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2 Forslag til strategi med overordnede
konklusjoner og anbefalinger

Strategidokumentet bygger pa tidligere utredninger gjennomfgrt i perioden 2020 - 2022,
sammen med realiseringen av en fgrste versjon av Helsedatasenter i
Forskningsavdelingen ved St Olavs hospital i 2023 - 2024. Styringsgruppens mandat er
gitt av administrerende direktgr ved Helse Midt-Norge RHF pr 14.juni 2024.

Forslagene som kommer frem gjennom dette arbeidet ma sees pa som innspill for 8 kunne
realisere en ambisjon om et mer forpliktende samarbeid rundt forvaltning og bruk av
helsedata mellom de regionale aktgrene i Midt-Norge. Med aktgrene menes de
virksomheter som har vert representert i styringsgruppen for dette arbeidet, ref.
Vedlegg 2. Det har veert en malsetning at det nyetablerte Helsedatasenteret skal
videreutvikles pd en mate som hensyntar gvrige aktgrer og kapabiliteter slik at de
samlede ressurser kan utnyttes pa en mest mulig hensiktsmessig mate. I arbeidet har
man erfart at det er ulikt engasjement og involvering i temaet fra de deltakende aktgrer,
og tematikken som behandles kan oppfattes som komplisert og noe abstrakt pa enkelte
omrader. Spesielt krevende har det veert a balansere tiltak knyttet til en videreutvikling
av Helsedatasenteret slik dette er etablert i dag og kombinere dette med introduksjonen
av begrepet «midtnorsk helsedatafellesskap». Det er derfor forsgkt a tydeliggjgre dette
noe nzermere gjennom dette strategidokumentet. Resultatet fra spgrreundersgkelsen
blant styringsgruppens medlemmer peker ogsa pa at dagens samhandling og tillit mellom
aktgrene scores som middels.

Med dette bakteppet er det lagt til grunn en tilnaerming som tar utgangspunkt i
Helsedatasenter 1.0 (dagens etablerte lgsning i seksjon Helsedatasenter i
Forskningsavdelingen ved St Olavs). Formalet er at det vil veere en del aktiviteter og tiltak
som kan iverksettes innenfor eksisterende rammer (budsjett og styringslinje), og som det
ikke ngdvendigvis er hensiktsmessig a lgfte opp til diskusjon med gvrige aktgrer (p.t.
styringsgruppen). Hvilke omrader dette pr tiden inkluderer er allerede vurdert i
ansvarsmatrisen som ble utarbeidet og behandlet i styringsgruppen i 2.oktober 2024 (se
vedlegg 19). Imidlertid vil det veere en del omrader knyttet til utviklingsinitiativ i
Helsedatasenteret som bgr drgftes med gvrige aktgrer fgr de besluttes gjennomfgrt.
Dette omtaler vi som «grasonen». @vrige utviklingsinitiativ (tiltak og aktiviteter) legges
det opp til at det er hensiktsmessig at blir drgftes og avklares med partene innenfor det
vi omtaler som det midtnorske helsedatafellesskapet. I dagivaretas denne rollen primeert
av styringsgruppen, men kan ved en formell etablering av et helsedatafellesskap erstattes
av det som besluttes skal veere styrende organ for dette. I hvilken grad denne
tilneermingen ogsa skal omfatte gvrige aktgrer inn i helsedatafellesskapet bgr reguleres i
en samarbeidsavtale.

Prosjektgruppen oppsummerer med dette fglgende overordnede konklusjoner og
anbefalinger for videreutvikling av Helsedatasenter og helsedatafellesskap i Midt-Norge:

Generelt

e Visjon og mal med dette arbeidet er a utvikle regionen til a bli en ledende kraft i
bruk og deling av helsedata for a forbedre helse og livskvalitet og derav styrke
Midt-Norges posisjon innen forskning og tjenesteforbedring basert pa helsedata.
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Fglgende visjon for det midtnorske helsedatafellesskapet foreslas: «Fra data til
bedre helse - trygg, smart og sammen»

En tettere samhandling skal gke tilliten mellom aktgrene i regionen

Strategivalg

Det anbefales at strategien kombinerer en gradvis utvikling av et midtnorsk
helsedatafellesskap sammen med en transformativ tilneerming og en mer
forpliktende partnerskapsmodell innenfor enkelte omrader.

Helsedatafellesskapet bgr i fgrste fase inkludere helsedata til sekundaerbruk for
forskning, kvalitetssikring! og innovasjon, og ikke omfatte bruk av denne type
data til utgvelse av helsetjenester (primerbruk), styring av helsetjenesten
(virksomhetsstyring) eller gvrig sekundeaerbruk.

Den enkelte aktgr har ansvar for dataforvaltning for primeerkilder, mens et
helsedatafellesskap i stgrre grad kan samarbeide rundt kapabiliteter til forskning,
kvalitetssikring og innovasjon.

Et samlet gkosystem innenfor et helsedatafellesskap bgr bygge pa
hovedprinsippet om fgdererte Igsninger der hver aktgr beholder kontrollen over
egne data og systemer, men samarbeider rundt deling av data gjennom
standardiserte protokoller og avtaler.

Et midtnorsk helsedatafellesskap bgr formaliseres for deltakende aktgrer, men at
det i en oppstartsfase ogsd vektlegges a styrke et mer uforpliktende samarbeid
mellom aktgrene.

Det anbefales d iverksette en rask initiering av helsefellesskapet gjennom a
gijennomfgre en heldags workshop med sentrale ressurser fra hver aktgr.
Malsetningen vil veere a diskutere og enes om hvilke temaer som bgr prioriteres
og utarbeide forslag til hvordan et samarbeid kan realiseres basert pa de foreslatte
tiltakene i dette dokumentet.

Et mer formalisert samarbeid kan i fgrste fase ta utgangspunkt i Helse Midt-Norge
med underliggende foretak og NTNU. Det foreslas at styringsmodellen i neste fase
tilpasses dette, og at gvrige aktgrer involveres ved at de kan delta som
observatgrer i arbeidet

Det ma besluttes om et midtnorsk helsedatafellesskap skal ha en felles
finansiering eller om dette skal vaere et samarbeid hvor aktgrene kun skal bidra
innenfor egne rammer. Det anbefales derfor at det tas stilling til om det skal
etableres en felles finansieringsmodell (tiltak 1.1.1.3) fgr et slikt arbeid
iverksettes (tiltak 2.5.1.1)

1 Kvalitetssikring pa tvers av ulike aktgrer
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@vrige aktgrer bgr inviteres inn i samarbeidet nar premissene for et utvidet
samarbeid er lagt.

Konkrete tiltak for Helsedatasenteret iverksettes - ref. kapittel 8, med tilhgrende
vedlegg. Seerlig bgr det prioritere a legge til rette for at a avvikle andre lgsninger
etter hvert som Helsedatasenteret tas i bruk, samt etablering av et CRM-system.

Forskere ansatt i foretakene bgr fa god informasjon om og tilgang til a lagre og
analysere helsedata i sikre analyserom, og at det legges til rette for valgfrihet for
hvilke analyserom som kan benyttes

Konkrete tiltak som kan effektivisere og forenkle prosessen for tilgang til og
utlevering av data for alle aktgrer til sekundaerbruk for forskning, kvalitetssikring
og innovasjon ma prioriteres av alle aktgrene i det videre arbeidet

Gjennomfgring av tiltak for a understgtte strategien:

Det foreslas legge til grunn de valgte hovedtiltaksomradene med underliggende
tiltak i det videre arbeidet:

o Samarbeidsstrukturer: Det langsiktige madlet er 4 fa etablert et mer
formalisert partnerskap mellom akademia, helseforetak og kommuner for
a utnytte eksisterende ressurser pa tvers av aktgrene.

o Operasjonell effektivitet: Forbedre prosesser for datatilgang, redusere
manuell hdndtering, og sikre personvern slik at bade aktgrene og forskere
kan fa en mer effektiv tilgang til data.

o Gevinstrealisering: Ivareta samfunnsengasjementet og a utvikle en felles
gevinstrealiseringsplan for bedre a kunne sikre langsiktige fordeler og en
barekraftig utvikling for aktgrene og deres tjenestemottakere innenfor det
midtnorske helsefellesskapet.

Det anbefales at identifiserte tiltak med lav eller middels ressursinnsats og med
hgy effekt prioriteres fgrst.

Andre sentrale tema med tilhgrende anbefalinger:

Finansiering

o Detanbefales at detiforbindelse med etableringen av en samarbeidsavtale
avklares om det skal etableres en felles finansiering, samt legge til rette for
eksterne inntekter som kan komme aktgrene i eller hele
helsedatafellsskapet samlet sett til gode.
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¢ Styrke deling av kompetanse:
o Investereioppleering og utvikling av ansatte pa tvers av aktgrene for a dele
og videreutvikle ngdvendig kompetanse bgr vektlegges

¢ Sikre effektiv kommunikasjon:
o Det anbefales a benytte klare kommunikasjonskanaler for a sikre god
informasjonsdeling og engasjement fra alle nivaer.

e Styrke samarbeid og innovasjon:

o En ytterligere styrking av samarbeid mellom regionale aktgrer, samt gkt
fokus pa innovasjon for d utnytte teknologiske muligheter sammen bgr
prioriteres

o KI bgr etableres som et satsningsomrade i helsedatafellesskapet, og at
dette gjgres via informasjonsdeling og kommunikasjon rundt aktgrenes
egne initiativ pa omradet

Overordnede risikoer og utfordringer

e Det anbefales a jobbe strukturert med a redusere risiko, herunder fragmentert
samarbeid, teknologiske barrierer, ivaretakelse av personvern og sikkerhet

Detaljert tiltaksoversikt og vurderinger

Det er identifisert til sammen 59 ulike forslag til tiltak. Disse er fordelt pa 21 innenfor
Samarbeidsstrukturer, 33 for Operasjonell effektivitet og 5 under Gevinstrealisering.
Disse tiltakene inngar som forslag til en mer konkret handlingsplan for gjennomfgring av
anbefalte strategi, og er beskrevet neermere i dokumentets Del 2 - Tiltak.

Vedleggene bak i dokumentet gir en mer detaljert oversikt over alle forslag til tiltak og
vurderingene som er gjort pr tiltak. Tiltakene kan prioriteres ut fra hvilke kriterier som
vektes hgyest, men det anbefales a vektlegge tiltak hvor effekten er vurdert hgy med lav
eller middels innsats.
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3 Bakgrunn og formal

3.1 Bakgrunn
Problemstilling

Hovedproblemstilling som strategien forsgker a adressere kan oppsummeres i fglgende
punkter:

o Fragmentert samarbeid mellom aktgrene
o Manglende standardisering av data og prosesser
o Tidkrevende a fa tilgang til helsedata for forskning og innovasjon

o Teknologiske barrierer og manglende interoperabilitet, samt delvis overlappende
kapabiliteter

o Behov for d ivareta personvern og datasikkerhet

Overordnet visjon og mal
o Visjon: "Fra data til bedre helse - trygg, smart og sammen"

o Hovedmal: A videreutvikle Helsedatasenteret og etablere et midtnorsk
helsedatafellesskap som styrker forskning, innovasjon og tjenesteforbedring
basert pa helsedata.

Forventede gevinster
o Bedre tilgang til helsedata for forskning og innovasjon
o @kt samarbeid og tillit mellom aktgrene
o Effektivisering av prosesser og redusert behandlingstid for datatilgang

o Bedre utnyttelse av eksisterende ressurser og infrastruktur

Forutsetninger

Arbeidet legger til grunn dagens organisering for aktgrene, og eventuelle fremtidige
endringer som eksempelvis en mulig sammenslaing av HP og Hemit er det ikke tatt hgyde
for.

Etablering av et midtnorsk Helsedatasenter

Det har siden 2020 veert gjennomfgrt flere utredninger for & identifisere hvordan et
midtnorsk senter for behandling av helsedata, heretter omtalt som midtnorsk
Helsedatasenter kan realiseres. Arbeidet resulterte i «Utredningsrapport Et mulig
helsedatasenter for helsetjenesten i Midt-Norge» og «Konseptutredning Helsedatasenter»
som dannet grunnlaget for «Mandat forprosjekt Helsedatasenter». Forprosjektet ble
giennomfgrt i andre halvdel av 2022, og «20221207 Sluttrapport forprosjekt
Helsedatasenter v.1.0» ble lagt frem og godkjent i styringsgruppen for digitalisering og
standardisering (SDS) i helseregionen i desember 2022. I januar 2023 ble det av SDS
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besluttet a iverksette en realisering av fgrste versjon Helsedatasenter. Lgsningen ble
lansert i april 2024, og dette arbeidet oppsummeres i “Sluttrapport fra Helsedatasenter
1.0”. Dette arbeidet 1a til grunn for & gd videre med en videreutvikling av
Helsedatasenteret, samt d jobbe ut en omforent strategi for hvordan et midtnorsk
helsedatafellesskap kan realiseres. I dette arbeidet ble det av administrerende direktgr i
HMN RHF besluttet 4 etablere en regional styringsgruppe for det videre arbeidet.
Ansvaret til denne styringsgruppen er forankret i «Mandat for styringsgruppe
Helsedatasenter i Midt-Norge v.1.0» datert 14.juni 2024.

Definisjon av et midtnorsk helsedatafellesskap

Det finnes pr i dag ikke en omforent og entydig definisjon over hva et midtnorsk
helsedatafellesskap er eller skal besta av. Begrepet ble benyttet i utredningsrapporten fra
2020, hvor det ble konkludert med at «ndr fellesskapet star i fokus, har man valgt G bruke
ordet «helsedatafellesskap». I deler av rapporten brukes ogsa ordet «helsedatasenter», men
da 1 betydning av en fysisk organisatorisk enhet. Oppsummert kan man si at
helsedatafellesskapet peker pd kompetansesamarbeid, utgiftsfordeling og gevinstfordeling,
mens helsedatasenter peker pd en fysisk enhet som har sin tilhgrighet i en «vertsinstitusjon»,
og som er forpliktet gjennom avtaler til d yte fellesskapet tjenester.» Prosjektgruppen
foreslar derfor a spisse fglgende definisjon av begrepet midtnorsk helsedatafellesskap
for forsking, kvalitetssikring og innovasjon.

«Det midtnorske helsedatafellsskapet etableres gjennom at aktdgrene systematiserer,
strukturerer og avtalefester et naermere samarbeide for d fa til en optimal utnyttelse av
eksisterende kompetanse, ressurser og infrastruktur for bruk av helsedata til kunnskaps- og
teknologiutvikling.»

[ en slik kontekst ma aktgrene identifisere seg innenfor et samlet «gkosystem» hvor ulike
aktgrer i regionen besitter ulike kilder til helsedata, kapabiliteter, kompetanse og
funksjoner som kan samhandle mer som en helhet for a dekke ulike behov.

Helsedatasenter sin rolle i et midtnorsk helsedatafellesskap

Med etableringen av Helsedatasenteret ble det introdusert en ny kapabilitet i den
regionale spesialisthelsetjenesten som tidligere ikke har veert tilgjengelig for forskere
ansatt ved de regionens helseforetak. Helsedatasenteret har pr i dag to hovedoppgaver:
tilby forskningsstgtte for tilgjengeliggj@ring av helsedata til forskningsprosjekter, og tilby
basisfunksjonalitet for sekundaerbruk av data til forskning, kvalitetssikring og innovasjon
i form av sikre og tilgangsstyrte analyserom. Fgr dette har det meste av forskningen ved
helseforetakene behandlet data innen sikkert filomrade (Hemit) eller for mer avansert
bruk benyttet lgsninger utenfor helseforetaket. Eksempler pa slike lgsninger er Hunt
Cloud (NTNU), TSD (UIO) eller SAFE (UiB). For mange av disse har det veert en del
tekniske barrierer og utfordringer med a benytte egne «Puls PCer» til denne type bruk,
og for mange har lgsningen vert a ha delte stillinger mellom eksempelvis St Olavs og
NTNU, slik at utstyr og lgsninger har kunnet blitt benyttet pa tvers. Parallelt med denne
etableringen har ogsa alle regionens foretak og 34 kommuner tatt i bruk
Helseplattformen som ny felles EPJ/samhandlingslgsning.

Denne etableringen har naturligvis medfgrt at det har dukket opp usikkerhet rundt rollen
til det nyetablerte Helsedatasenteret i forhold til Hunt Cloud og datavarehuslgsninger i
Hemit og Helseplattformen AS. En viktig del av denne strategien vil derfor veere a
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tydeliggjgre naermere hvilke rolle Helsedatasenteret skal ha i arene som kommer og at
den videre utviklingen skjer mest mulig koordinert sammen med gvrige aktgrer i egen
helseregion innenfor det vi kan definere som et samlet midtnorsk «gkosystem for
helsedata». Vedlegg 1 viser en figur som illustrerer dette litt naermere.

Det er pekt pa at Helsedatasenteret spiller en sentral strategisk rolle i Helse Midt-Norges
regionale utviklingsplan for 2023-2026. Det er en viktig del av satsingen pa a utnytte
helsedata for a forbedre helsetjenestene. Denne planen sier at «Helsedatasenteret skal
tilrettelegge for automatisert dataflyt, lokal «tungregning?» og bruk av kunstig intelligens,
noe som vil styrke forskningssamarbeid bdde regionalt, nasjonalt og internasjonalt.»

Videre peker utviklingsplanen pa at «Senteret skal bidra til d gjore helsedata mer
tilgjengelige og sikre at personvern og datasikkerhet ivaretas. Dette vil stgtte utviklingen
av presisjonsmedisin og bidra til bedre beslutningsstgtte i helsetjenesten. Helsedatasenteret
er ogsd en del av den bredere strategien for digitalisering, som inkluderer Helseplattformen,
og skal hjelpe med d realisere gevinster fra disse investeringene ved d forbedre kvaliteten
og effektiviteten i helsetjenestene.»

Figuren under illustrerer neermere koblingen mellom Helsedatasenter 1.0, midtnorsk
helsedatafellesskap og gvrige nasjonale/internasjonale aktgrer. I denne figuren er det
ogsa definert det som omtales som «grasonen», det vil si utviklingsomrader hvor det vil
veere tvil om det ligger i eller utenfor det som er hensiktsmessig a avklare med gvrige
aktgrer innenfor helsedatafelleskapet.
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Fig. 1 - Sammenheng mellom Helsedatasenter og helsedatafelleskapet

2 Bruk av dedikerte servere for et forskningsprosjekt, men ma ikke forvekslet med «High Performance
Computing» kapasitet.
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3.2 Visjon og mal for et midtnorsk helsedatafellesskap

Aktgrene i helseregion Midt-Norge har en opparbeidet seg en lang tradisjon med a handtere
store helsedata. Den raske veksten i datamengder og tilgang pa ulike kapabiliteter bereder na
grunnen for en mer effektiv utnyttelse pa tvers av aktgrene. Regionen har unike forutsetninger
for & lykkes med kunnskapsuttak fra store helsedata, takket vere tilgang til omfattende
datasett, tilgang til avansert teknologi og at det over tid er bygget en solid kompetanse hos
aktgrene.

Initiativet for et midtnorsk samarbeid gjennom etableringen av et mer formelt
helsedatafellesskap har som et overordnet mal a styrke Midt-Norges posisjon som en ledende
aktgr innen sekundaerbruk som forskning, tjenesteforbedring og naeringsutvikling basert pa
helsedata slik at resultatene direkte eller indirekte kan benyttes til bedre pasientbehandling.
Et helsedatafellesskap ma sees pa som et samlet gkosystem som bestar av flere aktgrer med
ulike kilder til data, kapabiliteter og interesser.

Det vil veere viktig a skille mellom satsninger pa analyseinfrastruktur og det a forvalte
helsedata aktivt og malrettet, hvor primaerkildene til data spiller en sentral rolle. I et
helsedatafellesskap vil gjenbruk av data veere et sentralt tema, mens aktiv forvaltning vil
veere et linjeansvar hos aktgrene der primarkildene forvaltes. Bruk av kunstig intelligens
(KI) innen helsehjelp og sykehusdrift er ogsa primeert et linjeansvar, mens utviklingen av
verktgyene ofte skjer utenfor helsetjenesten.

Nar det gjelder KI, er det viktig a skille mellom validering av allerede utviklede og CE
merkede algoritmer, gjerne fra stgrre aktgrer som har lag lagt mye i utviklingen, og
utvikling og utprgving i spesifikke forskningsprosjekt. Helsetjenesten bgr fokusere pa a
taibruk allerede utviklede verktgy fra slike aktgrer, mens det i forskningsprosjekter ofte
vil veere ngdvendig a utvikle egne verktgy for analyse. Disse to perspektivene bgr derfor
holdes noe mer adskilt.

Et viktig omrdde innenfor et helsedatafellesskap omfatter det vi kan kalle for et
«analysefellesskap». Dette behgver ikke a veere regionalt avgrenset, i og med at det er viktig a
inkludere nasjonale og internasjonale satsninger som premissleverandgrer for a sikre bredere
samarbeid og utvikling.

3.2.1 Visjon for et midtnorsk helsedatafellesskap

Forslag til visjon for et midtnorsk helsedatafellesskap
«Fra data til bedre helse - trygg, smart og sammen»

"A veere en ledende kraft i Midt-Norge i bruk og deling av helsedata for & forbedre helse og
livskvalitet gjennom innovativ forskning, samarbeid og teknologi, med fokus pd sikkerhet,
personvern og samfunnsnytte."

Ngkkelkomponentene i denne visjonen kan brytes ned til:

e Ledende Kkraft: Ambisjon om a veaere i front innen helsedata, ikke bare nasjonalt, men
ogsa internasjonalt.
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o Brukogdeling: Effektiv utnyttelse og deling av data for ulike formal som kan forbedre
helsetjenesten.

o Forbedre helse og livskvalitet: Fokus pad konkrete gevinster for innbyggerne.

o Innovativ forskning: Stimulere til forskning som gir ny innsikt og lgsninger.

o Samarbeid og teknologi: Utnytte partnerskap, samarbeid og teknologiske fremskritt.

o Sikkerhet og personvern: Ivareta strenge krav til datasikkerhet og personvern.

o Samfunnsnytte: Sikre at arbeidet gir verdi til samfunnet som helhet.

Basert pa dette kan vi utlede fglgende omrader som er vurdert som sentrale:

1. Effektiv utnyttelse av data: Det er et gkende behov for d inkludere store helsedata i
forskning, tjenesteutvikling og nzeringsliv for a forbedre forebygging og behandling av
sykdommer. Bruk av kunstig intelligens (KI) apner for nye og mer effektive
arbeidsprosesser.

2. Organisatorisk og teknisk infrastruktur: Regionen har behov for en robust
infrastruktur som kan handtere den gkende datamengden, inkludert sikker
innsamling, overfgring, lagring, behandling og analyse av data. En effektiv utnyttelse av
eksisterende kapabiliteter kan veere med pa & underbygge dette sammen med en
koordinert videreutvikling av infrastruktur.

3. Kompetansedeling og utvikling: Det er ngdvendig med kontinuerlig oppleering og
utdanning for & mgte de nye kompetansekravene som fglger med avansert
databehandling og analyse. Deling av kompetanse mellom aktgrene vil veere et viktig
omrade 4 fglge opp. Sikre ivaretakelse av gkte krav til etterlevelse («compliance») av
lover og regelverk knyttet til hdndtering av helsedata.

4. Tillitsverdig forvaltning: For a opprettholde tilliten fra dataeiere, ma helsedata
forvaltes pa en sikker og etisk mate, med Kklare retningslinjer for datatilgjengelighet og
bruk.

5. Fleksibel behandling og kostnadskontroll: Det er behov for fleksible
analyseverktgy og kostnadseffektive lgsninger for 8 muliggjgre omfattende datadrevet
forskning og utvikling som dekker ulike behov pa tvers av brukergrupper.

6. Nasjonale og internasjonale samarbeid: For & utnytte helsedata optimalt, ma
regionen styrke samarbeid bdde nasjonalt og internasjonalt, og tilpasse seg
internasjonale standarder og praksiser.

Formaliseringen av et helsedatafellesskap i Midt-Norge representerer en betydelig mulighet
for a fremme forskning og forbedre helsetjenester gjennom optimal utnyttelse av helsedata.
Denne strategien legger vekt pa a videreutvikle samarbeidet rundt robust infrastruktur for
sekundzerbruk av helsedata til forskning, kvalitetssikring og innovasjon, samtidig som den
apner for en mulig fremtidig bruk innen andre bruksomrader som eksempelvis
persontilpasset medisin og virksomhetsstyring.

Et strukturert samarbeid vil kunne posisjonere Midt-Norge som en foregangsregion for

innovasjon og kunnskapsutvikling innen helsedata, og bidra til & g@ke regionens
konkurransekraft pa nasjonalt og internasjonalt niva.
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3.3 Formal og malsettinger med strategidokumentet

Formal og malsettinger med strategidokumentet vil veere:

1. Legge frem en anbefaling om hvilken overordnet ambisjon og strategi som
aktgrene bgr samles om for den videre prosessen for a realisere et midtnorsk
helsedatafellesskap

2. Tydeliggjgre hvilken rolle midtnorsk Helsedatasenter skal fylle i et gkosystem
innenfor et midtnorsk helsedatafellesskap

5. Foresla hvilke tiltak som bgr gjennomfgres for a kunne etablere og styre utvikling
av innholdet i et midtnorsk helsedatafellesskap

Det er ogsa viktig a veere tydelig pa hvilke bruksomrdder for helsedata som skal
inkluderes i et slikt fellesskap pa kort og lang sikt. Dette vil bli beskrevet naermere i kapittel
3.6.

Hovedmalet med strategien er a legge til rette for a etablere et midtnorsk helsedatafellesskap
som muliggjgr mer og bedre forskning basert pa helsedata fra ulike kilder. Dette skal oppnas
ved a:

Fremme samarbeid mellom helseforetak, kommuner, akademia og neeringsliv.
Sikre effektiv tilgang til relevante og kvalitetssikrede helsedata.

Styrke infrastruktur for sikker datahandtering og analyse.

Legge til rette for innovasjon innen helsetjenester og forskning.

e e

3.4 Innspill fra styringsgruppens medlemmer

For a sikre en del sentrale fgringer inn i det videre arbeidet ble det valgt & gjennomfgre en
spgrreundersgkelse (Vedlegg 3) blant styringsgruppens medlemmer. Deltakerne ble bedt om
a ta stilling til en del spgrsmal og tema, hvor det ble etterspurt en vurdering av viktighet,
prioritering og vurdering av hvordan samhandlingen fungerer pridag. Av totalt 12 mulige svar
fra deltakerne i styringsgruppen ble det mottatt respons fra 5 personer. Dette utgjgr en
svarprosent pa litt i underkant av 42%. En oppsummering av de mottatte svarene kommer
fremi (Vedlegg 4).

Overordnet vurdering basert pa mottatte innspill

Det er en generell enighet blant respondentene om viktigheten av samarbeid og samhandling
for a etablere et helsedatafellesskap. Det er ogsa en klar oppfatning om behovet for forbedring
av prosesser, mer automatisering, og en styrket kompetanseutvikling. Samtidig er det
variasjon i vurderingene av behovet for nye strukturer og finansieringsstrategier.
Respondentene ser ut til d prioritere langsiktig utvikling og effektivisering, men det kommer
frem noen usikkerheter og uenigheter som bgr adresseres gjennom realisering av strategien.

For & realisere ambisjonen om et midtnorsk helsedatafellesskap, er det avgjgrende a prioritere
tiltak som styrker samarbeid og samhandling mellom akademiske institusjoner, helseforetak
og kommuner. Dette kan oppnas gjennom etablering av formelle samarbeidsavtaler, noe som
flertallet av respondentene i undersgkelsen anser som sveert viktig.
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Videre bgr det utvikles en strategi for koordinert samhandling med nasjonale og europeiske
helsedataaktgrer, inkludert European Health Data Space. Dette vil bidra til & adressere
usikkerheten rundt europeisk samarbeid og sikre en helhetlig tilneerming.

Utforskning av internasjonale partnerskap, som med brukere av Epic, bgr ogsa vurderes for a
utvide samarbeidet. Selv om dette har moderat prioritet, er det viktig & bygge forstaelse og
interesse for slike partnerskap.

For 4 forbedre samhandling og tillit mellom regionens aktgrer, bgr det implementeres tiltak
som regelmessige mgter og deling av beste praksis. Dette er hgyt prioritert, da dagens
samhandling vurderes som middels til darlig.

Endringsledelse og strukturelle tilpasninger er ogsa kritiske. Det er ngdvendig a evaluere og
tilpasse eksisterende strukturer for a stgtte helsedatafellesskapet, inkludert etablering av nye
beslutningsorganer.

Investering i teknologi for a redusere manuell datahandtering og forbedre deling av data er
essensielt for a sikre prosessforbedring og brukervennlighet. Dette tiltaket har hgy prioritet,
med fokus pa automatisering og effektivisering av forskernes verdikjede.

Optimalisering av bruk av eksisterende ressurser og infrastruktur, samt unngaelse av
duplisering av kapabiliteter, er ogsa hgyt prioritert. Dette vil sikre effektiv ressursbruk pa tvers
av aktgrene.

Kompetanseutvikling innen helsedata og teknologi ma styrkes, og det bgr fremmes en
forskningskultur i kommunene. Dette tiltaket har bred stgtte blant respondentene og er
avgjgrende for fremtidig suksess.

Utvikling av et felles rammeverk for datahandtering og juridiske avtaler er ngdvendig for a
sikre datahandtering og sikkerhet. Selv om dette har moderat prioritet, er det viktig a
adressere ulikheter i viktighetsvurderingene.

Etablering av strukturert samarbeid rundt innovasjon og teknologiutvikling er hgyt prioritert,
med fokus pa a utnytte eksisterende kapabiliteter.

For a sikre baerekraftig finansiering og kostnadskontroll, bgr muligheter for felles finansiering
og ekstern stgtte utforskes. Dette tiltaket har moderat prioritet, med behov for a balansere
kortsiktige og langsiktige gevinster.

Til slutt, utvikling av en samlet gevinstrealiseringsplan for helsedatafellesskapet er hgyt
prioritert for a sikre langsiktige fordeler og baerekraftig utvikling. Gjennom disse prioriterte
tiltakene kan vi bygge et solid fundament for et effektivt og beerekraftig midtnorsk
helsedatafellesskap.

3.5 Vurdering av alternative strategier
En strategi for helsedatafellesskap i Midt-Norge bgr vere pa plass fgr en mer langsiktig
utviklingsplan for Helsedatasenteret etableres. Dette fordi strategien vil kunne ha
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implikasjoner for hvordan Helsedatasenteret videreutvikles. Man bgr unnga a bruke
ressurser pa a bygge opp funksjonalitet i Helsedatasenteret som allerede finnes, eller som
vil veere bedre & ha i annen infrastruktur som f.eks. HP, HUNT Cloud, EHDS, eller
nasjonalt.

Det legges derfor opp til & utarbeide en strategi som beskriver hvordan aktgrene i
regionen kan samarbeide innenfor et gkosystem for a etablere et helsedatafellesskap.
Strategien skal inkludere mal og ambisjon, beskrive hvordan eksisterende kompetanse
og infrastrukturfunksjonalitet hos de ulike aktgrene kan bidra til 4 nd malene, anbefale
videre utviklingstiltak, foresla ansvars- og oppgavefordeling mellom aktgrene og en
tidsplan for gjennomfgring. Strategien skal ogsd beskrive hvordan samhandlingen
mellom aktgrer i Midt-Norge og nasjonalt bgr rigges for a utvikle et helsedatafellesskap
som ogsa hensyntar internasjonale initiativ pa omradet, eksempelvis European Health
Data Space.

Uavhengig av hvordan man velger a angripe dette sa operere aktgrene i et terreng hvor
det er behov for tilgang til og bruk av helsedata pa tvers av aktgrene. Alternativet til a
ikke jobbe systematisk med dette vil veere a fortsette som i dag hvor det eksisterer mer
eller mindre koordinerte tiltak mellom aktgrene. Med dette som utgangspunkt kan det
vaere flere tilneerminger for a utvikle strategiske alternativer, samt & velge den mest
passende strategien som vil kunne ha stgrst sannsynlighet for a kunne lykkes innenfor de
rammene som er gitt. Av den grunn er det vurdert flere strategiske alternativer basert pa
analysene fra kartleggingsfasen hvor det er sett neermere pa gjennomfgrbarhet, risiko og
potensial. Med utgangspunkt i dette foreslds den strategien som best oppfyller aktgrenes
samlede mal.

Basert pa kartleggingsrapporten og gvrige innspill for etablering av et midtnorsk
helsedatafellesskap, er det vurdert fglgende overordnede strategier for det videre
arbeidet:

1. Gradvis utvikling

Beskrivelse: Bygge videre pa eksisterende strukturer og samarbeid, med gradvis
forbedring av prosesser og teknologi hvor helheten i stgrre grad ivaretas.

o Fordeler:

o Lavrisiko og kostnadseffektiv.

o Utnytter eksisterende ressurser og kapabiliteter.

o Gir mulighet for kontinuerlig tilpasning basert pa erfaringer.
e Ulemper:

o Kan veere tidkrevende.

o Begrenset potensial for dyptgripende innovasjoner.

2. Transformativ tilnaerming

Beskrivelse: Implementere en omfattende omstrukturering av samarbeidsmodeller og
teknologiske plattformer.

o Fordeler:
o Kan gi betydelige forbedringer i effektivitet og innovasjon.
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o Styrker regionens posisjon som ledende innen helsedata.
e Ulemper:

o Hgy risiko og kostnad.

o Krever betydelig endringsledelse og ressurser.

3. Partnerskapsmodell

Beskrivelse: Etablere formelle partnerskap med regionale, nasjonale og internasjonale
aktgrer for a dele ressurser og kompetanse.

e Fordeler:

o Gir tilgang til eksterne ressurser og ekspertise.

o Kan akselerere utviklingen gjennom delte investeringer.
e Ulemper:

o Avhengighet av eksterne partnere.

o Kan komplisere styring og beslutningsprosesser.

4. Kombinert tilneerming

Beskrivelse: Kombinere elementer fra alle tre foregdende strategier for & balansere
risiko, kostnad og innovasjonskraft.

o Tiltak:
o Start med gradvise forbedringer i eksisterende strukturer for a bygge et
solid og samlende fundament.
o Identifiser ngkkelomrdder for transformativ endring, spesielt innen
samarbeid rundt teknologi og datahandtering.
o Etabler strategiske partnerskap for a dra nytte av eksterne ressurser og
kompetanse, spesielt innen forskning og teknologiutvikling.
o Fordeler:
o Reduserer risiko ved a bygge pa det som allerede fungerer godt.
o Gir fleksibilitet til 4 tilpasse seg endringer i teknologi og marked.
o Styrker regionens konkurransekraft gjennom samarbeid og innovasjon.

Anbefalingen er & ga videre med alternativ 4. Kombinert tilnaerming. Denne
kombinerte tilnzermingen vurderes til & gi en balansert vei fremover, som kan tilpasses
etter hvert som helsedatafellesskapet utvikler seg og nye muligheter kan ivaretas.

3.6 Omfang av anbefalt strategi

Helsedata har mange ulike bruksomrader og inkluderer et bredt spenn av aktgrer og
formal. Overordnet kan vi likevel gruppere dette i tre hovedkategorier som illustrert av
figuren under.
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Fig 2. - Nedbrytning av helsedata

Utgvelse av helsetjenester dekker all pasientbehandling og diagnostikk innenfor
primar- og spesialisthelsetjenesten og omfatter innsamling og bruk av helsedata.
Primaerbruk refererer til bruken av helsedata for direkte helsehjelpsformal, som
behandling og styring av pasientbehandling. Dette inkluderer informasjon som er lagret
i pasientens journal og brukes av helsepersonell for a ta beslutninger om pasientens
videre behandling. Primaerbruk er altsa den opprinnelige og direkte bruken av helsedata
for & gi helsetjenester til pasienten.

Data til styring av helsetjenesten refererer til informasjon som samles inn, analyseres
og brukes for d planlegge, administrere og forbedre helsetjenester. Dette inkluderer
anonymiserte pasientdata om behandling, diagnoser og resultater, ressursdata om
personell, utstyr og fasiliteter, samt kvalitetsindikatorer som maler pasientsikkerhet og
behandlingsutfall. @konomiske data om kostnader, folkehelsedata om befolkningens
helse og logistikkdata om pasientflyt og kapasitetsutnyttelse er ogsa sentrale. Disse
dataene brukes til & optimalisere ressursallokering, forbedre pasientbehandling, sikre
kostnadseffektivitet og stgtte strategisk beslutningstaking i helsesektoren.

Data som benyttes til forskning, kvalitetssikring og innovasjon i helsetjenesten
omfatter informasjon som brukes til & fremme medisinsk kunnskap og utvikle nye
behandlingsmetoder (forskning, kvalitetsregister og data som grunnlag for innovasjon).
Dette inkluderer pasientdata fra Kkliniske studier, genetiske data for a forsta
sykdomsmekanismer, og epidemiologiske data for & analysere sykdomsforekomst og
risikofaktorer. Videre inngar data fra biobanker, som biologiske prgver og tilhgrende
helseinformasjon, samt data fra helseregistre som gir innsikt i behandlingsutfall og
helseforlgp. Disse dataene er avgjgrende for & drive innovasjon, forbedre
pasientbehandling og utvikle evidensbaserte retningslinjer i helsetjenesten.

Strategien med tilhgrende forslag til tiltak som legges frem i dette dokumentet vil ha et
hovedfokus pa sekundeerbruk til forskning, kvalitetssikring og innovasjon for perioden
2025 - 2027. Bruk av data til direkte helsehjelpsformadl eller gvrig sekundaerbruk
omfattes ikke av denne strategien. For utvidet bruk av data til styring av helsetjenesten
anbefales det & avvente resultatet fra pagaende prosesser utenfor prosjektet for a
klargjgre ansvar og oppgaver mellom dagens aktgrer. Herunder etablering av en egen
regional datastrategi. | tillegg gjelder dette seerlig klargjgring av forholdet mellom
Helseplattformen AS, Hemit og gvrige aktgrer i eierlinjen til disse organisasjonene.
Forslag til tiltak vil her vaere avhengig av hvordan den fremtidige organiseringen vil bli.
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Prosjektet er ogsa kjent med at det hos enkelte aktgrer arbeides med ulike strategier som
har grensesnitt opp mot dette arbeidet. Et eksempel pd dette er St Olavs sitt interne
arbeid med a etablere en egen KI strategi, samt tilsvarende iverksatt arbeid i regi HMN.

Prosjektgruppen har gjennom sitt Kkartleggingsarbeid konkludert med tre
hovedtiltaksomrader for sekundaerbruk som dette strategidokumentet bygger pa.
Hovedtiltaksomradene har blitt redusert fra seks til tre basert pa en videre bearbeiding
av tiltak etter at kartleggingsrapporten ble behandlet i styringsgruppen i januar 2025.

1. Samarbeidsstrukturer

2. Operasjonell effektivitet

3. Gevinstrealisering

Dersom vi konkretiseres dette neermere, vil bildet se slik ut:

.y
-

Styring av
helsetjenesten

|
v
- = Forskning,
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- : og innovasjon

1. Samarbeidsstrukturer

I " "
[l 2. Operasjonell effektivitet

I B —
| 3. Gevinstrealisering

\

e ____

Disse omrddene er forsgkt brutt ned i underliggende del- og innsatsomrader med
tilhgrende forslag til konkrete tiltak. Kapittel 5, 6 og 7 vil detaljere naermere de ulike
tiltakene. Figuren under ligger ogsa i Vedlegg 5.
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1.1 - Samarbeid og partnerskap 1.1.1 - Utvikle og styrke samarbeid mellom akademiske institusjoner, helseforetak og kommuner i regionen
1.1.2 - Tettere koordinert samhandling opp mot nasjonale aktgrer
1.1.3 - Utforske internasjonalt samarbeid

1. Samarbeidsstrukturer 1.2 - Kompetanseutvikling 1.2.1 - Bygge forskningskompetanse og kultur i kommunene for bedre samarbeid

2. Operasjonell effektivitet

1.2.2 - Styrke kompetanseutvikling innen helsedata med tilhgrende teknologi

1.3 - Organisering 1.3.1 - Utnytte eksisterende beslutningsstrukturer eller etablere nye slik at alle interesser ivaretas
1.3.2-0r jor ige t i
1.3.3 - Falge opp giennomfaring av avtalte endringer i rutiner og prosesser

2.1 - Prosessforbedring og 2.1.1 - Forbedre brukeropplevelsen ved & gi god oversikt over tilgiengelige data og raskere og sikker tilgang
brukervennlighet 2.1.2 - Redusere manuell datah&ndtering og automatisere utlevering av data fra kildesystemer
2.1.3 - Forbedring av og sikre effektiv deling av data mellom aktgrene

2.2 - Ressursallokering 2.2.1 - Optimalisere bruk av eksisterende ressurser og infrastruktur
2.2.2 - Unnga fremtidig duplisering av kapabiliteter og systemer

2.3 - Datahéndtering og sikkerhet 2.3.1 - Utvikle felles rammeverk for sikkerhet, datahdndtering og juridiske avtaler (felles «Governances)

Konkrete tiltak

2.4 - Innovasjon og teknologi 2.4.1- Videreutvikle aktarenes mulighet til 4 tilby sikre analyserom for bedre databehandling, inklusiv utvikling og
klinisk validering av Al-modeller
2.4.2 - Utnytte eksisterende teknisk skalerbarhet i videreutvikling
2.4.3 - Implementere en Common Data Model (CDM) for bedre datahandtering

2.5 - Baerekraftig finansiering og 2.5.1 - Sikre forutsigbar finansiering for stegvis og langsiktig utvikling
kostnadskontroll 2.5.2 - Vektlegge innsats hvor gevinster kan tas ut

2.5.3 - Utforske muligheter for gkte inntekter

2.5.4 - Prioritere ressursbruk for & unngé overforbruk og redusere ineffektivitet

3.1 - Samfunnsengasjement 3.1.1 - Legge til rette for forskning som bidrar til bzerekraftig utvikling av helsetjenester
. S 3.1.2 - Involvere kommunene mer aktivt i forskningsinitiativer og fremsta helhetlig for omgivelsene
3. Gevinstrealisering
3.2 - Gevinstrealiseringsplan 3.2.1 - Utarbeide en samlet i iseril for Helsedat:

Figur 3 - Hovedtiltaksomrdder med del - og innsatsomrdder

Hovedtiltaksomrade 1: Samarbeidsstrukturer

Overordnede strategiske tiltak:

Utvikle og styrke samarbeid: Etablere et konkret samarbeid mellom
akademiske institusjoner, helseforetak og kommuner. Dette inkluderer en
styringsmodell for et midtnorsk helsedatafellesskap.

Koordinert samhandling: Styrk regional koordinering med nasjonale aktgrer for
bedre datadeling og analyse.

Internasjonalt samarbeid: Utforsk muligheter for a samkjgre seg med
utviklingen i European Health Data Space og hgste erfaringer fra andre aktgrer

Hovedtiltaksomrade 2: Operasjonell effektivitet

Overordnede strategiske tiltak:

Prosessforbedring: Forenkle tilgang til helsedata og redusere manuell
datahandtering. Muliggjgr effektivt uttak av informasjon fra ulike fagsystemer.
Ressursallokering: Optimaliser bruk av ressurser og unngd duplisering av
systemer.

Datahandtering og sikkerhet: Videreutvikle sikkerhet og etablere felles
rammeverk for datahdndtering.

Innovasjon og teknologi: Automatiser datautlevering, videreutvikle sikre
analyserom, og implementere en Common Data Model (CDM).

Baerekraftig finansiering og kostnadskontroll: Sikre forutsigbar finansiering
og oke effektiviteten

Hovedtiltaksomrade 3: Gevinstrealisering

Overordnede strategiske tiltak:

Fremme samfunnsengasjement og forskning: Legge til rette for forskning som
bidrar til baerekraftig utvikling av helsetjenester. @ke involveringen av kommuner i
forskningsinitiativer for & sikre helhetlig tilnaerming
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e Utvikle en helhetlig gevinstrealiseringsplan: Kartlegge og definere klare mal og
indikatorer for gevinstrealisering. Etablere en strukturert prosess for a identifisere,
male og rapportere gevinster.

[ de pafglgende kapitelene vil vi gd mer konkret inn i de ulike forslagene til tiltak som er
utarbeidet av prosjektgruppen innenfor disse omradene.

Strategidokument - videreutvikling midtnorsk Helsedatasenter og Helsedatafellesskap v 1.00

23



Apen

HELSE ® e & MIDT-NORGE

Del 2 - Tiltak
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4 Tiltaksplan - overordnet tilneerming

For a utbrodere strategien for videreutvikling av Helsedatasenteret og Helsedatafellesskapet i
Midt-Norge, er det valgt en kombinert tilneerming som balanserer gjennomfgrbarhet,
ressursinnsats og forventet effekt. Denne tilneermingen bygger pa gradvis utvikling av
eksisterende strukturer, samtidig som den identifiserer ngkkelomrader for en noe mer
transformativ endring, spesielt innen teknologi og datahandtering. Videre vil en nyetablering
og videreutvikling av et mer strategisk samarbeid med nasjonale og internasjonale aktgrer
kunne veere avgjgrende for a dra nytte av eksterne ressurser og kompetanse, og samtidig
befeste regionens posisjon som en innovativ kraft og samarbeidsaktgr innenfor bruk av
helsedata.

Strategien peker pa tre hovedtiltaksomrader: styrking av samarbeidsstrukturer, forbedring av
operasjonell effektivitet, og realisering av gevinster. Samarbeidet mellom akademiske
institusjoner, helseforetak og kommuner skal styrkes, og muligheter for internasjonale
samarbeid, seerlig med European Health Data Space, skal utforskes. Operasjonell effektivitet vil
oppnas gjennom forbedrede prosesser for datatilgang og redusert manuell datahandtering,
mens ressursbruk optimaliseres for @ unnga duplisering av systemer. Gevinstrealisering vil
fgrst og fremst kunne fremmes ved a engasjere samfunnet og stgtte gkt sekundaerbruk av
helsedata som bidrar til baerekraftig utvikling av helsetjenester.

Implementeringen av strategien kan skje gjennom 4 iverksette de identifiserte tiltakene som
beskrives i veikartet. Effektiv kommunikasjon vil sikre engasjement fra alle nivaer, og
interessenter bgr involveres for a sikre bred stgtte og samarbeid.

De videre kapitlene i dette dokumentet vil ga mer detaljert gjennom de ulike forslagene til
tiltak, og se naermere pa hvilke vurderinger som er gjort i vurderingene av det enkelte tiltaket.
Det er viktig a legge til grunn at dette ikke vil veere en uttgmmende oversikt, men er basert pa
de innspill som er fanget opp gjennom prosjektgruppens arbeid. I tillegg er vurderingen som
er hentet inn fra styringsgruppens medlemmer inkludert i en egen oppsummering i
strategidelen av dokumentet.

Basert pa de vurderingene som er gjort pr tiltak med hensyn til gjennomfgrbarhet,
ressursinnsats og forventet effekt er det utarbeidet eksempler til ulike tiltakspakker som kan
gjennomfgres. Disse gar frem av Vedlegg 16.
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5 Hovedtiltaksomrade 1 - Samarbeidsstrukturer

Samarbeidsstrukturer er avgjgrende for a legge til rette for sekundaerbruk av helsedata
og utnytte eksisterende kapabiliteter i videreutviklingen av Helsedatasenteret og
helsedatafellesskapet i Midt-Norge. Dagens samarbeidsstrukturer er preget av en for stor
fragmentering, manglende deltakelse og involvering. Det er ulike interesser som bevisst
eller ubevisst ikke utnytter potensialet som kan ligge i et overordnet samarbeid.

Ved a etablere strukturerte partnerskap mellom akademiske institusjoner, helseforetak,
kommuner og gvrige aktgrer, kan vi effektivt mobilisere ressurser og kompetanse som er
ngdvendige for a drive innovativ forskning. Disse partnerskapene gir et fundament for a
dele data, teknologi og innsikt, noe som styrker forskningsmiljgene og forbedrer
helsetjenestene. Videre kan et slikt samarbeid bidra til & optimalisere bruk av
eksisterende kapabiliteter, slik at vi kan bygge pa det som allerede fungerer godt, og
samtidig utvikle nye lgsninger pa tvers av aktgrene.

[ tillegg vurderes det som viktig & koordinere den regionale innsatsen med nasjonale og
internasjonale fora og aktgrer. Dette gir mulighet for & harmonisere standarder, dele
beste praksis og delta i stgrre forskningsnettverk, som kan akselerere utviklingen og
implementeringen av nye teknologier og metoder. Ved a engasjere seg i slike samarbeid,
kan regionen posisjonere seg som en ledende aktgr innen helsedata, noe som er
essensielt for & oppna betydelige fremskritt innen helse og livskvalitet i regionen.

5.1 Samarbeid og partnerskap

Temaet samarbeid og partnerskap kan vi dele inn i tre hovedinnsatsomrader:

e 1.1.1- Utvikle og styrke samarbeid mellom akademiske institusjoner, helseforetak og
kommuner i regionen

e 1.1.2 - Tettere koordinert samhandling opp mot nasjonale aktgrer

e 1.1.3 - Utforske internasjonalt samarbeid

5.1.1 1.1.1 - Utvikle og styrke samarbeid mellom akademiske institusjoner,
helseforetak og kommuner i regionen

Samarbeid mellom offentlige aktgrer kan variere fra uformelle nettverk til formelle,
avtaleregulerte modeller. I den mest uforpliktende enden finner vi nettverk, som
fokuserer pad informasjonsutveksling uten formelle forpliktelser. Koordinering er litt mer
strukturert, med harmonisering av aktiviteter mot felles mal. Partnerskap innebaerer
deling av ressurser og ansvar, ofte basert pa ikke-juridisk bindende avtaler. Konsortier
er prosjektbaserte samarbeid med formelle avtaler om roller og ansvar. Offentlig-
offentlig partnerskap er mer formelle, med juridisk bindende avtaler for felles tjenester
eller prosjekter. Til slutt har vi fellesforetak, som er egne juridiske enheter med
omfattende avtaler som regulerer eierskap og styring. Valg av modell avhenger av
aktgrenes mal, ressurser og gnsket grad av forpliktelse. Det anbefales at det avklares
hvilke typer samarbeid som skal etableres innenfor et midtnorsk helsedatafellesskap, og
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i hvilken grad det bgr utarbeides samarbeidsavtaler som regulerer hvordan et midtnorsk
helsedatafellesskap som kan styrke regionens posisjon nasjonalt og internasjonalt innen
helseforskning kan etableres. Avtalen bgr bygge pa a gjenbruke eksisterende strukturer
kan lgfte bruk av helsedata mellom aktgrene.

Et forsterket samarbeid mellom sentrale regionale aktgrer som for & maksimere bruk av
eksisterende ressurser vil kunne gi gevinster pa tvers. Dette vil ogsa kunne styrke gvrig
samhandling med nzeringsliv og forskningsinstitutter. Et slikt samarbeid bgr inkludere et
forslag til en styringsmodell for hvordan et midtnorsk helsedatafellesskap kan
organiseres. De underliggende tiltakene vil omfatte alt fra enklere justeringer til et mer
overgripende regime for hvordan aktgrene vil kunne jobbe mer malrettet sammen.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- | Ressurs | Effekt Omrade
barhet -innsats
1.1.1.1 - Rask realisering av | Innen 3 mnd. | Moderat | Hgy for Midtnorsk
Helsedatafellesskapet mange helsedatafellesskap
aktgrer
1.1.1.2 - Etablere en regional | [lgpetav 3 - 6 | Moderat | Hgy for Midtnorsk
samarbeidsavtale for et mnd. mange helsedatafellesskap
helsedatafellesskap med aktgrer
utgangspunkt i eksisterende
samarbeid mellom HMN
med underliggende foretak
og NTNU
1.1.1.3 - Avklare behovet for | Innen 3 mnd. | Liten Begrenset | Midtnorsk
en felles finansieringsmodell helsedatafellesskap
1.1.1.4 - Etablere regional Innen 3 mnd. | Liten Moderat Midtnorsk
samhandlingsarena for noen helsedatafellesskap
aktgrer
1.1.1.5 - Etablere en tydelig | Innen 3 mnd. | Liten Hgy for Midtnorsk
ansvarsmatrise mellom mange helsedatafellesskap
aktgrene aktgrer
1.1.1.6 - Utarbeide felles Ilgpetav 3 -6 | Moderat | Moderat Helsedatasenter 1.0
policyer mnd. for noen
aktgrer
1.1.1.7 - Etablere en Innen 3 mnd. | Moderat | Hgy for Midtnorsk
omforent utviklingsplan for mange helsedatafellesskap
Helsedatasenteret aktgrer

5.1.2 1.1.2 - Tettere koordinert samhandling opp mot nasjonale aktgrer

Dette innsatsomradet fokuserer pa a styrke regional koordinering og samarbeidet opp
mot ulike nasjonale aktgrer som hdndterer helsedata. Mdlet er a skape en mer integrert
og effektiv tilnaerming til omrader som datadeling, analyse og bruk av helsedata for a
forbedre helsetjenesten og fremme innovasjon. Kapabiliteter utenfor egen helseregion
bgr utnyttes, og at dette gjgres basert pa tilgang til lgsninger som ikke finnes eller som
ikke bgr etableres i egen region. Det er viktig at aktgrene kan fremstd som en mer
helhetlig enhet overfor nasjonale aktgrer. Det legges opp til at tiltakene her vil matte
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omfatte en rekke elementer som inkluderer samkjgring av regionale fora, representasjon
og at det fgrst er etablert en god regional struktur ref. punkt 1.1.1.

Tiltaksforslag Gjennomf@gr- | Ressurs | Effekt Omrade
barhet -innsats

1.1.2.1 - Plassere [lgpetav3 -6 | Moderat | Moderat @vrige aktgrer

Helsedatafellesskapetidet | mnd. for noen nasjonalt og

nasjonale gkosystemet aktgrer internasjonalt

1.1.2.2 - Profilering av Innen 3 mnd. Moderat | Moderat @vrige aktgrer

Midt-Norge som en for noen nasjonalt og

ngkkelaktgr innen aktgrer internasjonalt

sekundeerbruk av

helsedata.

1.1.2.3 - Etablere gruppe Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk

for radgivning til regionale for noen helsedatafellesskap

aktgrer aktgrer

5.1.3 1.1.3 - Utforske internasjonalt samarbeid

Det legges til grunn at det fgrst vil veere behov for en strukturering av det
helsedatafellesskapet fgr et aktivt internasjonalt grensesnitt prioriteres sterkt. Aktuelle
samarbeidsomrader er opp mot European Health Data Space (EHDS), brukere av Epic,
samt andre forskningsinstitusjoner hvor det allerede er pagdende samarbeid. Nar det
gjelder EHDS bgr dette fglges gjennom den nasjonale kanalen, slik at man er lgpende
oppdatert pa utviklingen som skjer der. Innsatsomradet som helhet vil kreve et langsiktig
og strukturert arbeid for a formalisere og sikre ngdvendige strukturer. Det anbefales
derfor at regional strategi for helsedatafellesskapet pa dette omradet vil veere a fglge de
faringene som kommer fra de sentrale organene i det europeiske samarbeidet

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs | Effekt Omrade

barhet -innsats
1.1.3.1 - Samhandling Innen 3 mnd. Moderat | Hgy for Midtnorsk
opp mot EHDS for mange helsedatafellesskap
sekundaerbruk av data aktgrer
1.1.3.2 - Utnytte Innen 3 mnd. Liten Begrenset | Midtnorsk
nettverket av Epic helsedatafellesskap
brukere via
kontaktpunkter etablert
gjennom HP AS

5.2 Kompetansedeling og -utvikling

De ulike aktgrene i regionen besitter hver for seg kompetanse innenfor ulike deler av
helsedatadomenet. I hovedsak et dette kompetanse som er etablert og bygget opp
innenfor egen organisasjon, og hvor mulighetene for a dele og formidle kompetanse er
store. Dette gjelder bade a kunne formidle hvilken kompetanse som besittes i den enkelte
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organisasjon, samt a8 kunne dele kompetanse til andre aktgrer nar det er behov for dette.
Eksempelvis ligger kommunene i dag langt etter innenfor forskningsomradet nar det
gjelder a kunne utnytte helsedata til 4 mer systematisk drive frem forbedringer i egne
helsetjenester. Samarbeidet rundt Helseplattformen har veert en katalysator for de
kommunene som har veert og er involvert i denne lgsningen. Dette har lgftet frem en gkt
interesse for og et stgrre mulighetsrom for a kunne tilneerme seg bruk av andre sin
kompetanse og bruk av forskningsinfrastruktur for a bli mer offensive innenfor dette
omradet. Fglgende innsatsomrdder er derfor valgt ut innenfor videre utvikling av
kompetanse.

e 1.2.1 - Bygge forskningskompetanse og kultur i kommunene for bedre samarbeid
o 1.2.2 - Styrke kompetanseutvikling innen helsedata med tilhgrende teknologi

5.2.1 1.2.1- Bygge forskningskompetanse og kultur i kommunene for bedre
samarbeid

Kommunene har i dag et stort potensial i 8 kunne samarbeide tettere om sekundaerbruk
av helsedata. Helseplattformen som felles samhandlingsverktgy har dpnet opp for nye og
spennende muligheter pa tvers avde kommunene som benytter denne lgsningen. I tillegg
har kommunene tilgang andre interessante datakilder (sosiogkonomisk, miljgdata) som
kan veere aktuelle & benytte i forskning sammen med helsedata. Ved a innga i et mer
organisert helsefellesskap kan kommunene ogsa dra nytte av kompetanse og kapasitet
pa tvers av aktgrene, samt at de selv kan sette av dedikerte ressurser og kompetanse i
fellesrommet mellom kommunene.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
1.2.1.1 - Etablere et mer Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
formelt fornoen helsedatafellesskap
forskningssamarbeid aktarer
mellom kommunene
1.2.1.2 - Utarbeide I lepetav3-6 mnd. | Moderat Moderat "Grasonen"
oppleeringsprogram for & fornoen
gke helsedataforskning i aktarer
kommunene

5.2.2 1.2.2 - Styrke kompetanseutvikling innen helsedata med tilhgrende teknologi

Den teknologiske utviklingen gar svert raskt og det vil veaere viktig & dele, bygge og
videreutvikle regional kompetanse innenfor bade teknologi og utnyttelse av data. Dette
er aktiviteter som kan gjgres stegvis over tid for a sikre at posisjon og handlingsrom for
a veere i front ikke skusles bort. Ved & kunne systematisere naermere deling av
kompetanse pa tvers av aktgrene, og at konkrete kompetansedeling og
kompetansehevingstiltak iverksettes kan dette bidra til a effektivisere og forbedre
samhandlingen i regionen.
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Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
1.2.2.1 - Utarbeideenegen | | lapetav3-6 mnd. | Moderat Hgay for Midtnorsk
strategi for mange helsedatafellesskap
kompetanseutvikling i aktarer
helsefellesskapet
1.2.2.2 -Tilrettelegge for Umiddelbart Liten Begrenset | Midtnorsk
kurs og oppleering pa tvers helsedatafellesskap
av akterer
1.2.2.3 - Kurs og opplaering | Umiddelbart Liten Begrenset | Helsedatasenter 1.0
av ansattei
Helsedatasenteri EPIC

5.3 Organisering

Organisering av samarbeid mellom ulike aktgrer rundt helsedata krever en
gjennomtenkt tilneerming for a sikre effektivitet og sikkerhet. Fgrst og fremst er det viktig
a etablere en Kklar styringsstruktur. Dette innebaerer a definere roller og ansvar for hver
aktgr, samt opprette styringskomiteer eller arbeidsgrupper som kan overvake
samarbeidet.

Datadeling og tilgang er ogsa sentrale elementer. Det er ngdvendig a utvikle
retningslinjer for hvordan data skal deles og hvem som har tilgang, ofte ved bruk av sikre
plattformer og teknologier for a beskytte sensitiv informasjon. I tillegg ma samarbeidet
overholde relevante juridiske og etiske rammer, som GDPR i Europa, for & sikre
personvern og etisk behandling av data.

Effektiv kommunikasjon og koordinering mellom aktgrene er avgjgrende for a sikre at
alle er pa samme side og at samarbeidet giar smidig. Dette kan oppnds gjennom
regelmessige mgter og oppdateringer. Videre er det viktig a definere klare mal og en felles
visjon for samarbeidet, slik at alle aktgrer arbeider mot samme mal og kan male suksess
pa en konsistent mate.

A samle aktgrene i et mer strukturert midtnorsk helsedatafellesskap vil ngdvendigvis
kreve en del endringer for aktgrene. Strategien vil ikke kunne omfatte alle tilpasninger
som eventuelt vil matte gjgres, men vil primeert ha fokus pa fglgende tre innsatsomrader
med underliggende forslag til tiltak:

e 1.3.1 - Utnytte eksisterende beslutningsstrukturer eller etablere nye slik at alle
interesser ivaretas

e 1.3.2 - Organisasjonsmessige tilpasninger

e 1.3.3- Folge opp gjennomfaring av avtalte endringer i rutiner og prosesser

5.3.1 1.3.1- Utnytte eksisterende beslutningsstrukturer eller etablere nye slik at
alle interesser ivaretas

Det er i dag ulike beslutningsstrukturer internt og pa tvers mellom ulike aktgrer. I
Helseplattformsamarbeidet er det etablert en egen felles faglig beslutningsstruktur som
skal bidra til & prioritere utvikling, endringer og disponering av ressurser i selskapet.
Internt i spesialisthelsetjenesten er det satt opp strukturer for blant annet prioritering av
IKT prosjekter/tiltak mellom foretakene, samt faglig utvikling. Det er et strukturert
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samarbeid mellom spesialisthelsetjenesten og universitetet ved NTNU, hvor det
giennomfgres felles ledermgter (MH fakultetet og St Olavs hospital), og det etablerte
samarbeidsorganet som forvalter og deler ut midler til forskning og andre relevante
tiltak. Mellom spesialisthelsetjenesten og kommunene er det etablert regionale
helsefellesskap mellom de ulike sykehusene og kommunene som sokner til disse. I tillegg
jobber det med & etablere et mer forpliktende samarbeid (oppgavefellesskap) mellom
kommunene som benytter Helseplattformen. Administrasjonen rundt HUNT er ogsa
organisert som et samarbeid mellom flere aktgrer. Det finner ogsa andre
samarbeidsstrukturer som ikke eksplisitt er omtalt her. Det antas at det kan gi effekt
dersom disse strukturene kan utnyttes bedre i arbeidet med helsedata pad tvers av
aktgrene..

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
1.3.1.1 - Kartlegge hvilke Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
omrader som kan dekkes fornoen helsedatafellesskap
innenfor eksisterende aktarer
strukturer
1.3.1.2 - Utarbeide forslag | I lapetav3-6 mnd. | Moderat Moderat Midtnorsk
til justering av eksisterende for noen helsedatafellesskap
eller 3 opprette nye aktarer
strukturer

5.3.2 1.3.2 - Organisasjonsmessige tilpasninger

Pa lang sikt bgr man se pa mulighetsrommet for kunne justere pa dagens
organisasjonsstrukturer for & veere bedre rustet for fremtidens utfordringer. Dette vil
imidlertid veere mer langsiktige tiltak som ma innga en stgrre og helhetlig tilneerming.
Sett ut fra et helsedataperspektiv vil en tettere samhandling og koordinering kunne vare
farste prioritet. P4 sikt vil man kunne vurdere nye former for samarbeid pa tvers av
aktgrbildet, enten ved d utvikle eksisterende strukturer eller organisasjoner, eller
etablering av nye slike. Dette ma uansett vurderes ut fra effekt pa gkonomi, styring og
ansvarsomrader

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
1.3.2.1 - Utarbeide et Innen 3 mnd. Moderat Hgay for Midtnorsk
forslag til hvordan en mange helsedatafellesskap
fremtidig organisering kan aktarer
se ut

5.3.3 1.3.3 - Fglge opp giennomfgring av avtalte endringer i rutiner og prosesser

Innsatsomrdder under Operasjonell effektivitet beskriver tiltak for a8 kunne effektivisere
prosesser knyttet til bedre og enklere tilgang til helsedata. Imidlertid ma slike prosesser
implementeres hos de aktgrene som bergrer dersom de skal gi effekt. Sma endringer i en
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prosess kan ofte pavirke hvordan mange jobber, sa dette vil kreve endringsledelse og vilje
til 4 kunne gjgre endringer.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade

barhet innsats
1.3.3.1-Falge opp plan for | Ilgpetav6-12 Moderat Hay for Midtnorsk
giennomfaring av mnd. mange helsedatafellesskap
ngdvendige endringer aktarer
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6 Hovedtiltaksomrade 2 - Operasjonell
effektivitet

Operasjonell effektivitet refererer til evnen til & maksimere verdiskapningen i en
organisasjon eller mellom ulike organisasjoner ved a optimere ressursbruk og prosesser.
Detinnebzerer a levere produkter eller tjenester pa en mest mulig kostnadseffektiv mate,
samtidig som kvaliteten opprettholdes eller forbedres. Operasjonell effektivitet
fokuserer pa a redusere slgsing, forbedre produktivitet, og sikre at alle deler fungerer
smidig og effektivt. Dette kan oppnds gjennom kontinuerlig forbedring, innovasjon, og
effektiv bruk av teknologi og arbeidskraft.

Vart fokusomrade vil her rette seg inn mot tiltak for & kunne gke den operasjonelle
effektiviteten til ulike forskergrupper som har behov for tilgang til og sikker bruk av ulike
helsedata.

6.1 Prosessforbedring og brukervennlighet

e 2.1.1 - Forbedre brukeropplevelsen ved d gi god oversikt over tilgjengelige data og
raskere og sikker tilgang

e 2.1.2 - Redusere manuell datahdndtering og automatisere utlevering av data fra
kildesystemer

e 2.1.3 - Forbedring av og sikre effektiv deling av data mellom aktgrene

6.1.1 2.1.1-Forbedre brukeropplevelsen ved a gi god oversikt over tilgjengelige data
og raskere og sikker tilgang

Det & kunne vite hvilke data som finnes i ulike systemer gir stor verdi for de som skal
undersgke om det finnes data til ulike formal. Det bgr derfor jobbes med a videreutvikle
ambisjonen om en vei inn for brukere som gnsker tilgang til helsedata til sekundaerbruk.
Dette bgr ogsa sees pa i et samlet regionalt perspektiv for a lette oversikt og forstaelsen
for ulike brukergrupper. Det vil kunne veere behov for 3 utarbeide et overordnet
kapabilitetskart som viser hvilke behov som kan dekkes av de ulike aktgrene innenfor
helsedatagkosystemet. I denne tilneermingen bgr det vurderes & utarbeide ulike
«personas» som illustrerer ulike brukergrupper sine behov, og hvordan disse kan Igses.
En forelgpig vurdering er at dette bgr veere et prioritert innsatsomrade d jobbe videre
med, hvor det vil bli utarbeidet en rekke forslag til tiltak. Nar det gjelder innsikt i hvilke
muligheter som ligger i bla. Helseplattformen sin lgsning bgr arbeidet med en
metadatakatalog inkluderes inn i forslag til konkrete tiltak. Som et mer langsiktig tiltak
bgr det avklares om det skal etableres en regional metadatakatalog hvor ogsd HUNT og
gvrige tilgjengelige variabelutforskere inkluderes. Dette arbeidet ma gjgres med tanke pa
kommende overordnende krav og forordninger som f.eks. EHDS.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
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2.1.1.1 - Brukervennlig Umiddelbart Liten Moderat Midtnorsk
oversikt over tilgjengelige for noen helsedatafellesskap
data og ressurser aktarer
2.1.1.2-EPIC "UP" | lgpetav 3-6 mnd. | Moderat Moderat Midtnorsk
for noen helsedatafellesskap
aktarer
2.1.1.3 - Etablere Umiddelbart Liten Begrenset | Midtnorsk
brukergruppe helsedatafellesskap
2.1.1.4 - Nettverksbygging | Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
for brukere av tjenesteri for noen helsedatafellesskap
helsedatafellesskapet aktarer
2.1.1.5- Avklaring av roller | Umiddelbart Liten Moderat "Grasonen"
og ansvar for fornoen
datautlevering fra aktarer
Helseplattformen
2.1.1.6 - Utvikle prosedyrer | Innen 3 mnd. Uten Begrenset | Helsedatasenter 1.0
for 4 ta ut resultatet ekstra
(output) fra innsats
Helsedatasenteret
2.1.1.7 - Opprette Innen 3 mnd. Moderat Full effekt | Midtnorsk
kohortutforsker pa formange | helsedatafellesskap
Helsedatasenteres
portal/nettside
2.1.1.8-EPIC"OUT" I lepetav 3-6 mnd. | Moderat Hgay for Midtnorsk
mange helsedatafellesskap
aktarer

Vedlegg 18 viser et arbeidsutkast til prosess for Forskerens verdikjede som det na
arbeides videre med i Forskningsavdelingen ved St Olavs. Flere av tiltakene som
beskrives under operasjonell effektivitet kan knyttes til denne verdikjede.

6.1.2 2.1.2 - Redusere manuell datahandtering og automatisere utlevering av data
fra kildesystemer

Etter at det er avklart tilgang og bruk av data er det i dag en hgy grad av manuell
handtering i forbindelse med kartlegging, planlegging og gjennomfgring av uttrekk av
data fra ulike kilder. Innsatsomradet inkluderer blant annet tiltak for & legge til rette for

sikker overfgring av data til analyserommene eller databehandler.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade

barhet innsats
2.1.2.1 - Teknisk | lgpetav6-12 Moderat Hay for Midtnorsk
videreutvikling av mnd. mange helsedatafellesskap
muligheter for aktarer
datatransport
2.1.2.2 - Tilrettelegge for | lgpetav6-12 Stor Moderat Midtnorsk
dataflyt fra kliniske mnd. for noen helsedatafellesskap
fagsystemer til aktarer
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analyserommene (f.eks.
blodpraver, bilder)

2.1.2.3 - Kobling av [ lopetav6-12 Stor Moderat Helsedatasenter 1.0
analyserom i mnd. for noen
Helsedatasenter til kliniske aktarer

fagsystemer som blir brukt
til forskning utenfor
kliniske behandlingsstudier

2.1.2.4 - Kobling av Umiddelbart Liten Moderat Helsedatasenter 1.0
analyserom til datafangst- fornoen
verktgy og registerlgsninger aktarer

som eForsk og Ledidi

6.1.3 2.1.3 - Forbedring av og sikre effektiv deling av data mellom aktgrene

Nadvarende situasjon har et forbedringspotensial med hensyn til en mer effektiv deling
av data mellom aktgrene. Det bgr sees pa muligheten for a kunne etablere en egen gruppe
med ressurspersoner som kan ga gjennom ulike fagsystemer pa tvers av aktgrene for a
se pa muligheter for a forenkle uttrekk. Gruppen kan ogsa benyttes i forbindelse med
nyanskaffelser for a sikre at det legges godt til rette for effektive uttrekksmuligheter.
Sikker flytting av data mellom aktgrene er et annet viktig omrdde som bgr dekkes
innenfor dette innsatsomradet. Norsk helsenett sin filoverfgringstjeneste (FOT) ble
avviklet i mars 2025, og dette krever at aktgrene tar i bruk alternative sikre lgsninger for
datadeling.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
2.1.3.1 - Felles gruppe for I lgpetav3-6 mnd. | Liten Moderat Midtnorsk
uttak av helsedata for noen helsedatafellesskap
aktarer
2.1.3.2 - Erstatning av FOT | Umiddelbart Liten Begrenset | Helsedatasenter 1.0
for dataoverfgring mellom
aktgrer oginn til
analyserom

6.2 Ressursallokering

Ressursallokering refererer til prosessen med a fordele tilgjengelige ressurser, som tid,
penger, arbeidskraft og teknologi, pd en optimal mate for & oppna spesifikke mal og
maksimere effektiviteten. Dette innebaerer & prioritere og tildele ressurser til ulike
prosjekter eller aktiviteter basert pa deres betydning, behov og potensielle gevinster.

Innenfor et midtnorsk helsedatafellesskap vil mange aktgrer kunne bidra med sine
ressurser og kapabiliteter pa vegne av helheten. Fglgende innsatsomrader er valgt ut:

e 2.2.1- Optimalisere bruk av eksisterende ressurser og infrastruktur
e 2.2.2 - Unngd fremtidig duplisering av kapabiliteter og systemer
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6.2.1 2.1.1- Optimalisere bruk av eksisterende ressurser og infrastruktur

Bade HUNT Cloud og seksjon Helsedatasenter ved Forskningsavdelingen ved St Olavs
tilbyr i dag sikre analyserom. Helseplattformen dpner for muligheter til & videreutvikle
en del kapabiliteter innenfor anskaffet lgsning. Innenfor et helsedatafellesskap bgr det
samhandles tettere om den enkelte aktgrs lgsning slik at dette i stgrre grad kan ivareta
helheten. Det vil vere viktig a fremheve ulike brukergrupper og behov som kan dekkes
via valg at disse lgsningene.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
2.2.1.1 - Utlevering av | lgpetav6-12 Stor Hay for Helsedatasenter 1.0
helsedata fra den regionale | mnd. mange
spesialisthelsetjenesten aktgrer
gjennom
Helsedatasenteret
2.2.1.2 - Analyserom som Umiddelbart Liten Moderat Midtnorsk
prioritert lasning for for noen helsedatafellesskap
datalagring og analyse til aktarer
forskning i HF-ene
2.2.1.3 - Automatiseringav | | lgpetav3-6 mnd. | Liten Moderat Helsedatasenter 1.0
selv-bestilling og selv- for noen
rapportering av analyserom aktgrer

6.2.2 2.2.2 - Unnga fremtidig duplisering av kapabiliteter og systemer

A tydeliggjgre naermere hvem som skal gjgre hva vil medfgre at man ma g i samme
retning. Dette krever god kommunikasjon mellom aktgrene, og at prioriteringer gjgres i
fellesskap for a unnga at det tas valg som kunne ha veert unngatt dersom dette hadde veert
avstemt i fellesskap. Omrade vil ogsa omfatte valg som ikke ngdvendigvis er
konsensusbasert, men hvor aktgrene inviteres inn for & kunne gi rad og anbefalinger.
Dette innsatsomradet vil derfor veere sentralt knyttet til en overordnet strategi for a
anbefale hvilke kapabiliteter som bgr utvikles pr aktgr.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats

2.2.2.1 - Sikre et robust Over ett ar Stor Hay for Midtnorsk
gkosystem for analyserom mange helsedatafellesskap
slik at forskernes behov aktarer
dekkes na og i framtiden
2.2.2.2 - Autorative kilder Over ett ar Sveert Full effekt | Midtnorsk

mye formange | helsedatafellesskap
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6.3 Datahandtering og sikkerhet

De juridiske omradene rundt behandling av helsedata til sekundzerbruk er relativt godt
etablert, og er regulert i ulike lover og forskrifter.

o 2.3.1- Utvikle felles rammeverk for sikkerhet, datahdndtering og juridiske avtaler
(felles «Governance»)

6.3.1 2.3.1 - Utvikle felles rammeverk for sikkerhet, datahandtering og juridiske
avtaler (felles «Governance»)

All hdndtering av data er eksponert for potensielle sikkerhetsbrister, og vil kreve ulik
innsats pa mange omrader. Sikker tilgangsstyring hvor bruker gis tilgang til riktig data
som er sikkert lagret vil veere viktig a videreutvikle. Det bgr sluttes med overfgring av
data via medium som minnepinner. Dette omrddet bgr ogsa inkludere tiltak som ser pa
mulige trusler som kan begrense deling av data til sekundaerbruk. I dette innsatsomradet
ligger vurderingen av mulighetsrommet for en mer samlet og felles Governance av data
mellom aktgrene i regionen. Dette vil kunne sikre en enhetlig tilnaerming til handtering
av helsedata, forbedre samarbeid og styrket databeskyttelse. Eksempel pa noen mer
konkrete tiltak vil veere a utvikle standardiserte prosedyrer for innsamling, lagring,
deling og bruk av helsedata pd tvers av aktgrene. Videre kan det utarbeides klare
juridiske avtaler som definerer rettigheter og plikter for alle involverte parter, med fokus
pa personvern og datasikkerhet. Dette er imidlertid et omfattende og komplisert omrade
som krever mye juridisk kompetanse. Etter en gjennomfgring vil dette kunne ha stor
effekt for bl.a. forskere og redusert tidsbruk i regionen.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
2.3.1.1 - Etablere felles I lepetav3-6 mnd. | Moderat Hgay for Midtnorsk
data Governance modelli mange helsedatafellesskap
helsedatafellesskapet aktarer
2.3.1.2 - Utvikling av et | lepetav 3-6 mnd. | Stor Hgay for Helsedatasenter 1.0
system for lovpalagt mange
langtidslagring og aktarer
arkivering til etterkontroll

6.4 Innovasjon og teknologi

Innovasjon og teknologi er drivkrefter for fremtidens helsetjenester, og det midtnorske
helsedatafellesskapet kan bidra positivt i denne utviklingen. Denne oversikten fokuserer
pa tre sentrale innsatsomrader: For det fgrste, a videreutvikle sikre analyserom for bedre
databehandling, inkludert utvikling og klinisk validering av Al-modeller, som vil forbedre
presisjonen og effektiviteten i helsetjenestene. For det andre, & utnytte eksisterende
teknisk skalerbarhet i videreutviklingen, slik at vi kan tilpasse oss raskt til nye
teknologiske muligheter og behov. Til slutt, & implementere en Common Data Model
(CDM) for bedre datahdndtering, som vil sikre en mer effektiv og standardisert
tilneerming til datainnsamling, deling og analyse. Gjennom disse tiltakene vil vi styrke var
evne til 4 innovere og levere avanserte teknologiske lgsninger som mgter morgendagens
helseutfordringer.
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o 2.4.1- Videreutvikle aktgrenes mulighet til d tilby sikre analyserom for bedre
databehandling, inklusiv utvikling og klinisk validering av AlI-modeller

o 2.4.2 - Utnytte eksisterende teknisk skalerbarhet i videreutvikling

o 2.4.3- Implementere en Common Data Model (CDM) for bedre datahdndtering

6.4.1 2.4.1-Videreutvikle aktgrenes mulighet til 3 tilby sikre analyserom for bedre
databehandling, inklusiv utvikling og klinisk validering av Al-modeller

Dagens etablerte lgsning dannet et godt grunnlag som «lekegrind» for uttesting av ny
funksjonalitet og utprgving av teknologi. Eksempelvis kan dette veere ett fgrste steg for
en klinikk til 4 bli familizer med KI-modeller. Lgsningen kan benyttes til validering av KI,
samt bruk av forsknings-PACS. P4 dette omradet bgr det beskrives videre hvilke
strategiske tiltak som bgr prioriteres fremover, og at dette ogsa sees i sammenheng med
de gvrige regionale aktgrenes kapabiliteter. Her bgr en invitere inn brukergrupper for a
identifisere sentrale behov.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade

barhet innsats
2.4.1.1 - Oke lokal | lepetav6-12 Stor Hgay for "Grasonen"
kompetanse og mnd. mange
tilgjengelighet innenfor Ki aktarer
2.4.1.2 - Utrede bruk av | lapetav6-12 Moderat Begrenset | Helsedatasenter 1.0
analyserom infrastruktur mnd.

for prosjekt innen kunstig
intelligens og
persontilpasset medisin

2.4.1.3 - Etablere KI som | lepetav6-12 Stor Hgay for Midtnorsk
satsningsomrade i mnd. mange helsedatafellesskap
helsedatafellesskapet aktarer

6.4.2 2.4.2 - Utnytte eksisterende teknisk skalerbarhet i videreutvikling

Dagens Igsning er basert pa en infrastruktur med betydelig skalerbarhet og gode
muligheter for videreutvikling. Det benyttes en etablert infrastruktur som med noen
tilpasninger eksempelvis kan inkludere kommunene til & kunne motta data fra HP.
Effekten vil komme etter hvert som man laerer seg verktgy og data. Vurdere hva som bgr
etableres av videre funksjonalitet innenfor Helseplattformen/Epic, og hva som bgr
etableres i egen regi. Pa sikt vil det under dette omradet ogsa ligge en prinsipiell avklaring
knyttet til viderefgring av egen privat skytjeneste i Hemit versus gkt bruk av «public
cloud» funksjonalitet.

Konsept 33 for Helsedatasenteret i Helse Midt-Norge innebzerer en utvidelse av
eksisterende plattform i Hemit, samt tilrettelagt bruk av HUNT Cloud. Dette konseptet
legger til rette for en sgmlgs integrasjon mellom ulike forskningsinfrastrukturer, og
sikrer at prosjektoppgaver kan utfgres effektivt. Helsedatasenteret vil fungere som et
eget domene, med en forskningssone som sikrer at data og prosjekttilgang holdes adskilt

3 Konsept 3 er utredet og beskrevet i Konseptutredningen (2022)
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fra klinisk miljg og tjeneste. Konseptet inkluderer en brukersentrert arbeidsflate,
integrasjon med sentrale tjenester, og verktgy for administrasjon av
forskningsprosjekter. Det gir mulighet for sikker dataoverfgring, tilgang til
fellestjenester, og administrasjon av multisenterstudier. Konseptet legger ogsa til rette
for samarbeid med eksterne tjenester som HUNT Cloud, TSD ved Universitetet i Oslo, og
annen nasjonal infrastruktur, med fokus pa sikker datautveksling og effektiv bruk av
helsedata til forskning og innovasjon.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats

2.4.2.1 - Cognitive [ lopetav6-12 Moderat | Moderat "Grasonen"
Computing mnd. fornoen

aktarer
2.4.2.2 - Skalering av antall | |lgpetav 3 -6 mnd. | Moderat Moderat Helsedatasenter 1.0
analyseromi fornoen
Helsedatasenteret aktgrer
2.4.2.3 - Utforske Over ett ar Stor Hay for Midtnorsk
muligheten for & realisere mange helsedatafellesskap
Konsept 3 aktarer

6.4.3 2.4.3 - Implementere en Common Data Model (CDM) for bedre
datahandtering

En common data model (CDM) er en standardisert datamodell som gir en felles struktur
for hvordan data skal organiseres og representeres. CDM bidrar til a forenkle
dataintegrasjon, analyse og deling ved a gi en felles ramme som ulike systemer kan bruke
for 8 kommunisere effektivt. Etableringen av en slik modell antas d veere en omfattende
jobb som ikke har noen tydelig fasit. Forskere trenger eksempelvis tilgang til "radata"
mer enn transformerte data. En CDM vil kreve mye og strukturert arbeid over tid, men
vil kunne gi stor verdi. Det anbefales a se nazermere pa hva som skal til for a implementere
en slik modell, inklusiv konkrete tiltak som ma pad plass for a lykkes med dette.

Erfaringsinnhenting fra andre aktgrer bgr gjennomfgres, eksempelvis fra Kreftregisteret.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
2.4.3.1 - Tilnaerme seg Over ett ar Stor Hay for Midtnorsk
lasninger via OMOP mange helsedatafellesskap
modellen aktarer
2.4.3.2 - Kartlegg hvilke Umiddelbart Liten Moderat Midtnorsk
typer forskning en fornoen helsedatafellesskap
Common Data Model gir aktarer
nytte

6.5 Barekraftig finansiering og kostnadskontroll

Baerekraftig finansiering og kostnadskontroll er avgjgrende for & sikre at
helsedatafellesskapet i Midt-Norge kan utvikle seg effektivt og langsiktig. Denne
oversikten fokuserer pa noen utvalgte innsatsomrader som vil styrke en gkonomisk
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strategi: Fgrst, a sikre forutsigbar finansiering for stegvis og langsiktig utvikling, slik at
det er mulig a bygge et solid fundament for fremtidige initiativer. Deretter, a vektlegge
innsats hvor gevinster kan tas ut, for & maksimere verdiskapningen fra besluttede
investeringer. Videre, & utforske muligheter for gkte inntekter, som vil gi en stgrre
gkonomisk fleksibilitet og styrke var evne til a innovere. Til slutt, d prioritere ressursbruk
for & unnga overforbruk og redusere ineffektivitet, noe som vil sikre at det kan opereres
med en mest mulig optimal gkonomisk effektivitet. Giennom disse innsatsomradene vil
vi kunne opprettholde en berekraftig @konomisk modell som stgtter
helsedatafellesskapets mal og ambisjoner.

Fglgende innsatsomrader er valgt ut for 4 en neermere beskrivelse

e 2.5.1 - Sikre forutsigbar finansiering for stegvis og langsiktig utvikling

o 2.5.2 - Vektlegge innsats hvor gevinster kan tas ut

e 2.5.3 - Utforske muligheter for gkte inntekter

e 2.5.4 - Prioritere ressursbruk for @ unnga overforbruk og redusere ineffektivitet

6.5.1 2.5.1- Finansieringsmodell - sikre forutsigbar finansiering for stegvis og
langsiktig utvikling

Den enkelte aktgr har ansvar for egne budsjetter. Finansiering pa tvers mellom aktgrene
kan veere en mulighet, men er krevende a etablere i praksis. Sentrale aktgrer som HMN
og NTNU bgr sikre at sine kjerneinfrastrukturer og kapabiliteter sikres forutsigbare
rammevilkar over tid. Dersom tiltak 1.1.1.3 konkluderer med at det vil veere et behov for
en felles finansieringsmodell vil dette kunne gjennomfgres i trad med foreslatt tiltak

2.5.1.1.
Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
2.5.1.1 - Utarbeide et Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk
forslagtilen felles mange helsedatafellesskap
finansieringsmodell aktarer

6.5.2 2.5.2 - Tiltak og veikart - vektlegge innsats hvor gevinster kan tas ut

Investering i videreutvikling bgr rettes inn mot omrader som kan dokumentere tydelige
gevinster, for en eller flere aktgrer. Det forventes at tilgang til helsedata for
sekundeerbruk skal kunne utleveres innenfor eksisterende gkonomiske rammer og
ressursbruk for aktgrene.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade

barhet innsats
2.5.2.1-Lageen Umiddelbart Uten Moderat Midtnorsk
prioritering av tiltakene ekstra fornoen helsedatafellesskap
som er utarbeidet basert innsats aktarer
pa vurdering av innsats og
effekter
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6.5.3 2.5.3 - Utforske muligheter for gkte inntekter

A gi tilgang til kvalitetssikrede helsedata er en potensiell inntektskilde dersom dette
forvaltes riktig. Det bgr derfor jobber videre med a kartlegge mulighetsrommet for dette
for den enkelte aktgr, samt for regionen som helhet. En ytterligere effektivisering av
tilgang til data vil kunne gi gkte inntekter og reduserte kostnader.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade

barhet innsats
2.5.3.1 - Etablereen Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
arbeidsgruppe pa tvers av for noen helsedatafellesskap
aktgrene som far mandat aktarer
fora se pa
inntektspotensialer

6.5.4 Prioritere ressursbruk for a unnga overforbruk og redusere ineffektivitet

En riktig bruk av ressurser pa tvers av aktgrene vil kunne bidra til & redusere den samlede
ressursbruken, og derav kostnadene. Unngatt dublering av kapabiliteter er et eksempel
pa dette. Mer strukturert og effektiv tilgang pa data er et annet eksempel. [ sum vil flere
av disse effektene kunne hentes ut dersom gvrige innsatsomrader gjennomfgres.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
2.5.4.1 - Utarbeide en Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk
samlet kost/nytte analyse mange helsedatafellesskap
aktarer
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7 Hovedtiltaksomrade 3 -
Gevinstrealisering

7.1 Samfunnsengasjement

Samfunnsengasjement refererer til aktiv deltakelse og involvering av individer,
organisasjoner og institusjoner i aktiviteter som fremmer samfunnets velferd og
utvikling. Det innebeaerer a ta ansvar for a bidra positivt til sosiale, gkonomiske og
miljgmessige aspekter av samfunnet, ofte gjennom samarbeid, dialog og handlinger som
har en beerekraftig og inkluderende innvirkning.

Samfunnsengasjement er derfor en viktig komponent i utviklingen av fremtidens
helsetjenester, og helsedatafellesskapet i Midt-Norge har en unik mulighet til 4 ta en
sentral posisjon i denne utviklingen. Denne oversikten fokuserer pa tre sentrale
innsatsomrader som vil styrke samfunnsengasjementet: For det fgrste, a legge til rette
for forskning som bidrar til baerekraftig utvikling av helsetjenester, noe som vil sikre at
vi mgter fremtidens helseutfordringer med innovative og effektive lgsninger. For det
andre, & involvere kommunene mer aktivt i forskningsinitiativer, slik at vi kan fremsta
helhetlig og koordinert overfor vare omgivelser. Til slutt, & stimulere til gkt
innovasjonskraft ved a sikre god tilgang til kvalitetssikrede helsedata, som vil vaere en
drivkraft for nytenkning og forbedring. Gjennom disse innsatsomradene vil vi ikke bare
styrke helsetjenestene, men ogsa bygge et robust fundament for et engasjert og
beerekraftig samfunn.

Fglgende innsatsomradet er definert:

e 3.1.1 - Legge til rette for forskning som bidrar til beerekraftig utvikling av
helsetjenester

e 3.1.2 - Involvere kommunene mer aktivt i forskningsinitiativer og fremsta
helhetlig for omgivelsene

7.1.1 3.1.1- Legge til rette for forskning som bidrar til baerekraftig utvikling av
helsetjenester

Dette innsatsomradet vil besta av summen av flere av de tidligere omtalte omradene.
Bedre, enklere og raskere tilgang til data, mer effektive prosesser og en tydeligere
ansvarfordeling vil lette arbeidet for forskere som kan bruke mer av sin tid og kapasitet
til & forske. Dette bgr stimulere til gkt forskning som igjen kan bidra til & utvikle
helsetjenesten til det bedre.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade

barhet innsats
3.1.1.1 - Sikre god og Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
tidsriktig informasjon til fornoen helsedatafellesskap
ulike forskergrupperinger aktarer
3.1.1.2 - Utarbeide I lgpetav 3-6 mnd. | Liten Begrenset | Midtnorsk
informasjon om helsedatafellesskap
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helsedatafellesskapet som
kan benyttes overfor
innbyggere/pasienter

3.1.1.3 - Fremheve | lgpetav 3-6 mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk
regionens fortrinn innenfor mange helsedatafellesskap
tilgang til helsedata aktarer

7.1.2 3.1.2 - Involvere kommunene mer aktivt i forskningsinitiativer og fremsta
helhetlig for omgivelsene

Bygge videre og sikre synergieffekter av pagdende aktivitet (f.eks. Harmoni prosjektet
som er etablert mellom NTNU, Trondheim kommune og St Olavs). Kommunene har i dag
et stort og uutnyttet potensial i 4 bli mer aktiv i forskning til det beste for sine tjenester
og brukere. Historisk sett har kommunene i stor grad vert involvert i
forskningsprosjekter som underleverandgr av data eller input, og i veldig liten grad tatt
hovedansvaret selv.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
3.1.2.1 - Spisse budskapet | |lgpetav6-12 Moderat Moderat Midtnorsk
overfor regionens mnd. for noen helsedatafellesskap
kommuner om muligheten aktarer
for & delta i forskning

7.2 Gevinstrealiseringsplan

Etableringen av et helsedatafellesskap i Midt-Norge representerer en betydelig mulighet
for a forbedre helsetjenestene gjennom en mer effektiv tilgang til og bruk av data. Denne
tiltaksoversikten har som mal a legge grunnlaget for en samlet gevinstrealiseringsplan,
som vil sikre at de potensielle fordelene ved helsedatafellesskapet blir fullt ut realisert.
Ved 3 identifisere og implementere strategiske tiltak, vil vi kunne optimalisere
ressursbruk, forbedre pasientbehandling og fremme innovasjon innen helsesektoren.
Oversikten vil gi en strukturert tilnaerming til hvordan vi kan oppna disse malene, med
fokus pa samarbeid, teknologiutvikling og baerekraftig praksis. Gjennom en helhetlig
gevinstrealiseringsplan vil vi sikre at helsedatafellesskapet ikke bare leverer pa sine
lgfter, men ogsa setter en ny standard for helsedataforvaltning i regionen.

Innsatsomrade:
e 3.2.1 - Utarbeide en samlet gevinstrealiseringsplan for Helsedatafellesskapet

7.2.1 3.2.1 - Utarbeide en samlet gevinstrealiseringsplan for Helsedatafellesskapet

Utvikling av helseteknologier og tjenester basert pa dette er et uttalt satsningsomrade for
nasjonale myndigheter. Gjennom 3 lette tilgang til, og samkjgre aktgrene som er sentrale
i det regionale arbeidet med helsedata vil man kunne bli mer attraktiv som
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premissleverandgr inn til utvikling av ny helseteknologi. Region midt har forutsetninger
som kan gjgre regionen til en preferert samarbeidspartner for slike aktgrer.

Tiltaksforslag Gjennomfgr- Ressurs- | Effekt Omrade
barhet innsats
3.2.1.1 - Utarbeide en | lgpetav 3-6 mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk
samlet mange helsedatafellesskap
gevinstrealiseringsplan aktarer

Vedlegg 14 viser nermere et forslag til prosess for hvordan en gevinstrealiseringsplan

kan etableres.
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8 Tiltak knyttet til videreutviklingen av
Helsedatasenteret

Det er utarbeidet en oversikt over konkrete tiltak som er spesifikt knyttet til
Helsedatasenteret. Oversikten over disse kommer frem av Vedlegg 8 og Vedlegg 9.

Her beskrives flere tiltak for d forbedre datahandtering og forskningsstgtte. Tiltakene
inkluderer oppleering av ansatte i EPIC for effektiv datautlevering, og avklaring av roller
mellom Helsedatasenteret og Helseplattformen AS for a styrke samarbeidet og
tilgjengeligheten av pasientjournaldata. Videre foreslds det & koble analyserom til
kliniske fagsystemer og datafangstverktgy for a sikre sikker dataflyt, og for ivareta
personvern for deltakere i forskningsstudier som faller i en annen kategori enn kliniske
behandlingsstudier ved sykehusene. Erstatning av FOT for dataoverfgring er ogsa
prioritert, med vurdering av alternativer som Filemail og SIKT filesender.

Helsedatasenteret bgr ogsa fungere som en sentral for utlevering av helsedata fra den
regionale spesialisthelsetjenesten, med analyserom som en foretrukket lgsning for
datalagring. Automatisering av bestilling og rapportering av analyserom er planlagt for a
optimalisere ressursbruk. Det vurderes ogsa infrastruktur for kunstig intelligens m.v.,
samt skalering av analyseromkapasitet. Til slutt, etablere et system for lovpalagt
langtidslagring av forskningsdata for a sikre sporbarhet i henhold til GCP-R3-regelverket.
Disse tiltakene er vurdert som ngdvendige for a forbedre effektiviteten og sikkerheten i
datahdndteringen ved Helsedatasenteret.

o

[ utviklingen av Helsedatasenteret er det viktig a inkludere seerlige behov for
helseforetakene innen kvalitetssikring og virksomhetsstyring. Dette innebaerer ogsa a
integrere annotasjons- og valideringsarbeidet innen medisinsk genetikk, som allerede
utfgres hos Hemit, og d& utvikle et CRM-system som skal hdndtere forvaltning av
bildediagnostikk pa samme mate som for laboratorieanalyser.

Det bgr legges til rette for at alle helsedata fra den regionale spesialisthelsetjeneste
koordineres av og leveres ut gjennom Helsedatasenteret. Helsedatasenteret vil, giennom
kohortutforsker/variabelutforsker og sgknadsportal, kunne ha full oversikt over
prosessen uten at forskerne ma forholde seg til andre aktgrer. Et CRM-system bgr
etableres slik at det vil veere lettere for helseforetakene 4 holde oversikt over alle
utleveringer, som er lovpalagt.

Helsedatasenteret vil fungere som en «en vei inn» for systemer som Ledidi, e-FORSK og
Viedoc, slik at analyseinfrastrukturen for eCRF-data, med standardiserte variabler, kan
plasseres i analyserommene. Selv om fa forskningsprosjekter benytter stordata som
genomikk, proteomikk, metylering og bilder, vil disse lgsninger dekke behov for de fleste
kliniske forskningsprosjektene som registrerer tekstvariabler i mindre formater.

Det er ogsa viktig at Helsedatasenteret ivaretar digital arkivering i henhold til GCP,
forvaltningslovgivning og arkivlov. Man bgr vurdere hvordan senteret kan avlaste
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klinikkene med arkivering i forskningsprosjekter, da dette ofte er en flaskehals. Et
grensesnitt mot Elements kan ogsa vurderes for d forbedre denne prosessen.
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9 Forslag til tiltakspakker

Basert pa vurderingen av de ulike tiltakene i kapittel 7 fordelt pa de overliggende innsats,
del og hovedtiltaksomrader er det satt sammen noen ulike forslag til tiltakspakker som
det kan vurderes a legge til grunn for en prioritering i videre gjennomfgring.

Tiltakspakker vil kunne settes sammen ut fra fglgende nedbrytning:

Hovedomréadet som beskriver hvilke temaer som

Hovedtiltaksomrade ) :
omfattes av de underliggende tiltakene

¢

. Delomrader som er gruppert under hvert av
Delomrade hovedtiltaksomradene

@

. Innsatsomrader pr delomrade — beskriver gjerne et
Innsatsomrade overordnet tiltak som kan brytes ned i konkrete tiltak.

é

Konkrete tiltak som ligger under et innsatsomrade.
Beskriver hva som ma gjeres for & kunne gjennomfere en
endring vurdert ut fra vurdert giennomfgrbarhet,
ressursinnsats og forventet effekt.

Konkret tiltak

¢

Tiltakspakkene bestar av konkrete tiltak som kan veere

L e 16 satt sammen fra ett eller flere hovedtiltaksomrader

De ulike tiltakspakkene kan settes sammen ut fra tre hoveddimensjoner eller
kombinasjoner av disse:

1. Vurdert ut
fra effekt

2. Vurdert ut fra
gjennomfgrbarhet

3. Vurdert ut
fra
ressursinnsats

Tiltakspakke A
1.1.1.1 xx
2.1.1.2yy
3.1.2.n...

Strategidokument - videreutvikling midtnorsk Helsedatasenter og Helsedatafellesskap v 1.00

47

Apen



HELSE ® e & MIDT-NORGE

Vedlegg 16 viser hvordan de identifiserte tiltakene kan settes sammen innenfor disse tre
dimensjonene.

Prosjektgruppen har valgt d ikke utarbeide seerskilte tiltakspakker ut over dette, men lagt
til rette for at dette lett kan gjgres nar et slik arbeid iverksettes.
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Del 3 - Implementering
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10 Underlag til implementeringsplan og
veikart basert pa foreslatte tiltak

Dette kapittelet presenterer et utkast til en mer detaljert implementeringsplan og veikart
for det midtnorske helsedatafellesskapet, basert pa de foreslatte tiltakene. Planen er
utformet for a kunne legge bedre til rette for en strukturert og effektiv giennomfgring av
tiltakene, med fokus pa tre hovedkomponenter:

e En tidslinje for implementering som gir en oversikt over de ulike fasene og
aktivitetene, slik at det er mulig a folge opp fremdriften og sikre at denne holder
seg innenfor de fastsatte tidsrammene.

e En oversikt over milepeeler og leveranser som markerer viktige punkter i
tiltakenes utvikling, og som vil fungere som indikatorer for suksess og fremdrift.

e Til slutt, en strategi for risikostyring og avbgtende tiltak, som identifiserer
potensielle utfordringer og beskriver hvordan disse kan handteres for 8 minimere
risiko og sikre suksess.

Gjennom denne implementeringsplanen og veikartet vil det kunne legges et godt
grunnlag for etablering av et vellykket og beerekraftig helsedatafelleskap som kan mgte
regionens behov og forventninger.

Samlet veikart for alle identifiserte forslag til tiltak
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Figur - Veikart for indentifiserte tiltak
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Det overordnede veikartet kommer ogsa frem av Vedlegg 7.

10.1Foreslatt tidslinje for implementering

Det er for a tydeliggjgre grensesnittet mellom prosjektet og fremtidig
tiltaksgjennomfgring satt et tidsskille ved 1.juli 2025.

Dette begrunnes med at prosjektet vil veere sluttfgrt ved denne datoen, og videre arbeid
med tiltak og tiltakspakker for a realisere strategien vil starte opp ved dette tidspunktet.
Dette pavirker ikke det faktum at en del av tiltakene vil kunne iverksettes tidligere,
spesielt de som ligger inn under Helsedatasenter a kunne jobbe videre med innenfor egen
struktur og styringslinje.

10.2Milepaler og leveranser

Prosjektgruppen anbefaler at vurderingen av de videre tiltakene fglges opp og prioriteres
etter at prosjektet er avsluttet, og at hovedansvaret for dette ligger i HMN
v/fagavdelingen. Tiltakene kan sees pa som en samlet meny hvor det er mulig d velge
aktuelle tiltak basert pa lgpende vurderinger og behov. Unntaket fra dette er tiltakene
som er direkte knyttet til Helsedatasenteret. Disse bgr fglges opp direkte av
seksjonsleder, og kobles sammen med arlig budsjettprosess for seksjonen.

Det er ikke satt opp en detaljert milepeelsplan for et enkelte tiltak ved prosjektavslutning.
Det anbefales at dette gjgres nar tiltakene vurderes iverksatt, da det vil veere mange
faktorer som ma vurderes fgr dette kan gjgres.

10.3Risikostyring og avbgtende tiltak

[ arbeidet med & videreutvikle Helsedatasenteret og helsedatafellesskapet i Helse Midt-
Norge, er det avgjgrende a identifisere og handtere potensielle risikoer som kan pavirke
det videre arbeidets suksess.

En naermere risikovurdering bidrar til a sikre at strategien er robust og tilpasningsdyktig,
samtidig som den legger til rette for en effektivimplementering. Det er derfor utarbeidet
en innledende oversikt over de viktigste risikoene som er identifisert, sammen med
foreslatte avbgtende tiltak for 3 minimere deres innvirkning. Disse tiltakene er utformet
for & kunne bidra til & understgtte en barekraftig utvikling og sikre at de foreslatte
malene oppnas pa en effektiv og sikker mate.

En naermere opplisting av potensielle risikoer med avbgtende tiltak gar frem av Vedlegg
15 - Overordnet risikooversikt med avbgtende tiltak.
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11 Evaluering og oppfelging
Fglgende tre hovedomrader er pekt ut som sentrale for evaluering og oppfglging nar
tiltak er besluttet gjennomfgrt:

e Mekanismer for evaluering av fremdrift
o Indikatorer for suksess
o Justeringer og kontinuerlig forbedring

11.1Mekanismer for evaluering av fremdrift

Dette handler om hvordan man systematisk maler hvor langt man har kommet i
implementeringen av strategien.

e Tidsbasert rapportering: Regelmessige framdriftsrapporter som viser status for
det enkelte tiltak og maloppnaelse.

e Statusmgter og gjennomganger: Periodiske mgter der fremdrift vurderes og
diskuteres.

o Verktgy og systemer: Bruk av malemetoder, prosjektstyringsverktgy eller
scorecards for visuell og lett tilgjengelig oversikt.

11.2Indikatorer for suksess (KPI)

Det anbefales at det etableres egne KPI for oppfglging av den samlede strategien med
tilhgrende forslag til tiltak. KPI-ene bgr veere SMART: Spesifikke, Malbare, Oppnaelige,
Relevante og Tidsavgrensede.

[ vedlegg 20 er det utarbeidet et forslag til ulike KPler som kan veaere et grunnlag a
benytte til videre oppfglging. Denne oversikten ma ses pa som et utgangspunkt for
diskusjon fgr endelige KPI velges innenfor utvalgte tiltak og tiltakspakker.

11.3]Justeringer og kontinuerlig forbedring

Det bgr etableres et opplegg for justeringer og kontinuerlig forbedring av strategien
fremover da denne ikke bgr veere statisk — man ma ha mekanismer for laering og
tilpasning:

e Evaluering og leering med jevne mellomrom: Etter hver evalueringsrunde,
identifiser hva som har fungert og hva som ikke har det.

e Foresla tiltak for forbedring: Juster tiltak, ressursbruk og eventuelt strategiske
mal basert pa evalueringene som er gjennomfgrt.

¢ Involvering av interessenter: Sgrg for at bade ledelse og ansatte pa tvers av de
bergrte aktgrene er involvert i oppfglgingsarbeidet - dette gir bedre forankring.

e [terativ tilnaerming: Bruk gjerne en forbedringsmetodikk som for eksempel PDCA
(Plan-Do-Check-Act) eller LEAN/Agile-prinsipper for kontinuerlig forbedring.
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12 Kommunikasjon og formidling

12.1Strategi for intern og ekstern kommunikasjon

For & sikre effektiv informasjonsflyt og gke synligheten av det midtnorske
helsedatafellesskapet, anbefales det a etableres en egen strategi for & ivareta bade intern
og ekstern kommunikasjon. Internt kan faste kommunikasjonskanaler som regelmessige
mgter og digitale plattformer bli opprettet for a dele informasjon. Manedlige nyhetsbrev
vil kunne gi oppdateringer om prosjekter og suksesshistorier, mens workshops og
seminarer vil fremme kunnskapsdeling. Eksternt bgr helsedatafellesskapet publisere
arlige rapporter, bruke sosiale medier som LinkedIn, og utvikle pressemeldinger for a
fremheve viktige milepaeler og suksesser.

12.2Involvering av interessenter

Aktiv deltakelse fra alle relevante interessenter er avgjgrende for helsedatafellesskapets
suksess. Regelmessige mgter med representanter fra helseforetak, kommuner, akademia
og private aktgrer bgr bli arrangert. Et tilbakemeldingssystem kan bli implementert for
a samle inn og analysere tilbakemeldinger fra interessenter. Videre vil
partnerskapsavtaler utvikles for & definere roller, ansvar og forventninger, og sikre et
strukturert samarbeid.

12.3Formidling av resultater og gevinster

For a synliggjgre verdien av helsedatafellesskapets arbeid, kan det bli publisert case-
studier som viser konkrete eksempler pa forbedringer og innovasjoner. En arlig
konferanse kan bli arrangert for 4 presentere resultater og diskutere fremtidige
muligheter. Visuelle rapporter, inkludert infografikk og videoer, vil kunne bli brukt for a
kommunisere komplekse data pa en lettfattelig mate.

Evaluering og justering av strategien bgr skje arlig, basert pa tilbakemeldinger og
endringer i omgivelsene, for a sikre kontinuerlig forbedring.
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Del 4 - Vedlegg
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Metodikk og rammeverk
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14 Vedlegg

1. Figur som viser Helsedatasenter versus helsedatafellesskap «gkosystem»

2. Mandat Styringsgruppe og sammensetning

3. Spgrreundersgkelse blant styringsgruppens medlemmer - spgrreskjema

4. Oppsummering av resultatet fra spgrreundersgkelsen

5. Hovedtiltaksomrader med underliggende tiltak

6. Samlet oversikt over alle forslag til tiltak

7. Samlet veikart for alle identifiserte tiltak

8. Forslag til tiltak spesifikt for Helsedatasenter

9. Veikart for identifiserte tiltak for Helsedatasenter

10. Symboler som er benyttet i vurdering av effekt ut fra et helhetsperspektiv etter
gjennomfgring av tiltaket

11. Hovedtiltaksomrade 1 - Samarbeidsstrukturer - vurdering og prioritering av de
konkrete tiltakene

12. Hovedtiltaksomrdde 2 - Operasjonell effekt - vurdering og prioritering av de
konkrete tiltakene

13. Hovedtiltaksomrdde 3 - Gevinstrealisering - vurdering og prioritering av de
konkrete tiltakene

14. Forslag til prosess for etablering av gevinstrealiseringsplan

15. Overordnet risikooversikt med avbgtende tiltak

16. Forslag til tiltakspakker - eksemplifisering

17. Eksempel pa disposisjon til samarbeidsavtale for helsefellesskapet

18. Prosessbeskrivelse - Forskerens verdikjede

19. Ansvarsmatrise mellom seksjon Helsedatasenter og
prosjekteier/styringsgruppen

20. Forslag til KPIer for videre oppfglging
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14.1Vedlegg 1 - Figur Helsedatasenter og helsedatafellesskap «gkosystem»
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14.2Vedlegg 2 - Mandat styringsgruppe og sammensetning
Styringsgruppe for Helsedatasenter i Midt-Norge - mandat

Helse Midt-Norge RHF har etablert et midtnorsk Helsedatasenter (Helsedatasenter i
Midt-Norge). Helsedatasentret skal bidra til 4 nd det overordnede malet om at data blir
optimalt utnyttet til & forbedre helsetilbudet bade innenfor og pa tvers av primeer- og
spesialisthelsetjenesten, og dermed komme pasientene til gode.

Helsedatasenteret er organisert under Forskningsavdelingen ved St. Olavs hospital, som
dermed har ansvar for operativ drift og forvaltning av denne organisatoriske enheten. I
tilknytning til dette et det etablert en brukerportal og forskningsstgtte for
Helsedatasenteret som skal gi stgtte til forskere fra helseforetakene og andre
samarbeidspartnere i regionen ved bestilling, bruk og kobling av data fra relevante
kilder. Den tekniske lgsningen for Helsedatasenteret med tilknyttede tjenester er
etablert og driftes av Hemit HF.

Arbeidet med oppfglging og videreutviklingen av Helsedatasenter i Midt-Norge og
utvikling av helsedatafellesskap i regionen prosjektorganiseres. Styringsgruppen for
prosjektet oppnevnes av Helse Midt-Norge RHF (HMN) og rapporterer dit.
Styringsgruppen ledes av HMN v/fagdirektgr. I tillegg bestar gruppen av IKT-sjef HMN
RHF, representanter fra helseforetakene og samarbeidspartnere i regionen; St. Olavs
hospital HF, Helse Nord-Trgndelag HF, Helse Mgre og Romsdal HF, Sykehusapotekene i
Midt-Norge HF, Hemit HF, NTNU og Helseplattformen AS. Det skal ogsa utpekes en
representant fra kommunene og representanten pekes ut blant eierkommunene i
Helseplattformen, av det kommunale samarbeidsradet. Hver organisasjon/aktgrgruppe
oppnevner sin representant i styringsgruppen.

HMN RHF engasjerer prosjektleder som sammen med leder for Helsedatasentret er
sekretariat for styringsgruppen, og fglger opp saker fra styringsgruppen. Det utarbeides
en prosjektbeskrivelse som blant annet tydeliggjgr ansvaret mellom styringsgruppens
virkeomrade og linjeorganisasjonen ved St Olavs hospital. Forberedelse av saker til
behandling i styringsgruppen gjgres i samarbeid med HMN RHF.

Formal

Styringsgruppen skal i samarbeid med Forskningsavdelingen ved St. Olavs hospital
sikre hensiktsmessige rammevilkar som fremmer lgsninger, bade organisatoriske,
teknologiske, juridiske og gkonomiske, for at alle samarbeidspartnere skal kunne
benytte Helsedatasenteret. Videre skal styringsgruppen peke ut retning og
ambisjonsniva for satsningen, og bidra til at relevante aktgrer samarbeider om a utvikle
kompetansemiljg og et samlet tjenestetilbud i Midt-Norge (helsedatafellesskap), slik at
helsedata blir optimalt utnyttet til det beste for helsetjenesten.

Ansvar
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Berede grunnen for at Helsedatasentret skal bidra til 4 na det
overordnede malet om at data blir optimalt utnyttet til & forbedre
helsetilbudet bade innenfor og pa tvers av primeer- og
spesialisthelsetjenesten, og dermed komme pasientene til gode.

Arbeide for tilgjengeliggjgring av helseforskningsdata nasjonalt og
internasjonalt.

Gi rad i strategiske spgrsmal knyttet til utvikling av helsedatafellesskap i
regionen.

Legge til rette for at aktgrene i regionen sammen lykkes i ambisjonen om
a etablere et helsedatafellesskap

Fglge opp tjenesteleveransen

Vaere padriver for utvikling av nye tjenester i trad med den teknologiske
utviklingen og utviklingen i helsetjenesten, herunder sikre effektiv og god
bruk av data til forskning og videre for bruk i persontilpasset
medisin/tjenester, KI, virksomhetsstyring mv.

Sgrge for finansieringsmodeller som sikrer god gkonomisk drift

Legge til rette for felles bruk og uttak av gevinster

Den enkelte representant er ansvarlig for a ivareta egen organisasjon sine
behov og fremme saker knyttet til det i styringsgruppen.

Godkjenne og fglge opp planer (inkl. utviklingsplan for Helsedataseter
Midt-Norge), innenfor de gkonomiske rammene for Helsedatasenter i
Midt-Norge

Definere og falge opp videreutvikling av tjenester som leveres av
Helsedatasenter i MidtNorge

S@rge for at Helsedatasenteret arbeider tett med andre aktgrer i Midt-
Norge og nasjonalt for a utvikle et regionalt helsedatafellesskap for a lgse
felles behov, bygge kompetanse og veere en spydspiss i nasjonal og
internasjonal sammenheng pa anvendelse av store data til
helsetjenesteutvikling og forskning

Samarbeidsavtale mellom eierne av Helseplattformen og samarbeidsavtale med NTNU
skal legges til grunn

Styringsgruppens sammensetning:

Navn

Organisasjon Rolle

Audun Rimehaug Helse Midt-Norge RHF Prosjekteier og leder

styringsgruppen - Ass. Fagdirektgr

Per Olav Skjesol Helse Midt-Norge RHF IKT-sjef
Haakon Skogseth St. Olavs hospital HF Forskningssjef
Marius Widerge NTNU Direktgr Helse
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Erik Solligard / Erik
G I Sgegaard

Helse Mgre og Romsdal
HF

Fagdirektgr

Kjersti Grgnning

Helse Nord-Trgndelag
HF

Avdelingsleder utvikling og
innovasjon

Elin Hgien Bergene | Sykehusapotekene (t.o.m | Forskningssjef
mars 2025)
@ystein Dghl Trondheim kommune Seniorradgiver
Nina Kongshaug Helseplattformen AS Direktgr medisin og analyse /
CMIO
Roar Solhjem Hemit HF Assisterende direktgr

Lindy Jarosch-Von
Schweder

Helse Midt-Norge RHF

Konserntillitsvalgt

Anders Johnsen

Helse Midt-Norge RHF

Regional brukerrepresentant

Strategidokument - videreutvikling midtnorsk Helsedatasenter og Helsedatafellesskap v 1.00

61



Apen

HELSE ® e & MIDT-NORGE

14.3Vedlegg 3 - Spogrreundersgkelsen til styringsgruppens
medlemmer

Sparreundersgkelsen er innrettet mot etablering av et mulig helsedatafellesskap hvor det i fgrste fase av
strategien anbefales a prioritere en tettere samhandling rundt bruk av helsedata til forskning.
Vurderingene som gjares boar derfor legge dette til grunn ved besvarelsen, og svaret bgr gis med
utgangspunkt i den organisasjonen som du representerer.

Sparreskjemaet besvares ved & klikke med musepekeren pa den korresponderende boksen. Kun ett svar
pr spgrsmal/tema. Husk & lagre skjiemaet etter det er ferdig utfylt.

Informasjon om personvern og samtykke

Vi setter pris pa din deltakelse i denne sporreundersgkelsen. For a overholde personvernforordningen
(GDPR) og sikre at dine personopplysninger behandles pa en trygg og forsvarlig mate, ber vi deg lese
folgende informasjon noye:

Formal med undersgkelsen: Formalet med denne undersgkelsen er & fa tilbakemelding fra
styringsgruppens medlemmer pa viktige tema som ma hensyntas i det videre strategiarbeidet.

Behandling av personopplysninger:
e Dataansvarlig: Helse Midt-Norge RHF

e Personopplysninger som samles inn: Avsendes e-post med tilharende informasjon om navn,
organisasjon og stilling. Selve sparreskjemaet vil ikke inneholde informasjon om hvem som har
besvart dette i den videre bearbeidingen.

e Lagringstid: Dine personopplysninger vil bli lagret i prosjektets gjennomfaringsfase og deretter
slettet.

Dine rettigheter: Du har rett til 4:
e Fainnsyn i hvilke opplysninger vi har om deg
e Be omretting eller sletting av dine opplysninger
o Trekke tilbake ditt samtykke ndr som helst

Samtykke: Ved a delta i denne undersgkelsen, samtykker du til at dine personopplysninger behandles i
samsvar med denne erkleeringen. Du kan nar som helst trekke tilbake ditt samtykke ved & gi beskjed til
prosjektleder Ingar B Sandvik.

Kontaktinformasjon: Hvis du har spersméal om hvordan dine personopplysninger behandles, vennligst
kontakt Ingar Sandvik pa ingar.borre.sandvik@helse-midt.no, tif 95261378.

Takk for at du tar deg tid til 4 delta i denne undersokelsen.
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Samarbeid, partnerskap og kommunikasjon

Samarbeid og partnerskap mellom aktarene er identifisert som et sentralt omrade for 8 kunne lykkes med
ambisjonen om et regionalt helsedatafellesskap.

Hvordan vektlegger du viktigheten av fglgende tema:

1. Utvikling og styrking av et mer forpliktende samarbeid rundt helsedata mellom akademiske
institusjoner, helseforetak og kommuner i regionen?
Ikke viktig Lite viktig Noytral Litt viktig Sveert viktig Usikker

O a O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

2. Aktgrene etablerer en tettere og felles koordinert samhandling opp mot nasjonale aktgrer?
Ikke viktig Lite viktig Ngytral Litt viktig Sveert viktig Usikker
O O (] (] (] (]

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
3. Aktgrene etablerer en tettere og felles koordinert samhandling opp mot European Health Data
Space.
Ikke viktig Lite viktig Ngytral Litt viktig Sveert viktig Usikker
O O (] (] (] (]

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
4. Atdet pa kort sikt prioriteres & utforske ulike internasjonale partnerskap, eksempelvis mot andre
brukere av Epic?
Ikke viktig Lite viktig Ngytral Litt viktig Sveert viktig Usikker
O O O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

5. Hvordan opplever du at samhandlingen og tilliten mellom regionens aktgrer er i dag?
Déarlig Under forventning MiddelsTilstrekkelig God
O O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet
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O
6. Hvordan opplever du at dagens kommunikasjon mellom aktgrene fungerer rundt tema som bgr
veere en naturlig del av et helsedatafellesskap? Dette kan eksempelvis veere i forkant av planlagte
arrangementer som enkelte aktgrer giennomfarer, eller informasjon rundt utviklingslgp og
etablering av nye tjenester eller kapabiliteter.
Darlig Under forventning MiddelsTilstrekkelig God
O O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

Endringsledelse:

En etablering av et mer formalisert helsedatfellesskap vil med stor sannsynlighet medfgre en del endring
og/eller tilpasninger i eksisterende strukturer.

Hvordan vurderer du falgende tema:

7. Ihvilken grad egner eksisterende samarbeids — og beslutningsstrukturer mellom aktgrene i
regionen seg slik at alle interesser i et helsedatafellesskap kan ivaretas?
Ikke egnet Delvis egnet Godt egnet Usikker

O O (] (]

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
8. Hvordan vurderer du behovet for etablering av nye samarbeids- og beslutningsstrukturer slik at
alle interesser i et helsedatafellesskap kan ivaretas?
Ikke behov Delvis behov Stort behov Usikker
O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
9. Ihvilken grad mener du at det er ngdvendig med en tilpasning av dagens regionale
organisasjonsstrukturer, eksempelvis endring av eksisterende eller etablering av nye organer for &
sikre en fremtidsrettet samhandling rundt bruk av helsedata?
Ikke behov Delvis behov Stort behov Usikker
O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
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10. | hvilken grad bagr man samle dagens kompetanse i mer formelle strukturer pa tvers av aktgrene
hvor man kan utgve en daglig oppfelging av ulike tjenester.
Ikke viktig Lite viktig Nogytral Litt viktig Sveert viktig

O O O O O
@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

Prosessforbedring og brukervennlighet:

| det videre arbeidet antas det at det vil veere viktig & sikre en forbedring av brukeropplevelsen ved &
forenkle oversikt over forskernes verdikjede og redusere tiden det tar for & gi tilgang til helsedata for
forskerne.

Hvordan vurderer du at falgende omrader bgr prioriteres for & lykkes med dette?

11. Gkt felles innsats for & redusere grad av manuell datahandtering og gke automatisering av
utlevering av data fra kildesystemer.
Prioriteres ikke Lavt Ngytralt Hayt Ma prioriteres

O | O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
12. Forbedring av eksisterende og etablering av nye/bedre verktay for effektiv deling av data mellom
aktgrene?
Prioriteres ikke Lavt Ngytralt Hayt Ma prioriteres
O O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
13. Implementering av endringer i rutiner og prosesser internt og mellom aktgrene for bedre
effektivitet av forskerens verdikjede, herunder redusere ventetider pa tilgang til data?
Prioriteres ikke Lavt Ngytralt Hayt Ma prioriteres
O O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

Ressursallokering:

For & kunne fa operasjonalisert et regionalt helsedatafellesskap kan det vaere aktuelt & benytte ressurser
mer pé tvers av aktgrene enn i dag. Hvordan vektlegger du viktigheten av:

14. Optimalisering av bruk av eksisterende ressurser og infrastruktur pa tvers av aktgrene?
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Ikke viktig Lite viktig Nogytral Litt viktig Sveert viktig
O O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
15. Unngé a etablere fremtidig duplisering av kapabiliteter og systemer mellom aktagrene ved at alle
nye initiativ og investeringer drgftes pa tvers av aktarene i regionen?
Ikke viktig Lite viktig Nogytral Litt viktig Sveert viktig
O O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

Kompetanseutvikling

Et fremtidig helsedatafellesskap vil veere avhengig av riktig sammensatt kompetanse pa tvers av aktgrene,
samt at denne utvikles i trdd med behovene fremover. Hvordan mener du falgende bgr prioriteres:

16. Styrking av aktgrenes kompetanseutvikling innen helsedata med tilherende bruk av teknologi?
Prioriteres ikke Lavt Ngytralt Hayt Ma prioriteres

O | O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
17. At aktgrene legger bedre til rette for bygging av forskningskompetanse og kultur i kommunene for
bedre samarbeid med gvrige aktgrer i helsetjenesten?
Prioriteres ikke Lavt Ngytralt Hayt Ma prioriteres
O O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

Datahandtering og sikkerhet:

| dag handteres data og sikkerhet knyttet til forvaltning og deling av den enkelte aktgr. Utvikle og etablere
et felles rammeverk (governance) for datahandtering og mer overbyggende juridiske avtaler som dekker
alle aktarene som deltar innenfor et regionalt helsedatafellesskap kan vaere en mulig tilnaerming.

18. Hvordan vektlegger du viktigheten av 8 kunne etablere en mer overordnet felles forvaltning
(governance) pa tvers av aktgrene innenfor et helsedatafellesskap?
Ikke viktig Lite viktig Ngytral Litt viktig Sveert viktig

O O O O O
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@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

Pridag er det ikke etablert en felles datastruktur som benyttes pé tvers av aktgrene, men det eksisterer
internasjonale standarder som kan benyttes, eksempelvis OMOP (Observational Medical Outcomes
Partnership) modell.

19. Hvordan vurderer du at implementering av en felles datamodell (Common Data Model (CDM)) for
bedre datahandtering bgr prioriteres?
Prioriteres ikke Lavt Ngytralt Hayt Ma prioriteres

O O O O O
@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

Innovasjon og teknologi:

Som det kommer frem av kartleggingsrapporten har dagens regionale aktgrer ulike kapabiliteter som kan
benyttes til handtering av helsedata til forskning. Hvordan vektlegger du viktigheten av at partene i
fremtiden har etablert et strukturert samarbeid rundt innovasjon og teknologi:

Ikke viktig Lite viktig Ngytral Litt viktig Sveert viktig
O O O O |
@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

Beaerekraftig finansiering og kostnadskontroll:

Sikring av en forutsigbar og baerekraftig finansiering vil vaere viktig for 8 kunne legge til rette for en stegvis
og langsiktig utvikling for aktgrene innenfor et regionalt helsedatafellesskap. | dag er det i stor grad opp til
den enkelte aktgr & ivareta sin finansiering uavhengig av gvrige aktarer foretar seg. Dette vil kunne
medfgre at det etableres kostnader som kunne ha veert unngatt ved et tettere samarbeid.

Hvordan vurderer du falgende omrader:

20. Aktgrene bgr i starre grad enn i dag samarbeide om finansiering pa tvers, selv om dette kan bety
at midler i stgrre grad kan forvaltes gjennom andre?
Uenig Delvis uenig Ngytral Litt enig Enig Usikker

O O O O O O
@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

21. Ressursbruk og finansiering bgr primeert rettes inn slik at kortsiktige gevinster kan tas ut?
Uenig Delvis uenig Ngytral Litt enig Enig Usikker
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@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
22. Det bgr utforskes muligheter for ekstern finansiering fra private / offentlige kilder for a sikre gkte
inntekter til & finansiere videreutvikling pa tvers av aktgrene
Ikke viktig Lite viktig Ngytral Litt viktig Sveert viktig
O O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

23. Finansering av utviklingskostnader ber prioriteres selv om det ikke vil gi gevinster pa kort sikt
Uenig Delvis uenig Ngytral Litt enig Enig Usikker
O O O O O O

@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O

Gevinstrealisering:

24. Hvordan mener du at utarbeidelse av en samlet gevinstrealiseringsplan for et regionalt
helsedatafellesskap bgr prioriteres?
Prioriteres ikke Lavt Ngytralt Hayt Ma prioriteres

O O O O O
@nsker ikke & besvare dette spgrsmalet

O
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14.4Vedlegg 4 - Oppsummering av resultatet fra
sporreundersgkelsen

Oppsummeringen er basert pa svar fra fem av styringsgruppens medlemmer.

Etablering av helsedatafellesskap: Undersgkelsen fokuserer pa etableringen av et
helsedatafellesskap, med en anbefaling om a prioritere samhandling rundt bruk av helsedata
til forskning. Respondentene ble bedt om a vurdere viktigheten av samarbeid mellom
akademiske institusjoner, helseforetak og kommuner. Fire av respondentene anser dette som
sveert viktig, mens en er usikker.

Samhandling med nasjonale og Europeiske aktgrer: Respondentene vurderte ogsa
behovet for koordinert samhandling med nasjonale aktgrer og European Health Data Space.
Tre respondenter anser samhandling med nasjonale aktgrer som sveert viktig, mens en er litt
viktig og en er usikker. For European Health Data Space, en respondent anser det som sveert
viktig, tre som litt viktig, og en er usikker.

Internasjonale partnerskap: Nar det gjelder utforskning av internasjonale partnerskap, en
respondent anser dette som sveert viktig, to som litt viktig, en er ngytral, og en anser det som
ikke viktig.

Samhandling og tillit: Samhandlingen og tilliten mellom regionens aktgrer ble vurdert som
middels av fire respondenter, mens en anser det som darlig. Kommunikasjonen mellom
aktgrene rundt helsedata ble vurdert som middels av tre respondenter, under forventning av
en, og darlig av en.

Endringsledelse: Alle fem respondentene vurderer eksisterende samarbeids- og
beslutningsstrukturer som delvis egnet. Behovet for nye strukturer ble vurdert som stort av
en respondent, delvis av tre, og ikke behov av en. Tilpasning av regionale
organisasjonsstrukturer ble vurdert som stort behov av to, delvis av en, ikke behov av en, og
en er usikker.

Prosessforbedring og brukervennlighet: Det er enighet om at det er viktig a redusere
manuell datahdndtering og gke automatisering. En respondent mener dette ma prioriteres,
tre prioriterer det hgyt, mens en ikke gnsker a besvare. Forbedring av verktgy for deling av
data ble vurdert hgyt av fire, mens en vurderer det lavt.

Ressursallokering: Optimalisering av eksisterende ressurser ble ansett som sveert viktig av
tre respondenter, mens to anser det som litt viktig. Unnga duplisering av kapabiliteter ble
ansett som sveert viktig av tre, og litt viktig av to.

Kompetanseutvikling: Styrking av kompetanseutvikling innen helsedata ble vurdert hgyt
av alle fem respondenter. Bedre tilrettelegging for forskningskompetanse i kommunene ble
vurdert som ma prioriteres av en, ngytralt av to, og lavt av to.

Datahandtering og sikkerhet: Etablering av felles forvaltning ble ansett som sveert viktig av
tre, ngytral av en, og lite viktig av en. Implementering av en felles datamodell ble vurdert som
ngytralt av to, lavt av en, og ikke besvart av to.
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Innovasjon og teknologi: Viktigheten av strukturert samarbeid rundt innovasjon og
teknologi ble ansett som sveert viktig av tre, mens to er ngytrale.

Baerekraftig finansiering og kostnadskontroll: Samarbeid om finansiering ble ansett som
viktig av to, ngytralt av to, og delvis uenig av en. Ressursbruk for kortsiktige gevinster ble
vurdert som litt enig av fire, og uenig av en. Utforskning av ekstern finansiering ble vurdert
som litt viktig av to, ngytralt av to, og lite viktig av en.

Gevinstrealisering: Utvikling av en samlet gevinstrealiseringsplan ble ansett som ma
prioriteres av to, hgyt av en, og ngytralt av to.
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14.5Vedlegg 5 - Hovedtiltaksomrader med underliggende del- og innsatsomrader

1. Samarbeidsstrukturer

2. Operasjonell effektivitet

3. Gevinstrealisering

Apen

1.1 - Samarbeid og partnerskap

1.2 - Kompetanseutvikling

1.3 - Organisering

2.1 - Prosessforbedring og
brukervennlighet

2.2 - Ressursallokering

2.3 - Datahandtering og sikkerhet

2.4 - Innovasjon og teknologi

2.5 - Beerekraftig finansiering og
kostnadskontroll

3.1 - Samfunnsengasjement

3.2 - Gevinstrealiseringsplan

1.1.1 - Utvikle og styrke samarbeid mellom akademiske institusjoner, helseforetak og kommuner i regionen
1.1.2 - Tettere koordinert samhandling opp mot nasjonale akt@rer
1.1.3 - Utforske internasjonalt samarbeid

1.2.1 - Bygge forskningskompetanse og kultur i kommunene for bedre samarbeid
1.2.2 - Styrke kompetanseutvikling innen helsedata med tilhgrende teknologi

1.3.1 - Utnytte eksisterende beslutningsstrukturer eller etablere nye slik at alle interesser ivaretas
1.3.2 — Organisasjonsmessige tilpasninger
1.3.2 - Felzge opp giennomfaring av avialte endringer i rutiner og prosesser

2.1.1 - Forbedre brukeropplevelsen ved & gi god oversikt over tilgjengelige data og raskere og sikker tilgang
2.1.2 - Redusere manuell datahandtering og automatisere utlevering av data fra kildesystemer
2.1.3 - Forbedring av og sikre effektiv deling av data mellom akt@rene

2.2.1 - Optimalisere bruk av eksisterende ressurser og infrastruktur
2.2.2 - Unnga fremtidig duplisering av kapabiliteter og systemer

2.3.1 - Utvikle felles rammeverk for sikkerhet, datahandtering og juridiske avtaler (felles «Governance»)

2.4.1-Videreutvikle aktgrenes mulighet til & tilby sikre analyserom for bedre databehandling, inklusiv utvikling og
klinisk validering av Al-modeller

2.4.2 - Utnytte eksisterende teknisk skalerbarhet i videreutvikling

2.4.3 - Implementere en Common Data Model (CDM) for bedre datahandtering

2.5.1 - Sikre forutsigbar finansiering for stegvis og langsiktig utvikling

2.5.2 - Vektlegge innsats hvor gevinster kan tas ut

2.5.3 - Utforske muligheter for gkte inntekter

2.5.4 - Prioritere ressursbruk for 8 unnga overforbruk og redusere ineffektivitet

3.1.1 - Legge til rette for forskning som bidrar til ba2rekraftig utvikling av helsetjenester
3.1.2 - Involvere kommunene mer aktivt i forskningsinitiativer og fremsta helhetlig for omgivelsene

3.2.1 - Utarbeide en samlet gevinstrealiseringsplan for Helsedatafellesskapet

Konkrete tiltak
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14.6Vedlegg 6 - Samlet oversikt over identifiserte tiltak

Hovedtiltaksomrade | Konkrete tiltak (Forslag) Detaljert beskrivelse av tiltak Gjennomfgrbarhet | Ressursinnsats | Effekt Omrade

1. 1.1.1.1 - Raskrealisering av | Aktgrene i helsedatafellesskapet er Innen 3 mnd. Moderat Hgay for Midtnorsk

Samarbeidsstrukturer | Helsedatafellesskapet godt kjent med hverandre og har mange helsedatafellesskap
jobbet tett sammen gjennom aktarer

utredningsperioden. For & bygge
videre pa dette, anbefales det 3
giennomfgre en heldags workshop
med flere deltakere fra hver aktar.
Workshopen skal gi aktgrene mulighet
til & diskutere og enes om hvilke tema
fellesskapet skal ta tak i farst og
hvordan de skal samarbeide. Det
anbefales at det etableres «task
forces» med medlemmer fra hver
aktgr som kan jobbe videre med
konkrete problemstillinger, slik som
1) posisjonering av
helsedatafellesskapet i det nasjonale
gkosystemet innenfor helsedata med
fokus pa HDAB og EHDS;

2) markedsfgring av Midt-Norge som
et hotspot for forskning regionalt,
nasjonalt og internasjonalt;

3) etablere en brukergruppe med
forskningsmiljg som bruker helsedata
allerede for & identifisere flaskehalser
og utfordringer;

4) posisjonere Midt-Norge innenfor Kl
pa helsedata.




Apen

HELSE ¢ @

MIDT-NORGE

1.
Samarbeidsstrukturer

1.1.1.2 - Etablere en
regional samarbeidsavtale
for et helsedatafellesskap
med utgangspunkt i
eksisterende samarbeid
mellom HMN med
underliggende foretak og
NTNU

Samarbeidsavtalen bgr inneholde en
tydelig beskrivelse avinnhold og
formal med et midtnorsk
helsedatafellesskap og hvilke aktarer
som er omfattet. Avtalen bgr inkludere
en styringsmodell for et midtnorsk
helsedatafellesskap som sikrer en
effektiv organisering og
beslutningstaking. Modellen skal
bygge pa eksisterende samarbeid og
ma regulere overordnede prinsipper
for datadeling og samarbeid innenfor
sekundeerbruk av data.
Samarbeidsavtalen ma regulere
organisering og drift av
Helsedatafellesskap i Midt-Norge, og
skal legges fram for behandling i
Samarbeidsorganet. Det vil veere viktig
a unnga at lgsningen skaper mer
byrakrati eller ineffektivitet

Avtalen bgr inkludere identifiserte
tiltak som "Forskningslgftet" ved a
etablere en regional struktur basert pa
den nasjonale Helsedataservice
(HDS) modellen, som fungerer som et
mottakspunkt for henvendelser for
tilgang til helsedata til
forskningsformal. Tiltaket garut pd a
etablere en regional struktur som er
basert pa den nasjonale
Helsedataservice (HDS) modellen.
Dette betyr at det etableres ett
mottakspunkt som skal ivareta alle
henvendelser for utlevering av
helsedata pé tvers av aktagrene. Dette

vil kreve en tett og koordinert

| lgpet av 3 - 6 mnd.

Moderat

Hgay for
mange
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap
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samhandling mellom ressurser pa
tvers av aktgrene, inklusiv utlevering
av data fra HUNT (NTNU). Effekten vil
kunne veere & fungere somen
forskningskatalysator pa tvers av de
respektive aktgrene.

1.
Samarbeidsstrukturer

1.1.1.3 - Avklare behovet
for en felles
finansieringsmodell

Aktgrene ma avklare om det vil veere
behov for en felles
finansieringsmodell, eller om dette
skal vaere et samarbeid som baserer
seg pa akterenes egne rammer. Dette
kan eksempelvis pavirke om det skal
utpekes ressurser som skal jobbe for
aktgrene samlet sett innenfor
helsedatafellesskapet, eller om dette
bare skal vaere et mer
"dugnadsbasert” fellesskap.
Alternativet kan veere at noen
koordinerende roller gar pd omgang
mellom aktgrene som deltar.

Innen 3 mnd.

Liten

Begrenset

Midtnorsk
helsedatafellesskap

1.
Samarbeidsstrukturer

1.1.1.4 - Etablere regional
samhandlingsarena

Etablere gode mgteplasser og
arbeidsarenaer for ledelse,
teknisk/faglig, juridisk og
forskningsnaere diskusjoner. Det ber
legges til rette for regelmessige
fysiske mater som fasiliterer samtaler
mellom aktgrene med det formal &
bygge nettverk, kultur og samarbeid.
Det er viktig at fagomradene far jobbe
sammen pa tvers av aktgrene. Nytten
gar pa det at gjensidig forstaelse av

Innen 3 mnd.

Liten

Moderat
for noen
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap
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utfordringer samt mulighet for 3
diskutere seg frem til gode l@sninger
innenfor ulike fagomrader.
Forskningsledernettverket omfatter i
dag aktgrene i
spesialisthelsetjenesten. Utvidende
mgter i dette nettverket hvor
samarbeidende aktgrer inviteres inn
(1- 2 ganger pr ar). Orientere om
status pa aktuelle saker, hva som er
gjennomfgrt i sist periode, og plan for
neste periode. Alle aktgrer kan
presentere en kort tilsvarende status.

1.
Samarbeidsstrukturer

1.1.1.5 - Etablere en tydelig
ansvarsmatrise mellom
aktgrene

| dag kan det vaere krevende & ha
oversikt over hvem som har ansvar
for/gjgr hva av de ulike aktgrene i
regionen. For a tydeliggjere og lettere
forsta ulike ansvarsomrader foreslas
det & utarbeide en tydelig
ansvarsmatrise som beskriver de ulike
aktgrenes ansvar og roller. Maleter a
avklare uklare grensesnitt, og sikre at
det blir enklere a orientere seg for alle
parter. En slik matrise kan ogsa veere
med & sikre at alle aktgrene har riktig
innflytelse, samt at man underbygger
felles innhold og forstaelse. Videre vil
en slik samlet oversikt kunne bidra til
a redusere risikoen ved a spre aktivitet
pa mange akterer/kapabiliteter hvor
det kan vaere vanskelig 3 ivareta
helheten. Matrisen vil veere et levende
dokument som endrer seg med
aktarene, juridisk, teknologisk og
forskningsmessig utvikling. Aktgrene i

Innen 3 mnd.

Liten

Hgay for
mange
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap
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helsedatafellesskapet vil sammen
vurdere matrisen hvert 3. ar.

1. 1.1.1.6 - Utarbeide felles Identifisere omrader hvor det bar | lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Moderat Midtnorsk
Samarbeidsstrukturer | policyer utarbeides felles policyes, for noen helsedatafellesskap
eksempelvis ved arkivering av aktarer

forskningsdata, deling av data fra
forskningsprosjekter og ivaretakelse
av samtykker. Listen er ikke
utfyllende, og det ber startes med
etablere dette med utgangspunkt i
Forskningsavdelingen og
Helsedatasenter. Innspill og erfaringer
fra gvrige aktgrer bar benyttes.

1. 1.1.1.7 - Etablere en Etter at strategien er etablert bar det Innen 3 mnd. Moderat Hgay for Midtnorsk
Samarbeidsstrukturer | omforent utviklingsplan for | utarbeides en mer langsiktig mange helsedatafellesskap
Helsedatasenteret utviklingsplan for Helsedatasenteret. aktarer

Denne ma henge godt sammen med
gvrige planer og utvikling, og
koordineres gjennom den etablerte
styringsmodellen.

1. 1.1.2.1-Plassere Utarbeide en detaljert oversikt over I lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Moderat @vrige aktarer
Samarbeidsstrukturer | Helsedatafellesskapetidet | eksisterende grensesnitt som for noen nasjonalt og
nasjonale gkosystemet eksisterer i dag. Identifisere hvor det aktarer internasjonalt

er starst synergier for tettere
samhandling for aktagrene og
fagfeltene. Samkjgre dette med
etableringen av regional governance
modell og samarbeidsarenaer. Etabler
gode relasjoner der det er
hensiktsmessig med formalom & ogsa
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veere en brobygger for forskere ved de
ulike institusjonene.

1.
Samarbeidsstrukturer

1.1.2.2 - Profilering av Midt-
Norge som en ngkkelaktgr
innen sekundaerbruk av
helsedata.

A lofte Midt-Norge som et samlet
forskningsmerke til nasjonale og
internasjonale aktgrer kan bidra til
oke interessen for Midt-Norske data
og oke forskningsaktiviteten i
regionene. Etabler en strategi for
markedsfaring av Midt-Norge og
Helsedatafellesskapet nasjonalt og
internasjonalt, som det er mulig for
hver aktgr a utfere i praksis. Formalet
er a trekke forskning hit og samtidig
lgfte Midt-Norsk forskningsaktivitet ut
i verden.

Innen 3 mnd.

Moderat

Moderat
for noen
aktarer

Q@vrige aktarer
nasjonalt og
internasjonalt

1.
Samarbeidsstrukturer

1.1.2.3 - Etablere gruppe
for radgivning til regionale
aktgrer

Utarbeide forslag til en regional
gruppe som kan evaluere nasjonale
samarbeidsarenaer pa vegne av
Helsedatafellesskapet, og radgi

aktgrene pa hvor de bar veere til stede.

Innen 3 mnd.

Liten

Moderat
for noen
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap

1.
Samarbeidsstrukturer

1.1.8.1 - Samhandling opp
mot EHDS for
sekundaerbruk av data

Sikre regionens representasjon inn til
norsk HDAB (Health Data Access
Body), dvs HDS. Opprette en
«taskforce» innad i
Helsedatafellesskapet med
representanter fra hver aktgr som har
som ansvar a fglge opp og

representere regionen i dette arbeidet.

Innen 3 mnd.

Moderat

Hgay for
mange
aktgrer

Midtnorsk
helsedatafellesskap

1.
Samarbeidsstrukturer

1.1.3.2 - Utnytte nettverket
av Epic brukere via
kontaktpunkter etablert
giennom HP AS

Utarbeide en oversikt som viser
hvordan samarbeidende Epic brukere
har lgst forskningsbehovet knyttet til
sekundaerbruk av data fra EHR
lgsningen. Innhente kunnskap om

hvordan et clinical research

Innen 3 mnd.

Liten

Begrenset

Midtnorsk
helsedatafellesskap
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management system (CRM) kan
etableres.

1. 1.2.1.1- Etablere et mer Dette Inngar allerede som et elementi | Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
Samarbeidsstrukturer | formelt kommunal samarbeidsavtale rundt for noen helsedatafellesskap
forskningssamarbeid arbeidet med Helseplattformen hvor aktarer
mellom kommunene kommunene vil samhandle tettere
rundt blant annet forskning.
Kommunene vil trenge drahjelp fra
gvrige akterer for & gke egen
forskningsinnsats
1. 1.2.1.2 - Utarbeide Kartlegge behov for anbefalt I lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Moderat "Grasonen"
Samarbeidsstrukturer | oppleeringsprogram for 3 kompetanseutvikling i kommunene for noen
gke helsedataforskning i innenfor omradet som dekkes av aktarer
kommunene helsedatafellesskapet. Arranger
workshops og opplaeringsprogrammer
for identifiserte malgrupper for & gke
kompetansen innen datadeling og
analysekapabiliteter som kan tilbys.

1. 1.2.2.1-Utarbeide en egen | Det anbefales at det ved etableringav | | lgpetav3-6 mnd. | Moderat Hgay for Midtnorsk
Samarbeidsstrukturer | strategifor et formelt helsedatafellesskap mange helsedatafellesskap
kompetanseutvikling i kartlegges eksisterende kompetanse aktarer

helsefellesskapet og giennomfgre en analyse pa hvilke
omrader kompetanse bar styrkes
innen forskningsomradet hos
aktgrene.
1. 1.2.2.2 - Tilrettelegge for Oppleering og kursing av ansatte pa Umiddelbart Liten Begrenset | Midtnorsk
Samarbeidsstrukturer | kurs og oppleering pa tvers tvers av aktarene, for a forbedre helsedatafellesskap
av aktarer forstaelse og bruk av metodene og
teknologi av flere aktgrer. F.eks.
kursing i EPIC databaser for
datautlevering.
1. 1.2.2.3-Kurs og oppleering | Oppleering av ansatte ved Umiddelbart Liten Begrenset | Helsedatasenter 1.0

Samarbeidsstrukturer

av ansattei
Helsedatasenter i EPIC

Helsedatasenteret som sertifiserte
EPIC-brukere, slik at de kan bidra til en
mer effektiv utlevering av

pasientjournaldata til forskning.
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1. 1.3.1.1 - Kartlegge hvilke Gjennomfgre en analyse som Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
Samarbeidsstrukturer | omrader som kan dekkes beskriver hvordan eksisterende for noen helsedatafellesskap
innenfor eksisterende beslutningsstrukturer kan utnyttes til 4 aktarer
strukturer sikre en god felles ivaretakelse av
helsedata til forskning
1. 1.3.1.2 - Utarbeide forslag Basert pa analysen i foregdende punkt | |lgpetav3-6 mnd. | Moderat Moderat Midtnorsk
Samarbeidsstrukturer | tiljustering av eksisterende | utarbeide forslagtil endringeri for noen helsedatafellesskap
eller & opprette nye eksisterende beslutningsstrukturer aktarer
strukturer eller foresla opprettelse av nye
strukturer dersom dette ansees som
ngdvendig.
1. 1.3.2.1 - Utarbeide et Et mer formalisert Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk
Samarbeidsstrukturer | forslagtil hvordan en helsedatafellesskap kan pavirke mange helsedatafellesskap
fremtidig organisering kan hvordan dagens aktarer er aktarer
se ut organisering pa dette omradet. Det
bar derfor som et tiltak utarbeides et
forslag til hvordan malbildet for en
fremtidig organisering kan se ut pa
tvers av aktgrene.
1. 1.3.3.1-Fglge opp planfor | Dette tiltaket inkluderer at den enkelte | | lgpetav6-12 Moderat Hgay for Midtnorsk
Samarbeidsstrukturer | gjennomfaring av akter i helsedatafellesskapet falger mnd. mange helsedatafellesskap
ngdvendige endringer opp av avtalte endringer blir aktarer
giennomfgrt i egen organisasjon.
2. Operasjonell 2.1.1.1 - Brukervennlig Det er et stort gnske for forskerne era | Umiddelbart Liten Moderat Midtnorsk
effektivitet oversikt over tilgjengelige fa raskere tilgang til helsedata. | tillegg for noen helsedatafellesskap
data og ressurser har de liten oversikt over tilgjengelige aktarer
tjienester og leverandgrer/tilbydere.
Det er et stort behov for a legge til
rette for selvbetjening,
kohortutforskning, metadata,
variabelbestilling og autoriserte
leveranser (manuell kontroll) og
informasjon om de ulike tjenestene.
Kartlegging av personas kan lgses
raskt ved at aktgrene kommer
sammen, beskriver de kundene de
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allerede kjenner og samler dette i ett
felles dokument. Utarbeide gode
informasjonsunderlag som kan
benyttes i dialog med forskere som
gnsker tilgang til helsedata i regionen.
Et slikt grunnlag bar inkludere
datakilder, god praksis for arbeid med
helsedata og en oversikt over alle
aktgrene og hva de tilbyr av
forskningslgsninger.

2. Operasjonell
effektivitet

2.1.1.2-EPIC "UP"

Behov for & heve kompetansen og
oppleering knyttet til bruk av modulen
Epic Research (for de som kan benytte
Helseplattformen). Det foreslas a
etablere kurs som kan bestilles
giennom forskningsnettverket,
koordineres av HP AS og
Forskningsavdelingen ve St Olavs
(Helsedatasenter). Tilsvarende
opplegg bar etableres for bruk av
Slicer Dicer i HP lgsningen.

| lgpet av 3 -6 mnd.

Liten

Moderat
for noen
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap

2. Operasjonell
effektivitet

2.1.1.3 - Etablere
brukergruppe

Etablere en brukergruppe av forskere
som benytter seg av helsedata fra
regionen. Brukergruppen bar involvere
forskere fra bdde kommunene, NTNU
og St. Olavs hospital og dekke flere
fagfelt. Brukergruppen bgr vaere
tilgjengelig for alle aktgrene i
Helsedatafellesskapet og kunne
foresla tiltak og utvikling av l@sningene
i trdd med brukernes behov.

Umiddelbart

Liten

Begrenset

Midtnorsk
helsedatafellesskap

2. Operasjonell
effektivitet

2.1.1.4 - Nettverksbygging
for brukere av tjenesteri
helsedatafellesskapet

Helsedata er en mgteplass for mange
ulike fagfelt. Publikasjoner og andre
«gladnyheter» blant brukerne bgr
leftes fram pa egne nettsider. For &
legge til rette for forskningssamarbeid,

Innen 3 mnd.

Liten

Moderat
for noen
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap
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kompetanseflyt og nettverksbhygging
bar helsedatafellesskapet tilby
mgteplasser, workshops og andre
former for nettverksbygging mellom
brukerne. Det bar legges til rette for en
oversikt over type forskning, prosjekt,
publikasjoner og lignende fra de som
benytter tjenester innenfor
helsedatafellesskapet Se: Region
Hovedstadens forskningsportal.

2. Operasjonell
effektivitet

2.1.1.5 - Avklaring av roller
og ansvar for
datautlevering fra
Helseplattformen

Formalet med dette tiltaket er &
forbedre tilgjengeligheten av
pasientjournaldata ved & styrke
samarbeidet mellom Helsedatasenter
og Helseplattformen AS. For & oppna
dette, er det ngdvendig a tydeliggjare
roller og ansvar i
datautleveringsprosessen. Prosessen
bgr deles inn i tre faser:
dataidentifikasjon, hvor forskerne
bestemmer hvilken informasjon de
trenger; dataklarering, hvor
ngdvendige variabler i
Helseplattformen identifiseres; og til
slutt datauttrekk og leveranse, som
sikrer effektiv utlevering av data.
Forskningsradgivere fra
Helsedatasenter bgr involveres aktivt i
de farste to fasene for a sikre at
bestillingene til Helseplattformen er
korrekte fra starten. Dette vil redusere
bade tid og ressursbruk. For & stgtte
dette, ma forskningsradgiverne fa
oppleering i Helseplattformens
databaser og utvidet lesetilgang til

relevante databaser. | tillegg bar

Umiddelbart

Liten

Moderat
for noen
aktarer

"Grgsonen"
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datauttrekksprosedyrer oppdateres i
samarbeid med regional klinisk
forskningsstatte.

2. Operasjonell
effektivitet

2.1.1.6 - Utvikle prosedyrer
for & ta ut resultatet
(output) fra
Helsedatasenteret

Det bgr etableres stramme prosedyrer
for hva som kan hentes ut av dagens
helsedatasenter, slik at man sikrer
god kontroll pa data som gar ut. P3
denne maten vil bruken av
analyserommene kunne handtere
data med hgy grad av sensitivitet.

Innen 3 mnd.

Uten ekstra
innsats

Begrenset

Helsedatasenter 1.0

2. Operasjonell
effektivitet

2.1.1.7 - Opprette
kohortutforsker pa
Helsedatasenteres
portal/nettside

Det bar opprettes en offentlig
tilgjengelig kohortutforsker med
oversikt over samtlige helsedata som
tilbys og relevant metadata pa
Helsedatasenterets portal/nettside.
Samtlige fagsystem tilgjengeliggjor
relevant informasjon til
Helsedatasenteret, som forvalter
kohortutforsker som del av
forskningsstatten.

Alternativt: Opprette
variabelutforsker, og s& kan
Helsedatasenteret benytte SlicerDicer
for & utforske kohorter.

Innen 3 mnd.

Moderat

Full effekt
for mange

Midtnorsk
helsedatafellesskap

2. Operasjonell
effektivitet

2.1.1.8-EPIC"OUT"

Automatisere utlevering av data til
forskere ved a lage en kohort-utforsker
med metadata, som forskeren
bestiller direkte fra. Inspirasjon og
erfaring kan hentes fra HUNT

Databank og Helsedataservice

| lgpet av 3 - 6 mnd.

Moderat

Hgay for
mange
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap
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nasjonalt. SAIL i UK kan ogsa nytte
som en referanse.

2. Operasjonell 2.1.2.1 - Teknisk Videre skalering av eksisterende | lgpetav6 - 12 Moderat Hgay for Midtnorsk
effektivitet videreutvikling av oppsettet til & handtere datamengder | mnd. mange helsedatafellesskap
muligheter for og flyt som er ngdvendig. Dette vil aktarer
datatransport ogsa gjelde andre systemer enn HP
som skal kunne levere data til bruk i
forsking.
2. Operasjonell 2.1.2.2 - Tilrettelegge for Forskningsdata generert av | lgpetav6-12 Stor Moderat Midtnorsk
effektivitet dataflyt fra kliniske fagsystemene utenfor kliniske mnd. for noen helsedatafellesskap
fagsystemer til behandlingsstudier (og som dermed aktarer
analyserommene (f.eks. ikke skal bli brukt til helsehjelp) bar
blodpraver, bilder) ikke lagres i og tilgjengeliggjares via
pasientjournal. Forskningsdata kan
lagres og tilgjengeliggjores via
aktgrenes ulike analyserom. Dette
forutsetter videreutvikling av dataflyt
mellom de relevante fagsystemene og
analyserommene i aktgrene i
helsedatafellesskapet.
2. Operasjonell 2.1.2.3 - Kobling av Forskningsdata generert av | lgpetav6 - 12 Moderat Moderat Helsedatasenter 1.0
effektivitet analyseromi fagsystemene utenfor kliniske mnd. for noen
Helsedatasenter til kliniske | behandlingsstudier (og som dermed aktarer

fagsystemer som blir brukt
til forskning utenfor kliniske
behandlingsstudier

ikke skal brukes til helsehjelp) bar ikke

lagres i og tilgjengeliggjares via
pasientjournalen. Denne typen
forskningsdata skal lagres i og
tilgjengeliggjares via analyserommet i
Helsedatasenteret. Dette forutsetter
identifisering av relevante
pilotprosjekter, for eksempel med

forskningspraver (lab) og bilder (PACS

/ forsknings-PACS), samt
videreutvikling av dataflyt mellom de
relevante fagsystemene og

analyserommene i Helsedatasenteret.
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2. Operasjonell
effektivitet

2.1.2.4 - Kobling av
analyserom i
Helsedatasenter til
datafangstverktay og
registerlgsninger

Hvis data fra EDC (Electronic Data
Capture) verktgy som eForsk og Ledidi
kan gjgres direkte tilgjengelig i
analyserommet i Helsedatasenteret,
vilman ha en sikrere dataflyt uten
mellomlagring pa systemer med
utilstrekkelig sikkerhet. Dette
forutsetter teknisk implementering.
Videreutvikling kan fokusere pa
synkronisering, slik at datasettet i
analyserommet oppdateres direkte
nar nye data legges inn i EDC-
systemet.

Umiddelbart

Liten

Moderat
for noen
aktarer

Helsedatasenter 1.0

2. Operasjonell
effektivitet

2.1.3.1 - Felles gruppe for
uttak av helsedata

Etablere gruppe for & muliggjgre
enklere uttak av helsedata fra ulike
fagsystemer. Dette bar dekke bade
historiske og nyere data. Sikre at det
tilrettelegges for uttak ved innkjgp av
nye systemer og etablere gode
prosedyrer og teknologi for uttak av
historiske og etablerte systemer. Ha et
spesielt fokus pa effektivt uttak av
data fra HP.

| lgpet av 3 - 6 mnd.

Liten

Moderat
for noen
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap

2. Operasjonell
effektivitet

2.1.3.2 - Erstatning av FOT
for dataoverfgring mellom
aktgrer og inn til
analyserom

Overfgring av data via FOT
(filoverfaringstjenesten) er kun
tilgjengelig fra Norsk Helsenett. A
utvide lgsningen for sikker dataflyt til
og fra analyserommene bgr ha
prioritet. | april 2024 ble FOT-verktgyet
awviklet, tidligere enn varslet. Dette gir
mulighet til  utarbeide en ny
dataflytlgsning som dekker behovene
fra HF-ene, NTNU (inkludert HUNT
Cloud) og Trondheim kommune, samt
tetter integreringen med

dataforvaltere (HP, Hemit, Helsedata

Umiddelbart

Liten

Begrenset

Helsedatasenter 1.0
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service). Filemail og SIKT filesender er
relevante alternativer som ma
utredes.

2. Operasjonell
effektivitet

2.2.1.1 - Utlevering av
helsedata fra den regionale
spesialisthelsetjenesten
gar gjennom
Helsedatasenteret

Det bar legges til rette for at alle
helsedata fra den regionale
spesialisthelsetjeneste leveres ut
giennom Helsedatasenteret.
Helsedatasenteret vil, giennom
kohortutforsker/variabelutforsker og
sgknadsportal, kunne ha full oversikt
over prosessen uten at forskerne ma
forholde seg til andre aktarer. Det vil
ogsa veere lettere for
forskningssjefene a holde oversikt
over alle utleveringer (som er
lovpalagt). Fagsystemene ma trolig
effektuere selve utleveringene til
sikker landingssone til i
Helsedatasenteret, hvor s
Helsedatasenteret kan gjagre selve
utleveringene enten til egne
analyserom eller direkte til alternative
analyserom som forskerne benytter.

| lgpetav6 - 12
mnd.

Stor

Hgay for
mange
aktarer

Helsedatasenter 1.0

2. Operasjonell
effektivitet

2.2.1.3 - Analyserom som
prioritert lgsning for
datalagring og analyse til
forskning i HF-ene

| dag benyttes sikkert omrade som
lgsning for ulike forskningsprosjekt
lagrer og handterer data i ulike
forskningsprosjekt i sykehusene.
Dette medfgrer at det er vanskelig a
holde en god oversikt over alle
pagdende prosjekter, tilgangskontroll
og flytting av data til/fra prosjektet.
Det foreslas derfor at alle nye
forskningsprosjekter av denne typen
bar benytte de sikre analyserommene
som tilbys i regionen eller nasjonalt.

Umiddelbart

Liten

Moderat
for noen
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap
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Dette vil gi fordeler bade for den
enkelte forskningsansvarlige og for
HF-ene som er palagt & holde kontroll
og oversikt over denne type prosjekter.
For & kunne lykkes med dette vil det
vaere en del forutsetninger som ma
ligge til grunn. For det fgrste ma det gis
en tydelig fgring fra ledelsen, inklusiv
de berarte klinikker. Videre ma det
etableres tydelige EQS prosedyrer
som beskriver prosessen for a
iverksette nye prosjekter, og hvilke
lgsninger som skal benyttes til dette.
Til slutt ma det legges godt til rette for
ainformere og kommunisere dette til
de kliniske forskningsmiljgene.

2. Operasjonell
effektivitet

2.2.1.4 - Automatisering av
selv-bestilling og selv-
rapportering av analyserom

Som tjenesteleverandar av
analyserom utvikler Hemit et
selvbetjeningssystem for bestilling av
analyserom, forvaltning av brukere og
uttrekk av standardiserte rapporter,
som vil veere tilgjengelig for ansatte
ved Helsedatasenteret. Formalet med
dette tiltaket er & optimalisere
ressursbruk bade hos Hemit og
Helsedatasenteret rundt bestilling og
forvaltning av analyserom.

| lgpet av 3 - 6 mnd.

Liten

Moderat
for noen
aktarer

Helsedatasenter 1.0

2. Operasjonell
effektivitet

2.2.2.1-Sikre et robust
gkosystem for analyserom
slik at forskernes behov
dekkes nd og i framtiden

Forskere har ulike behov og aktgrene i
helsedatafellesskapet har stort
potensial for & komplementere
hverandre i form av tjenester,
produkter og kompetanse. Det vil
veere hensiktsmessig om forskerne
kan plukke og mikse av de tjenestene
og produktene som passer best pa et

gitt tidspunkt. Det anbefales a

Over ett ar

Stor

Hgay for
mange
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap
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etablere prosesser og lasninger som
gjor det mulig for forskere a
samarbeide eller bevege seg pa tvers
av de ulike lgsningene hos aktgrene i
helsedatafellesskapet (HPAS, Hemit,
Hunt Cloud etc).

spesielt nar sensitive helsedata skal
deles og forvaltes pa tvers av ulike
aktgrer (eksempelvis mellom
helseforetak, NTNU og kommuner). En
slik modell ma ikke bare sikre
etterlevelse av lover og etikk, men
0gsa legge til rette for effektiv,
rettferdig og ansvarlig bruk av data til
forskning, innovasjon og
kvalitetsforbedring. Det ber utredes
hvordan en felles governance modell
og struktur kan settes opp som
ivaretar interessene til aktgrene i
helsedatafellesskapet. Denne kan
bygge videre pa etablert DAC og
foreliggende samarbeidsavtaler.
Modellen kan etableres som et
forpliktende nettverk hvor mange
aktgrer samarbeider pa tvers.
Utvikling av modellen bgr inkludere
representanter fra forskere og testes

opp mot velkjente utfordringer som

2. Operasjonell 2.2.2.2 - Autorative kilder Ikke duplisere, men benytte autorative | Over ett ar Sveert mye Full effekt | Midtnorsk
effektivitet kilder til data slik at denne forvaltes, formange | helsedatafellesskap
driftes, kvalitetssikres, m.v. ett sted.
Analysering av data kan gjares flere
steder.
2. Operasjonell 2.3.1.1 - Etablere felles En god og felles data governance- | lgpet av3 -6 mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk
effektivitet data governance modelli modell er avgjgrende for a lykkes med mange helsedatafellesskap
helsedatafellesskapet et midtnorsk helsedatafellesskap, aktarer
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samarbeidsprosjekt, NTNU-ledede
prosjekter og prosjekter med partnere
fra andre sektorer.

2. Operasjonell
effektivitet

2.3.1.2 - Utvikling av et
system for lovpalagt
langtidslagring og
arkivering til etterkontroll

Regelverket GCP-R3 (Good Clinical
Practice) krever sporbarhet med
hensyn til langtidslagring av
forskningsdata og arkivering av
prosjektdata. Langtidslagring pa
Sikkert Omrade tilfredsstiller
sannsynligvis ikke disse kravene.
Helsedatasenteret bgr etablere et nytt
digitalt system for langtidslagring av
forskningsdata tilknyttet prosjektene
som bruker analyserommet.
Inspirasjon kan tas fra andre lgsninger
i regionen, blant annet systemet for
langtidslagring i NTNU NICE.

| lgpet av 3 - 6 mnd.

Stor

Hgay for
mange
aktarer

Helsedatasenter 1.0

2. Operasjonell
effektivitet

2.4.1.1 - Oke lokal
kompetanse og
tilgjengelighet innenfor K

Aktgrene i helsedatafellesskapet og
Helsedatasenter kan stgtte klinikere
med faglig kunnskap om og
giennomfgring av validering av K
gjennom felles
kvalitetssikringsprosjekter. Utnytte
tilgjengelig Kl kapasitet mellom
aktgrene.

I lgpetav6 - 12
mnd.

Stor

Hgay for
mange
aktarer

"Grasonen"

2. Operasjonell
effektivitet

2.4.1.2 - Utrede bruk av
analyserom infrastruktur
for prosjekt innen kunstig
intelligens og
persontilpasset medisin

Det bgr utredes via relevante
pilotprosjekter om Helsedatasenteret
kan tilby infrastruktur for KI- og PM-
prosjekter. Relevante eksempler kan
veere validering og kvalitetssikring av

CE-godkjente Kl-verktay pa

I lgpetav6 - 12
mnd.

Moderat

Moderat
for noen
aktarer

Helsedatasenter 1.0
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pasientpopulasjonen i Midt-Norge for
de kan tas i klinisk bruk, eller utvikling
og trening av egne (in-house) KI-
verktgy i forskningsprosjekter, for
eksempel basert pa sprakmodeller.
Relevante pilotprosjekter bar
identifiseres, investeringer i lagrings-
og regnekapasitet bar kartlegges, og
en felles lgsning (cluster) med andre
GPU-brukere i Hemit, som PM-miljaet,
bar utredes.

analyserommene. Bruken av
analyserommene forventes a gke etter
mer aktiv formidling til forskere. Vi
forventer derfor at Helsedatasenteret
ma gke kapasiteten til 200 rom / 800
brukere innen 2027. Kostnader og

2. Operasjonell 2.4.1.3 - Etablere KI som Sterke ressurser innenfor Kl bade med | Ilgpetav6-12 Stor Hgay for Midtnorsk
effektivitet satsningsomrade i tanke pa kompetanse og regnekrafter | mnd. mange helsedatafellesskap
helsedatafellesskapet tilgjengelig i helsedatafellesskapet. aktarer
For at Midt-Norge skal vaere en
ledende akter i forskning og bruk av Kl
anbefales det at aktgrene gjennom en
egen Kl taskforce / mission deler
kompetanse, avklarer grensene
mellom ulike tjenester og ser pa
kompetansehevingen som trengs i de
ulike fagmiljeene for a lykkes med
forskning pa Kl og klinisk utpraving.
2. Operasjonell 2.4.2.1 - Cognitive Cognitive computing inngar som en I lgpetav6 - 12 Moderat Moderat "Grasonen"
effektivitet Computing del av lisensen fra Epic. Dette apner mnd. for noen
opp for & benytte Al kapabiliteter i Epic aktarer
i stgrre grad enn i dag.
2. Operasjonell 2.4.2.2 - Skalering av antall | | lgpet av det fgrste aret i drift har | lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Moderat Helsedatasenter 1.0
effektivitet analyseromi Helsedatasenteret allerede fylt opp for noen
Helsedatasenteret ca. 30% av kapasiteten til aktarer
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prosedyrer knyttet til oppgradering bar
kartlegges tidlig, for 8 kunne
oppskalere nar behovet oppstar.

2. Operasjonell 2.4.2.3 - Utforske Konsept 3 for Helsedatasenteret i Over ett ar Stor Hgay for Midtnorsk
effektivitet muligheten for a realisere Helse Midt-Norge innebaerer en mange helsedatafellesskap
Konsept 3 utvidelse av eksisterende plattform i aktarer

Hemit, samt tilrettelagt bruk av HUNT
Cloud. Dette konseptet legger til rette
for en sgmlgs integrasjon mellom
ulike forskningsinfrastrukturer, og
sikrer at prosjektoppgaver kan utfgres
effektivt. Helsedatasenteret vil
fungere som et eget domene, med en
forskningssone som sikrer at data og
prosjekttilgang holdes adskilt fra
klinisk miljg og tjeneste. Konseptet
inkluderer en brukersentrert
arbeidsflate, integrasjon med sentrale
tjenester, og verktay for
administrasjon av
forskningsprosjekter. Det gir mulighet
for sikker dataoverfgring, tilgang til
fellestjenester, og administrasjon av
multisenterstudier. Konseptet legger
ogsa til rette for samarbeid med
eksterne tjenester som HUNT Cloud,
TSD ved Universitetet i Oslo, og
Helseanalyseplattformen, med fokus
pa sikker datautveksling og effektiv
bruk av helsedata til forskning og
innovasjon.
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2. Operasjonell
effektivitet

2.4.3.1-Tilnaerme seg
lgsninger via OMOP
modellen

Sikre at alle lokale og regionale tiltak
knyttet til standardisering av
helsedata bygges rundt en felles
datamodell. OMOP er mest sannsynlig
den som vil veere fgrende for
standardisering internasjonalt knyttet
til helsedata (se kommentarer for mer
informasjon). Koble aktiviteter til
norsk nettverk (FHI), samt nordisk,
europeisk og amerikansk initiativ. Epic
tilrettelegger for denne modellen i sin
lgsning.

Over ett ar

Stor

Hgay for
mange
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap

2. Operasjonell
effektivitet

2.4.3.1 - Kartlegg hvilken
type forskning en Common
Data Model gir nytte

CDM gir data i en definert struktur,
som betyr at data ma tilpasse seg pa
veien dit. Denne tilpasningen kan
veere ressurskrevende og gi «<annen»
betydning avinnholdet enn man hari
radata. Pa den andre siden kan man fa
se data fra flere steder verden i
samme struktur.

Slike vurderinger bar gjgres av noen
fra forskningsmiljget som kjenner pa
hva gevinsten og bruksomradet for en
slik modell vil veere. Vs. A se pa data
hentet rett fra datakildene.

Nytten er at man vil vite om og til hva
slike modeller brukes.

Umiddelbart

Liten

Moderat
for noen
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap
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2. Operasjonell
effektivitet

2.5.1.1 - Utarbeide et
forslag til en felles
finansieringsmodell

Utvikle en finansieringsmodell der alle
involverte parter bidrar gkonomisk til
besluttede utviklingskostnader. Dette
kan inkludere en kombinasjon av
offentlige midler og bidrag gjennom
forskningsfinansiering. Forhold som
ber utredes er & identifisere hvilke
aktgrer som har stgrst nytte av
fellesskapet og kan bidra mest. Videre
bar det utredes juridiske og
regulatoriske aspekter ved
finansieringen og hvordan midlene
skal administreres og fordeles.
Modellen bgr forhindre utilsiktede
konsekvenser for partene. En slik
prismodell bagr behandles i den
regionale styringsgruppen far endelig
beslutning og iverksettelse. Revisjoner
og videreutvikling bar gjgres samlet
med representanter for alle parter.
Sikre innspill og hensyn blir vurdert.

Innen 3 mnd.

Moderat

Hgay for
mange
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap

2. Operasjonell
effektivitet

2.5.2.1-Lageen
prioritering av tiltakene
som er utarbeidet basert pa
vurdering av innsats og
effekter

Utarbeide forslag til tiltakspakker som
gir styringsmodellen mulighet til &
kunne prioritere ut fra innsats og
effekt. Kan presenteres i form av et
veikart. Dette bgr innarbeides i den
felles gevinstrealiseringsplanen.

Umiddelbart

Uten ekstra
innsats

Moderat
for noen
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap

2. Operasjonell
effektivitet

2.5.3.1- Etablere en
arbeidsgruppe pa tvers av
aktgrene som far mandat
forasepa
inntektspotensialer

Sette sammen en arbeidsgruppe som
kan vurdere ulike alternativer for &
skape inntekter som fglge av merverdi
giennom et midtnorsk
helsedatafellesskap, og mer effektiv
tilgang til data for forskningsformal.

Innen 3 mnd.

Liten

Moderat
for noen
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap

2. Operasjonell
effektivitet

2.5.4.1 - Utarbeide en
samlet kost/nytte analyse

Ulike tiltak vil ha ulik effekt og
ressursinnsats. For 8 unngd ugnsket
ressursbruk, sikre en hgyere

Innen 3 mnd.

Moderat

Hay for
mange
aktarer

Midtnorsk
helsedatafellesskap
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effektivitet og reduserte kostnader bar
det utarbeides en overordnet
kost/nytte analyse som kan benyttes
som input til en felles
gevinstrealiseringsplan, ref. tiltak
3.2.1.1

forskningsprosjekter. En slik pakke ber
o0gsa tydeliggjare hvilke ulike
kapabiliteter og aktgrer som finnes
slik at det blir enklere for ulike
forskergrupperinger a orientere seg
om hva som eksisteres og hva som vil
kunne passe til deres formal. Aktgrene
som representerer
helsedatafellesskapet, kan bruke

3. Gevinstrealisering 3.1.1.1 - Sikre god og Utarbeide en god og informativ Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
tidsriktig informasjon til informasjon som kan tilgjengeliggjores for noen helsedatafellesskap
ulike forskergrupperinger overfor ulike forskergrupperinger og aktarer

miljger giennom en nettside og
presentasjoner. De ulike aktgrene i
helsedatafellesskapet bgr ha mulighet
til & oppdatere informasjon om egne
tjienester. Hver akter bgr vaere
oppdatert pa og kunne formidle hva de
andre aktarene tilbyr.

3. Gevinstrealisering 3.1.1.2 - Utarbeide Utarbeide informasjonsunderlag som I lgpetav3-6 mnd. | Liten Begrenset | Midtnorsk
informasjon om kan vaere med pa a informere helsedatafellesskap
helsedatafellesskapet som | innbyggere og pasienter om hvordan
kan benyttes overfor de kan bidra til gkt forskning via
innbyggere/pasienter eksempelvis samtykke eller

involvering i ulike
forskningsprosjekter.

3. Gevinstrealisering 3.1.1.3 - Fremheve Utarbeide en markedsfagringspakke I lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Hgay for Midtnorsk
regionens fortrinn innenfor | som synligjare fordelene ved a benytte mange helsedatafellesskap
tilgang til helsedata helsedata fra region Midt inn i ulike aktarer
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dette pa nasjonale og internasjonale
mgteplasser.

3. Gevinstrealisering 3.1.2.1 - Spisse budskapet | Et midtnorsk helsedatasenter dpner | lgpetav6 - 12 Moderat Moderat Midtnorsk
overfor regionens muligheten for at kommuner som mnd. for noen helsedatafellesskap
kommuner om muligheten | tidligere ikke har hatt tradisjon for a aktarer
for & delta i forskning utgve forskning i stgrre grad kan
benytte seg av etablerte lgsninger for
a delta eller lede denne type
prosjekter. Utarbeide god informasjon
til regionens kommuner som beskriver
hva som kan tilbys av tilgjengelig
forskningsinfrastruktur som kan
benyttes.
3. Gevinstrealisering 3.2.1.1 - Utarbeide en Utarbeide en samlet | lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Hgay for Midtnorsk
samlet gevinstrealiseringsplan som dekker mange helsedatafellesskap
gevinstrealiseringsplan helsefellesskapet for aktarer

forskningsomradet.
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14.7Vedlegg 7 - Samlet veikart for alle identifiserte tiltak

3 mnd. 3 - 6 mnd. 6-12 mnd.

[ Helzedatasenter ] -
=T == == (3331)
[ Helsedatafellesskap | -
[ Masjonalt/internasjonalt ] - - - -
(1132 ] =
(1123 )
(EEEXN

Samarbeidsstrukturer

Operasjonell effektivitet

Operasjonell effektivitet g Gevinstrealisering B
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14.8Vedlegg 8 - Forslag til tiltak som er spesifikke for Helsedatasenter

Hovedtiltaksomrade Konkrete tiltak (Forslag) Detaljert beskrivelse av tiltak Gjennomfgrbarhet | Ressursinnsats | Effekt Omrade
1. 1.2.2.3 - Kurs og oppleering Oppleering av ansatte ved Umiddelbart Liten Begrenset | Helsedatasenter
Samarbeidsstrukturer | avansattei Helsedatasenteret som sertifiserte 1.0
Helsedatasenter i EPIC EPIC-brukere, slik at de kan bidra til en
mer effektiv utlevering av
pasientjournaldata til forskning.
2. Operasjonell 2.1.1.6 - Utvikle prosedyrer Det bar etableres stramme prosedyrer Innen 3 mnd. Uten ekstra Begrenset | Helsedatasenter
effektivitet for & ta ut resultatet (output) | for hva som kan hentes ut av dagens innsats 1.0
fra Helsedatasenteret helsedatasenter, slik at man sikrer god
kontroll pa data som gar ut. Pa denne
maten vil bruken av analyserommene
kunne handtere data med hgy grad av
sensitivitet.
2. Operasjonell 2.1.2.3 - Kobling av Forskningsdata generert av | lapetav6 - 12 Moderat Moderat Helsedatasenter
effektivitet analyserom i fagsystemene utenfor kliniske mnd. for noen 1.0
Helsedatasenter til kliniske behandlingsstudier (og som dermed aktarer

fagsystemer som blir brukt
til forskning utenfor kliniske
behandlingsstudier

ikke skal brukes til helsehjelp) bar ikke
lagres i og tilgjengeliggjares via
pasientjournalen. Denne typen
forskningsdata skal lagres i og
tilgjengeliggjares via analyserommet i
Helsedatasenteret. Dette forutsetter
identifisering av relevante
pilotprosjekter, for eksempel med
forskningspraver (lab) og bilder (PACS /
forsknings-PACS), samt videreutvikling
av dataflyt mellom de relevante
fagsystemene og analyserommene i
Helsedatasenteret.
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2. Operasjonell 2.1.2.4 - Kobling av Hvis data fra EDC (Electronic Data Umiddelbart Liten Moderat Helsedatasenter
effektivitet analyserom i Capture) verktgy som eForsk og Ledidi for noen 1.0
Helsedatasenter til kan gjgres direkte tilgjengelig i akterer
datafangstverktay og analyserommet i Helsedatasenteret, vil
registerlgsninger man ha en sikrere dataflyt uten
mellomlagring pa systemer med
utilstrekkelig sikkerhet. Dette
forutsetter teknisk implementering.
Videreutvikling kan fokusere pa
synkronisering, slik at datasettet i
analyserommet oppdateres direkte nar
nye data legges inn i EDC-systemet.
2. Operasjonell 2.1.3.2 - Erstatning av FOT Overfgring av data via FOT Umiddelbart Liten Begrenset | Helsedatasenter

effektivitet

for dataoverfgring mellom
aktgrer og inn til analyserom

(filoverfgringstjenesten) er kun
tilgjengelig fra Norsk Helsenett. A utvide
lgsningen for sikker dataflyt til og fra
analyserommene bgr ha prioritet. | april
2024 ble FOT-verktayet avviklet,
tidligere enn varslet. Dette gir mulighet
til & utarbeide en ny dataflytlgsning som
dekker behovene fra HF-ene, NTNU
(inkludert HUNT Cloud) og Trondheim
kommune, samt tetter integreringen
med dataforvaltere (HP, Hemit,
Helsedata service). Filemail og SIKT
filesender er relevante alternativer som
ma utredes.

1.0
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2. Operasjonell
effektivitet

2.2.1.1 - Utlevering av
helsedata fra den regionale
spesialisthelsetjenesten gar
giennom Helsedatasenteret

Det bar legges til rette for at alle
helsedata fra den regionale
spesialisthelsetjeneste leveres ut
giennom Helsedatasenteret.
Helsedatasenteret vil, giennom
kohortutforsker/variabelutforsker og
sgknadsportal, kunne ha full oversikt
over prosessen uten at forskerne ma
forholde seg til andre aktarer. Det vil
ogsa veere lettere for forskningssjefene
a holde oversikt over alle utleveringer
(som er lovpalagt). Fagsystemene ma
trolig effektuere selve utleveringene til
sikker landingssone til i
Helsedatasenteret, hvor s
Helsedatasenteret kan gjgre selve
utleveringene enten til egne analyserom
eller direkte til alternative analyserom
som forskerne benytter.

| lgpetav6-12
mnd.

Stor

Hay for
mange
aktarer

Helsedatasenter
1.0

2. Operasjonell
effektivitet

2.2.1.4 - Automatisering av
selv-bestilling og selv-
rapportering av analyserom

Som tjenesteleverandgr av analyserom
utvikler Hemit et selvbetjeningssystem
for bestilling av analyserom, forvaltning
av brukere og uttrekk av standardiserte
rapporter, som vil veere tilgjengelig for
ansatte ved Helsedatasenteret.
Formalet med dette tiltaket er &
optimalisere ressursbruk bade hos
Hemit og Helsedatasenteret rundt
bestilling og forvaltning av analyserom.

| lapet av 3 - 6 mnd.

Liten

Moderat
fornoen
aktarer

Helsedatasenter
1.0
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2. Operasjonell
effektivitet

2.3.1.2 - Utvikling av et
system for lovpalagt
langtidslagring og arkivering
til etterkontroll

Regelverket GCP-R3 (Good Clinical
Practice) krever sporbarhet med
hensyn til langtidslagring av
forskningsdata og arkivering av
prosjektdata. Langtidslagring pa Sikkert
Omrade tilfredsstiller sannsynligvis ikke
disse kravene. Helsedatasenteret bar
etablere et nytt digitalt system for
langtidslagring av forskningsdata
tilknyttet prosjektene som bruker
analyserommet. Inspirasjon kan tas fra
andre lgsninger i regionen, blant annet
systemet for langtidslagring i NTNU
NICE.

| lgpetav 3 -6 mnd.

Stor

Hay for
mange
aktarer

Helsedatasenter
1.0

2. Operasjonell
effektivitet

2.4.1.2 - Utrede bruk av
analyserom infrastruktur for
prosjektinnen kunstig
intelligens og
persontilpasset medisin

Det bgr utredes via relevante
pilotprosjekter om Helsedatasenteret
kan tilby infrastruktur for KI- og PM-
prosjekter. Relevante eksempler kan
veere validering og kvalitetssikring av
CE-godkjente Kl-verktgy pa
pasientpopulasjonen i Midt-Norge far
de kan tas i klinisk bruk, eller utvikling
og trening av egne (in-house) KI-verktgy
i forskningsprosjekter, for eksempel
basert pa sprakmodeller. Relevante
pilotprosjekter bgr identifiseres,
investeringer i lagrings- og
regnekapasitet bar kartlegges, og en
felles l@sning (cluster) med andre GPU-
brukere i Hemit, som PM-miljget, bar
utredes.

| lapetav6 - 12
mnd.

Moderat

Moderat
for noen
aktarer

Helsedatasenter
1.0
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2. Operasjonell
effektivitet

2.4.2.2 - Skalering av antall
analyserom i
Helsedatasenteret

| lzpet av det forste aret i drift har
Helsedatasenteret allerede fylt opp ca.
30% av kapasiteten til
analyserommene. Bruken av
analyserommene forventes & gke etter
mer aktiv formidling til forskere. Vi
forventer derfor at Helsedatasenteret
ma gke kapasiteten til 200 rom / 800
brukere innen 2027. Kostnader og
prosedyrer knyttet til oppgradering bar
kartlegges tidlig, for 8 kunne oppskalere
nar behovet oppstar.

| lgpetav 3 -6 mnd.

Moderat

Moderat
for noen
aktarer

Helsedatasenter
1.0
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14.9Vedlegg 9 - Veikart for identifiserte tiltak for Helsedatasenter

3 mnd. 3 - 6 mnd. 6 - 12 mnd.
T
(E223)

[ Helsedatafellesskap |

[ Masjonalt/intarnasj ]

Samarbeidsstrukturer

Operasjonell effektivitet

Gevinstrealisering

Operasjonell effektivitet
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14.10 Vedlegg 10 - Symboler som er benyttet i vurdering av effekt ut fra et helhetsperspektiv etter
gjennomfg@ring av tiltaket

Gir ingan eller neglisjerbar
effekt

Sir en begrenset, men
malbar effekt

Moderat effekt kan oppnas for
noen aktgrer

Hey effekt kan oppnas for
mange aktgrer

Full effekt kan oppnas for de
fleste eller alle aktg@rer
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14.11 Vedlegg 11 - Hovedtiltaksomrade 1 - Samarbeidsstrukturer - vurdering og prioritering av de
konkrete tiltakene

Sveaart mye

Stor
4]
=
: £
£

Moderat 0
2
o
o

DeD

Uten ekstra

Umiddelbart Innen 3 mnd. 3 -6 mnd. 6—12 mnd. Over 1ar

Gijennomfarbarhet
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14.12
konkrete tiltakene

Vedlegg 12 - Hovedtiltaksomrade 2 - Operasjonell effekt - vurdering og prioritering av de
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14.13 Vedlegg 13 - Hovedtiltaksomrade 3 - Gevinstrealisering - vurdering og prioritering av de
konkrete tiltakene

Sveaart mye

Stor

Moderat

3112
Liten

Ressursinnsats

Uten ekstra

Umiddelbart Innen 3 mnd. 3 -6 mnd. 6—12 mnd. Over 1 ar

4

Gjennomfarbarhet
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14.14 Vedlegg 14 - Forslag til hvordan en gevinstrealiseringsplan kan etableres
] .. Gjennomfgrbarhet ] ] ] ] ]
Tiltak/aktivitet (tidsramme) Ressursinnsats (tid/kompetanse) |Effekt (bidrag til gevinst)

1. Samle og gjennomga
tidligere utredninger og
modeller

Kort sikt (2-4 uker)

Moderat: Prosjektleder (ca. 2 uker)
med input fra gkonomi- og
fageksperter (10-20 t hver)

Gir grunnlag og fakta for planen; sikrer
at eksisterende analyser (finansiering,
veikart, etc.) blir utnyttet fullt ut i
gevinstplanen.

2. Identifisere og
konkretisere gevinstmal

Kort sikt (24 uker)

Moderat: 1-2 workshop’er med
faglige ngkkelpersoner;
analysearbeid (prosjektteam ca. 2
uker)

Avklarer hvilke gevinster (nytteverdier)
helsedatafellesskapet skal levere;
tydelige mal danner fundamentet for all
gevinstrealisering.

3. Koble gevinstmal mot
tiltakspakker og veikart

Kort sikt (22 uker)

Moderat: Prosjektteam (1-2 uker) i
samrad med delprosjektledere

Sikrer at alle planlagte tiltak/aktiviteter
knyttes til konkrete gevinster og
tidsplan; avdekker ev. manglende tiltak
for & realisere mal.

4. Integrere felles
finansieringsmodell i planen

Kort sikt (22 uker)

Lav: Prosjektleder med
gkonomiansvarlig (flere mgter, ~1
uke totalt)

Sgrger for at gevinsttiltakene er
gkonomisk baerekraftige; kobler
gevinster og tiltak til finansiering og
ressursallokering.

5. Inkludere vurdering av
inntektsmuligheter

Kort sikt (*2-3 uker)

Lav: Prosjektleder med
forretningsutvikler/juridisk radgiver
(dager)

Synliggj@r potensielle nye inntekter
som gevinster; gker den totale nytten
og gir insentiver til oppfglging.
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Tiltak/aktivitet

Gjennomfgrbarhet
(tidsramme)

Ressursinnsats (tid/kompetanse)

Effekt (bidrag til gevinst)

6. Bruke kost/nytte-analysen
for kvalitetssikring

Kort sikt (1-2 uker)

Lav: @konomi-/analyseressurs (ca. 1
uke)

Prioriterer tiltak basert pa hgy
nytte/kost-forhold; sikrer at planens
gevinster overstiger kostnader i trad
med analysen.

7. Utarbeide helhetlig
gevinstrealiseringsplan

Middels sikt (24-6 uker
for utkast)

Hgy: Prosjektleder (4-6 uker),
bidrag fra fagansvarlige (20-40 t
hver)

Selve planen ferdigstilles med alle
elementer (mal, tiltak, eiere,
maleparametre, tidslinje); dette blir
veiledningen for gevinstrealisering.

8. Forankre og godkjenne
gevinstrealiseringsplanen

Middels sikt (=2 uker for
gjennomgang og vedtak)

Lav: Ledelse og styre involvering
(mgter, ~2 x 2 timer)

Sikrer organisatorisk forpliktelse;
ledelsen stgtter og forplikter seg til
gjennomfgring av planen, noe som
motvirker ansvarspulverisering.

9. Etablere rutiner og ansvar
for gevinstoppfglging

Middels sikt (starter ved
plan-godkjenning, <1
mnd..)

Moderat: Prosjektleder og
linjeledere (flere mgter; 1 mnd.
implementering)

Legger til rette for systematisk maling
av gevinster (inkl. nullpunktsmaling) og
utpeker gevinstansvarlige; sikrer at
noen har ansvar for a fglge opp hver
gevinst.

10. Male og rapportere
gevinster etter
implementering

Lang sikt (Igpende etter
go-live, f.eks. kvartalsvis
forste 1-2 ar)

Moderat: Gevinstansvarlige og
controlling/analyse (periodisk
tidsbruk kvartalsvis)

Fanger opp realiserte gevinster i drift
og synliggjgr effekter; muliggjgr
justering av tiltak ved avvik og gir
dokumentasjon pa nytteverdien.
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14.15 Vedlegg 15 - Overordnet risikooversikt med avbgtende
tiltak

1. Fragmentert samarbeid

Risiko: Manglende koordinering mellom aktgrene og nivaer kan fgre til ineffektiv bruk
av ressurser og duplisering av innsats. (kommune, HF, RHF, NTNU). Endringer i ledelse
og eierskap svekker langsiktig samarbeid.

Avbgtende tiltak:
o Etablering av en felles og robust styringsstruktur med styringsgruppe og klare
mandater

o Eierskap forankres hos toppledelse i alle organisasjoner

e Langsiktig strategi og felles verdiplattform utformes tidlig

e Regelmessige samarbeidsmgter for a sikre koordinering og deling av beste
praksis

2. Teknologiske barrierer, fragmentering og manglende interoperabilitet

Risiko: Ulike teknologiske plattformer som er etablert i ulike juridiske organisasjoner
kan hindre effektiv datautveksling og samarbeid.

o Ulike systemer og datakilder mangler standardisering
e Vansker med integrasjon av data fra kommuner og spesialisthelsetjeneste
e Mangelfull metadata eller datakvalitet

Avbgtende tiltak:
o Implementere en felles teknologisk plattform eller standarder for
dataintegrasjon.

o Investere i interoperabilitetslgsninger for a sikre sgmlgs datautveksling.

e Bruk av nasjonale standarder for kodeverk, datastrukturer og API-er (FHIR,
SNOMED, ICD-10, etc.)

o Kartlegging av datakilder og datakvalitet fgr etablering

e Samarbeid tett med Helseplattformen AS, Hemit og NTNU ngdvendig for teknisk
tilrettelegging

3. Personvern og sikkerhet - felles Governance
Risiko: Brudd pa datasikkerhet kan fgre til tap av tillit og juridiske konsekvenser.
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o Uautorisert tilgang til sensitive personopplysninger (pasientdata)
e Brudd pa GDPR og helselovgivning
e Mangelfull logging, sletting, eller kontroll over databehandling

Avbgtende tiltak:

e Utvikle og implementere omforente og personvernregler.

o Regelmessig oppleering av ansatte i datasikkerhet og personvern.

e Gjennomfgre DPIA (personvernkonsekvensvurderinger) for alle datakilder og
formal

e Brukav anonymisering eller pseudonymisering som hovedregel

e Streng tilgangsstyring

o Databehandleravtaler og behandlingsprotokoller for alle parter

e Tydelige avtaler som definerer roller (dataansvarlig, databehandler og felles
behandlingsansvar)

e Brukav juridiske veiledere og radgivning

e Oppleering irelevant lovverk (GDPR, helseregisterloven, helseforskningsloven

4. Finansieringsutfordringer
Risiko: Manglende forutsigbar finansiering kan hindre langsiktig planlegging og
utvikling.

e Avhengighet av prosjektmidler og engasjement hos enkeltpersoner

o Manglende langsiktig finansiering til drift og utvikling

o Lite insentiver for deltakelse fra kommuner eller sma aktgrer

Avbgtende tiltak:
e Utvikle en baerekraftig finansieringsmodell med bidrag fra alle deltakende
aktgrer.
e Utforske alternative finansieringskilder, som offentlige tilskudd og private
partnerskap.

o Avtale om grunnfinansiering mellom HMN og NTNU
e Prosjektfinansiering supplert med offentlige midler (f.eks. Forskningsradet)
o Etablering av incentivordninger eller belgnningsmodeller

5. Endringsmotstand

Risiko: Motstand mot endring kan hindre implementeringen av nye prosesser og
teknologier.
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Avbgtende tiltak:

e Involvere ansatte tidlig i endringsprosessen og kommunisere fordelene tydelig.
o Tilby oppleering og stgtte for a lette overgang ved avtale endringer.

6. Mangel pa kompetanse

Risiko:
e Manglende kompetanse innen avansert databehandling kan begrense effektiv
bruk av helsedata.

o Mangel pa kompetanse i dataanalyse, personvern, teknologi og juridisk
vurdering

e Ulikt kompetanseniva mellom aktgrer og sektorer

o For streng tolkning av lovverk kan hindre utnyttelse av helsedata

Avbgtende tiltak:

e Investere i oppleering og utvikling av ansatte for a bygge ngdvendig kompetanse.
e Rekruttere spesialister innen relevante teknologiske og analytiske omrader.

7. Regulatoriske endringer
Risiko: Endringer i lovgivning kan pavirke hvordan helsedata kan brukes og deles.

Avbgtende tiltak:

e Holde seg oppdatert pa regulatoriske endringer og tilpasse strategier deretter.
e Etablere et juridisk team for a overvake og handtere regulatoriske krav.

8. Manglende gevinstrealisering

Risiko: Manglende evne til a realisere gevinster kan fgre til tap av stgtte og ressurser.

Avbgtende tiltak:

e Utvikle en klar gevinstrealiseringsplan med malbare indikatorer.
e Regelmessig evaluere fremdrift og justere strategier for a sikre oppnaelse av mal.

9. Tillitstap i befolkningen

Risiko:
e Frykt for overvakning eller kommersiell utnyttelse av helsedata
e Manglende dpenhet om formal og bruk
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o Negative mediesaker svekker legitimitet
Avbgtende tiltak:

o Aktiv brukermedvirkning og pasientrepresentasjon i styringsstruktur
« Apen og proaktiv kommunikasjon om hva data brukes til og hvorfor
o Transparente rutiner for sgknadsbehandling og godkjenning
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14.16

1. Tiltakspakke vurdert ut fra effekt

Valgte kriterier for tabellen under er tiltak med hgy eller full effekt:

Vedlegg 16 - Forslag til tiltakspakker - eksemplifisering

portal/nettside

Konkrete tiltak (Forslag) Gjennomfgrbarhet | Ressursinnsats | Effekt Omrade

1.1.1.1 - Rask realisering av Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk

Helsedatafellesskapet mange helsedatafellesskap
aktarer

1.1.1.2 - Etablere en regional | lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Hgay for Midtnorsk

samarbeidsavtale for et mange helsedatafellesskap

helsedatafellesskap med aktarer

utgangspunkt i eksisterende

samarbeid mellom HMN med

underliggende foretak og NTNU

1.1.1.5 - Etablere en tydelig Innen 3 mnd. Liten Hgay for Midtnorsk

ansvarsmatrise mellom mange helsedatafellesskap

aktgrene aktarer

1.1.1.7 - Etablere en omforent Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk

utviklingsplan for mange helsedatafellesskap

Helsedatasenteret aktarer

1.1.3.1 - Samhandling opp mot | Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk

EHDS for sekundaerbruk av mange helsedatafellesskap

data aktarer

1.2.2.1 - Utarbeide en egen | lgpetav3-6 mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk

strategi for mange helsedatafellesskap

kompetanseutvikling i aktarer

helsefellesskapet

1.3.2.1 - Utarbeide et forslag til | Innen 3 mnd. Moderat Hgay for Midtnorsk

hvordan en fremtidig mange helsedatafellesskap

organisering kan se ut aktarer

1.3.3.1 - Fglge opp plan for | lgpetav6-12 Moderat Hay for Midtnorsk

gjennomfgring av ngdvendige mnd. mange helsedatafellesskap

endringer aktarer

2.1.1.7 - Opprette Innen 3 mnd. Moderat Full Midtnorsk

kohortutforsker pa effekt for | helsedatafellesskap

Helsedatasenteres mange
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2.1.1.8 - EPIC "OUT" | lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Hgay for Midtnorsk
mange helsedatafellesskap
aktarer

2.1.2.1 - Teknisk | lgpetav6-12 Moderat Hay for Midtnorsk

videreutvikling av muligheter mnd. mange helsedatafellesskap

for datatransport aktarer

2.2.1.1 - Utlevering av | lgpetav6-12 Stor Hay for Helsedatasenter 1.0

helsedata fra den regionale mnd. mange

spesialisthelsetjenesten gar aktarer

giennom Helsedatasenteret

2.2.2.1- Sikre et robust Over ett ar Stor Hgay for Midtnorsk

gkosystem for analyserom slik mange helsedatafellesskap

at forskernes behov dekkes na aktarer

og i framtiden

2.2.2.2 - Autorative kilder Over ett ar Sveert mye Full Midtnorsk
effekt for | helsedatafellesskap
mange

2.3.1.1 - Etablere felles data | lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Hgay for Midtnorsk

governance modelli mange helsedatafellesskap

helsedatafellesskapet aktarer

2.3.1.2 - Utvikling av et system | | lgpetav3-6 mnd. | Stor Hgay for Helsedatasenter 1.0

for lovpalagt langtidslagring og mange

arkivering til etterkontroll aktarer

2.4.1.1 - @ke lokal kompetanse | |lgpetav6-12 Stor Hgay for "Grasonen"

og tilgjengelighet innenfor Kl mnd. mange
aktarer

2.4.1.3 - Etablere KI som | lgpetav6 - 12 Stor Hgay for Midtnorsk

satsningsomrade i mnd. mange helsedatafellesskap

helsedatafellesskapet aktarer

2.4.2.3 - Utforske muligheten Over ett ar Stor Hgay for Midtnorsk

for & realisere Konsept 3 mange helsedatafellesskap
aktarer

2.4.3.1 -Tilnaerme seg Over ett ar Stor Hgay for Midtnorsk

lgsninger via OMOP modellen mange helsedatafellesskap
aktarer

2.5.1.1 - Utarbeide et forslagtil | Innen 3 mnd. Moderat Hgay for Midtnorsk

en felles finansieringsmodell mange helsedatafellesskap
aktarer

2.5.4.1 - Utarbeide en samlet Innen 3 mnd. Moderat Hgay for Midtnorsk

kost/nytte analyse mange helsedatafellesskap
aktarer

3.1.1.3 - Fremheve regionens | lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk

fortrinn innenfor tilgang til mange helsedatafellesskap

helsedata aktarer

3.2.1.1 - Utarbeide en samlet | lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Hgay for Midtnorsk

gevinstrealiseringsplan mange helsedatafellesskap
aktarer
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2. Tiltakspakke vurdert ut fra ressursinnsats

Valgte kriterier for tabellen under er tiltak med ingen, liten eller moderat
ressursinnsats.

Konkrete tiltak (Forslag) Gjennomfgrbarhet | Ressursinnsats | Effekt Omrade

1.1.1.1 - Rask realisering av Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk

Helsedatafellesskapet mange helsedatafellesskap
aktgrer

1.1.1.2 - Etablere enregional | Ilgpetav3-6mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk

samarbeidsavtale for et mange helsedatafellesskap

helsedatafellesskap med aktarer

utgangspunkt i eksisterende

samarbeid mellom HMN med

underliggende foretak og

NTNU

1.1.1.3 - Avklare behovet for Innen 3 mnd. Liten Begrenset Midtnorsk

en felles finansieringsmodell helsedatafellesskap

1.1.1.4 - Etablere regional Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk

samhandlingsarena for noen helsedatafellesskap
aktarer

1.1.1.5 - Etablere en tydelig Innen 3 mnd. Liten Hay for Midtnorsk

ansvarsmatrise mellom mange helsedatafellesskap

aktgrene aktgrer

1.1.1.6 - Utarbeide felles I lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Moderat Midtnorsk

policyer for noen helsedatafellesskap
aktarer

1.1.1.7 - Etablere en Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk

omforent utviklingsplan for mange helsedatafellesskap

Helsedatasenteret aktgrer

1.1.2.1 - Plassere I lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Moderat @vrige aktarer

Helsedatafellesskapet i det for noen nasjonalt og

nasjonale gkosystemet aktarer internasjonalt

1.1.2.2 - Profilering av Midt- Innen 3 mnd. Moderat Moderat @vrige aktarer

Norge som en ngkkelaktgr for noen nasjonalt og

innen sekundaerbruk av aktarer internasjonalt

helsedata.

1.1.2.3 - Etablere gruppe for Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk

radgivning til regionale for noen helsedatafellesskap

aktarer aktarer

1.1.3.1 - Samhandling opp Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk

mot EHDS for sekundaerbruk mange helsedatafellesskap

av data aktarer
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1.1.3.2 - Utnytte nettverket Innen 3 mnd. Liten Begrenset Midtnorsk
av Epic brukere via helsedatafellesskap
kontaktpunkter etablert
giennom HP AS
1.2.1.1 - Etablere et mer Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
formelt forskningssamarbeid for noen helsedatafellesskap
mellom kommunene aktgrer
1.2.1.2 - Utarbeide | lgpetav3-6 mnd. | Moderat Moderat "Grgsonen"
oppleeringsprogram for & gke for noen
helsedataforskning i akterer
kommunene
1.2.2.1 - Utarbeide en egen | lgpetav3-6 mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk
strategi for mange helsedatafellesskap
kompetanseutvikling i akterer
helsefellesskapet
1.2.2.2 - Tilrettelegge for Umiddelbart Liten Begrenset Midtnorsk
kurs og oppleering pa tvers av helsedatafellesskap
aktgrer
1.2.2.3 - Kurs og oppleering Umiddelbart Liten Begrenset | Helsedatasenter 1.0
av ansatte i Helsedatasenter
i EPIC
1.3.1.1 - Kartlegge hvilke Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
omrader som kan dekkes for noen helsedatafellesskap
innenfor eksisterende aktgrer
strukturer
1.3.1.2 - Utarbeide forslag til | Ilepetav3-6 mnd. | Moderat Moderat Midtnorsk
justering av eksisterende for noen helsedatafellesskap
eller & opprette nye aktgrer
strukturer
1.3.2.1 - Utarbeide et forslag | Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk
tilhvordan en fremtidig mange helsedatafellesskap
organisering kan se ut aktgrer
1.3.3.1 - Fglge opp plan for | lgpetav6-12 Moderat Hay for Midtnorsk
giennomfgring av ngdvendige | mnd. mange helsedatafellesskap
endringer aktarer
2.1.1.1 - Brukervennlig Umiddelbart Liten Moderat Midtnorsk
oversikt over tilgjengelige for noen helsedatafellesskap
data og ressurser aktgrer
2.1.1.2 - EPIC "UP" I lgpetav3 -6 mnd. | Liten Moderat Midtnorsk

for noen helsedatafellesskap

aktarer
2.1.1.3 - Etablere Umiddelbart Liten Begrenset | Midtnorsk
brukergruppe helsedatafellesskap
2.1.1.4 - Nettverksbygging for | Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk
brukere av tjenester i for noen helsedatafellesskap
helsedatafellesskapet aktgrer
2.1.1.5 - Avklaring av roller og | Umiddelbart Liten Moderat "Grasonen"
ansvar for datautlevering fra for noen
Helseplattformen aktarer
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2.1.1.6 - Utvikle prosedyrer Innen 3 mnd. Uten ekstra Begrenset Helsedatasenter 1.0
for & ta ut resultatet (output) innsats
fra Helsedatasenteret
2.1.1.7 - Opprette Innen 3 mnd. Moderat Full effekt Midtnorsk
kohortutforsker pa for mange helsedatafellesskap
Helsedatasenteres
portal/nettside
2.1.1.8 - EPIC "OUT" | lgpetav3-6 mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk
mange helsedatafellesskap
aktarer
2.1.2.1 - Teknisk | lopetav6-12 Moderat Hay for Midtnorsk
videreutvikling av muligheter | mnd. mange helsedatafellesskap
for datatransport aktgrer
2.1.2.3 - Kobling av | lgpetav6-12 Moderat Moderat Helsedatasenter 1.0
analyseromi mnd. for noen
Helsedatasenter til kliniske aktgrer
fagsystemer som blir brukt til
forskning utenfor kliniske
behandlingsstudier
2.1.2.4 - Kobling av Umiddelbart Liten Moderat Helsedatasenter 1.0
analyseromi for noen
Helsedatasenter til aktgrer
datafangstverktgy og
registerlgsninger
2.1.3.1 - Felles gruppe for I lgpetav3 -6 mnd. | Liten Moderat Midtnorsk
uttak av helsedata for noen helsedatafellesskap
aktarer
2.1.3.2 - Erstatning av FOT for | Umiddelbart Liten Begrenset Helsedatasenter 1.0
dataoverfgring mellom
aktgrer og inn til analyserom
2.2.1.3 - Analyserom som Umiddelbart Liten Moderat Midtnorsk
prioritert lgsning for for noen helsedatafellesskap
datalagring og analyse til aktarer
forskning i HF-ene
2.2.1.4 - Automatisering av I lgpetav3 -6 mnd. | Liten Moderat Helsedatasenter 1.0
selv-bestilling og selv- for noen
rapportering av analyserom aktarer
2.3.1.1 - Etablere felles data I lgpetav3 -6 mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk
governance modelli mange helsedatafellesskap
helsedatafellesskapet aktgrer
2.4.1.2 - Utrede bruk av | lgpetav6 - 12 Moderat Moderat Helsedatasenter 1.0
analyserom infrastruktur for mnd. for noen
prosjektinnen kunstig aktgrer
intelligens og persontilpasset
medisin
2.4.2.1 - Cognitive | lgpetav6-12 Moderat Moderat "Grasonen"
Computing mnd. for noen
aktarer
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2.4.2.2 - Skalering av antall | lgpetav3-6 mnd. | Moderat Moderat Helsedatasenter 1.0

analyserom i for noen

Helsedatasenteret aktgrer

2.4.3.1 - Kartlegg hvilken type | Umiddelbart Liten Moderat Midtnorsk

forskning en Common Data for noen helsedatafellesskap

Model gir nytte akterer

2.5.1.1 - Utarbeide et forslag | Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk

tilen felles mange helsedatafellesskap

finansieringsmodell aktgrer

2.5.2.1- Lage en prioritering Umiddelbart Uten ekstra Moderat Midtnorsk

av tiltakene som er innsats for noen helsedatafellesskap

utarbeidet basert pa aktarer

vurdering av innsats og

effekter

2.5.3.1- Etablereen Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk

arbeidsgruppe pa tvers av for noen helsedatafellesskap

aktgrene som far mandat for aktarer

a se painntektspotensialer

2.5.4.1 - Utarbeide en samlet | Innen 3 mnd. Moderat Hay for Midtnorsk

kost/nytte analyse mange helsedatafellesskap
aktarer

3.1.1.1 - Sikre god og Innen 3 mnd. Liten Moderat Midtnorsk

tidsriktig informasjon til ulike for noen helsedatafellesskap

forskergrupperinger aktgrer

3.1.1.2 - Utarbeide I lgpetav3 -6 mnd. | Liten Begrenset Midtnorsk

informasjon om helsedatafellesskap

helsedatafellesskapet som

kan benyttes overfor

innbyggere/pasienter

3.1.1.3 - Fremheve regionens | Ilgpetav3-6 mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk

fortrinn innenfor tilgang til mange helsedatafellesskap

helsedata aktgrer

3.1.2.1 - Spisse budskapet | lgpetav6-12 Moderat Moderat Midtnorsk

overfor regionens kommuner | mnd. for noen helsedatafellesskap

om muligheten for & delta i aktarer

forskning

3.2.1.1 - Utarbeide en samlet | Ilgpetav3-6 mnd. | Moderat Hay for Midtnorsk

gevinstrealiseringsplan mange helsedatafellesskap
aktarer
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14.17 Vedlegg 17 - «Draft» til samarbeidsavtale

Forslag til hovedinnhold i en samarbeidsavtale for midtnorsk helsedatafellesskap
(Helseregion Midt-Norge)

1. Formal og intensjon

Avtalen har som formal & etablere et langsiktig strategisk samarbeid mellom partene (Helse
Midt-Norge RHF med underliggende helseforetak og NTNU) for 8 legge til rette for regional
samhandling rundt tilgang, deling og sekundaerbruk av helsedata til forskning, innovasjon og
kvalitetsforbedring innen helsesektoren.

Partene @nsker giennom avtalen 8 skape et midtnorsk helsedatafellesskap som kan styrke
regionens posisjon nasjonalt og internasjonalt innen helseforskning.

2. Definisjoner

o Helsedatafellesskapet: Et samarbeid og utnyttelse av kapabiliteter for sikker tilgang,
deling og bruk av helsedata fra bade primaer- og spesialisthelsetjenesten.

e Helsedata: Enhver informasjon om en persons fysiske eller psykiske helse, herunder
opplysninger generert i helsetjenesten, jf. personvernforordningen artikkel 4 nr. 15 og
helsepersonelloven § 21 flg.

e Partene: Helse Midt-Norge RHF med underliggende helseforetak og NTNU, samt aktarer
som senere tiltrer avtalen.

3. Rettslige rammer (eksempler - ikke utfyllende og ma kvalitetssikres)
Samarbeidet skal til enhver tid veere i samsvar med gjeldende lov- og regelverk, herunder:

e EUs personvernforordning (GDPR), inkorporert i norsk rett gjennom
personopplysningsloven

o Helsepersonelloven (lovom helsepersonell mv.) — §§ 21-29 om taushetsplikt og
behandling av helseopplysninger

e Helseregisterloven —om etablering og behandling av helseopplysninger i helseregistre

e Helseforskningsloven —ved behandling av personopplysninger i medisinsk og
helsefaglig forskning

e Forvaltningsloven — ved behandling av forvaltningsmessige beslutninger
e Kommuneloven - ved deltakelse fra kommunale aktorer
e Pasientjournalloven — om behandling av helseopplysninger i pasientjournaler
o IKT-forskriften — krav til informasjonssikkerhet i helse- og omsorgstjenesten
e Forskrift om organisering av medisinsk og helsefaglig forskning
e Forskrift om behandling av helseopplysninger i nasjonale registre
e Arkivloven - ved krav til journalforing og dokumentasjon
Ved forskning skal nadvendige godkjenninger innhentes fra:
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e Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK)
e Data Access Committee (DAC), der hvor det er etablert

o Datatilsynet, der det er krav om forhandsdrefting eller konsesjon

4. Organisering og styring

o FEtablering av en felles styringsgruppe med representanter fra alle avtaleparter, hvor
Helse Midt-Norge RHF leder styringsgruppen.

e Styringsgruppens ansvar:
o Strategisk styring og overordnet prioritering
o Godkjenning av retningslinjer for datatilgang, bruk og forvaltning
o Oppfolging av avtalen, evaluering og justering av samarbeidet
e Det kan etableres operative arbeidsgrupper eller sekretariat etter behov.
4. Ansvar og forpliktelser
Felles forpliktelser
Partene forplikter seg til &:
o Sikre tilgang pa relevante data av god kvalitet til helsedatafellesskapet.

o Folge felles retningslinjer og prosedyrer for datadeling, personvern, etikk og
informasjonssikkerhet.

o Aktivt bidra i samarbeidet, inkludert deltakelse i mater, arbeidsgrupper og
kompetanseutvikling.

Seaerlige forpliktelser
e Helse Midt-Norge RHF og helseforetakene:
o Tilgjengeliggjare relevante helsedata i trad med gjeldende lovverk.

o Sikre god forvaltning av helsedataene, herunder personvern og
informasjonssikkerhet.

o Koordinere fellesskapets operative drift og sgrge for nagdvendige ressurser.

o Bidra med faglig kompetanse innen forskning, analysemetoder og innovasjon.
o Veere aktiv i utvikling av prosjekter som benytter data fra helsedatafellesskapet.

o Delta aktivt i faglig kvalitetssikring av forskningsprosjekter som initieres gjennom
samarbeidet.

5. Personvern, etikk og informasjonssikkerhet
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Partene er enige om at all behandling av personopplysninger og helseopplysninger skal skje i
samsvar med de lover som er nevnt i punkt 3.

o Detskal alltid gijennomfares ngdvendige personvernkonsekvensvurderinger (DPIA)
der krav foreligger.

o Databehandleravtaler skal etableres der en part behandler personopplysninger pa
vegne av en annen.

e Felles prosedyrer for informasjonssikkerhet og tilgangsstyring skal etableres, i tréd med
kravene i IKT-forskriften, GDPR og helseregisterloven.

Ved forskningsprosjekter gjelder falgende:

o Prosjekter som innebaerer behandling av personidentifiserbare opplysninger, skal sokes
godkjent av REK i henhold til helseforskningsloven.

e Anonyme datasett kan benyttes uten REK-godkjenning, men ma fortsatt folge gjeldende
forskningsetiske retningslinjer.

Ved kvalitetsforbedring eller innovasjonsprosjekter:

e Bruk av data til slike formél skal veere forankret i helsepersonelloven,
pasientjournalloven og helseregisterloven, og eventuelt sokes REK dersom grensen mot
forskning krysses.

6. Datatilgang og bruk

e Retningslinjer for hvem som kan gis tilgang til data, og under hvilke betingelser, skal
utarbeides av styringsgruppen.

o Sgknader om bruk av data behandles etter transparente og objektive kriterier.

o Alle resultater fra forskning som bruker data fra fellesskapet skal gjores tilgjengelige for
partene, og resultater skal publiseres med henvisning til helsedatafellesskapet.

7. Finansiering og ressursbruk

e Partene beerer egne kostnader knyttet til deltagelse i samarbeidet, med mindre seerskilt
finansiering avtales.

o Eventuellfelles finansiering (f.eks. infrastruktur) skal besluttes av styringsgruppen og
spesifiseres i egne avtaler.

8. Inkludering av nye aktorer

Avtalen skal legge til rette for senere inkludering av andre aktarer (f.eks. kommunene,
Helseplattformen AS og private samarbeidspartnere). Styringsgruppen vedtar kriterier og
prosedyrer for opptak av nye aktorer.

9. Varighet, evaluering og reforhandling

e Avtalen gjelder for x ar fra inngaelse, med automatisk forlengelse med mindre annet
avtales.

o Det skal gijennomfares arlig evaluering av samarbeidet, med rapportering til partene.
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e Avtalen kan reforhandles ved behov, pa initiativ fra en eller flere parter.

10. Tvistelosning

Eventuelle uenigheter mellom partene lases gjennom dialog og forhandlinger pa lavest mulig
niva. Dersom lgsning ikke oppnas, leftes tvisten til styringsgruppen.

11. Oppsigelse

Partene kan si opp avtalen skriftlig med seks maneders varsel. Oppsigelsen pavirker ikke
eventuelle pagaende forskningsprosjekter som skal fullfares etter avtale.

12. Signering

Avtalen signeres av representanter med ngdvendig fullmakt fra hver av partene.

Dato / Sted:

Signaturer:

e Helse Midt-Norge RHF:

e NTNU:

e Underliggende helseforetak:
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14.18 Vedlegg 18 - Prosessbeskrivelse - Forskerens verdikjede

Apen

Identifisere relevante varabler og
kohorter.

Metedikk for & innhente egne data
Lage datahandteringsplan

Mottak av gedkjenning og tilgang
fil data.
Arkivering iht. arkivioven

Malsetting: Fa cversikt over tilgjengelige Malsetting: F4 godkienning for ® Malsetting: Analyser data for & besvare

data og metadata. datatilgangfinnhenting forskningssparsmal

Ressurser: Forskerteam, dataforvaltere, Ressurser: Forskerteam, Etisk R rser: Forskerteam, analyserom forvaltere,

forskningsavdelingen. komité (REK), datakilder (DAC), metodestatte

Aktiviteter: DMP Aktiviteter:

. Tilganag til datasettbeskrivelser og Aktiviteter: *  Sikker overfaring og lagring av data i
metadata. . * Behandling av soknad. analyserom

. Bruk av verktay for datautforskning *  Eventuelle revisjoner basert pa +  Datavask og ferberedelse av data for analyse.
(f.eks. datavisualisering) tilbakemeldinger. *  Rutiner for gjenfinning

Utfere stafistiske analyser eg medellering.
Vurdere eventuelle behov for nye datauttrekk
Dokumentere funn og resultater — publisering
av rapporter og vitenskapelige arfikler.

Endringsmeldinger

1. Forberedelse
og planlegging

FORSKER

2. Utarbeidelse
av databestilling

3. Utarbeidelse
av sgknad

4. Godkjenning

P
3

LJT

!

5. Datainnhenting

o

6. Datalagring

Forbedring av

helsetjenesten

FORSKER

Sikre ulike lagringsbehov — bade administrative og forskningsdata

b

Malsetting: Definer forskningsspersmal og
mal for forskningsprosjekfet.

Ressurser: Forskerteam, prosjekileder,
etiske radgivere, forskningsavdelingen

Aktiviteter:
- Identifisere enskede relevante
kohorter og variabler.

. Rolleavklaringer:
Forskningsansvarig, insfitusjon,

samarbeid

. Finansiering og forankring

. Wurdere behov for innhenting av
egne data

. Utarbeide en prosjektplan og
tidslinje.

. Wurdere efiske og juridiske krav

Malsetting: Utarbeide seknad(er) for

prosjekigjennomfaring.

Ressurser: Forskerteam, juridiske

radgivere, forskningsavdelingen.

Aktiviteter:

. Skrive en detaljert
prosjektbeskrivelse inkludert
forskningsspersmal, metodologi
og forventede resultater.

- Personvemnkonsekvens-
vurdering og eventuelt DPIA
- Innsending til relevant etisk

komite og datakilder.

Malsetting: Innhenting av data for analyse.
Ressurser: Forskerteam, dataforvaltere,

ferskningsavdelingen
Aktiviteter:

QOpplenng av medarbeidere i verkiay

Innhente nedvendige samtykke

Innhenting / leveranse av data fra ulike kilder

Kobling av data

Ivareta sikkerhetstiltak for datalagring og

handtering.
Handtering av metadata i
prosjekigjennomferingen

Malsetting: Langtidslagring av data

og ivaretakelse av arkivverdig info

Ressurser: Forskerieam, analyserom

forvaltere, forskningsavdelingen

Aktiviteter:

*  Sende sluttmelding fil REK

*  Sikre forsvarlig langtidslagring av
data i henhold fil lovverk

= Arkivering av prosjekt metadata

*  Rutiner for internkontroll
(inspeksjon m.v.)

= Ancnymisering / sletting etter
oppbevaringspericde

{ ‘Jl Iterativ prosess
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14.19

Vedlegg 19 - Ansvarsmatrise

Ansvarsmatrise - HUKI H Hovedansvarlig |Kun en "H" kan tildeles pr aktivitet
U Utfarer Kan deles mellom flere aktorer
K Konsulteres Trenger to-veis kommunikasjon
| Informeres Behaver en veis kommunikasjon
Nr [Aktivtet / Beslutning it Prosjektet Styringsgruppen |Prosjekteier
: Helsedatasenter '
1|Gjennomfaring av tjenesteleveransen basert pa oppdragsheskrivelse H,U | I K
2|Daglig drift og forvaltning, inklusiv personalansvar og budsjettansvar innenfor vedtatt ramme H,U I | |
3|Koordinering av oppgaver sammen med avrige deler av Forskningsavdelingen HU | | |
4|Teste ut utvalgte pilotprosjekt innenfor rammene av gkonomi og ressurshruk HU K K K
5|Bygge erfaring basert pa lepende drift HU K | K
6|Legge frem forslag til omrader som kan videreutvikles H,U K K K
7|Berede grunnen for at Helsedatasentret skal bidra til & na det overordnede méalet om at data blir
optimalt utnyttet til @ forbedre helsetilbudet bade innenfor og pa tvers av primeer- og
spesialisthelsetjenesten, og dermed komme pasientene til gode. K U K H
8|Giradi strategiske spersmal knyttet til utvikling av helsedatafellesskap i regionen. K U H K
9|Legge til rette for at aktgrene i regionen sammen lykkes i ambisjonen om & etablere et
helsedatafellesskap K U H K
10|Fplge opp tjenesteleveransen U | K H
11 |Vaere padriver for utvikling av nye tjenester i trad med den teknologiske utviklingen og utviklingen i
helsetjenesten, herunder sikre effektiv og god bruk av data til forskning og videre for bruk i
persontilpasset medisin/tjenester, Kl, virksomhetsstyring mv. U U H K
12 |Foresla finansieringsmodeller som sikrer god gkonomisk drift K U H K
13|Legge til rette for felles bruk og uttak av gevinster U U H K
14|Fremme saker fra identifiserte behov i egen organisasjon for vurdering U U H K
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14.20 Vedlegg 20 - Utkast til KPIer for videre oppfalging

KPl-omrade KPI-navn Mal Relevans Tidsramme
Antall etablerte samarbeidsavtaler mellom Minst 3 samarbeidsavtaler Sikrer formalisering av Innen 6
aktgrene signert samarbeid mellom aktgrene  maneder
Fremmer nettverksbygging og

1. Samarbeidsstrukturer

Antall felles magter og workshops giennomfgrt ~ Minst 4 mater/workshops per ar felles forstielse Arlig
- . 100 % deltakelse fra alle Sikrer bred representasjon og Innen 3
Andel aktgrer som deltar aktivt i styringsgruppen definerte aktarer forankring maneder
2. Operasjonell Gjennomsnittlig behandlingstid for tilgang til Redusere behandlingstiden med Forbedrer forskernes Innen 12
effektivitet helsedata 30 % verdikjede og effektivitet maneder
. . Minst 50 % av datautleveringer  Qker effektivitet og reduserer Innen 18
Andel automatiserte datautleveringer . . . o
automatiseres manuell arbeidsbelastning maneder
Antall analyserom tilgjengelig for forskere ke kapasiteten til 200 Sikrer tllst'rekkehg.|nfrastruktur Innen 2027
analyserom for forskningsprosjekter
Andel forskningsprosjekter som benytter sikre 80 % av forskningsprosjektene  Forbedrer datasikkerhet og Innen 12
analyserom skal bruke sikre analyserom etterlevelse av regelverk maneder
. . Antall forskningsprosjekter som benytter Minst 20 nye @ker bruken av helsedataog Innen 12
3. Gevinstrealisering . . . o
helsedata fra fellesskapet forskningsprosjekter fremmer forskning maneder
Antall kommuner som deltar i . . Fremmer bredere deltakelse Innen 18
. . Minst 10 kommuner deltar aktivt o
forskningssamarbeid og bruk av helsedata maneder
Andel identifiserte gevinster som er realisert M|n'st 70 % av'ldentlflserte Sikrer at strategien gir malbare Inr:en 24
gevinster realiseres resultater maneder
4. Kompetanseutvikling Antall gjennomfgrte oppleeringstiltak for ansatte Minst 5 opplaermgstlltak mellom Bygiger nodvendig I'<ompetanse Inr:en 12
aktgrene gjennomfgrt for a stotte strategien maneder
Antall ansatte som har giennomfart oppleeringi Alle ansatte i Helsedatasenter  Jker teknisk kompetanseog Innen 12
EPIC og andre relevante systemer oppleert effektivitet maneder
5. Datahandtering og Andel datasett som faglger felles governance- 100 % av datasett folger Sikrer standardisering og Innen 18
sikkerhet modell governance-modellen etterlevelse av regelverk maneder
Antall giennomfarte DPIA gjennomfgrt for alle nye Sikrer etterlevelse av GDPR og Innen 3
personvernkonsekvensvurderinger (DPIA) prosjekter andre relevante regelverk maneder
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6. Innova.SJon og A.ntall Kl-prosjekter (kunstig intelligens) initiert Minst 5 KI-prosjekter initiert
teknologi giennom helsedatafellesskapet
Andel aktgrer som benytter felles teknologiske Minst 80 % av aktgrene benytter
plattformer felles plattformer
7. Beaerekraftig Andel av finansieringsmodellen som er dekket  Minst 50 % av finansieringen
finansiering av felles midler dekkes av felles midler

Antall eksterne finansieringskilder identifisert og Minst 3 eksterne

benyttet finansieringskilder benyttet
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Fremmer innovasjon og Innen 24
teknologisk utvikling maneder
@ker interoperabilitet og Innen 18
effektivitet maneder
Sikrer beaerekraftig finansiering Innen 12
av strategien maneder
@ker gkonomisk fleksibilitet og Innen 18
baerekraft maneder



