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Norway is comparatively efficient at collecting health data,
but less adept at using it than our neighbours
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Health data sources in Norway
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The Health Data Program - Gradual realization of services
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Improved public health

Knowledge-based health services and efficient use of resources @ @ @

Empowered and involved citizens
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More and improved health research

Goals & Objectives

Efficient health registry management and S
operation @

Improved data protection

More innovation and business
development

Efficient reporting and access to health
data

Improved data quality
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Administrative services for health data and research

Semantic interoperability

Common technical services and national infrastructure

Technical interoperability (API)

Improved legal framework
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National Ecosystem
for Health Analysis

Helsedataservice &
Helseanalyseplattformen

Data Providers
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The health analysis platform will realize an analysis ecosystem
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The health analysis platform will realize an analysis ecosystem
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G helsedata Language Vv ; Signin Menu —

Data access

D
Lo Cb

Personally identifiable Anonymous aggregated
data data

Read this guide before applying for Do you need table data, statistics,
information that can be directly or grouped or other anonymous data?
indirectly linked to individuals. Here's how to proceed!
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The health analysis platform will realize an analysis ecosystem
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Health Data Service — The national data permitter authority

>
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Health Data Service will the national data permit
authority to health data for secondary use

Will offer guidance on available data, metadata and
variables, application form completion, dialogue with the
register managers (2nd line) and making data available

Established in close collaboration with today's
reqgistry managers - first as a network organization
with a common application form

Will be responsible for case processing / decisions and
access to health data for secondary use in 2021

Requires legal regulations and transfer of data responsibility and |
data permit authority from the register administrator
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Health Data Service — The national data permitter authority

Branch in Trondheim
with register
experience and
competence

i Head Office for
Health Data Service
In Tynset
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The health analysis platform will realize an analysis ecosystem
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Different criteria will determine which data sources that will
be published on the data platform

Kvalifikasjonskriterier

Absolutte krav en datadataleverandar ma
tilfredsstille for at dataprodukt fra leverandaren skal
kunne publiseres pa Helseanalyseplattformen

Prioriteringskriterier

Kriterier som brukes for a vurdere om det er positiv
kost-nytte i a publisere dataprodukt fra en
dataleverandgar pa Helseanalyseplattformen.

Realiseringsplan

Plan for nar ulike datakilder skal publiseres pa
Helseanalyseplattformen.

Register

Rettsgrunnlag Bruk av data

Fase 2 Legemiddelregisteret
Fase 2 Nasjonalt register over hjerte- og karlidelser
Fase 2 Bivirkningsregisteret

The Norwegian
Directorate of eHealth

Koblingsmuligheter

Ikke HAP

Ikke besluttet
Ikke besluttet
Ikke besluttet
Ikke besluttet
Ikke besluttet
Ikke besluttet

Reseptformidleren Fase 2
Forsvarets helseregiste Fase 2
Helsearkivregisteret Fase 2
Register over svangers|Fase 2
Norsk overvakingssyste Fase 3

Norsk overvakingssysteFase 3
Fase 3

Resistensovervaking av
Fa

se 3

Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert
Forelgpig ikke prioritert

Fase 3 Nasjonalt vaksinasjons agiatmsSiddss
7 ! i cebiinze] Fase Register n
etadaita atlaKvaiite fases | MeldINESSSIEMIOTST g Nasjonaltregisterforprostaakieft (KRG/OUSHE)
Ikke HAP Res.ePtregisteret. Fase 2 e e e
lkke HAP Individbasert pleie- 0g g,ge » Norsk karkirurgisk register - NORKAR
Ikke HAP Genetisk masseunders|page 2 Norsk hjerteinfarktregister

Norsk ryggmargsskaderegister - NorSCIR

Nasjonalt register for brystkreft (KRG/OUS HF)

Nasjonalt register for tykk- og endetarmskreft (KRG/OUS HF)

Norsk Intensiv- og pandemiregister

Nasjonalt medisinsk kvalitetsregister for barne- og ungdomsdiabetes (OUS HF)
Cerebral pareseregisteret i Norge (Sykehuset Vestfold HF)

Nasjonalt korsbandregister

Nasjonalt register for langtids mekanisk ventilasjon

Fase 3 Norsk nyfgdtmedisinsk kvalitetsregister (OUS HF)
g m "1 Fase 3 Nasjonalt hjertestansregister (OUS HF)

POI’ t’8ke O S tra te ISke Fase 3 Nasjonalt traumeregister (OUS HF)

Fase 3 Nasjonalt register for lymfoide maligniteter (KRG/OUS HF)
- Fase 3 Nasjonalt kvalitetsregister for ryggkirurgi
fgr’n er Fase 3 Norsk register for gastrokirurgi (NoRGast)
g Fase 3 Norsk register for invasiv kardiologi (NORIC)

Fase 4 Nasjonalt register for leddproteser
Fase 4 Norsk nyreregister (OUS HF)
Fase 4 Nasjonalt Hoftebruddregister
Fase 4 Norsk register for personer som utredes for kognitive symptomer i spesialisthelsetjenesten — NorKog (OUS HF)
Fase 4 Norsk kvinnelig inkontinensregister (OUS HF)

Kos tna der Fase 4 Nasjonalt register for organspesifikke autoimmune sykdommer (ROAS)
Fase 4 Norsk hjertesviktregister
Fase 4 Nasjonalt register for lungekreft (KRG/OUS HF)
Fase 4 Nasjonalt register for barnekreft (KRG/OUS HF)
Fase 4 Norsk MS register og biobank
Fase 4 Nasjonalt register for melanom (KRG/OUS HF)
Fase 4 Norsk diabetesregister for voksne

- - Fase 4 Norsk kvalitetsregister for leppe-kjeve-ganespalte

Rls’ko Fase 4 Det norske hjertekirurgiregisteret (OUS HF)
Fase 4 Nasjonalt register for gynekologisk kreft (KRG/OUS HF)
Fase 4 Norsk parkinsonregister og biobank
Fase 4 Nasjonalt register for ablasjonsbehandling og elektrofysiologi i Norge (ABLA NOR).
Fase 4 Nasjonalt kvalitetsregister for behandling av skadelig bruk eller avhengighet av rusmidler (KVARUS)

Norsk Porfyriregister

Norsk kvalitetsregister for fedmekirurgi (SOReg Norge)

Norsk register for analinkontinens (NRA)

Norsk Kvalitetsregister @re-Nese-Hals — Tonsilleregisteret

Norsk Nakke- og Ryggregister

Nasjonalt Barnehofteregister

Gastronet (Sykehuset Telemark HF)

Nordisk kvalitetsregister for hidradenitis suppurativa (HISREG)

Norsk kvalitetsregister for artrittsykdommer — NorArtritt

Norsk vaskulittregister & biobank (NorVas)

Nasjonalt register for arvelige og medfgdte nevromuskulaere sykdommer
Norsk gynekologisk endoskopiregister - NGER (Sykehuset Vestfold HF)
Norsk kvalitetsregister for behandling av spiseforstyrrelser (NorSpis)
Nasjonalt kvalitetsregister for smertebehandling —SmerteReg



The health analysis platform will realize an analysis ecosystem
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Datasets will be made available in secure analysis rooms.
Data services and analytics services can be used across infrastructures.

‘ h e I S e d d ta helsedata analyserom £ Analyserom A br Trond

g bra forskning
Logg inn med brukernavn og passord

Variabler

Brukernavn — ] —™—™
Verktoy —

Passord B
Tabeller o

Institusjon —

Logg inn
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The health analysis platform will realize an analysis ecosystem
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v D2 v Magasinet v Dagens avis Q

Teknologi

Innlegg: Vi vil dele helsedata The people have

95 prosent av alle nordmenn gnsker a dele egne helsedata. Likevel Will to share

) A o , health data
bruker forskere ofte maneder pa a fa adgang til tilgjengelige datasett. 95 percent of all
Norwegians want
(® 1min Publisert: 03.09.19 —19.55 Oppdatert: 6 dager siden to share their own

health data.
Nevertheless,
researchers often
spend months
accessing
available
datasets
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BYTTE FASTLEGE SYKDOM OG KRITISK INFO

Finn og bytt fastlege, sett Her vises helseopplysninger

deg pa venteliste, og se om deg som helsepersonell

hvem som er fastlegen din skal kjenne til ved

na undersokelser og
behandling

Innhold i journaler og helseregistre ?

)

2 @
PASIENTJOURNAL KJERNEJOURNAL
Innsyn i journaldokumenter Innsyn i din kjernejournal

ved norske sykehus

Andre tjenester utenfor helsenorge.no

JAN

Europeisk helsetrygdkort Meld bivirkninger

=

DOKUMENTER

Oversikt over dokumenter
som er lagret pa
helsenorge.no

HELSEREGISTRE

Oversikt over offentlige
helseregistre hvor du har
rett til innsyn

[v]

DONORKORT
Opprett et digitalt donorkort

Q

FORSKNING

Helseundersgkelser og
kliniske studier du deltar |

View Personal Health Data
Edit/delete Personal Health Data
Dialog with researcher

Approval of use

Reservation of use

Om helsenorge.no Hjelp og brukerstgtte

Ring1 13 nar det er akutt og star om liv.
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Thank you!

https://ehelse.no/helsedataprogrammet




