 

Helseanalyseplattformen?

Forsker



Tre temaer vil belyses i oppdragsbesvarelsen

Side 23

Modellen omfatter videre utvikling av Helsedataservice og Helseanalyseplattformen 

etter Helsedataprogrammet, og kan utvides på sikt

Vurdering av forholdet til Helse- og omsorgsdepartementets styringslinje, inkludert 

tverrsektorielt samarbeid på departementsnivå

1

Forslag til tverrsektoriell modell for fag- og brukerinnflytelse, inkludert utkast til 

mandater for de fora som etableres

2

3 Forholdet til foraene i Nasjonal styringsmodell for e-helse



Overordnet modell for styring og brukerinnflytelse
- Det foreslås å opprette to nye fora initielt: Helsedatarådet og Brukerråd

Helse- og 

omsorgs-

departementet

Direktoratet for e-

helse
Helsedataservice og 

Helseanalyseplattformen

Helsedatarådet

Brukerråd

KD (m.fl)

Samarbeid om å levere 

tjenester

Registerforvaltere

m.fl.

Tjenesteleverandør

Andre arenaer og 

løsninger for 

brukerinnflytelse: 

Løpende dialog med 

de største brukerne / 

sentrale interessenter, 

arrangementer, 

løsninger for 

brukerrespons etc

Under arbeid



Side 25

To nye fora foreslås etablert

 Gi strategiske råd til utvikling og forvaltning av 
Helsedataservice og Helseanalyseplattformen, 
eksempelvis:
 Strategisk retning for økosystemet

 Prioritering av tiltak knyttet til tjenestetilbudet

 Gir innspill og vurderinger til innhold og utforming av 

tjenester fra Helsedataservice, på Helseanalyseplattformen 

for å sikre mest mulig brukervennlige tjenester som treffer 

brukernes behov og forventninger.

Helsedatarådet

Direktoratet for 

e-helse
Helsedataservice og 

Helseanalyseplattformen

Brukerråd

Sekretariat 

ledes av E-

helse, i 

samarbeid 

med NHN

Under arbeid



Forslag til sammensetning i nye råd

Aktører med partnerskapsavtaler
 Folkehelseinstituttet
 Helsedirektoratet
 Hver av de regionale helseforetakene (4 medlemmer)
 Kreftregisteret
 Statens legemiddelverk
 Universitets- og høyskolesektoren – utnevnt av UHR (4 medlemmer)

Andre sentrale interessenter og store brukere av Helsedataservice og 
Helseanalyseplattformen: 
 Legemiddelbransjen ved Legemiddelindustrien (LMI)  
 Forskningsrådet
 Unit - Direktoratet for IKT og fellestjenester i høyere utdanning og 

forskning
 Teknologibedrifter, representert ved Abelia 
 KS + en kommune (rullerende)
 Pasient- og brukerorganisasjon (rullerende)

 Brukere av helsedata og tjenestene til HDS og HAP
 Leverandører av helseteknologi og verktøy 
 Representasjon fra pasient- og brukerorganisasjoner
 Representasjon fra forskningsinfrastrukturer

Helsedatarådet

Direktoratet for e-

helse
Helsedataservice og 

Helseanalyseplattformen

Brukerråd

Under arbeid

Sekretariat 

ledes av E-

helse, med 

NHN som 

medlem



Side 27

Dialogmøter

Arrangementer som 

brukerkonferanser, 

temadager etc

Andre ulike metoder vil også benyttes for å innhente ideer 
og innspill, og være åpne for kontinuerlig brukerrespons

«Forslagskasse»

Brukertesting



Spørsmål til programstyret

Side 28

Har programstyret innspill til foreslått modell?1

Har programstyret innspill til mandatene (oppgaver, sammensetning) for 

Helsedatarådet og Brukerrådet?

2



Forslag til vedtak

Programstyret har mottatt en orientering om utkast (0.5-versjon) til besvarelse av 

oppdraget om fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse i utvikling av 

Helsedataservice og Helseanalyseplattformen, og har gitt innspill til 

oppdragsbevarelsen som tas inn i det videre arbeidet.

Side 29



ID Tidspunkt Sak Sakstype

21/20 10:00-10:05 Godkjenning av dagens agenda og referat fra forrige 

møte

B

22/20 10:05-10:45 Status fra programmet O

23/20 10:45-11:15 Befolkningsbaserte helseundersøkelser på 

Helseanalyseplattformen

O

24/20 11:15-11:45 Fremtidig modell for styring og brukerinnflytelse av  

Helsedataservice og Helseanalyseplattformen
D

25/20 11:45-12:30 Indikatorer for å måle effektmålene til 

Helsedataprogrammet
D



Helsedataprogrammet har identifisert og vurdert seks gevinster 
av tiltakene i programmet til høy og middels prioritet

Vurdering av gevinster

Gevinst
Strategisk 

viktighet
Målbarhet Kausalitet HDP Risiko Prioritering

Mer forskning Høy Middels Middels Middels Høy

Tidsbesparelser forskning Høy Høy Høy Lav Høy

Styrket personvern Høy Middels Middels Middels Høy

Bedre styringsinformasjon og 

ressursfordeling
Middels Middels Middels Middels Middels

Økt verdiskaping i helseindustrien Høy Middels Lav Høy Middels

Økt effektivitet registerforvaltning Middels Middels Høy Høy Middels

Side 31



For å kunne dokumentere oppnådde gevinster har vi definert 
indikatorer innenfor hver av de prioriterte gevinstene

Side 32

INDIKATORER BRUKSSTATISTIKK

Gjør det mulig å måle tilstanden før tjenestene 

i programmet implementeres

Kan benyttes for å definere ambisjon innenfor 

effektmålene og fungerer som proxyer for 

realisering av gevinster

Gjør det mulig å måle og analysere hvilke tiltak 

som fungerer

1

2

3

Enhver gevinst avhenger av at tjenestene tas i bruk

I tillegg til å følge opp indikatorer har vi derfor samlet 

bruksstatistikk for tjenestene som er implementert i 

Helsedataprogrammet



Oppdrag fra HOD med frist 1. mai 2021

«Departementet viser til arbeidet i regi av Helsedataprogrammet med å utvikle 

indikatorer som skal måle resultatene av tiltakene. Departementet ber om at 

direktoratet leverer en samlet anbefaling om indikatorer for å følge opp resultatene 

når Helsedataservice er etablert og helseanalyseplattformen er i drift. 

Indikatorene bør knyttes opp mot effektmålene i styringsdokumentet for 

Helsedataprogrammet, og så langt som mulig kunne baseres på data som er 

tilgjengelig uten at det kreves egne datainnsamlinger. Frist innen 1. mai 2021.»

Side 33



Fremdriftsplan mot leveranse

Side 34

Høst 2020 Vinter 2021 Vår 2021

FERDIGSTILLE LEVERANSE
FORANKRING AV MÅL OG 

AMBISJONER

• Innhente og oppsummere innspil l  

på indikatorer

• Utarbeide et oppdatert forslag ti l  

indikatorer

• Forankre forslaget

FORANKRING AV INDIKATORER

• Sette ambisjoner for indikatorene 

og forankre disse

• Planlegge for oppfølging og videre 

bruk av indikatorer etter 

programmets levetid

• Ferdigsti l le presentasjon/rapport 

som utgjør sluttleveransen

• Sette opp indikator-dashbord



31.10.2020

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


https://app.powerbi.com/groups/me/reports/c11fd014-555e-463d-887d-aa065ddae4e8/ReportSectione5e2adea06bac876d68e?pbi_source=PowerPoint






Forslag til vedtak

Programstyret har mottatt en orientering om status for arbeidet med indikatorer for å 

måle effektmålene i Helsedataprogrammet og har gitt sine innspill til utforming av 

indikatorene og det videre arbeidet.
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https://ehelse.no/helsedataprogrammet

https://ehelse.no/helsedataprogrammet

