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Gammelt bilde som star seg veldig godt med hensyn pa budskapet!

Helsedatakilder med helseopplysninger om enkeltpersoner
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https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7687110/
https://dx.doi.org/10.1002%2Fpds.4932




Verdikjeden: fra data til bedre helse
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Datakilder Apne data Variabler

Datakilder

Her finner du ulike typer datakilder. Helseregistre,
medisinske kvalitetsregistre, helseunderspgkelser,
Informasjon om ulike datakilder, som Statistikkbanker med helseinformasjon F& oversikt over variabler og lag biobanker, &pne data og statistikk.
sentrale helseregistre, medisinske og andre kilder til helseopplysninger variabelliste. Variabeloversikten viser

kvalitetsregistre, helseundersokelser, som er dpent tilgjengelig. deg hvilke variabler du kan seke om fra

biobanker og sosioskonomiske data. nasjonale helseregistre som NPR,
MFR,KPR, DAR osv.

ok ¢ @

Utforsk datakilder Se apne data Utforsk variabler Tilgangsniva
Statistikkbank ( .. >
Tilgang krever seknad  (95) 40-aringsundersokelsene

[0 Apne data/statistikk tilgiengelig (2C

Folkehelseinstituttet (FHI) - 1985-1999
Saknad via helsedatano (51)

40-Aringsundersokelsene foregikk over hele landet og hadde i hovedsak fokus pé hjerte- og

Type datakilde karsykdommer og risikofaktorer for disse. Undersakelsene ble giennomiart | perioden 1985-1998.
Nasjonale og regionale helseundersskelser

[ Administrativt register (2}

[0 Nasionalt medisinsk kvalitetsregister (49)
Sentialt helseregister (1 : :

R = Barnediabetesregisteret (BDR)

[ statistikkbank (

Visalle iniversitetssykehus HF

k d t Registeret inneholder opplysninger om bar og ungdom med nyoppdaget diabetes, og kvaliteten p4
g Om a a Kategori diabetesbehandlingen.

[0 Autoimmune sykdommer (2

(] Masionale og regionale helseundersskelser (2

Nasjonalt medisinsk kvalitetsregister (1
— - . . B >

D
& <

Barssiideniifieabnia Anohyme https://helsedata.no/no/datakilder/?page=1&sort=0

opplysninger opplysninger

https://helsedata.no/no/
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https://helsedata.no/no/datakilder/?page=1&sort=0
https://helsedata.no/no/















https://helsedata.no/no/datakilder/?f_source=29&page=1&sort=0



https://helsedata.no/no/datakilder/?f_source=31&page=1&sort=0




Folgende ma stadig bli bedre for at vi kan utnytte helsedataene vare enda mer

Raskere tilgang til forsknin(HDS)

Tilgang til publikum(https://statistikk.fhi.no/)

Tilgang til medighttps://statistikk.fhi.no/)

Hjelpe myndigheter og helsevesenet i evidensbasert beslutningstaking
Effektive verdikjeder i FHI

Effektiv kunnskapsproduksjon fra koblede register
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Spesialiserte statistikkbanker

Her finner du statistikk fra helseregistre og andre kilder.

Statistikk fra helsereqistrene

Abort

BlAf

Om svangerskapsavbrudd i Norge fra 1979
tili dag.

Kilde: Abortregisteret (ABR)

Aktivitet og ventetideri o
spesialisthelsetjenesten r‘é-

Statistikk fra somatiske fagomrader, psykisk
helsevern og tverrfaglig spesialisert
rusbehandling.

Kilde: Norsk pasientregister (NPR)

Dadsarsak

7

Om dedsfall og dadsarsaker i Norge fra 1951
tili dag.

Kilde: Dadsarsakregisteret (DAR)

Fadsler o

4

Om svangerskap, fadsler og nyfadte i Norge
fra 1967 tilidag.

Kilde: Medisinsk fedselsregister (MFR)

Hjerte- og karsykdommer o
a2

Opplysninger fra 2012 til i dag om personer
med sykdommer i hjertet og bloddrene, og
om behandlingen av disse sykdommene.

Kilde: Hjerte- og karregisteret (HKR)

Kommunale helse- og
omsorgstjenester @

Statistikk om bruk av helse- og
omgorgstjenester i kommunene.

Kilde: Kommunalt pasient- og brukerregister
(KPR)

Kreft

Om kreft i Norge fra 1953 til i dag.

Kilde: Kreftregisteret (KRG)

Legemiddelbruk

%

Her finner du oversikt over legemidler som
er utlevert pd resept i Norge (fra og med
2004).

Kilde: Legemiddelregisteret (LMR)

Legemiddelsalg fra grossist

D

Salg av reseptbelagte og reseptfrie
legemidler fra grossister til blant annet
apotek, institusjoner og dagligvare.

Kilde: Grossistbasert legemiddelstatistikk (GS)

Mikrobiologisk
genomovervakning z

Data fra helgenomsekvensering og andre
genetiske analyser av bakterier og virus
utfert ved FHIs referanselaboratorier.

Kilde: Mikrobiologisk genomovervakning (NGS)

Smittsomme sykdommer

Qversikt over meldingspliktige sykdommer
fra 1977 til i dag.

Kilde: Meldingssystem for smittsomme
sykdommer (MSIS)

Smittsomme sykdommer,
laboratoriefunn g

Statistikk fra mikrobiologiske undersgkelser
utfert av medisinske laboratorier i Norge.

Kilde: MSIS-labdatabasen

Vaksinasjon

Q

Data for influensa- og koronavaksinasjoner
og for Barnevaksinasjonsprogrammet
(dekningsstatistikk).

Kilde: Nasjonalt vaksinasjonsregister (SYSVAK)

T FHI



Oppsummering

Folkehelseinstituttet (FHI) samler inn og forvalter store mengder helsedata. Disse dataene
publiseres som statistikker, analyser, styringsdata og forskningsartikler. | tillegg gjares dataene
tilgjengelige for brukere av helsedata etter sgknad.

Et mer samlet helseregistermiljg har na etablert seg i organisasjonen. Vi samarbeider effektivt
pa tvers av de ulike registrene og leveransene. FHI har en klar strategi for a sikre at helsedataene
blir til nytte for samfunnet.

Registrene ble opprettet til forskjellige tider og er underlagt ulike lover og forskrifter. Den

teknologiske infrastrukturen er ogsa variabel. Ved a samle dem under FHI har vi imidlertid
mulighet til 2 harmonisere driften og forvaltningen pa en mer effektiv mate over tid.
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Takk for oppmerksomheten
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(Kunnskap fra registre)

NUFA- 30.10.2025
Gutorm HggaserkorenklingsFyr@flitechlead Stat19)



https://www.fhi.no/ta/stat19/









https://www.regjeringen.no/contentassets/436542ebbc77473b96e4c45c5668b07a/juridiske-og-etiske-problemstillinger-knyttet-til-innsamling-tilgjengeliggjoringdeling-og-bruk-av-data-samt-bruk-av-randomiserte-forsok-i-kriser.pdf
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Forskningslilemmaet

FHI Analytike
(ogsé med forskningsmetodikk

Forskere

]
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HDAB

Health Data Access Body




EHDS

Health Data Access Body (HDAB)




EUs strateqi for felles dataomrader

-

Industrial &

Manufacturing Agriculture

* Driven by stakeholders

openness

Edge
Infrastructure &
Services

* Rich pool of data of varying degree of

Infrastructure &

#a‘]
»

Public
Finance Mohbility Green Deal Administration

* Sectoral data governance (contracts,
licenses, access rights, usage rights)
* Technical tools for data pooling and sharing

Cloud Al on demand

platform

High-Performance
Computing

Services

Personal
<A data spaces

——

Y

High Value

Datasets
<~

from public
sector

—

Al Testing and
Experimentation
Facilities
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https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=OJ:L_202500327

EHDS overordnet tidslinje

2024

GENERAL APPLICAT

PRIMARY USE

SECONDARY USE

I EHRSystems

ON

Entryinto
force
odbs 2026 2(3
o]

Deadline for main
implementingacts

._______@rn N =
X
v

PRd

l SPUHIN

QUANTUM

THE HEALTH DATA QUALITY LABEL

Y

== = - e e Y=~

Entry
into force

Deadline for main
implementingacts

26/03/2029 26/03/2031

*
2028 20¥9 2030 2031 2032 2033 2034 2035 2036 2037
|

I | | I | | I | | I |
1

Exchange ofst group ofpriority categories
I

atient summary, electronic prescriptions and dispensations

P
Exchange of"® group ofpriority categories

I medical images, medical tests results and discharge reports
|

medical images, medical'tests results and discharge reports

Secondaryse ingeneral
Selectedcategories
G

| enomics;gmics,, wellness applications
1
v

Third countries
26/03/2029 26/03/2031
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EHDS gapnalyse levert til HOD 11.

#2: Opplysninger til utgvelse av

#1: Rettigheter for innbygger

helsehjelp #3: Krav til journalsystemer

Helsetjenesten skal registrere opplysninger for de

Tilgang til egen informasjon

+ Innsyn O

+ Dataportabilitet

prioriterte kategoriene. Helsepersonell skal ha tilgang. Europeiske harmoniserte

komponenter O

Overferi land i isk L i
. eriering over lanclegrenser | europeis Implementere europeisk interoperabilitet og
Involvering i egen helse

+ Aksesstjenester O
+ Legge til, redigere og slette info

journalformat EEHRxF .
logging komponent

MyHealth@EU infrastruktur

+ Etablere nasjonalt kontaktpunkt, utveksle toveis og bredde Selvdeklarering
Plikt til selvdeklarering og dokumentere O

overholdelse av krav.

Tilgangsbegrensninger tjenester

+ Skjerme opplysninger G
* Mulighet for reservasjon?

@ O & @

Utveksle prioriterte helsedatakategorier

+ E-resept og utleveringer innen 2029 ™ Testmiljo
Innlagging for utenlandske borgere + Pasientoppsummeringer innen 2029 (& Etablere nasjonalt testmilje pba EU open O
+ Identifikasjon Q + Medisinske bilder innen 2031 o source programvare
* Autorisasjon » Lab resultater innen 2031 (] . —

« Sykehusepikriser innen 2031 ™ Selvhjelpsappllkaspner

Merking av apper som hevder a ha O
interoperabilitet med journalsystem.

#4: Utveksling av helsedata

til sekundaerbruk

Minimum kategorier av elektroniske data til

#5: Styring og organisering

sekundaerbruk

Health Data Access Bodies

Digital Health Authority
Nasjonalt ansvarlig for implementering og O
handhevelse av krav til EHDS primaerbruk.

Health Data Holders, inkl tilgang til data,
data minimering og formalsbegrensning

Health data Users Market Surveillance Authority
Nasjonalt tilsyn for at krav til EHR-systemer o

overholdes.

Metadatakatalogen

Datakvalitet g Health Data Access Body

Nasjonale eller regionale organer som handterer O
tilgang til og tilrettelegger for bruk av helsedata for

Reservasjonsrett (Opt-out)

Sikre analyserom

HealthData@EU

Avgifter og kostnadsstruktur

Evaluering, tilsyn og etterlevelse

. Norge oppfyller krav 1 EHDS forerdningen O Norge oppfyller ikke kravene 1 EHDS forordningen

PO« e 6 @ G

sekundaere formal. En nasjonal HDAB.

EHDS Board

Koordinerende organ pa EU-niva som fasiliterer
samarbeid mellom MS og kommisjonen. Omfatter
béde primasr og sekundzer bruk av helsedata.







Forelgpige funn | EHDS gapalyse

#2: Opplysninger til utgvelse av

#1: Rettigheter for innbygger

#3: Krav til journalsystemer

helsehjelp

Tilgang til egen informasjon Helsetjenesten skal registrere opplysninger for de
* Innsyn O prioriterte kategoriene. Helsepersonell skal ha tilgang. O Europeiske harmoniserte
+ Dataportabilitet kom ponenter o
Involvering i hel Overfaring over landegrenser i europeisk O Implementere europeisk interoperabilitet og
nvolvering I egen helse journalformat EEHRxF | ina k :
+ Aksesstjenester 0gging kKomponen
+ Legge til, redigere og slette info O Health@EU infrastruktur R

+ Etablere nasjonalt kontaktpunkt, utveksle toveis og bredde G Selvdeklarerlng
Tilgangsbegrensninger Yjenester Plikt til selvdeklarering og dokumentere O
» Skjerme opplysninger G overholdelse av krav.
« Mulighet for reservasjon? Utveksle prioriterte helsedatakategorier O

» E-resept og utleveringer innen 2029 @™ Testmiljo
Innlogging for utenlandske borgere + Pasientoppsummeringer innen 2029 ™ Etablere nasjonalt testmilje pba EU open O
+ Identifikasjon Q + Medisinske bilder innen 2031 o source programvare
+ Autorisasjon = Lab resultater innen 2031 ¢ ] Ivhiel likasi

« Sykehusepikriser innen 2031 ™ Selvhjelpsapplikasjoner

Merking av apper som hevder a ha O

interoperabilitet med journalsystem.

#4: Utveksling av helsedata
til sekundeerbruk

Minimum kategorier av elektroniske data til
sekundaerbruk

#5: Styring og organisering

Health Data Access Bodies

Digital Health Authority

Health Data Holders, inkl tilgang til data,
Nasjonalt ansvarlig for implementering og O

data minimering og formalsbegrensning handhevelse av krav til EHDS primesrbruk.

Health data Users

Market Surveillance Authority
Nasjonalt tilsyn for at krav til EHR-systemer O
overholdes.

Metadatakatalogen

&
&
N

Datakvalitet

Health Data Access Body

Reservasjonsrett (Opt-out .
) (M Nasjonale eller regionale organer som handterer O

tilgang til og tilrettelegger for bruk av helsedata for

Sikre analyserom

sekundeere formal. En nasjonal HDAB.

HealthData@EU
Avgifter og kostnadsstruktur

EHDS Board
Koordinerende organ pa EU-niva som fasiliterer O
samarbeid mellom MS og kommisjonen. Omfatter
béde primasr og bruk av helsedata.

Evaluering, tilsyn og etterlevelse

PO« e 6 @ G
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Tidslinje

Identifisere og 1.10: Innspill til heringsnotat med
beskrive problem og minimumslgsning

mal *

|dentifisere og beskrive relevante konsepter

Identifisere og beskrive

konsekvenser

Vurdere risiko og

samfunnsgkonomisk

lgnnsomhet

) 15.11: Sluttleveranse:
Anbefaling Forenklet
samfunnsgkonomisk
analyse
Her er vi na

54






Etableringav koordinerendeHealth Data
Access Body (HDAB)





http://www.helsedata.no/
mailto:service@helsedata.no
http://www.helsedata.no/

HDAB role and capabilities

Four Digital Business Capabilities to be deployed:

Data access
application
management
system

National Secure

Gateways for

dataset processing cross-border
catalogue environments access

Central support services
provided by EC

National data management services
provided by authorised participants

Secure Processing Environments

Local services
provided by/to local partners

Data Sharing
Infrastructures

Third Countries
HDABs

Health Data
Access Bodies

—
SPE

Health Data
Access Body

o

National
context

Source: European Health Data Space (europa.eu)



https://health.ec.europa.eu/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-space_en




Mulighetsrommet| Organisering av HDAB

<Data Users >
Researcher

Health Professional
Public Health Authority

National
context

Nullalternativet

Desentralisert
organisering

Konsept 1:

Desentralisert organisering

Tar utgangspunkt i dagens
organisering

Konsept 2:

Delvis sentralisert
organisering

Tar utgangspunkt i dagens
organisering

Konsept 3:

Sentralisert
organisering

Tar utgangspunkt i finsk
organisering

Mangedataansvarlige (HDH,
THDH)og vedtaksmyndigheter
(HDABeyr THDH)

Dagens situasi

= situssjon i
=l e =)= =)= -

Koordinerende HDABar
ansvar for a ivareta én vei inn
for sgker (inkl. nasjonal
metadatakatalog og felles
sgknadskjema)

Helsedatainnehaveresom i
dag har vedtaksmyndighet for
datakategorier kan utpekes
som HDAB.

Koordinerende HDABkal sikre
at praksis vedHDABene
utvikles i trdd med EHDS

Noenoppgaver og myndighet
sentraliseres tikoordinerende
HDAB

Samlewvedtaksmyndighet til et
begrenset antalHDABer (Eks.
basert pa datakategorier eller
geografisk plassering).

Saker som gjeldedn datakilde
vil kunne distribueres til
TrustedHealth Data Holder.

Alle oppgaver og plikter
sentraliseres tién
koordinerende HDAB.

Saker som gjeldeyn datakilde
vil kunne distribueres til
TrustedHealth Data Holder.




Takk for meg

Sparsmal?




KPR modernisering
















KPR Kommunaltpasient og brukerregister

Leveranser

Helsestasjonsog

skolehelsetjenesten Tannhelse

Helse og omsorg

J J J

Kommunalt tildelte
tienester

J













Forretningsobjektmodelleringregister

Basert pa behovskartleggingen

L Amme-

Beskrive de viktigste objekter innenfor et LD status
fagdomene og sammenhengen mellom dis ol

Konsultasjons
type

Off. pers.id Kommunikasjons

gt o

3 inisi Konsultasjons- Aktivitets

Felles "stammesprak" og definisjoner ddspunkt Lokal e
Fedselsvekt navn

Fpdselslengde ~— Sted for

aktivitet

\
Konsultasjon \

Tolk

Individuell /
o g - plan
Tydeliggjgre utfordringer med /
registreringspraksis Koordinator

Org.nr

Trinn

Behov for
(Ells Avtale
fan =
Benyttes som kommunikasjonsverktgy fenekemone: | opget Deltker
Utfgrende
helseperson

Dokumentasjon i leveranser




STATUS AKTIVITETER OG SAMARBEID

Nytten av gode helsedata

Bedre mulighet til a falge pasienten gjennom hele forlagp

NPR

Somatiskesykehus
Avtalespesialister
AMKsentraler
Psykiskhelsevern og rus

Sykehus medisinskralebruk

Vent
0

UTFORDRINGER

UTVIKLINGSARBEIDET

Daglig oppdaterte registre

pa felles dataplattform for KPR og NPR

F et utvidelse i 2026

%o

"o

O

O

7 FHI

KPR

Helsestasjonrog
skolehelsetjeneste
Refusjonsdata fastleger
Tannleger
Helse og omsorgstjenester

Rehabiliteringsinstitusjoner
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Helsestasjonsog skolehelsetjenesten
)

Mottak startet 1. september

Helseplattformen med 34 kommuner

Samarbeidsplan med leverandarer

Kvalitetsanalyser og kompletthet

Informasjon og dokumentasjon

FHI Statistikk og leveranser fra 1. januar 202Gg
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