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Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

Tid

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

10:05 - 10:20 Status fra programmet

OU-prosjektet:
- Tilgangsforvalter

10:20 — 11:45 . . .

- Finansiering av fellestjenester

- Koordinering av registerlgsninger
11:45 - 12:15 Lunsj

Helseanalyseplattformen
12:15 - 13:15 - Anbefalt konsept
- Gjennomfgringsstrategi

13:15 - 13:35 Fellestjenester: Innbyggerlgsninger og helsepersonelltjenester

Harmonisering
13:35 - 13:55 - Filoverfgringstjenesten
- Forvaltningsorganisasjon metadata

13:55 - 14:00 Eventuelt
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Prosessen for KVU etter forrige referansegruppemagte

Publisert pa

Sendt arbeids- og Sendt arbeids- og Behandlet | .
referansegruppe referansegruppe programstyret D_wektora_tets
hjemmesider
O. mars 23. mars 13. april 23. april
Versjon 0.75 Versjon 0.95 Versjon 0.99 Versjon 1.0

Konseptvalgutredning for
Helseanalyseplattformen

April 2018
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0.95-versjonen av KVU-rapporten fikk 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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N

«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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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
terminolog

Helsedataprogrammet

Data Inn Data ut
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Innrapporteringsbyrden ma reduseres

Helsepersonell bruker anslagsvis >27 000 arbeidsdager pa ekstraarbeid for innrapportering

- HDP har pagaende og planlagte initiativ som
skal bidra til redusert innrapporteringsbyrde

» HAP skal ikke bidra til gkt
Innrapporteringsbyrde

- Gjennom analyser pa tvers av datakilder
bidrar HAP til redusert duplisering av data

- E-helse jobber med standardisering for a
redusere overlappende kodeverk og ulik
bruk av standarder
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Overordnet status

Status- Forrige | Status | Tendens [Kommentar
Indikator

Overordnet « God fremdrift ift plan pa alle aktiviteter.
status * Risiko redusert ytterligere.
. « Grgnt pa gkonomi for 2018.
Dkonomi . . * Full finansiering av programmet etter 2018 er uavklart ift behov
Ressurser .  Programmet har | hovedsak tilstrekkelig ressurser.
 Tilfredsstillende fremdrift pa alle aktiviteter.

Fremdrift . * Fremdriftsplanene er fortsatt ambisigse og vurderes kontinuerlig ift ressurser og
Kvalitet.

Vvl FE  Fortsatt noe usikkerhet relatert til interessentenes oppfatning av kvalitet pa
everansene

: * Ingen kritiske avhengigheter utenfor programmet truer programmets fremdrift eller
Avhengigheter leveranser i naveerende fase.
Risiko  Langsiktig, full finansering
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Risikovurdering Helsedataprogrammet

Sveert hgy

Hay

Moderat

Sannsynlighet

Liten

Sveert liten

Ubetydelig Lav Moderat

Konsekvens
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Alvorlig

Sveert alvorlig

Risikoelementer

Manglende finansiering av programmet etter 2018 (omformulert)
Forsinket konseptvalgutredning iht. opprinnelig plan

Manglende kapasitet og gjennomfgringsevne gir forsinkede
leveranser

Manglende enighet og forankring, bade i helsesektoren og
forskningsmiljgene farer til forsinkelser og begrensninger.

Rask teknologisk utvikling gjar at teknologimalbilder kan veere
utdatert far de blir realisert

Begrensninger 1 lov- og regelverk, samt at eventuelle
endringer | lov- og regelverk ikke kan implementeres
tilstrekkelig raskt

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

Manglende fokus pa datakvalitet i registrene vil kunne hindre
maloppnaelse i Helsedataprogrammet



Programmets styringsdokument blir oppdatert

e Oppdatere oversikter og planer i trad med prosjektenes leveranser og tidsplaner.
e Omformulert og redusert risiko for flere av usikkerhetselementene.

e Formuleringer og tall om finansiering oppdateres |1 henhold til beslutningen om at
programmet skal fa 50 MNOK arlig fra Forskningsradet i hele programperioden.

e Oppdatering av navn pa deltagere i ulike grupper i programstrukturen.
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Organisasjonsutviklingsprosjektet bestar
av 4 delprosjekter

A 523

Forvaltningsorganisasjon

@
Finansieringsmodell for
tekniske fellestjenester

* =22 Direktoratet for e-helse

Effektiv og trygg forvaltning og drift av
helseanalyseplattformen

« Styringsmodell

« QOrganisering av forvaltningsorganisasjon
* Prosesskartlegging — roller og ansvar

* Rettslig grunnlag og dataansvar

Forutsigbar og rettferdig fordeling av
kostnader til tekniske felleslgsninger
for helseregistre

» Kostnadsbilde
* Prinsipper for finansiering
* Fordelingsngkkel

(S

Bedre samhandling mellom aktgrene

« Modell for portefgljestyring pa
helseregisteromradet

« Ambisjonsniva og scope
Bedre koordinering av
registerfeltet

=S
v

Effektiv innfgring og gevinstrealisering

* Planlegging av innfgringslap
* Plan for gevinstrealisering



Oppdragstekst til direktoratet A

Tillegg til tildelingsbrev, 19. februar 2018

v" Utrede alternative lgsninger for;
1. Tilgangsforvalterfunksjonen
2. Organisatorisk forankring av helseanalyseplattformen.

v Utredningen skal omfatte en vurdering av hvor databehandlingsansvaret bgar plasseres,
herunder om det bgr veere et felles ansvar.

v" Utredningsarbeidet skal ogsa inkludere en vurdering av tilsvarende lgsninger i andre land.

v Utredningsarbeidet skal giennomfgres i dialog med Folkehelseinstituttet, Helsedirektoratet
0og de regionale helseforetakene.

v" Frist for endelig rapport 1. oktober og statusrapport 20. juni.
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Ansvar og oppgaver ma kunne tillegges gradvis i takt med
utviklingen for a oppfylle folgende forslag til absolutte krav til

organisatoriske modell:
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UTKAST

Gi enklere og raskere tilgang til helsedata

Gl bedre oversikt over helsedata som finnes

Veere det primeere kontaktpunktet for all sekundaerbruk av helsedata

Ha myndighet til a fatte vedtak om tilgang til og bruk av helsedata

Veere underlagt offentlig eierskap

Styrke personvernet




. _ _ -
Alternativer til modell vil vurderes opp mot et sett av
evalueringskriterier

| hvilken grad gir organiseringen gkt bruk av helsedata og en god utnyttelse av mulighetene
med HAP?

| hvilken grad er organiseringen fleksibel for endringer | behov?

| hvilken grad understgttes norsk forskning og naeringsliv?

Strategisk maloppnaelse

Juridisk, teknisk, organisatorisk kompleksitet | Igsningen

Gjen nomfigri gl KO Hvor stor risiko ligger det | selve gjennomfgringen av endringer?

| hvilken grad understgtter organiseringen et godt personvern?
Personvern og tillit | hvilken grad er organiseringen av tilgangsforvalteren og HAP tillitsvekkende blant
Innbyggere, helsepersonell, registerforvaltere og forskere?

vilke estimerte kostnader er forbundet med de organisatoriske tiltakene?

va er estimerte kostnader pa sikt?

nvilken grad gir organiseringen insentiver til kostnadseffektiv drift?

nvilken grad er organiseringen egnet til a gi ekstern finansiering til lasningen?

Kostnad
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Forelgpige dimensjoner og alternativer | modell for
forvaltningsorganisasjon

Dimensjoner

Alternativer
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A.

Styringslinjer som inngar i

modellen

Felles eller separat
tilgangsforvalter
Ift forvaltningsorganisasjonen
for HAP

Felles organisasjon

Separat organisasjon

Funksjon og omfang

UTKAST




Juridiske problemstillinger | utredning av ansvar og roller
knyttet til dataansvar

Hvem har dataansvar for Hva innebaerer det at

Hva er en tilgangsforvalters

personopplysninger som tilgangsforvalter skal ha

A
lagres pa HAP? ansvar: vedtakskompetanse?

* [For datakopl  For koblede filer eller e Sette vilkar for bruk av

* Felles ansvar for datakopien datafiler som skal opplysninger

 For master av nye datakilder tilgjengeliggjares - Palegge dataansvarlig a

tilgjengeliggjare data

* Vil veere et
forvaltningsvedtak med krav
til saksbehandling og
klageadgang
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Det er flere av vare naboland som har lignende pagaende
prosjekter....

Forskermaskinen i Danmark Digital Health HUB | Finland RUTH-prosjektet | Sverige

RESEARCHER Q
!
/ A ,\

Indsendes af .ﬁrmngmrg om I Anspgnl'llgum
forsker < i e I okt JOINT PERMIT SERVICE
| . - - e - = .y - -
I Indledende n = o . e
| sags- Social National - Learning Health System k. W
behandling Insurance Institute for Statistics - For More Effective Action by Patients, Providers, and Researchers ~
1 e . /’ N
I ¥ Institution Health and Finland 2 N
Hvem Sagsbehandler/Student og : [ sagsbehandier Tlbudsghver programmer of Finland Welfare (TK) 4 > : €€ N
- [ - - . (Kela) (THL) g / o~ ~ ' AT ~,\ \
) : isk indent Pabegyndes typisk indenfor 3 . . . e paal Feed Forward . ! Feed Forward \
Hvornar In:;"p::;:d\rejle@hgg I | 3 ane cher snesgningan or Il ehading " :I_.-Z_Lgﬁ;dm ror 1) Drug 1) H_Edlth Care 1) Register of / Patient Baakars Clinical Provider & \
findes pa hjemmesiden. | modtaget. et tilbudsgivningen er afshuttet. reimbursement Register HILMO causes of death &Family ¢ i et Bk Care Team
- - T - / register 2) Medical / g S P Partnership for \ $ J \
] i Isti - = > >
Opfyidar anssgningen [ Ertiladelseme pé lads? ] s i ,Es_f'm,'“'g Dataadgangen forprjeker 2) Prescription records | , ~E---€ Co-production \‘-).-....)"' X
Hvad Sektionsleder laver den I etisk komite og ““f“im, =g  cang:tl e reievante register \ L o
| endelie godkencelse I st for Patientsikkerhed. ey e aige? brugere. \ * ‘ ' i
For at sikre os at afdelingen : " rorsterseniesionin || adgang ti data kan kun g vy sl il \ ( Shared Information Environment ] /
Hvorfor b || Gereranmdatkomeiacs || persondsaovens§ 30, || 2z b de data derer \ A /
datahandtering I g dermed loviige I st 1 L for projekter. INFORMATION nigital Health HUB INFORMATION END USERS \ ngsonal Health Records 4 /
/" Pa baggrund af anspgning I Vurderes pa baggrund af || Vurderespa baggrundaf | ) SOURCE USAGE \ Patient Facilitated Networks /
indsendt med projekt- tilladelserne og de projekt- og Der tages udgangspunkt i 8 8 & T |
Hvordan anspgningen eller sendt til: 1 tihgrende anmeldelser, udtraksheskrivelse, som den indgaede ‘Aftale om Scientifi 1 _ \ /7
indsendt sammen med indsendes sammen med dataadgang’. . e C l Il- u : N P
' ol i projektansggningen. . Projektansggningen. .. Requirements research L L ~ High Value Healthcare Services, 7’
bt oo ! [ (e o customer data identification and data ~ Optimal Health, and Research -
. uBL ! ~ ; =
uldarheder 1 ﬁ?;:;:hmal and availability / o for Patients and Populations -
Afshutning af Indgaelse af I Forelgbig godk. af Accept af aftale Dataadgang pa DEVEIOPITIQDT and ‘ ol iy e " © 2014 Trustees of Dartmouth College
delprocessen Autorisationsaftale | tilladelseme om dataadgang Forskermaskinen iﬂﬂﬂvauﬂns ; T Enmm--—- and Karolinska Institutet
W
ANS@GNINGSFLOW | FORSKERSERVICE - S pata

related data acquisition processing] delivery
4 Other data usage

STEERING AND CONTROL
PERMITS TO USE DATA AND ETHICAL EVALUATION

....en god dialog og samarbeid med de nordiske landene — og andre
relevante land - er dermed viktig
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Forelgpige vurderinger

. Styringslinje HOD

Ett kontaktpunkt og en myndighet

Koordinering mot REKs mandat og saksbehandling

Etablering av autorisasjonslgsning for tilgang til plattformen

HAP FO bgr veere dataansvarlig for personopplysninger pa HAP
Endringer | dataansvar og vedtakskompetanse krever regelverksutvikling
. Trinnvis utvikling av funksjoner

. Behov for overgangsordninger og interimorganisering for blant annet handtering av
sgknader

9. Behov for videre utredning og detaljering etter 1. okt

N O UA W N
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Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

Tid

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av dagsorden og referat fra forrige mate

10:05 - 10:20 Status fra programmet

OU-prosjektet:
- Tilgangsforvalter

10:20 — 11:45 . .. .
- Finansiering av fellestjenester
- Koordinering av registerlgsninger
11:45 - 12:15 Lunsj

Helseanalyseplattformen
12:15 - 13:15 - Anbefalt konsept
- Gjennomfgringsstrategi

13:15 - 13:35 Fellestjenester: Innbyggerlgsninger og helsepersonelltjenester

Harmonisering
13:35 - 13:55 - Filoverfgringstjenesten
- Forvaltningsorganisasjon metadata

13:55 - 14:00 Eventuelt
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Oppdraget fra HOD februar 2018

__________________________________________________________________ Oppdrag ~  Sentrale spgrsmal i arbeidet

® Beregne kostnadene for de syv e Hvilke tjenester skal veere obligatoriske
fellestjenestene og valgfrie?

e Ansla hvordan forslaget fra 3. okt. 2017 e Skal en fordelingsngkkel veere fast eller
vil sla ut for ulike type registre variabel (basert pa bruk)?

* \Vurdere justeringer | modellen e Hvilken fordelingsngkkel skal benyttes?

e Plan for innfaring av
finansieringsmodellen

_________________________________________________________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________________________________________________________
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Fellestjenesteomrader og tilhgrende lgsninger som leveres

i.i, (efa Resultatportalen

' . . . Helse-

inbyger Inn§ynstjeneste _| helseregistre e | Nasjonal PROMs-Igsning
for innbyggere via Helsenorge

Personvern-
tjenester

OON
OB | Felles drift av registre hos

LM | Norsk Helsenett

tjenester

Samtykkefunksjonalitet
via Helsenorge i | RESH

Oppferings-
register

sl | Tilpasning til nytt folkeregister

Filoverfgringstjenesten '@'.g, Metadatakatalogen

Metadata-
tjenester

Integrasjons
-tjenester
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Gevinster av tjenester | obligatorisk finansieringsmodell

M Innsyns- og samtykketjenester pa Helsenorge
an Filoverfgringstjenesten

Tidsbesparelser Informasjonssikkerhet og
personvern

e Styrket innbyggerrolle i forvaltning av egne
personopplysninger

Innhenting og endring av samtykker Samsvar med personvernforordningen

Handtering av innsynskrav @kt informasjonssikkerhet

@kt tillitt til registrene 1 befolkningen

e Mottak, utlevering og sammenstilling av
data

Reduksjon av direkte kostnader Dkt leveransekvalitet

Forsending av data, herunder porto, e Kortere ventetid for brukere av data
minnepinner mv. o [kt datatilfang (pga. enklere samtykke)

Evt. egne IT-lgsninger med tilsvarende * Bedre datakvalitet (gjennom retting av egne
funksjonalitet opplysninger)

Understatter innfagring av
Helseanalyseplattformen
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Forslag til finansiering av fellestjenestene

e Resultatportalen ax
{" | t t h | ! t P Helse-
fiengg roynsueneste | heseregiste o el Nasjonal PROMs-lgsning S
for innbyggere via Helsenorge

OON
OB | Felles drift av registre hos

LALLM | Norsk Helsenett

tjenester

A,
[ ]

Personvern-
tjenester

Samtykkefunksjonalitet

i
via Helsenorge an

P
T RESH

SRR | Tilpasning til nytt folkeregister

Oppferings-
register

/K\ Filoverfaringstjenesten '@'.g Metadatakatalogen

Integrasjons
-tjenester

Metadata-
tjenester

Foreslatt finansiert av
direktoratet for e-helse.

Foreslatt finansiert kun

Foreslatt som del av :
av de registrene som tar

obligatorisk
finansieringsmodell for det 1 bruk (via NHN).
registrene.
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Alternative fordelingsngkler:

Flat sats

00
(differensiert Budsjett Antall | Antall Q A”tf_i” (b
Il ansatte innsynskrav utleveringer

per register) I I

Hvilken fordelingsngkkel skal benyttes?
Kriterier for beregningsgrunnlag (forenklet)

e Entydiqg: starrelsen som brukes som beregningsgrunnlag er tydelig definerbar og
avgrenset

e Enkelt: beregningsgrunnlaget er forutsigbart, og enkelt a innhente og fordele mellom
partene

o Rettferdig: beregningsgrunnlaget reflekterer bruk av tiltakene pa en god mate
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Sammenligning av alternativer for fordelingsngkler

Flat sats
Antall ®0e Antall Antall
e TR omaa Q. ivenger O
per register) | B ansafte Innsynskrav utlevering
Entydighet ‘ Q
Enkelthet ‘ ‘

Rettferdighet

(O

QQQ

00

o
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Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

Tid

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av dagsorden og referat fra forrige mate

10:05 - 10:20 Status fra programmet

OU-prosjektet:
- Tilgangsforvalter

10:20 — 11:45 . L .

- Finansiering av fellestjenester

- Koordinering av registerlgsninger
11:45 - 12:15 Lunsj

Helseanalyseplattformen
12:15 - 13:15 - Anbefalt konsept
- Gjennomfgringsstrategi

13:15 - 13:35 Fellestjenester: Innbyggerlgsninger og helsepersonelltjenester

Harmonisering
13:35 - 13:55 - Filoverfgringstjenesten
- Forvaltningsorganisasjon metadata

13:55 - 14:00 Eventuelt
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Oppdraget fra HOD

Oppdrag . Var forstaelse Viktig avklaring .

e Utrede og foresla en e Etablere modell for e Hvor stor andel av

modell for felles portefaljestyring: registrenes portefgljer

prioritering av e Etablere et portefgljestyre som legges | felles

helseregisterlgsninger og ® |egge noen av registrenes IT- portefalje ma avklares

helseanalyse til nasjonal prosjekter |1 en portefalje, dvs.

portefaljestyring. prosjekter som er hensiktsmessig e Aktagrene vil bli involvert i

a prioritere pa tvers dette arbeidet

e Utarbeide prosesser for
prioritering pa tvers, inkludert
Kriterier for prioritering

_________________________________________________________________________________________________________________________________________________

_________________________________________________________________________________________________________________________________________________
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Vi har kartlagt nasituasjonen for organisering, finansiering
0g samarbeidsfora for helseregistrene

Overordnet organisering

NORM

*  @remerkede midler

Private og .
8 Kommune- Kunnskaps- Finans- Hultur- Forsvars-
f;g:ge sektoren HeGeglamagederaanentet departementet departementet departementat departementet
Helsedirektoratet Dir. for e-helsa | HS@ RHF || HV RHF || HM RHF || HN RHF | | Folkehelzeinstituttet
i r \‘ | S — ]
Privateag | 1 I [som : - - -
offentlige 1 : : i : databehandler) |
biobanker 1 I | O !
1 > 1 Forsvarets
(340) : ! NER Resept- Kreft- ! i 1 1 Helsearldiv helse-
i : : i formidleren registeret : o : IPLOS : J—— SRy
: 1 ] : : I registre (54) 1 1
— H 1 1! I 1
— 3l | ] 1 [ ) [ !
] | IPLOS i Resept
1 ! |
H i
i ! | MSIS
|
| |
H |
H |
| |
4 |

+  Drift og utvikling

Helse- og
omsorgsdepartementet

I [ [ | [ [

Kunnskaps-
departementet

U&H-institusjoner

| Direktoratet for e-helse | | Helsedirektoratet | [ Hso riF | | HV RHF | | HM RHF | [ v RHF Folkehelseinstituttet I
l NIKT AD-metet l
NESH n | | l | ‘
| FMK- IRS
NUIT GSMNOK 7 — | | | ‘
| Service Service Service Service 7'
NUFA miljost miljost mijost mijest

5@ v M N

Helsedsata- | |l |l
programmet n
; ‘ ; ) Helse |1 [ | senvicemilia
o) R
KRGIOUS | [ 0US | [ Syremusst | [ Syhehuset e i | medisinske Resept
Telemark Vestfold | — (O S U S ) B
: L T Kvalitets-
| ]

registre S

1
1
1
i NORM

o

50 millioner kroner
tilsammen 150 millioner
roner fordelt pa 3 r

Samarbeidsfora

450 000 kroner i 2018
til & videreutvikle Resultatportalen

P

15 millioner kroner
fordelt pé re prosjekter

Saknad om midler

(prosjektfinansisring)

Stotte fil for

(eks. infrastruktur)

HRR prosjektet
Widier fordelt pé 8 registre
Universitet | Bergen er

ansvarlige for prosjektet

Forsvars- Kunnskaps- Helse- og
departementet departementet omsorgsdepartementet
[
| Direktoratet for e-helse | | Helsedirektoratet | | Folk | HM RHF | | HN RHF
T NIKT T T
AD-matet
Nasjonalt e- |
e U&H-institusjoner EMIC 5 |
W i — |
L '
'| Service
mijoet
- —_— 5
L= In

| |
Sykshusst | | Sykehusst
Telemark Vestfold

IFLOS Sysuak

HOIS

KPR RAVN
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Rammevilkar for modell for portefgljestyring

@ Nasjonal strategi for e-helse (firearig handlingsplan, inkl. arlig revidering)

¢

v Modellen skal ikke erstatte

... nasjonal portefaljestyring
(«NUIT-portefaljen»)

Strategien legger
faringer for portefaljen

'

Portefaljestyring av » Forvaltningsstyring av
nasjonale e-helseinitiativ d nasjonale Igsninger

Portefaljestyring og / M Od e I I e n S kal Se eS I

forvaltningsstyring har

gjensidige avhengigheter Sam m e n h e n g m ed n aSJ O n al
styringsmodell

Arkitekturstyring

av nasjonale lgsninger

Helse- og

omsorgs- Nasjonalt
departementet e-helsestyre

| (NEHS)
Direktoratet for

chese : v Modellen skal baseres pa

samstyring
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Dimensjonerende faktorer og dagens samarbeidsfora

Sentrale helseregistre Som 3 + utvalgte
+ nasjonale biobanker og Som 4 + andre
Nasjonale medisinske medisinske befolkningsbaserte medisinske

Sentrale helseregistre kvalitetsregistre kvalitetsregistre helseundersgkelser kvalitetsregistre
A: Helseregistre som @ @ @ @ @
. o .
iInngar | modellen

Samarbeids- Interregional
gruppen styringsgruppe

B: Beslutnings-
myndighet | modellen

(2) (3)

Flertall Myndighetsaktgr har
myndighet

Kons

C: Finansiering som

virkemiddel i (») (3)

mOde”en Ingen felles Felles Stor del av finansiering

. . . . til IT-utvikling av
finansieringsbelap finansieringsbelgp registrene
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Forslag til modell for portefgljestyring av helseregistre

Sentrale helseregistre Som 3 + utvalgte

+ nasjonale biobanker og Som 4 + andre
Nasjonale medisinske medisinske befolkningsbaserte medisinske
Sentrale helseregistre kvalitetsregistre kvalitetsregistre helseundersgkelser kvalitetsregistre

A: Helseregistre som @
inngar i modellen @ @ @ @

B: Beslutnings-

myndighet i modellen @ (2) )

Konsensus Flertall Myndighetsakter har
myndighet

C: Finansiering som

virkemiddel i (1) (2) (3)

mOde”en Ingen felles Felles Stor del av finansiering

. . . . til IT-utvikling av
finansieringsbelap finansieringsbelgp registrene
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Beskrivelse av modell og sparsmal til drafting

Beskrivelse Sparsmal til drafting

1.Bgr sentrale helseregistre som ikke er underlagt HOD
veere med?

2.Bar noen helseundersgkelser veere med?

A Modellen skal omfatte sentrale helseregistre
0og nasjonale medisinske kvalitetsregistre

Modellen er radgivende overfor en 3
B myndighetsaktgr som har myndighet til & ta
endelig beslutning om prioriteringer

. Hvem bgr ha myndighetsrollen?
4. Hvordan kan aktgrene eskalere ved uenighet?

5. Hvilke midler bgr modellen handtere?
a.«Nye» midler fra f.eks. NFR
b.«Felles» midler i HDP?
c.Midler fra registrene?

C Modellen forvalter et felles finansieringsbelap
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Hva skal modellen bidratil a realisere?

TIL
DISKUSJON

Omfang: Lite

Modellen skal koordinere IT-
utvikling for a bidra til
realisering av et delomrade
iInnenfor HDPs mandat (eks.
fellestjenester)

Eksempel:

Koordinering av IT-utvikling
som er relevant for
fellestjenester

‘i Direktoratet for e-helse

Omfang: Stort

Modellen skal koordinere IT-
utvikling for a bidra til
realisering av registrenes
angsiktige utviklingsretning |
nenhold til nasjonal e-
nelsestrateqi

Eksempel:

Koordinering av den
generelle IT-utviklingen pa
registerfeltet



Videre prosess

e Foreslatt modell legges frem for Helsedataprogrammets programstyre 18.juni
e 1:1 mater med registerledere og/eller —eiere innen utgangen av august
* Involvering av referansegruppen og programstyret til hgsten

e Oppdraget leveres | lgpet av 2018
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Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

Tid

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av dagsorden og referat fra forrige mate

10:05 - 10:20 Status fra programmet

OU-prosjektet:
- Tilgangsforvalter

10:20 — 11:45 . . .

- Finansiering av fellestjenester

- Koordinering av registerlgsninger
11:45 -12:15 Lunsj

Helseanalyseplattformen
12:15 - 13:15 - Anbefalt konsept
- Gjennomfgringsstrategi

13:15 - 13:35 Fellestjenester: Innbyggerlgsninger og helsepersonelltjenester

Harmonisering
13:35 - 13:55 - Filoverfgringstjenesten
- Forvaltningsorganisasjon metadata

13:55 - 14:00 Eventuelt
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Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

Tid

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av dagsorden og referat fra forrige mate

10:05 - 10:20 Status fra programmet

OU-prosjektet:
- Tilgangsforvalter

10:20 — 11:45 . . .

- Finansiering av fellestjenester

- Koordinering av registerlgsninger
11:45 - 12:15 Lunsj

Helseanalyseplattformen
12:15-13:15 - Anbefalt konsept
- Gjennomfgringsstrateqi

13:15 - 13:35 Fellestjenester: Innbyggerlgsninger og helsepersonelltjenester

Harmonisering
13:35 - 13:55 - Filoverfgringstjenesten
- Forvaltningsorganisasjon metadata

13:55 - 14:00 Eventuelt
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Helsedataprogrammet fikk 13.04.2018 programstyrets tilslutning til konsept 7 —
Analysegkosystem som anbefalt konsept for Helseanalyseplattformen.
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Helseanalyseplattformen — realiseres som analysegkosystem

/ - Helse- = \
' Forskere personell Myndigheter Naeringsliv Helseledere
£ 4 @
: \g e r O o
| 2 A 7/ 'd‘ﬂ"
| //:\\ ]]]I ‘
I
I
| Tilgangs- . _
| forvalter €Y Analysetjenester
I
I

24

Her er vi nal

o 2 o

Konsept Planlegge Gjennomfore Avslutte Realisere
Behov Avklare behov og Flanlegge Gjennomfare leveranser Evaluere og Realisere mal og
E:ngil?al:": = velge konsept overordnet styring 0g planlegge delfaser avslutte prosjektet gevinster

Identifisere Planlegge gevinster Falge opp gevinst- Overfare til linjen Male gevinster

gevinster

realisering

____________________—

~



Anbefalingen bygger blant annet pa den samfunnsgkonomiske
analysen av Helseanalyseplattformen

Fordelingsvirkninger

Kostnadsvirkninger Nyttevirkninger

Omfordeling av kostnader til
datautlevering

Omfordeling mellom naeringer

Investeringskostnader Verdiskaping | helseindustrien Mer og bedre helseforskning

Drifts- og forvaltningskostnader Mer effektiv legemiddelutvikling Bedre beslutningsstgatte
Endrings- og Tidsbesparelser
omstillingskostnader registerforvaltning og forskere

Sparte investeringskostnader

Bedre styringsdata

Bedre personvern

Sparte driftskostnader

N

-
N

N N

Beregning av samfunnsgkonomisk Ignnsomhet Kvalitativ vurdering
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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
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De ikke-prissatte virkningene bidrar sveert positivt til
Helseanalyseplattformens samfunnsgkonomiske lgnnsomhet

+ + + +

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

\
\
\

Kronikk: Livene vi ikke redder |

S},I(dom gl(t l“’alitet pao behandling Ug |] E d].e ”l : 10 . Bl I . __° l

Norges totale helseutgifter 1 2017

979 MNOK
Erstatningsutbetalinger etter feilbehandling 1 2017

1 860 MRD
Samfunnskostnader ved sykdom og ulykker 1 2013

— 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.

‘== 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
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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



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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Prosjekt- og gjennomfgringsrisikoen ved konsept 7 er
middels til hagy

Noen sentrale risikoelementer Noen viktige risikoreduserende tiltak

Sveert ambisigst malbilde Stegvis implementering

Samarbeid med registermiljgene og
andre

Data inn pa plattform ligger pa kritisk sti

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



Helseanalyseplattformen er ferdig med konseptfasen, og vi
er na helt i starten av planleggingsfasen

Her er vi na

l L] Virksomhetsstyring O Prosjekteierstyring

o 6 +++ 0
Konsept Planlegge Gjennomfore Avslutte Realisere
Behov Avklare behov og Planlegge Gjennomfore leveranser Evaluere og Realisere mal og
Prosjektide velge konsept overordnet styring og planlegge delfaser avslutte prosjektet gevinster
Problem
Identifisere Planlegge gevinster Folge opp gevinst- Overfore til linjen Male gevinster
gevinster realisering
e Hvilke rammebetingelser og sentrale forutsetninger ligger til grunn for videre arbeid?
e Hvordan skal vi implementere konseptet?
e Nar skal vi implementere konseptet?
e Hva kreves for a implementere konseptet?

* =22 Direktoratet for e-helse



Forretningskapablliteter for Helseanalyseplattformen

Ledelse og koordinering

Kjerneoppgaver
«VI1 skal understgtte kunnskapsproduksjon»

Tilgjengelig- Understgtte Informasjons-
dIengelly Veilede analyse av J
gjore data forvaltning

data
Stagttefunksjoner

Markeds- Anskaffelser Risk &
faring og innkjgp compliance

Forretningskapabilliteter kan uttrykkes gjennom organisasjon,
prosesser, funksjonalitet/teknologi og informasjon/data
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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

Brukergruppen forskere har prioritet | farste versjon av Helseanalyseplattformen

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

Det ma etablering en grunnmur i form av en dataplattform

Nye sgknadstjenester ma dekke et bredt spekter av datakilder selv om Helseanalyseplattformen ikke inkluderer
disse datakildene

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




Funksjonelle egenskaper til HAP brutt ned 1 forv. rekkefglge

C T T Metadatautforsker for Status pa sgknad Metadatautforsker for
% utvalgte registre Dialogtjenester alle registre
q) [ oo LT LT L LT L LT L LT L LT LT L Lo Lo L Lo LT Lo Lo L oL Lo oo Lo Lo oo L oo oo oo oo L oo oo oo o oo o oo L oo oo oo o oo o oo o oo oo oo o oo oL oo oo oo oo oo o oo o oo oo o oo oo oo oo o oo oo oo o o oo o oo o oo oo oo oo oo o oo oo oo oo oo o oo oo oo o o oo o L o oo o o o oo o o oo o o o oo L o o o o L o o o o o o o L o o o o o o o o o o o o o o o o ot
_% Konsolidere eksisterende Sporvalg i skjema og
17 Sgknadsskjema skjema og veiledning, inkl metadata Regelbasert veiledning
g | I autentisering | | forutvalgteregistre | | |
3 I et | [ Devsautomaiset | |
: Saksbehandlings- :
n Saksbehandling oani J saksbehandling og
@gsning :
____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________ beslutningstette |
Datautleverings- Administrativt : :
_ foring) rosiektrom Dialog med innbygger
Datautlevering og overtaring Pros]
tilgjengelig-
gjaring | | : _ :
Syntetiske data pilot Syntetlske data pr Syntetiske dqta pa
register tvers av registre
E T T T T T T T T
17 Analyserom med open ATELSEOM G127 IEN ATEIEEE Mt Markedsplass for
@ kan ta med egne markedsplass av :
c source verktgy analysegrensesnitt
g, Analyse- verktgy analyseverktgy
G) -
2 Infrastruktur Datavarehus- og . Kjgremiljg for
= ) : : Publisering- og
© business intelligence o beredskap og
- : innsiktsportal or
© infrastruktur helseovervakning
c) T T T T T T T T I T
o
& Kohorteksplorer pilot Kohorteksplorer — Kohorteksplorer — alle
= _ definerte datasett registre
a Eksplorativ
analyse
Anonymisert analyse Anonymisert analyse — Anonymisert analyse —
pilot definerte datasett alle registre
Dataplattform for 'Dataplattform med Masterdata pa D_ataplattform _med | | D_ataplattform _med
Dataplattform integrert kopier av 9 . integrert kopi av Virtuelle registre integrert kopi av
analyserom S ) historikk . ,
__________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________ initielleregistre || || _registre-fase2 || || _registre-fase3 |
: : : Innsynstjeneste Innhente eksterne Samtykke rik Dialog og informasjon
Innsynstjeneste pilot : ) : .
[ARBYCUEEREStET ynsi P bredding og utvidelse samtykker funksjonalitet med eksterne parter Innbyggerdata

"»ii Direktoratet !or e-He‘se Rekkefalge |



Gjennomfgringsstrategl — prosess for anskaffelse

Seknadsskjema

Spknadstjenester

Datautlevering og

tilgjengelig-
gjering

Analyse-
infrastruktur

—
]
=
]
]
c
)
=
)
72
=
o]
c
©
o
o
1
©
S
©
(]

Eksplorativ
analyse

Dataplattform

Innbyggertjenester

Soknadsstatte

Saksbehandling

n ] Metadatautforsker for Status pa seknad Metadatautforsker for
CUEREIENETIES ST utvalgte registre Dialogtjenester alle registre
Konsolidere eksisterende Sporvalg i skjema og
skjema og veiledning, inkl metadata Regelbasert veiledning
autentisering for utvalgte registre
Delvis automatisert

Saksbehandlings-

saksbehandling og

lgsnin
@sning beslutningstette
Datautleverings- Administrativt Dialoa med innbvaaer
tjeneste (filoverfaring) prosjektrom 9 yeg
Syntetiske data pilot Syntetlsl.(e data pr Syntetiske dgta pa
register tvers av registre

Analyserom med open

Analyserom der man

Analyserom med

Markedsplass for

kan ta med egne markedsplass av .
source verktay verkiay analyseverkiy analysegrensesnitt
Datavarehus- og A Kjeremilje for
business intelligence F;::gisk?;mg rtaoﬁ beredskap og
infrastruktur P helseovervakning
Kohorteksplorer — Kohorteksplorer — alle

Kohorteksplorer pilot

Anonymisert analyse

definerte datasett

Anonymisert analyse —

registre

Anonymisert analyse —

pilot definerte datasett alle registre
Dataplattform med Dataplattform med Dataplattform med
Da;izllalstzc:g;for integrert kopier av 9 Maﬁit:,:g:ii 2 integrert kopi av Virtuelle registre integrert kopi av
y initielle registre registre - fase 2 registre - fase 3
; ; Innsynstjeneste Innhente eksterne Samtykke rik Dialog og informasjon
L it bredding og utvidelse samtykker funksjonalitet med eksterne parter iEae

Direktoratet for e-helse

Rekkefalge

—

Funksjonalitet og datakilder inn pa
Helseanalyseplattformen

Forste \ersjon av
Helseakalyse-

Malbilde
HAP 4.0

konsept

HAP 3.0

plattformen HAP 2.0
HAP 1.0 Nye datakilder
ogl/eller ny
funksjonalitet
Analyse-
partalen |-
Tid —

HAP 1.0 HAP 2.0 HAP 3.0

Side 56



Prosess for utforming av anskaffelsesstrategi

Hovedsteg
Kartleage interessenter og risiko Definere fagringer Analysere Sammenstille
J99 J 0og krav markedet anskaffelsesstrateqi
25.5 08.6 22.6 29.6
Aktiviteter /‘/ Kartlegge og analysere 4 Klargjgre etablerte \
interessenter anskaffelsesprosesser
v’ Analysere risiko  Definere fagringer for
_ anskaffelsene
v’ Leverandgrdialog og PoC , ,
1 Kartlegge avhengigheter til
andre prosjekter og initiativer
U Identifisere og konkretisere
malsetninger for
anskaffelsene
Leveranser v Interessentanalyse d Avhengighetsanalyse

v PoC 1 Analyse av prinsipper

U Analyse av scenarioer

v’ Risikoanalyse
(leverandgrmodeller)
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Anbefalingen av KVU-en oppsummert

Det etableres digitale tjenester for forskere, registerforvaltere, myndigheter,
iInnbyggere, helsepersonell og neeringslivet

| Vurdert som mest

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 primeert gjennom andre
Initiativ

* =22 Direktoratet for e-helse

relevante for vurdering
av anskaffelsesmodell



Prinsipper ligger til grunn for realiseringsstrategien av
Helseanalyseplattformen

| | Vurdert som mest

Helseanalyseplattformen skal implementeres stegvis bade nar det gjelder funksjonalitet og datakilder relevante for vurdering
av anskaffelsesmodell

H 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

| | Vurdert som relevante,

Helseanalyseplattformen skal kunne realiseres gjennom bruk av skytjenester men primaert som krav og
forutsetninger |

anskaffelser

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

* =22 Direktoratet for e-helse



Side 60

Tidligere kommuniserte prinsipper for gjennomfgring av
Helseanalyseplattformen

| | Vurdert som mest
relevante for vurdering
av anskaffelsesmodell

v | Starte i det sma og videreutvikle iterativt

LA L e
— — ol -

;f \ J
X
V' | Dynamisk bruk av leverandsrmarkedet O O O M O O

i (1] W& (1] "
— T L [ ] -

[a b\ |
V' | Gjenbruke eksisterende erfaringer, Igsninger og infrastrukturer M% % %ﬁ v

v/ | Kombinere regelverksutvikling, organisatoriske grep, standardiseringstiltak, tverrsektoriell koordinering og teknologi
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Prinsipper for anskaffelser

Helseanalyseplattformen skal implementeres stegvis bade nar det gjelder funksjonalitet og datakilder

Dynamisk bruk av leverandgrmarkedet

Lasningen skal tilrettelegge for et offentlig og kommersielt gkosystem for analysetjenester

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

Det etableres en felles analyseinfrastruktur og dataplattform der eksterne analyse-infrastrukturer
ogsa skal kunne kobles pa

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

Helseanalyseplattformen skal kunne realiseres gjennom bruk av skytjenester

Side
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Hva er single sourcing og hva er multi sourcing

Single sourcing Multl sourcing

(L *

* =22 Direktoratet for e-helse



Single sourcing

En leverandgr (integrator- og produktleverandgr)

Multi sourcing

En systemintegrator og én produktleverandar

En systemintegrator og flere produktleverandar

Flere systemintegratorer og én produktleverandgr

Flere systemintegratorer og flere produktleverandgr

~=: Direktoratet for e-helse

Fem leverandgrmodeller for HAP, som kan deles inn | single
sourcing og multi sourcing, til vurdering

Definisjon

En kontraktspart som tar ansvaret for hele
Helseanalyseplattformen. Det vil veere underleverandarer

Definisjon
To kontraktsparter som tar ansvaret for helhet og teknologi

Definisjon O".ivo

Flere kontraktsparter hvor én tar ansvaret for helheten og resten ‘
teknologi (L

Definisjon

Flere kontraktsparter hvor hver part tar sitt ansvar for sitt sub-
system. Kunden har ansvaret for helheten

Definisjon

Flere kontraktsparter hvor hver part tar sitt ansvar for sitt sub-
system. Kunden har ansvaret for helheten




Planer fremover for anskaffelse

1 2 5

Kartlegge Definere faringer Analysere Sammenstille Detaljere anskaffelsesplaner

og krav markedet anskaffelsesstrateqgi Gjennomfgre anskaffelser

Interessenter og
risiko

25.5 08.6 22.6 29.6

e Mot sommeren
€ Markedsanalyse
@) Overordnet anskaffelsesstrategi

© Etter sommeren — hgsten 2018
e Fortsatt leverandgrdialog, men | kontekst av en anskaffelsesprosess
e Konkretet planer per anskaffelse
e Mobilisering bestillerkompetanse og -kapasitet

e | everanser fra HAP som mest sannsynlig realiseres gjennom helsedata.org
e Sgk i variable og legg | huskeliste
e Felles sgknadsskjema
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Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

Tid

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av dagsorden og referat fra forrige mate

10:05 - 10:20 Status fra programmet

OU-prosjektet:
- Tilgangsforvalter

10:20 — 11:45 . . .

- Finansiering av fellestjenester

- Koordinering av registerlgsninger
11:45 - 12:15 Lunsj

Helseanalyseplattformen
12:15 - 13:15 - Anbefalt konsept
- Gjennomfgringsstrategi

13:15-13:35 Fellestjenester: Innbyggerigsninger og helsepersonelltjenester

Harmonisering
13:35 - 13:55 - Filoverfgringstjenesten
- Forvaltningsorganisasjon metadata

13:55 - 14:00 Eventuelt
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Eksempel pa (enkel) innsynstjeneste: Fadselsregisteret

* =22 Direktoratet for e-helse

helsenorge.no MELDINGER

=2z Minhelse <  Medisinsk fedselsregister (MFR)

Medisinsk f@dselsregister (MFR)

Medisinsk fedselsregister (MFR) er et landsomfattende helseregister som inneholder
informasjon om fodsler i Norge.

INNHOLD LOGG OVER BRUK

Fat

Her ser du et utvalg av opplysninger i registeret.

X | Apne alle 2 | Lukk alle

A Opplysninger

Fedselsdato 13.11.77
Fadt klokkeslett 07:41
Vekt (g} 3730
Lengde (cm) 52
Hodeomkrets (cm) 35

1960 - 2017:
1-3 maneder venting
Flere timesverk for FHI
Porto + papir

14. mai 2018 kl. 09:55
50 sekunder palogging
15 sekunder navigering




Hvilke reqgistre tilbyr innsyn gjennom Helsenorge?

Typer av Innsyn

e Direkteinnsyn

e Automatisk, asynkront innsyn
e Dialogbasert innsyn

Resept- Medisinsk Kvalitets-

fadsels-
rec ster

formidleren registre

Bredding

FHI

Bredding

Kjerne- SYSVAK Kvalitets-

journal registre

2-4 pilotregistre

Tilgjengelige Planlagt

* =22 Direktoratet for e-helse



Konseptarkitektur for innsynslgsningen

Innsyn i helseregistre pa tvers av sektoren

MRS
registre

OpenQReg
registre

API API

API

Innsyns-
orkestrator

API

- Helse-
el Reqistre, Innsyn

""""" norge.no =

AP AP

FHI Kvalitets-
MFR, SYSVAK .
reqgistre
Synkront
tienestekall
Asynkron
melding
S
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Hvilke tiltak kan gi enklere innrapportering og
tilgang til helsedata for helsepersonell?

INNRAPPORTERING RESULTATTJENESTER
* Harmonisere variabler « Tilbakerapporteringstjenester
* Berike med NPR-data * Tilbakerapportering pa
* Automatisk utfylling Helseregistre Bruk = dekningsgrad vha NPR-data
 Automatisk uttrekk av data » Tilbakemelding pa kodekvalitet | o_o b ehandiin
: - . . g
* Automatisk utfylling av * Beslutningsstatte - Kvalitetsforbedring
sosiogkonomiske data
* Felles autentiseringslgsning
* Nasjonal Igsningen for PROM
)
v N _
| e — ‘ * Forskning
=V
Helsepersonell ° Forsker

@ o « Kvalitetsforbedring
» Styring og planlegging
» Forebygging
« Beredskap og folke-
v

° helseanalyse

Helseledere og
myndigheter
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Vurdering av gevinster og gjennomfgrbarhet

A
= Beslutningsstatte : :
Hoy | = Automatisk uttrekk av . = Tilbakerapporterings-
data i tjenester
= Harmonisere variabler : 5
= Automatisk utfylling av
nd i sosiogkonomiske data
L ;= Felles :
(|7) Medium = Automatisk utfylling aytentiseringsl;a‘s.:ningo . Nasjonal lgsningen for
Z = Tilbakemelding pa : = Tilbakerapporteringpa ¢ PROM
> kodingskvalitet . dekningsgrad vha NPR- :
LL :  data :
O : = Berike med NPR-data
Lav

Lav Medium Hay
GJENNOMFZRBARHET >

‘=1z Direktoratet for e-helse Figuren er tiltenkt & veere grunnlag for fremtidige draftinger og er ikke ment som en endelig prioritering av tiltak



Programmets rolle | realisering av helsepersonelltjenester

BEHOV OG KRAV

ldentifisere behov og krav for
helsepersonelltjenester som bygger
opp under helsedataprogrammets

* =22 Direktoratet for e-helse

mal

UTVIKLING

PADRIVER, SPONSOR OG
STATTESPILLER

Helsedataprogrammet har rolle som
padriver, sponsor og stattespiller for
eksterne Initiativer som faller under
programmet sine mal

Bistand til utvikling av pilotlgsninger for utprgving

av resultat- eller innrapporteringslgsninger.
Utviklingen skal ivareta nasjonale hensyn og
skalerbarhet.



Status helsepersonelltjenester og planlagte aktiviteter

Tiltak Status og planer
Harmonisere variabler Etablere metadatakatalogen og faglig forvaltningsorgan
Berike med NPR-data Sammenstille behov og foresla lgsning

Tilbakerapportering pa . . .
dekningsgrad vha NPR-data Utrede en tjeneste for dekningsgrad for helseregistrene

Automatisk uttrekk av data |dentifisering av pilot. En kandidat er Ryggkirurgiregisteret.

Automatisk utfylling av

sosiogkonomiske data Helseanalyseplattformen har som mal a tilgjengeliggjgre SSB-data

Automatisk utfylling Avventer pilot | Helse-Vest
Felles autentiseringslgsning Direktoratet for e-helse og sektoren innfgrer HelselD
Tilbakerapporteringstjenester Bredding av Resultatportalen

Tilbakemelding pa

kodingskvalitet |dentifisering av pilot

Nasjonal lgsningen for PROM Bredding og bistand i utarbeidelsen av en gevinstrealiseringsplan

Beslutningsstatte |dentifisering av pilot

* =22 Direktoratet for e-helse



Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

Tid

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av dagsorden og referat fra forrige mate

10:05 - 10:20 Status fra programmet

OU-prosjektet:
- Tilgangsforvalter

10:20 — 11:45 . . .

- Finansiering av fellestjenester

- Koordinering av registerlgsninger
11:45 - 12:15 Lunsj

Helseanalyseplattformen
12:15 - 13:15 - Anbefalt konsept
- Gjennomfgringsstrategi

13:15 - 13:35 Fellestjenester: Innbyggerlgsninger og helsepersonelltjenester

Harmonisering
13:35 - 13:55 - Filoverfgringstjenesten
- Forvaltningsorganisasjon metadata

13:55 - 14:00 Eventuelt
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Harmonisering gjennom standardisering av.

G Informasjonsutveksling

* =22 Direktoratet for e-helse



0 Informasjonsutveksling

~=: Direktoratet for e-helse



Filovertfgringstjenesten skal stgtte forsendelse av store filer
mellom helseregistre og fra helseregister til forsker/HAP

norskhelsenett

Helseanalyseplattform / analyseportalen

L]

E [ . S E [
E@E Filoverfgringstjenesten E@E “ ‘

AR

‘ ‘ Forsker

Helseregister Helseregister
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Status anskaffelse og plan for pilot

K Uke 13 (mars) — Uke 17 (april): Anskaﬁelse\
v Uke 17 (april / mai): Evaluering av tilbud T“‘ |E W/NAER /S

¢

v" Uke 18 (mai): Annonsere vinner

d Uke 19 (mai) — Uke 24 (juni): Installasjon

QUke 25 (juni) — Uke 42 (oktober): Pilot* J Nextcloud

*Startes med a gi pilotbrukere tidlig tilgang
for & teste med ikke-sensitiv data.
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Kort om NextCloud

K)n-premise filoverfaringstjeneste (installeres hos Nl-m

e | gsningen har stor utbredelse.

e Brukervennlig (Dropbox/Google Drive)

e Fokus pa sikkerhet og personvern.

Nextcloud

e Stgtte for system-system integrasjon (API)

0\Evaluering tilsier at alle vesentlige krav oppfylles. J

* =22 Direktoratet for e-helse



Konseptuell fremstilling av pilot for Filoverfgringstjenesten

helsenett

Resept

HKR MFR

-registeret

%{% Filoverfgringstjenesten %{%
y,

E Iﬁ

Kreftregisteret NORKAR

‘i Direktoratet for e-helse



Harmonisering gjennom standardisering av.

e Informasjonsinnhold

* =22 Direktoratet for e-helse

Agenda:

1. Testing av nasjonal
metadatakatalog

2. Fremtidig
forvaltningsprosess for
registervariabler og
metadata



7/
/

)) Malsetting

Etablere en nasjonal lgsning for forvaltning og deling av variabler
med tilhgrende metadata.

Lasningen ma kunne understgtte naermere spesifiserte behov relatert til
forvaltning, tilgangsstyring og endringsstyring, import og eksport av
datagrunnlag, samt sgk, analyse, sammenlikninger og harmonisering.

* =22 Direktoratet for e-helse



En nasjonal metadatakatalog skal realiseres | HealthTerm — den
samme lgsningen Vil bli benyttet til forvaltning av kodeverket og
terminologi.

Hasten 2018: HDP vil i samarbeid med
registermiljgene gjennomfgre en
godkjenningstest av HealthTerm som
lgsning for forvaltning av variabler og
metadata.

Desember 2017: PKT gikk til
anskaffelse av HealthTerm fra danske
CareCom som nasjonal

lgsning for IKT-stgtte for Te I'Tn
by

kodeverk og terminologi.

carecom

Q4 2017 Q1 2018 Q2 2018 Q3 2018 Q4 2018 Q1 2019
Varen 2018: Helsedataprogrammet vil i Mars 2019: Ved utgangen av Q1
samarbeid med HRR delta | 2019 skal en nasjonal
spesifikasjonsfasen for oppsett av metadatakatalog veere satt |
HealthTerm som Igsning for forvaltning produksjon.

av metadata.
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Det skal etableres en testgruppe for metadata | HealthTerm
bestaende av representanter fra registermiljgene

Arbeidsoppgaver

* |Innfaring og opplaering |
HealthTerm

e Definering og
videreutvikling av
testcase

e Gjennomfaring av

godkjenningstest for
metadata

* =22 Direktoratet for e-helse

e Kompetansebehov

e |nformasjonsarkitektur og
databasemodellering

e Registerspesifikk
kompetanse

@ Omfang

e Innledende mater for
sommeren

e |Innfaring | HealthTerm fra
september 2018

e Godkjenningstest | lgpet
av 4. kvartal 2018



Registermiljgene bar aktivt pavirke hvordan strukturerte
data fra kliniske fagsystem skal overfgres til registrene

—_— -~ — -_— -~

«EPJ-verden» . «Helseregister-verden»

» En innbygger — én journal

 Helseplattformen | Midt-Norge @ y
» DIPS Arena i Helse-Nord | I
» Program for kodeverk og terminologi o Q ‘

| | Register- Helsefaglig
Hvordan skal data som blir trukket | i forvalter kodepersonell

Nasjonal forvaltning

ut av fagsystemene struktureres av metadata

for overfaring til registre?

- .

\
Kliniske fagsystem / . Helseregistre

e e e e e e e e e e e . — — — — — — — — — — — — — — — — — — o o o e e o e e e e e e e e e e e e e . — — — — — — — — — — — — — — — — — — o o o e e o e e
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Visjon: Terminologl og kodeverk

Pasientforlgp

Administrasjon Pasientstatus Undersgkelse Funn/Diagnose Planlegging Behandling Pleie & Rehab

Behandlingsplan(er)

Ordrefunksjonalitet
Oppslag
Klinisk dokumentasjon (bestilling - utfgring) ekstern
8 8 kunnskap

Kunnskaps-/
Administrativ Helsefaglig beslutnings-

terminologi terminologi stgtte

(&

Relasjoner og mapping

Q

N

o8

Helsefaglig
standardisering

]
&

Forskning

(wa3sAs3ey aysiulpy apuatgy|il S0)
[dd

Nasjonale registre

{istervariabler -£

( FoIkeregister)

(@

AdresseregisteD : ] ' :

( D> B ‘D (@ F

(Helsepersonell) i . (
register Administrative Klassifiserings-

i kodeverk Terminologi kodeverk (NOR PAT)
Arbeidsgivere (SNOMED CT)

»~== Direktoratet for e-helse /

&l
&l
N




Forvaltningsprosessen for metadata ma besta av produksjon,
Innrapportering, lagring og beriking av metadata, samt
harmonisering av registervariabler

- Produksjon og Lagring og Harmonisering av
~Innrapportering beriking av . ng
| registervariabler
av metadata metadata
%
&2’
o)
Q(
\ .
@ @
- \/
.bﬂ\\q’ ' Det enkelte Direktoratet Registrene | samarbeid
N | . .
?5\9 | registeret for e-helse med direktoratet
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innrapportering

Registrene ansvarlig for produksjon og
Innrapportering av metadata

OBS: Kun et arbeidsutkast.
Ikke besluttet.
Pa kort sikt vil det veere hensiktsmessig a stille krav til Alternativ # Vurdering
produksjon og innrapportering av metadata I registrenes

tildelingsbrev fra Helse- og omsorgsdepartementet. 1. Frivillig ®

aaaaaaaa

P& lang sikt m& det etableres regulatoriske krav til 2: Selvpalagt ®
produksjon og innrapportering av metadata som en del av
registerdriften. Det ma ogsa felge med tilstrekkelig

finansiering for a sikre fremtidig produksjon. 4

3: Kontrakt ‘

: Nasjonal produksjon

5: Regulatorisk palegg

6. Tildelingsbrev

/. FInansiering
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Direktoratet for e-helse vil drifte metadatakatalogen |
0og etablere en felles referanseterminolog! X

L

ool Lagring av metadata

e Oppgavebeskrivelse:

e Direktoratet for e-helse ma drifte den nasjonale
metadatabasen basert pa HealthTerm-lgsningen
anskaffet av Program for kodeverk og terminologi.

e Kompetansebehov:
e |nformasjonsarkitektur og datamodellering

‘=== Direktoratet for e-helse

innrapportering beriking av Harmonisering av

aaaaaaaa

Direktoratet
eeeeeeeeee

OBS: Kun et arbeidsutkast.
lkke besluttet.

Beriking av metadata

e Oppgavebeskrivelse:

e Direktoratet for E-helse ma berike metadataen ved a
koble registervariabler opp mot kodeverk og
terminologier, herunder Snomed CT.

e Den nasjonale informasjonsmodellen for metadata
ma mappes opp mot internasjonale
iInformasjonsmodeller.

e Kompetansebehov:

e Helsefaglig og administrative kodeverk og
terminologier, inkl Snomed CT

® Internasjonale informasjonsmodeller for
beskrivelse av data



innrapportering
aaaaaaaa

Det skal etableres et faglig forvaltningsorgan for -
harmonisering av registervariabler og metadata
Ikke besluttet.

________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

Koordinerende Rolle
0og normerende rolle Koordinere faglig forvaltning og kjenne til faglige

i . bl tilli
; Direktoratet for e-helse Fasiltere faglige

Fasilitere faglige diskusjoner

Ha en normerende rolle for etablering av felles
nasjonale variabeldefinisjoner
Informasjonsarkitektur og informasjonsmodellering

® Faglig forvaltningsorgan

variabler og metadata

Fagansvar for
registervariabler

Rolle

Folkehelse- _ _ Delta i faglig diskusjon for harmonisering av
Helse Kreit SKDE NIKT registervariabler og etablering av felles nasjonale
Instituttet direktoratet registeret variabeldefinisjoner.

Mandat til & kunne beslutte variabeldefinisjoner pa

\OM Faglig forvaltning av metadata vegne av sine helseregistre
« Implementere beslutninger i sine registre

Harmonisere registervariabler pa tvers av registre >
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Sparsmal eller innspill?
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Agenda — Referansegruppemagte | Helsedataprogrammet

Tid

10:00 — 10:05 Velkommen, godkjenning av dagsorden og referat fra forrige mate

10:05 - 10:20 Status fra programmet

OU-prosjektet:
- Tilgangsforvalter

10:20 — 11:45 . . .

- Finansiering av fellestjenester

- Koordinering av registerlgsninger
11:45 - 12:15 Lunsj

Helseanalyseplattformen
12:15 - 13:15 - Anbefalt konsept
- Gjennomfgringsstrategi

13:15 - 13:35 Fellestjenester: Innbyggerlgsninger og helsepersonelltjenester

Harmonisering
13:35 - 13:55 - Filoverfgringstjenesten
- Forvaltningsorganisasjon metadata

13:55 -14:00 Eventuelt
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hittps://ehelse.no/helsedataprogrammet
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