RAPPORT

HELSEDATA — STORE VERDIER PA SPILL

(O)un(® ,'45
MENON 2018 ‘



Forord

P3a oppdrag fra Legemiddelindustrien (LMI) og DNV GL har Menon vurdert Norges posisjon pa helsedatafeltet og
verdien av vare helsedata. Dette har vart en omfattende kartleggingsprosess med gjennomgang av flere titalls
utredninger, internasjonal litteratur, intervjuer med ledende eksperter i Norge og utlandet samt analyser med
utgangspunkt i vart samfunnsgkonomiske perspektiv. Underveis i prosessen har vi lzert mye om hvilket fantastisk
potensial for helsegevinster anvendelse av helsedata representerer. Vi som pasienter og innbyggere vil kunne
hgste samfunnsgkonomiske gevinster verdt flere titalls milliarder kroner hvis vi lykkes.

Vi har mgtt s@ mange dyktige og engasjerte fagpersoner i norsk helsesektor som star klare til 3 ta ut dette
potensialet, i samarbeid med helsenaeringen. Men vi har ogsa blitt oppmerksomme pa hvor tilsynelatende
vanskelig det er a fa pa plass Igsninger og infrastruktur som gj@r dette mulig: Mens man i andre sektorer har klart
a utvikle nasjonale Igsninger for enkel forvaltning og tilgang til data for brukerne, har vi kunnet observere
stortingsmeldinger og strategier med naer sagt samme ordlyd og ambisjon i et par tiar pa helsedatafeltet, uten
at man har fatt pa plass lgsninger som kan sammenliknes internasjonale suksesshistorier som for eksempel
Altinn. Na er mye pa gang, men pa sentrale omrader har man fortsatt ikke planer som tilsier at Igsninger kommer
pa plass fgr om flere tiar.

Store verdier star pa spill, for oss innbyggere og for helsetjenesten. Det er faktisk slik at mye menneskelig lidelse
kunne veert forhindret om vi klarte 8 komme noen skritt videre. For eksempel dgr hundrevis av pasienter hvert
ar som fglge av feilbehandling eller manglende behandling fordi man ikke har tilgang pa relevante og korrekte
helsedata. Vi gnsker med denne utredningen & bidra til en faktabasert debatt om hvordan verdiene for
samfunnet kan realiseres og haper at sa vel myndigheter som pasientorganisasjoner og andre interessentgrupper
kan ha nytte av rapporten i sitt arbeid.

Vi vil takke de mange informantene som har hjulpet oss underveis i utredningsprosessen. Menon star ansvarlig
for alt innhold i rapporten.

Juni 2018

Erland Skogli
Prosjektleder
Menon Economics
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Kort sammendrag

Bedre utnyttelse av helsedata kan skape samfunnsgkonomiske milliardgevinster for samfunnet. Mye tyder pa
at vi star overfor et paradigmeskift i alle deler av helsesektoren, fra forskning og utvikling til forebygging og
behandling, og til organisering av helsetjenestene. De stgrste gevinstene er knyttet til helseeffektene for
befolkningen. Samfunnskostnadene knyttet til sykdom i form av tapte kvalitetsjusterte levedr er av
Helsedirektoratet beregnet til 4 vaere over 1400 milliarder kroner i 2013. En reduksjon av i tapte
kvalitetsjusterte levedr pd 1% som fglge av bedre bruk av helsedata gir en samfunnsgkonomisk effekt pa 14
milliarder kroner. Videre vil bedre bruk av helsedata kunne fgre til mer effektiv drift av helsevesenet, som
utgjor en vesentlig del av offentlige utgifter.

Realisering av gevinstene vil imidlertid kreve en helt annen innovasjonstakt enn vi har hatt frem til i dag. Dette
krever i sin tur etablering av et sterkt helsegkosystem: Man er avhengig av G jobbe tett med bade akademia,
helsenzringen og ikt-nzeringen dersom man skal lykkes.

Norge har i dag 18 sentrale helseregistre, 53 nasjonale medisinske kvalitetsregistre og et betydelig antall
kvalitetsregistre uten nasjonal status. Disse registrene kan tas mer aktivt i bruk nd umiddelbart, om
myndighetene tar de rette grepene. Registrene vil kunne utgjgre en svaert viktig ressurs i arbeidet med a gjore
sdkalt metodeutvikling (for eksempel innfgring av nye legemidler) mer effektivt. Vi vil de neste Grene se en
dreining mot mer sdkalt «utkommebasert» eller «verdibasert» helse: Fokuset pd effektene av nye metoder,
madlt gjennom sdkalt «real world evidence», vil bli stgrre. Helseregistrene representerer «real world data» som
kan bidra til G gjgre Norge ledende pd mdling av effekter av metoder og tiltak, og sikre at vdrt helsevesen
benytter de mest kostnadseffektive Igsningene.

Helseregistrene mda mobiliseres. Den viktigste prioriteringen for myndighetene i sG hensende bgr vaere
implementering av den sdkalte «helseanalyseplattformen». Det er svaert viktig at den ambisigse planen om a
gjore denne lgsningen for innhenting og bruk av helsedata fra registrene operativ i lgpet av 2019/2020,
realiseres. Myndighetene, giennom Direktoratet for e-helse, har satset alt pa dette kortet, og Igsningen vil
kunne gi betydelige gevinster pad relativt kort sikt gitt at den realiseres som planlagt!

Helseregistre representerer en betydelig urealisert verdi i dag. Men elektronisk pasientjournal vil likevel vaere
grunnsteinen for fremtidens e-helse. Data vil hentes og kobles rett fra kilden, enten det er legen, medisinsk
teknisk utstyr eller innbyggeren/pasienten selv. Helseregistrene vil pa lengre sikt bli stadig mindre relevante.
Skal Norge fortsette G vaere ledende innenfor helsedata MA derfor arbeidet med elektronisk pasientjournal
(EPJ) prioriteres. Helsemyndighetenes planer for EPJ tilsier at vi ikke har en fullgod nasjonal Igsning pd plass
for etter 2040. Da blir satsingen pd helseregistre giennom bl.a. helseanalyseplattformen en byggestein som
blir stdende alene, mens andre land tar utviklingen videre til neste nivé med et rikere spekter av data og
utvikling av et helsedata-gkosystem.

Norge har lykkes svaert godt med a utvikle slike digitale Igsninger innenfor ande samfunnsomrader. Arbeidet
med helsedata md sees i en bredere kontekst enn helsesektoren alene! Det er for eksempel naturlig G se hen
til eksisterende offentlige Igsninger for datahdndtering i Norge som Altinn og SSBs Mikrodata.no. Det er helt
naturlig for oss som innbyggere i Norge @ ha tilgang til personsensitive data gjennom enkel innlogging i Altinn.
Dette er en Igsning som ble utviklet relativt raskt gijennom et offentlig-privat samarbeid og i dag regnes som
verdensledende. Ved G bygge pad slike Igsninger vil man kunne sikre en raskere og bedre utvikling av nye
systemer, og man vil forenkle datadeling og kobling pa tvers av offentlige sektorer. Pd den mdten slipper man
d «finne opp hjulet pa nytt», samtidig som man legger til rette for full utnyttelse av potensialet i dataene.
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Sammendrag

Bedre tilgang til helsedata vil forbedre forsknings- og utviklingsprosesser, som i sin
tur kan gi en samfunnsgkonomisk effektiviseringsgevinst pa minst 8 milliarder kroner

over de neste 14 arene

Norge har en rekke helseregistre, biobanker og andre kilder til data om den norske befolkningen som er samlet
inn gjennom flere generasjoner, som kan brukes til forskning til det beste for individ og samfunn. For eksempel
har en studie av 100 millioner norske resepter, utfgrt ved Universitet i Bergen og Harvard University, vist at
astmamedisin kan halvere risikoen for Parkinson sykdom. Denne kunnskapen, utviklet pa bakgrunn av norske
registerdata, kan potensielt bli banebrytende for behandling av denne sykdommen.

Det er imidlertid store utfordringer knyttet til tilgangen til norske helsedata. Flere offentlige rapporter har
dokumentert at det i dag er uforholdsmessig tidkrevende og vanskelig, og at dette hindrer forskning og utvikling.
Hvis vi ikke Igser disse problemene raskt, vil vi ga glipp av store samfunnsgkonomiske gevinster.

Direktoratet for e-helse har satt i gang et arbeid med en sakalt Helseanalyseplattform som skal sikre bedre og
mer effektiv tilgang til de helsedataene vi allerede har. Dersom dette arbeidet realiseres etter planen er det
beregnet at det vil skapes samfunnsgkonomiske verdier over de neste 14 drene med en verdsatt netto naverdi
pa 8 milliarder kroner. Denne verdien kommer i hovedsak fra potensialet for mer effektiv legemiddelutvikling,
tidsbesparelse for forskere og gkt verdiskaping i helseindustrien. | tillegg til disse 8 milliardene kommer det store
samfunnsgkonomiske verdier knyttet til mer og bedre helseforskning, bedre styringsdata for myndighetene,
bedre beslutningsstgtte i helsetjenestene og bedre personvern.

Med sa store verdier pa spill er det viktig at arbeidet med Helseanalyseplattformen lykkes og realiseres raskt.
Direktgren for direktoratet for e-helse har veert tydelig pa at Igsningen skal vaere operativ i 2020. Dette er en
meget ambisigs plan. Det er viktig at disse gode intensjonene omsettes til handling, slik at vi ikke repeterer
prosessen med tilgjengeliggjgring av helseregistre pa slutten av 90-tallet, hvor intensjonene var de samme som
i dag, men lite ble gjort.

Det er bred enighet om at helsedata er en verdifull ressurs

Direktoratet for e-helse har hevdet at Norge har verdens beste helsedata, mens helseminister Bent Hgye har
uttalt at helsedata kan bli den nye oljen. Med et verdsatt samfunnsgkonomisk gevinstpotensial pa minst 8
milliarder kroner fra helseanalyseplattformen alene, er det ingen tvil om at det er store penger pa spill, selv om
det er et godt stykke opp til verdiene fra olje og gassutvinning. Det store spgrsmalet er imidlertid ikke om
helsedata er en verdifull ressurs, men akkurat hvordan denne ressursen kan utnyttes og hvor potensialet er
stgrst.

I motsetning til olje er helsedata en varig og fornybar ressurs, som genereres over hele verden, som enkelt kan
krysse landegrenser og veere flere steder pa samme tid. Verdiene fra olje brukes opp, mens verdiene fra
helsedata gker med bruken. Dette betyr at helsedata vil skape verdier pa en helt annen mate enn oljen og at
man ma tenke nytt for a realisere gevinstpotensialet for Norge.

Helsedata skaper ikke verdier i seg selv

Data ma, som illustrert i figuren under, bearbeides og puttes i kontekst for & bli til informasjon. Denne
informasjonen ma analyseres for a skape evidens og evidens ma inngd i beslutninger for a skape verdier.
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Videre er det viktig & forsta at helsedata hverken oppstar eller skaper gevinster i isolasjon. Digitalisering og
innovasjon er avgjgrende betingelser for at helsedata kan utnyttes effektivt. Samtidig er mulighetene til a
digitalisere helt avhengig av helsedata. Denne gjensidige avhengigheten danner grunnlaget for en dynamisk
multiplikatoreffekt, som illustrert i figuren under. Dersom man lykkes med a tilgjengeliggjgre helsedata for FOU,
kan dette igjen bidra til gkt innovasjon, gkt digitalisering og gkt tilfang av helsedata for ytterligere FOU.

Nye behandlinger og
legemidler

Innovasjon

Digitalisering Helsedata

Helsedata vil skape samfunnsgkonomiske gevinster gjennom tre ulike kanaler

De samfunnsgkonomiske gevinstene knyttet til helsedata kan sorteres i tre ulike hovedkanaler:

D af

Bedre helse i @kt produktivitet i Utvikling og styrking
befolkningen helsevesenet av helsenzeringen

Bedre helse i befolkningen: De samfunnsgkonomiske gevinstene knyttet til bedre helse i befolkningen males
hovedsakelig i form av helsegevinster og produktivitetseffekter. Helsegevinster males for eksempel gjennom
verdien av statistiske liv (VSL) eller kvalitetsjusterte levear (QUALYs eller DALYs), mens produktivitetsgevinster
refererer til gkt deltakelse i arbeidslivet fra bade pasienter og pargrende.

Bedre utnyttelse av helsedata vil fgre til bedre helse i befolkningen pa flere ulike mater:

a. Tilgjengeliggjgring av helsedata for forskere og naeringsliv vil veere en viktig drivkraft for helseforskning,
og bedre bruk av helsedata vil bidra til utvikling av nye medisiner og behandlingsformer som man ikke
kunne fatt frem uten dataene.

b. Bruk av helsedata vil videre gi klinikere og annet behandlingspersonell mer informasjon om pasientene
og dermed et bedre beslutningsgrunnlag. Dette vil igjen fgre til gkt kvalitet pa diagnostisering og
behandling.

c. Implementering av ny data-genererende teknologi vil i kombinasjon med andre helsedata muliggjgre
mer kontinuerlig overvaking av befolkningens helsetilstand enn tidligere. Dette vil blant annet legge til
rette mer effektivt helsefremmende og forebyggende helsearbeid, for eksempel gjennom bruk av
biomarkgrer for a identifisere risikoutsatte pasienter pa et tidligere stadium.

d. Samtidig vil helsedata muliggjgre bedre overvaking av smittsomme sykdommer og sykdomsutbrudd,
noe som gir mulighet for 3 sette i gang mottiltak og strategier for sykdomskontroll.

e. Bruk av helsedata vil ogsa kunne fgre til bedre legemiddelovervaking, ved at man i stgrre grad klarer a
identifisere uheldige virkninger for ulike pasientgrupper, og derigjennom reduserer sykdomsbyrde.

@kt produktivitet i helsevesenet gir kostnadsmessige besparelser for samfunnet ved at man far «mer helse for
pengeney, altsa lik eller bedre kvalitet pa tilbudet til lik eller lavere kostnad:
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a. For det fgrste vil reduksjon av sykdom i befolkningen gjennom datadrevet forebygging isolert sett fgre
til reduserte kostnader for helsevesenet ved at antall pasienter og behandlingstid reduseres.

b. Helsedata muliggjgr sammenligninger pa tvers av behandlingsenheter, slik at man i stgrre grad kan
identifisere og ta i bruk beste praksis. Dette vil igjen fgre til hgyere kvalitet pa klinisk praksis og mer
kompetent helsepersonell.

c. Rene tidsbesparelser gjennom raskere tilgang til pasientenes relevante helsedata vil kunne gi
milliardgevinster.

d. Ny teknologi vil kunne gi helsepersonell mulighet til 3 overvake pasientenes tilstand i hjemmet, og
dermed redusere belastningen pa sykehus og andre behandlingsinstitusjoner gjennom @kt
hjemmebehandling.

e. Helsedata kan ogsa bidra til effektivisering i helsesektoren gjennom bedre beslutningsgrunnlag i
utformingen og organiseringen av helsesektoren som helhet, giennom bedre beslutningsgrunnlag for
policybeslutninger, reguleringer og ressursallokeringer.

Utvikling og styrking av helsenzeringen og tilstgtende naeringsliv: Naeringslivet bidrar til ssmfunnsgkonomiske
gevinster gjennom verdiskaping, sysselsetting og skatteinntekter. Den private helsenaeringen star allerede for en
verdiskaping pa omtrent 54 milliarder kroner (2016), og er en neaering i sterk vekst. Tilgang pa gode helsedata kan
veere avgjgrende for 3 opprettholde denne naeringen og bidra til ytterligere vekst i arene fremover. Naeringen er
stadig mer avhengig av helsedata for a sikre en effektiv utvikling av nye medisiner og behandlinger. Videre vil
tilgang pa gode helsedata bidra til billigere og bedre effekts- og behovsdokumentasjon for offentlige
godkjenninger og refusjoner. Alle disse effektene vil kunne bidra til en styrket norsk helsenzering. Enkel tilgang
pa gode helsedata vil i tillegg kreve utvikling av IKT-Igsninger og muliggjgre fremveksten av spesialiserte
analysemiljger. Sammen med potensialet for vekst i helsenzringen vil dette kunne bidra til samfunnsgkonomiske
gevinster gjennom gkt verdiskaping.

Det stgrste gevinstpotensialet er knyttet til redusert sykdomsbyrde i befolkningen

Det er ingen tvil om at helsedata har potensial for & skape store gevinster giennom alle de tre kanalene beskrevet
over, og det er usikkert hvor de stgrste prosentvise endringene vil finne sted. For samfunnet som helhet er det
imidlertid liten tvil om at gevinstpotensialet er stgrst knyttet til bedre helse i befolkningen. Grunnen til dette er,
somillustrert under, at effekten av en liten forbedring av helsetilstanden i befolkningen, det vi i helsegkonomiske
termer kaller redusert sykdomsbyrde, har mye stgrre samfunnsgkonomisk verdi enn en tilsvarende prosentvis
vekst i helsenaeringen.

14,0 mrd. NOK

3,4 mrd. NOK

0,5mrd. NOKmm___

1 % bedre folkehelse 1 % effektivisering 1 % vekst i helsenzeringen
i helsesektoren

At det stgrste gevinstpotensialet knyttet til helsedata er bedre helse i befolkningen bryter med oppfatninger som
preger det offentlige ordskiftet rundt verdier fra helsedata. Der har mye av fokuset vaert pa hvordan Norge skal
bruke helsedata til 3 skape en internasjonalt konkurransedyktig helsenzring, og hvordan det skal kunne bidra til
flere arbeidsplasser og gkte eksportinntekter; med andre ord helsedata som den «nye oljen».

Det at de samfunnsgkonomiske gevinstene knyttet til vekst i helsenzringen er sma relativt til de andre
gevinstkanalene betyr ikke at helsenaeringen ikke spiller en viktig rolle i forbindelse med helsedata. Det er nemlig
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usannsynlig at man vil kunne realisere gevinstpotensialet av helsedata knyttet til bedre helse i befolkningen og
effektivisering i helsesektoren uten at man ogsa involverer naeringslivet.

A realisere gevinstpotensialet knyttet til helsedata vil kreve omfattende innovasjon. De digitale Igsningene og
systemene som ma implementeres ligger langt foran det som er standarden i det norske helsevesenet i dag.
Sektoren er derfor helt avhengig av & jobbe tett med andre sektorer og naeringer som har kommet lenger.

Videre er det lite trolig at helsedata kan bidra til storstilt vekst i helse- og ikt-naeringen uten at det norske
helsevesenet fungerer som en profesjonell etterspgrrer og dermed danner grunnlaget for et sterkt
hjemmemarked for helsenaeringen.

Nar helsedata diskuteres i Norge snakker man ofte om gode norske registerdata og verdien av personnummer
som muliggjgr koblinger pa tvers av ulike registre. Registre og koder som muliggjgr kobling er imidlertid ikke
sarnorsk; flere andre land har ogsa dette. Noen av registrene har hgy kvalitet og skaper verdier pa flere omrader,
mens andre skiemmes av darlig kvalitet og begrenset bruk, som nylig papekt av Riksrevisjonen.

Uansett finnes det mange andre helsedatakilder enn registre, og mye tyder pa at disse vil bli stadig viktigere i
arene fremover. Gjennombrudd knyttet til stor-data, maskinlaering og datakobling gjgr at selve register-
tankegangen er pa vei til 3 bli avleggs. Fremtidens registre vil kunne genereres med et tastetrykk ved a sende en
sporring direkte til de underliggende informasjonskildene. Innenfor helsefeltet gjgr dette at pasientjournalene
blir enda viktigere. Videre vil annen informasjon fra pulsklokker, sosiale medier, kjgpshistorikk og lignende kunne
kobles mot individuelle helsedata, og danne en mer detaljert kontekst enn det kobling mot nasjonale registre
ved hjelp av personnummer kan.

Nar mange av gevinstene knyttet til helsedata i tillegg handler om primaerbruk er det avgjgrende at Norge lykkes
med satsingen pa elektronisk pasientjournal for at vi skal realisere det fulle gevinstpotensialet knyttet til
helsedata. Her ligger vi allerede langt bak de beste landene. Det er derfor bekymringsverdig at planarbeidet for
«En innbygger — én journal» haler ut i tid og star uten en plan for hvordan man skal na det endelige méalet. Det
er i pasientjournalene mange av de viktigste helsedataene skapes og lagres, og man vil potensielt ga glipp av
enorme gevinster dersom man ikke finner gode mater a tilgjengeliggjgre disse.

Norge ligger ikke spesielt langt fremme nar det kommer til digitalisering av helsesektoren og sliter, som sa mange
andre land, med gjennomfgringsevnen. Mange av planene og utredningene man skrev for 20 ar siden er til dels
like relevante i dag.

Mange av problemene knyttet til digitalisering av helsesektoren i dag er knyttet til at man tidligere har utviklet
egne digitale Igsninger i de ulike delene av helsesektoren, og at disse ikke «prater» med hverandre. Man snakker
gjerne om at man har mange «siloer» innad i helsesektoren. Samtidig preges mye av arbeidet med digitalisering
av helsesektoren i dag av at man i liten grad ser til eksisterende Igsninger i andre sektorer, og man risikerer a lase
helsedata i en fremtidig «silo» adskilt fra resten av offentlig sektor.

Norge har lyktes med a utvikle et av verdens beste systemer for sikker og effektiv innrapportering og handtering
av informasjon fra bedrifter og privatpersoner: Altinn. Altinn fungerer pa mange mater som en plattform for en
gkonomisk «innbyggerjournal». Den tekniske og organisatoriske infrastrukturen rundt Altinn er utformet for a
handtere sensitive individdata fra mange ulike kilder; akkurat det som trengs for bedre utnyttelse av helsedata i
helsevesenet.
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Informasjon samles inn fra arbeidsgivere, banker, individer, NAV, Brgnngysundregistrene og andre. Den
personlige informasjonen er tilgjengelig for den enkelte innbygger, som kan bruke og kvalitetssikre denne,
samtidig som ulike aktgrer gis tilgang til 3 bruke dataene til alt fra utmaling av skatt, etterforskning av
kriminalitet, til forskning og utarbeidelse av nasjonale statistikker.

80 prosent av alle offentlige innovasjoner handler om 3 tilpasse eksisterende Igsninger til eget behov, ikke utvikle
noe helt nytt. Det offentlige arbeidet med helsedata og elektronisk pasientjournal bgr derfor se hen til allerede
eksisterende Igsninger som Altinn og SSBs Mikrodata.no. Ved a bygge pa disse Igsningene vil man kunne sikre en
raskere og bedre utvikling av nye systemer, og man vil forenkle datadeling og kobling pa tvers av offentlige
sektorer. Pa den maten slipper man bade a finne opp hjulet pa nytt og man legger til rette for full utnyttelse av
potensialet i dataene.

Realisering av gevinstpotensialet knyttet til helsedata vil kreve omfattende innovasjon. Det er derfor viktig at den
offentlige helsesektoren, i tillegg til & se til eksisterende Igsninger, utnytter kunnskapen og innovasjonsevnen i
privat sektor gjennom offentlig-privat samarbeid (OPS) og bruk av innovative offentlige anskaffelser (IOA). Pa
den maten kan man stimulere til gkt innovasjon i det offentlige helsevesenet, samtidig som man legger til rette
for gkonomisk vekst i privat sektor.

Videre ma det utvikles et sterkt helsegkosystem hvor samarbeidet mellom akademia, naeringslivet og
helsesektoren styrkes. Helsesektoren er den mest forskningsintensive sektoren i Norge og nzeringslivsaktgrer
brukte anslagsvis minst 2,6 mrd. pa helserelatert FOU i 2017. Dette er imidlertid bare smapenger sett opp mot
offentlige innkjgp og anskaffelser knyttet til helse. Det er derfor, som papekt over, viktig at anskaffelses-
prosessene utformes slik at de aktivt bidrar til innovasjon og FOU.

| tillegg er det viktig at det offentlige helsevesenet rigger seg slik at de er en attraktiv kjgper og samarbeidspartner
for utenlandske aktgrer. Helsedirektoratet har selv pekt pa at norske og nordiske IKT-leverandgrer ikke tilbyr
funksjonalitet pa linje med de ledende systemene internasjonalt. P4 den medisinske fronten vil det tilsvarende
alltid veere omrader hvor utenlandske aktgrer er de ledende. Med fremveksten av mer persontilpasset
behandling og gkt bruk av sakalt real world evidence (RWE)/real world data, vil helse-IKT og den tradisjonelle
legemiddelnzeringen smelte stadig tettere sammen. Implementering av de beste IKT-systemene i norsk
helsevesen, og bruk av de beste behandlingene, vil derfor i stadig stgrre grad kreve samarbeid og handle om
skreddersgm. Innkjgpene fremover vil i stadig mindre grad handle om & importere en boks med piller og en
prosedyre beskrevet i en rapport og i stadig stgrre grad om a koble norske data mot spesialiserte algoritmer.
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1. Innledning - helsedata kan revolusjonere helsefeltet

Helsedata har potensial til a revolusjonere helsefeltet og kan skape enorme samfunnsgkonomiske verdier. Mye
tyder pa at helsedata vil danne grunnlaget for et paradigmeskift bdade i helsesektoren og innen medisinsk
forskning.

Norge er godt posisjonert til G utnytte verdien av helsedata, men mye mad pd plass for gevinstene kan
realiseres. Erfaringer med utviklingen av Altinn viser at tett samarbeid mellom offentlig og privat sektor kan
bidra til G skape effektive Igsninger som sparer samfunnet for milliarder av kroner. Intensjonene er klare og
utredningene er mange, men vi har fremdeles et stykke G ga for gevinstene fra helsedata kan realiseres pd
samme madte.

I denne rapporten gdr vi naermere inn pa hvilke gevinster bruken av helsedata kan gi for Norge, hvor viktig
norske helsedata er for a realisere disse gevinstene, samt hvordan den norske helsenaeringen spiller inn.

De siste arhundrene har vi opplevd flere store teknologiske skift som har veert definerende for
samfunnsutviklingen. Forbrenningsmotoren, automatisering av industrien og elektrifiseringen av samfunnet har
drevet frem innovasjon, muliggjort ny teknologi og fundamentalt endret hvordan samfunn og gkonomier er
organisert. P4 samme mate som elektrifisering endret samfunnet pa 1900-tallet, ser digitalisering ut til a8 skape
tilsvarende store endringer i samfunnet na.

Helsesektoren er en spesielt informasjons- og kunnskapsdrevet sektor, og mulighetsrommet knyttet til bruk av
data pa dette omradet er enormt. Samtidig beskrives helsesektoren som «datarik, men informasjonsfattig», og
synes a ligge bak andre industrier og sektorer nar det kommer til 3 utnytte det fulle potensialet av data (OECD,
2017a).

Det er bred enighet om at gkt bruk av helsedata har potensial til & revolusjonere helsetjenester og kan bidra til
a realisere enorme samfunnsverdier. Mobilapper med tilgang til pasientjournaler og sensordata fra for eksempel
smartklokker kan «gj@re pasienten til doktor» (The Economist, 2018a) og legge til rette for nye behandlinger uten
medisinering (The Economist, 2018b).

Tilgjengeliggjgring av registerdata og tilrettelegging Figur 1: Norges plassering pad DESl-indeksen over
for sammenkobling muliggior nye medisinske digitaliseringsniva i ulike land i EU/E®@S. Kilde: EU, 2017.

gjennombrudd (Forskningsradet, 2016). Utnyttelse av 071 [oes | oes
detaljerte sanntidsdata kan drive frem raskere, bedre I

0,67 0,67
0,61 0,61 0,60

og  billigere diagnostisering og oppfglging i

helsevesenet (RAND, 2017).

Norge er blant de mest digitaliserte landene i verden

- rangert som det nest mest digitaliserte landet i

Europa (EU, 2017). En digitalt moden befolkning,

velfungerende digital infrastruktur og universelle

Danmark] Norge | Finland Sverige Neder- Luxem- Belgia Stor-
sikkerhets- og ID-Igsninger, som Min-ID og Bank-ID, land  burg britannia
gjor at Norge er godt posisjonert til @ kunne utnytte Il Connectivity Integration of Digital Technology

[ Human Capital Digital Public Services

helsedata. Il Use of Internet

Ulike helsedata har blitt samlet inn og sammenstilt i flere omfattende nasjonale helseregistre over tid, og
gjennom bruk av personnummer som koblingsngkkel har vi mulighet til 8 koble sammen helserelevant data fra
en rekke ulike kilder over personers livsigp. Helsedata er imidlertid mye mer enn bare registre og mye tyder pa
at fremtiden handler om 3 hente ut data fra rike informasjonskilder som elektroniske pasientjournaler.
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Stadig mer informasjon fra pasientgenererte helsedata (PGHD)

Ved a utnytte pasientgenererte helsedata, f.eks. fra en pulsklokke eller aktivitetsapp, kan leger og annet medisinsk
personell fa tilgang til mye rikere datasett knyttet til en pasient enn det som f.eks. registreres i arlige malinger hos en
fastlege.

Det vil kunne fgre til bedre behandling og oppfelging av pasienter. Det vil ogsa kunne fgre til reduserte kostnader i
helsevesenet, som en fglge av mer effektiv innhenting av dataene. Til slutt vil anskaffelser av denne typen systemer kunne
stimulere til vekst i privat naeringsliv, som produktutvikler og leverandgr.

Som et resultat av denne muligheten ser man na internasjonalt at leger begynner a ta i bruk pasientgenererte data som
en del av deres vanlige arbeidsflyt. For eksempel kan en person med hgyt blodtrykk selv male dette hjemme, med en
blodtrykksmaler som automatisk sender dataene direkte til pasientjournalen slik at legen har tilgang til dette. | USA brukte
37 % av sykehusene denne typen pasientgenererte data i 2015 ifglge Office of the National Coordinator for Health
Information Technology (ONC).

Erfaringen med utviklingen av Altinn viser at der det er vilje, er det mulig a digitalisere og effektivisere innhenting
og deling av sensitive data mellom innbyggere, offentlige institusjoner og privat naeringsliv. Naeringslivet har
utviklet gkonomisystemer som rapporterer direkte til Altinn. Innbyggerne kan enkelt sjekke opplysninger om seg
selv, rette opp i feil og mangler og finne offentlige skjema og sgknader. Offentlige aktgrer, som Skatteetaten, kan
raskere og enklere hente ut informasjon som tidligere var pa papir og fanget i ulike datasiloer. Forskere og
utredere far tilgang til omfattende data med hgy kvalitet, for eksempel gjennom SSB, og kan dermed bidra til
utviklingen av ny kunnskap om samfunnet. Altinn er i kontinuerlig videreutvikling og drives blant annet fremover
av et tett samarbeid mellom offentlig og privat sektor som utvikler nye delprosjekter som har potensialet til 3
spare samfunnet for kostnader i milliardklassen (Finans Norge, 2016).

P3a helsedatafeltet er vi langt unna en «Altinn-verden» i dag, men det er satt i gang en rekke prosesser som har
som mal & ta oss dit, og enkelte tjenester er allerede lansert i en tidligfase.! Det jobbes for eksempel med &
utarbeide et nasjonalt journalsystem som skal sikre bade pasienter og helsepersonell bedre tilgang til viktige
journaldata. Det er opprettet et helsedataprogram som skal «bidra til bedre utnyttelse, bedre kvalitet, enklere
innrapportering og sikrere hdndtering av data i de nasjonale helseregistrene».? Det jobbes med en
helseanalyseplattform som skal «skal forenkle tilgangen til helsedata og legge til rette for avanserte analyser pG
tvers av helseregistre, grunndata, journaler og andre kilder til helseopplysninger» .3

Intensjonene er der og utredningene er klare, men det var de ogsa da NOU 1997: 26 «Tilgang til helseregistre»
ble lansert, uten at det automatisk resulterte i fungerende Igsninger. Teknologien har kommet lenger siden da
og de tekniske mulighetene til & utnytte helsedata er nad stgrre enn noen gang. Gevinstene realiserer seg
imidlertid ikke av seg selv. Man ma komme seg fra utredning til utrulling, og det ma jobbes systematisk med
innovasjon og gevinstrealisering hvis vi skal lykkes med a utnytte helsedata bedre.

1.1. Strukturirapporten

| denne rapporten analyserer vi verdien av helsedata og vurderer hva som skal til for at verdiene realiseres og at
Norge kan bli en ledende helsedatanasjon. Resten av rapporten er delt inn i tre deler eller hovedkapitler.

Det snakkes mye om at helsedata skal skape store verdier, men lite om hvordan. Vi starter derfor rapporten med
en prinsipiell drgfting av hva helsedata er og pa hvilken mate bruk av helsedata kan skaper verdier. Deretter gar
vi grundigere inn pa de ulike kanalene for samfunnsgkonomiske gevinster knyttet til helsedata.

1 F.eks. helsenorge.no
2 https://ehelse.no/helsedataprogrammet
3 https.//ehelse.no/helsedataprogrammet/helseanalyseplattformen
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| det neste hovedkapittelet (kap. 2) ser vi pa dagens situasjon for helsedata i Norge. | tillegg drgfter vi utviklingen
fremover med tanke pa hvilke data som antakeligvis vil bli viktige og hvilke data som kan bli mindre viktige, og
vurderer det norske arbeidet med helsedata i lys av dette.

| det siste hovedkapittelet (kap. 3) vurderer vi hva som skal til for at man skal lykkes med a realisere
gevinstpotensialet knyttet til helsedata. Vi identifiserer de stgrste barrierene som ma overkommes og peker pa
hvordan man kan trekke pa kunnskap fra innovasjonslitteraturen for & overkomme disse. Vi vektlegger szrlig
viktigheten av 3 se til eksisterende Igsninger, og av @ samarbeide med naeringslivet gjennom offentlig-private
samarbeid og innovative offentlige anskaffelser, og pa den maten legge til rette for fremveksten av et sterkt
helsegkosystem i Norge.

MENON ECONOMICS 11 | RAPPORT



2. Helsedata kan skape enorme verdier for samfunnet

Helsedata er en ressurs som kan gi store samfunnsgevinster. Mange har derfor trukket parallellen til
oljen. Helsedata er imidlertid en helt annen type ressurs enn olje. Olje er stedbundet og brukes opp,
mens helsedata er grenselgse (digitale) og verdien gker med bruken. Man ma derfor tenke nytt for
a klare a realisere gevinstene knyttet til helsedata.

Helsedata i seg selv har ingen verdi. Data krever bearbeidelse for a bli informasjon, analyse for a
gigre informasjon til evidens og anvendelse for & gjgre evidens til verdier. A realisere disse
gevinstene handler derfor om mer enn en tilgjengeliggjoring av data. Helsedata gir samfunns-
gevinster giennom tre kanaler:

1) helsegevinster for befolkningen,
2) effektivisering i helsevesenet og utvikling og
3) styrking av nzeringslivet.

For at Norge skal lykkes med a realisere potensialet av helsedata er det ngdvendig a utvikle et
velfungerende datasentret helsegkosystem — et samspill mellom helsevesenet, akademia og
helsenzringen.

Det er bre enighet om at helsedata er en verdifull ressurs. Det store spgrsmalet er hvordan denne ressursen kan
utnyttes og hvor potensialet er stgrst. | dette kapittelet adresserer vi nettopp disse spgrsmalene. Vi starter med
en drgfting av hva helsedata er, hvordan helsedata kan kategoriseres og hvordan helsedata kan skape verdier.
Deretter gar vi grundigere inn pa spgrsmalet om hvilke verdier som kan skapes og sorterer disse. Vi gjgr en
vurdering av hvor de stgrste samfunnsverdiene antakeligvis vil skapes og argumenterer for at vi star overfor et
samfunnsgkonomisk gevinstpotensial pa flere milliarder kroner i aret. Til slutt drgfter vi samspillet mellom de
ulike gevinstene og viktigheten av a se gevinstrealiseringen i et gkosystemperspektiv.

2.1. Hva er helsedata?

Alle mal som kan knyttes til en persons eller gruppes [T RN TR AT

ndveerende, tidligere eller fremtidige helse kan defineres BT el o T tead] RN LRl Rt R R

som helsedata. Det betyr at helsedata i utgangspunktet BRI R Rl EE e MAN AR S RLO tl L= REde !

favner mye videre enn bare informasjon lagret i helseregistre REIIEILCIS CRe EIA AT ST LR ETE=E S el N AE =l

og pasientjournaler. identifisere om en kunde er gravid, basert pa
kjgpshistorikken (Duhigg, 2012).

| seg selv representerer data bare et mal pa en ting, tilstand
eller prosess. Uten annen informasjon er dette verdilgst. Man ma legge til kontekst om hva det er som males og
hvordan for at data skal bli til informasjon. Videre er det fgrst ndr man analyserer og kombinerer informasjon at
man kan produsere evidens, som sa kan danne grunnlag for beslutninger.

Figur 2: lllustrasjon av hva som kreves for at det kan skapes verdier av data

Det er fgrst nar man kan fatte bedre beslutninger, basert pa data, at data skaper verdier. Det betyr at det ikke er
tilstrekkelig a ha store, mange eller omfattende helsedatasett. De ma kobles, bearbeides, tilgjengeliggjgres og
nyttiggjgres.
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2.1.1. Ulike typer helsedata

Teknisk er det vanlig a skille mellom strukturerte og ustrukturerte data. Strukturerte helsedata er de man typisk
finner i helseregistre og helseundersgkelser. | disse er dataene satt opp etter en gitt struktur slik at de enkelt og
effektivt kan analyseres og kobles mot andre datakilder. Ustrukturerte helsedata er informasjon som man typisk
finner i pasientjournaler hvor for eksempel legen har tatt notater. Ustrukturerte data fglger ikke noen gitt
struktur og har inntil nylig veaert sveert utfordrende a analysere. Fremskritt innen datalagringskapasitet,
regnekapasitet og maskinleering gjgr det imidlertid stadig lettere & hente informasjon fra og analysere
ustrukturerte data, slik at mulighetene til 3 utnytte disse blir stadig stgrre (OECD, 2017a).

Videre er det nyttig a skille mellom eksisterende data som

allerede samles inn og data som kun samles inn ved behov. . . . .
rapporten, beveger vi oss ogsa ofte inn pa

I en klinisk studie er for eksempel formalet 4 generere nye |EUSNEFIS og temaer som bedre beskrives av

data som kan gi nye innsikter og evidens knyttet til effekt av ey E T e (T o ol P E P P I P ey ete

ulike medisiner og behandlingsformer. | en «real world fordi realiseringen av helsedatagevinster er

evidence»-studie (RWE) derimot tar man utgangspunkt i avhengig av bade en digital infrastruktur som

eksisterende data, typisk samlet inn for andre formal, og RREISHEEEIHHTAREIEEERICA VT CRo A NAINGT

analyserer disse for & f& ny kunnskap om hvordan en medisin  [BEUEARECIMEEEREREIERIGEEEIE I CRIRE

eller behandling har fungert i praksis. ulike formalene.

Selv om det er helsedata som er fokus i denne

A ta utgangspunkt i eksisterende data kan veere kostnadsbesparende, spesielt for fase IV-studier (studier av
legemidler som allerede er tatt i bruk), og kan for eksempel gi viktig informasjon knyttet til effekt av et legemiddel
i praksis, relativt til i det sveert kontrollerte miljget i en klinisk studie.

Nar man diskuterer utnyttelse av helsedata prater man ofte om primaerbruk og sekundarbruk. Primaerbruk av
helsedata handler i hovedsak om at den riktige og relevante pasientinformasjonen er tilgjengelig for riktig
behandlingspersonell pa riktig tidspunkt. All annen bruk av helsedata kan beskrives som sekundaerbruk. Dette
inkluderer bruk av helsedata til forskning, bruk til overvaking og kontroll osv.

Verdens helseorganisasjon (WHO, 2017) har utarbeidet en nyttig taksonomi for a tenke rundt helsedata. De
opererer, som vist i figuren under, med tre hoveddimensjoner for a kategorisere helsedata:

e Datakilder, som de deler i standard-kilder og utvidede kilder
o Ngdvendige kapabiliteter for bruk av dataene
e Pavirkede interessentgrupper

Til sammen dekker de tre kategoriene det som kan tenkes pa som et helsedatagkosystem. Det betyr at det er et
sterkt samspill mellom de ulike kategoriene. Det gir altsa ingen mening a tenke pa verdien av helsedata fra en
spesiell kilde i isolasjon. Man ma ogsa ta innover seg hvilke kapabiliteter som kreves for a utnytte dataene og
hvilke interessenter som vil pavirkes av bruken.
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Figur 3: @kosystemet rundt helsedata. Kilde: WHO, 2017, og Menon.
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Som figuren over illustrerer kan helsedata kategoriseres basert pa kilden til dataene. Her skilles det mellom
standard helsedata og helsedata i en utvidet betydning. Standard helsedata er data som fgrst og fremst er samlet
inn for medisinske formal. Dette er data som har blitt samlet inn for primaerbruk i helsevesenet, til
myndighetsformal eller til forskningsformal. Utover disse standard-kildene til helsedata har man de siste arene i
stadig storre grad begynt a benytte andre datakilder til & identifisere helserelevant informasjon. Dette kan vaere
data som sier noe om miljget, den sosiogkonomiske bakgrunnen eller adferden til den enkelte innbygger/pasient,
eller grupper av befolkningen. Tradisjonelt har mye av denne utvidede informasjonen veaert hentet inn gjennom
nasjonale spgrreundersgkelser, som levekarsundersgkelsen. De senere arene har imidlertid tilfanget av data fra
nye kilder som aktivitet pa sosiale medier, sensorer og wearables (m-helse), kjgp med kredittkort mm. gkt kraftig.

En annen mulig kategorisering av helsedata tar utgangspunkt i hvilke kapabiliteter som trengs for a realisere
potensialet i dataene. Disse kan deles inn i tekniske, analytiske og politiske kapabiliteter. De tekniske
kapabilitetene handler blant annet om hvordan man genererer, lagrer, bearbeider og henter ut dataene, samt
hvordan dataene er sikret og hvordan de ulike IKT-systemene snakker sammen. Analytiske kapabiliteter handler
om egenskaper som kreves for a behandle og bearbeide dataene. Her prater vi for eksempel om hvordan dataene
kan visualiseres og integreres i analyser og om hvordan dataene kan brukes til & predikere og modellere. Politiske
kapabiliteter handler om hvordan styringsmal, retningslinjer, regelverk osv. er lagt opp for a utnytte potensialet
av helsedata best mulig.

Den tredje kategoriseringen tar utgangspunkt i interessentgrupper som blir pavirket av og bruker helsedata. Man
kan grovt sett dele inn i seks ulike interessentgrupper. Individer og grupper kan oppleve et bedre helsetilbud,
gkt innflytelse over, og kunnskap om, egen helse. Helsevesenet kan oppleve en transformasjon av hvordan
helsetilbudet leveres. Helsedata kan gi nye muligheter for bade forskning og akademia og helsenzringen, mens
IKT-naeringen spiller en viktig rolle som tilrettelegger for bruk og analyse av dataene. For myndighetene vil
helsedata gi nye muligheter innen for eksempel legemiddelovervaking og kriseberedskap.
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Norske helsedata har av flere blitt beskrevet som den nye oljen (bla. av helseminister Bent Hgie?) eller det nye
arvesglvet (Kaspersen, 2017). Forventningene til de gkonomiske gevinstene fra utnyttelse av helsedata er med
andre ord enorme.

Pa overflaten kan analogien hgres fornuftig ut. Data er en verdifull ressurs, som kan nyttiggjgres av en rekke av
dagens banebrytende teknologier, som kunstig intelligens og automatiserte «smart»-prosesser. | tillegg har det
blitt pekt pa at data er en ravare som krever raffinering og foredling fgr verdiene kan realiseres.

Nar man ser grundigere pa analogien dukker det imidlertid opp flere fundamentale svakheter. For det fgrste er
olje en begrenset ressurs, mens data er et varig og fornybart gode. Der forbruk av olje gjgr at andre ikke kan
benytte seg av samme oljen, kan mange benytte seg av de samme dataene samtidig. Olje er det gkonomer
definerer som rivaliserende i bruk, mens data er det gkonomer kaller ikke-rivaliserende. Verdien av olje
forsvinner nar den brukes, mens verdien av data gker jo mer den blir brukt. Olje er geografisk bundet og kostbart
a flytte. Data kan derimot repliseres uendelig og flyttes rundt verden med lysets hastighet.

Norge er ett av fa land med olje og gass, og naeringslivsaktgrer ma komme hit for a utvinne. Dette har gjort det
enklere a fgre en politikk som har stimulert til oppbyggingen av en norsk oljenaering pa 1970- og 80-tallet, for
eksempel gjennom krav om at norske selskaper skulle foretrekkes der norske varer og tjenester var
konkurransedyktige (Smith-Solbakken og Ryggvik, 2018). Videre har det muliggjort saerskatter som har sikret
staten ekstra store inntekter.

Helsedata genereresialle land.> Neeringslivsaktgrer kan komme til Norge for & jobbe med norske helsedata, men
de kan ogsa ga til helt andre land. Videre kan norske forskere og naeringslivsaktgrer jobbe med utenlandske
helsedata i Norge, og motsatt. Dette betyr at en datadrevet helsenzering antakeligvis vil kreve en helt annen
naeringspolitikk enn olje- og gassneaeringen. | tillegg betyr det at den internasjonale konkurransen knyttet til
vertskapsattraktivitet sannsynligvis er langt tgffere. | sa fall vil det ikke veere rom for a ilegge helsenzeringen
saerskatter slik man har i oljesektoren.

Skal vi som samfunn hgste gevinstpotensialet fra helsedata ma vi med andre ord tenke nytt. Gevinstene ma
identifiseres og mulige utlgsende tiltak ma analyseres.

Nar man skal vurdere gevinstene fra helsedata er det viktig a forsta at dataene i seg selv hverken oppstar i
isolasjon eller kan skape gevinster i isolasjon. Digitalisering og innovasjon er avgjgrende faktorer for at
helsedata kan utnyttes effektivt. Videre er mulighetene til 3 digitalisere helt avhengig av helsedata. Det er altsa
en gjensidig avhengighet mellom digitalisering og helsedata. | rapporten vil derfor flere av gevinstene og
forutsetningene for realisering av gevinster fra helsedata vaere direkte knyttet til digitalisering av helsevesenet.

| figuren under illustrerer vi essensielle trekk ved dynamikken rundt utnyttelse av helsedata.

4 https://www.digi.no/artikler/kommentar-savnet-av-en-nasjonal-e-helse-strategi/408751
> Alle helsedata har imidlertid ikke ngdvendigvis samme kvalitet og relevans, slik at det er heterogenitet knyttet til
dataene.
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Figur 4: lllustrasjon av hvordan helsedata skaper verdier

Nye behandlinger og
legemidler

Innovasjon

Digitalisering Helsedata

Som figuren over viser skapes det ikke gevinster direkte fra helsedata. Helsedata muliggj@r imidlertid FOU som
kan lede frem til innovasjon. FOU bidrar ogsa direkte til gevinster gjiennom den verdiskapingen som skjer i FOU-
arbeidet.

Innovasjon basert pa helsedata kan skje bade ved at man utvikler nye behandlinger og legemidler og ved at man
utvikler nye former for digitalisering av helserelaterte tjenester. Nye og presumptivt bedre behandlinger og
legemidler skaper verdier for samfunnet direkte som et resultat av bedret helse i befolkningen. Det samme gjgr
ogsa gkt digitalisering, som saerlig vil kunne bidra til reduserte kostnader i helsevesenet.

@kt digitalisering har imidlertid potensialet til & danne en ny kilde for helsedata som kan inngd i videre FOU-
arbeid. Det er altsa et potensial for en dynamisk multiplikatoreffekt dersom man lykkes med 3 tilgjengeliggjgre
helsedata for FOU som igjen kan bidra til gkt innovasjon, gkt digitalisering og @kt tilfang av helsedata for
ytterligere FOU.

Helsedata er altsa ikke en ressurs som skaper gevinster direkte, men skaper verdier i et intrikat system hvor
dataene blir mer verdifulle jo mer de er i bruk. Det er heller ikke salg av tilgang til helsedata direkte som er veien
a ga dersom Norge vil kapitalisere pa gode helsedata. Dette ble blant annet prgvd ut gjennom Lifandis AS, et
selskap som ble stiftet nettopp for a tilgjengeliggjgre data fra helseundersgkelsen HUNT, og i stor grad skulle
driftes gjennom salg av data og analyser til naeringen. Pa grunn av manglende inntekter og finansiering ble
Lifandis avviklet i 2015. Et av problemene til Lifandis var at de opererte i et marked og solgte et produkt som var
ikke-rivaliserende i bruken og gav store positive eksternaliteter. De positive eksternalitetene kommer ved at
bruken av helsedata er mer verdifull for samfunnet som helhet enn for den ene bedriften som eventuelt betaler
for tilgang til dataene. Nar andre land og aktgrer tar innover seg de positive eksternalitetene og den ikke-
rivaliserende bruken, og tilbyr lignende data til minimale kostnader, vil markedet for salg av helsedata i seg selv
ikke veere lgnnsomt.

Et eksempel pa andre land og aktgrer som tilbyr lignende data er UK Biobank. UK Biobank tilbyr data fra
biobanker til minimale kostnader, hvor man i tillegg tar spesielt hensyn til de positive eksternalitetene ved at ny
informasjon gjennom bruk og foredling av dataene skal tilbakefgres til biobanken ved endt prosjekt. UK Biobank
har sett en sterk vekst i sgknader fra internasjonale aktgrer de siste arene, og i 2017 stod internasjonale aktgrer
for 69 prosent av alle spknadene. Samtidig har man sett en tendens til gkt interesse fra kommersielle aktgrer,
som i 2017 hadde 31 sgknader mot 1i 2012 og 3i2013.
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Figur 5: Antall sgknader om data fra Biobank UK fordelt pa kommersielle sgkere og sgkere fra akademia, til venstre, og
internasjonale og britiske sgkere, til hgyre. Kilde: UK Biobank, 2018
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2.4. Helsedata skaper samfunnsgkonomiske verdier gjennom tre kanaler

Potensialet knyttet til bruk av helsedata er enormt. | Figur 3 over kategoriseres helsedata ut fra hvilke
interessentgrupper som blir pavirket, hvor dataene kommer fra og hvilke kapabiliteter som ma til for a utnytte
dataene. Nar vi nd skal diskutere hvilke gevinster helsedata kan gi, introduserer vi en ny kategorisering for
helsedata, nemlig samfunnsgkonomiske gevinsttyper. Samfunnsgkonomiske verdier i helsesektoren kan grovt
sett kategoriseres i tre hovedkategorier:

1. Bedre helse i befolkningen: De samfunnsgkonomiske gevinstene knyttet til bedre helse i
befolkningen males hovedsakelig i form av helsegevinster og produktivitetseffekter. Helsegevinster
males for eksempel gjennom verdien av statistiske liv eller kvalitetsjusterte levedr (QALYs eller
DALYs),® mens produktivitetsgevinster refererer til gkt deltakelse i arbeidslivet fra badde pasienter
og pargrende.

2. @kt produktivitet i helsevesenet: @kt produktivitet i helsevesenet gir kosthadsmessige besparelser
for samfunnet ved at man far «mer helse for pengene», altsa ved at man leverer lik kvalitet til lavere
kostnad, eller bedre kvalitet til lik kostnad.

3. Utvikling og styrking av helsenzeringen: Helsenzringen gir samfunnsgkonomiske gevinster
gjennom gkt verdiskaping, sysselsetting og skatteinntekter. En sterk helsenaering kan ogsa bidra til
a bedre handelsbalansen gjennom eksport.

Figur 6: Tre hovedkategorier for hvordan tilgjengeliggj@ring og utnyttelse av helsedata kan skape samfunnsgkonomiske og
helsemessige gevinster

Bedre helse i @kt produktivitet i Utvikling og styrking
befolkningen helsevesenet av helsenzeringen

6 Helseeffekter mdles i statistiske liv eller kvalitetsjusterte levedr. Verdsettelsen av statistiske liv og kvalitetsjusterte
levedr, slik det praktiseres i Norge, inneholder derimot ogsd verdien av tapt produksjon og kostnader i helsevesenet.
Det er derfor viktig G vaere klar over mulige dobbeltellingsproblemer nér man skal summere disse gevinstene.
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Tilgjengeliggjoring og bedre utnyttelse av helsedata vil komme til 3 spille en rolle og bidra til
samfunnsgkonomiske verdier innenfor alle disse kategoriene. Kategoriene er bade delvis overlappende og delvis
komplementaere. De er delvis overlappende for eksempel ved at den bruken av helsedata som gir bedre
folkehelse ogsa gir mer «helse for pengene» og altsa er produktivitetsgkende. Samtidig er de ulike gevinsttypene
komplementzere ved at man ikke far realisert gevinstene i en kategori fullt ut uten a realisere gevinster i de andre
kategoriene ogsa. En realisering av de ulike gevinstene, samtidig som man tar hensyn til risikoen og utfordringene
knyttet til helsedata pa en god mate, vil ta oss et steg naermere idealet om et «laerende helsesystem» (McGinnis
etal.,, 2007).

Med utgangspunkt i Rand (2017) og OECD (2017a) har vi gjennomfgrt en litteraturstudie for a kartlegge hvordan
bruken av helsedata kan bidra til samfunnsgkonomiske verdier innenfor de ulike kategoriseringene, som vi
presenterer i kapitlene nedenfor. Vi vil i det fglgende presentere hvilke typer samfunnsgevinster helsedata kan

gi.
Videre har vi gjennomfgrt en forenklet analyse hvor vi har identifisert og vurdert sentrale premisser for

gevinstrealisering knyttet til «bedre helse i befolkningen». Vi har konkret vurdert i hvilken grad gevinstene er
avhengige av:

e Den internasjonale forskingsfronten

e Norsk implementering av beste praksis
e  Primaerbruk av norske helsedata

e Sekundaerbruk av norske helsedata

Med den internasjonale forskningsfronten tenker vi pa gevinster som knytter seg til ny kunnskap om medisiner
og behandlinger, som kan benyttes uavhengig av hvor den ble utviklet. Denne kunnskapen kan selvfglgelig veere
utviklet i Norge, basert pa norske data, men da bare hvis Norge er pa forskingsfronten, og uten at det at det
skjedde i Norge bidrar til den konkrete gevinsten. Innen enkelte felter, for eksempel innen kreftforskning, er
Norge pa den internasjonale forskningsfronten i dag.

Med norsk implementering av beste praksis tenker vi pa gevinster som er avhengige av at vi gjennomfgrer
betydelige organisatoriske og/eller tekniske investeringer for a realisere gevinsten.

Med primarbruk av norske helsedata tenker vi pa gevinster som er avhengige av at norske data, for eksempel
om den enkelte pasient, brukes direkte knyttet til behandling.

Med sekundzerbruk av norske helsedata tenker vi pa gevinster som for eksempel knytter seg til sykdoms-
overvaking og legemiddelovervaking av den norske befolkningen, og dermed er direkte avhengige av at dataene
er norske. Vi tenker ikke pa sekundaerbruk av norske helsedata der utenlandske data kunne veert brukt dersom
de var bedre/tilgjengelige.

2.4.1. Bedre helse i befolkningen

Primaergevinstene av helsedata kommer trolig gjennom helsegevinster for befolkningen.

Helsedata er en av hoveddrivkreftene i utviklingen og fremgangen innen helseforskning, og

muliggjgr nye medisiner og behandlingsformer som gir positive helsegevinster for befolkningen.

Bedre helse gir pasienten gkt nytte pa to mater: enten ved at vedkommende far gkt sin forventede

levetid eller i form av gkt livskvalitet — for eksempel ved gkt mobilitet eller fglelse av egenmestring

og verdighet. Sveert ofte vil imidlertid den samlede verdien vaere en kombinasjon av disse, men det gir allikevel
mening a skille mellom de to effektene. | tillegg til nyttegevinster for pasientene selv vil bedre folkehelse ogsa
skape nytte i form av produktivitetsgevinster som fglge av lavere sykefraveer og redusert belastning for
pargrende. | 2013 estimerte Helsedirektoratet at den totale samfunnsgkonomiske kostnaden av
sykdomsbyrden i Norge tilsvarte 1400 milliarder 2013-kroner (Helsedirektoratet, 2015b).

De ulike gevinstene knyttet til hvordan helsedata kan gi helsegevinster for den norske befolkningen er videre
kategorisert i fem kategorier nedenfor.
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Helsedata muliggjgr nye typer forskning som vil gi nye medisiner og behandlingsformer. Sammenkobling av
ulike typer helsedata i stor skala vil, sammen med nye analysemetoder, maskinlaering og kunstig intelligens, vaere
en av hoveddriverne bak medisinsk forskningsfremgang i tiden framover. Litteraturen peker spesielt pa hvordan
sammenkobling av ulike typer helsedata vil gjgre det mulig a avdekke sykdomssammenhenger som tidligere ikke
har vaert mulig (Couillard et al. 2015; Miani et al. 2014). Dette kan for eksempel gjelde hvordan enkelte genetiske
kjennetegn eller biomarkgrer gker risikoen for enkelte sykdommer eller hvordan data fra én klinisk undersgkelse
av medisiner brukt mot hjertesykdommer senere har blitt brukt til & avdekke at samme medisin kan brukes til
gdelegge en type protein som er assosiert med flere krefttyper (University of Kansas Cancer Center 2017). Tilgang
til nye typer data kan ogsa gi muligheter til & forske pa sykdommer og pasientgrupper som tidligere ikke har blitt
forsket tilstrekkelig pa, rett og slett fordi man ikke har hatt nok informasjon. Sammenstilling av ulike databaser
vil kunne gke utvalgsstorrelsen, og dermed ogsa styrken og signifikansen av resultatene (Costa 2014). Et
eksempel her er 100 000 Genomes Project i Storbritannia som arbeider med a gjennomfgre gensekvensering pa
over 70 000 pasienter med sjeldne sykdommer og familiemedlemmer. Bruk av helsedata kan ogsa muliggjgre
forskning pa pasientgrupper hvor etiske problemstillinger har vaert til hinder for gjennomfgring av randomiserte
eksperimenter, som for eksempel forskning pa narkotikamisbruk (Garrison et al. 2007).

Gevinster avhengig av:

e Internasjonal forskningsfront
e Norsk implementering

Stordata gir bedre informasjon og bidrar til redusert antibiotikabruk hos tusenvis av spedbarn

Kaiser Permanente, en integrert helseserviceorganisasjon i USA, kombinerte 15 ar med informasjon om mor og neonatale

spedbarn til 3 utvikle en algoritme som predikerer sannsynligheten for neonatal sepsis. Koblet opp mot kliniske data fra
spedbarn brukes resultatene til @ bedre estimere behovet for antibiotika. En nasjonal implementering av denne
algoritmen er estimert a redusere bruken av antibiotika hos opp til 240 000 spedbarn arlig i USA (Escobar et al., 2014).

Bruk av helsedata kan gi hgyere kvalitet pa diagnostisering og behandling. | tillegg til at helsedata vil vaere en
driver for utvikling av nye medisiner og behandlinger, vil bruken av helsedata ogsa kunne gke kvaliteten av
behandling generelt. Mer informasjon om pasientene, gjennom for eksempel informasjon fra wearables eller
biomarkgrer, vil gi et bedre beslutningsgrunnlag for bade diagnostisering og behandling, noe som kan fgre til
hgyere kvalitet, bedre timing og mindre feil giennom behandlingslgpet (Costa 2014; Couillard et al. 2015; EU
2016; El-Gayar & Timsina 2014; Murdoch & Detsky 2013). Tilgjengelighet av store mengder helsedata, og om
andre enn pasienten selv, vil ogsa veere ngdvendig for at man skal kunne hgste gevinstene fra presisjonsmedisin.

Gevinster spesielt avhengig av:

e  Primaerbruk av norske helsedata

o

Hgyere kvalitet pa klinisk praksis og bedre rustet helsepersonell. | tillegg til @ bidra til et bedre
beslutningsgrunnlag som gir bedre diagnostisering og behandlinger, sa kan helsedata ogsa brukes til a3 gke
kompetansenivaet til helsepersonell. Bruk av helsedata kan fgre til hgyere transparens, som igjen vil muliggjgre
benchmarking av ulike behandlingsformer pa tvers av ulike behandlingsinstitusjoner og klinikere og mer deling
av beste praksis. Ifglge Pang et al. (2006) vil anvendelse av den kunnskapen vi allerede har gi stgrre effekt pa
helse og sykdomsbildet enn noe ny medisin og behandling som er sannsynlig a utvikles det neste tiaret.

Gevinster spesielt avhengig av:

e  Sekundaerbruk av norske helsedata

Bruken av helsedata kan bade virke helsefremmende og bedre forebyggende helsearbeid. Gevinstene fra
helsedata er ikke begrenset til 3 gjelde personer som allerede er syke. Bruk av wearables og andre kilder som gir
Igpende oppdateringer av helserelevante opplysninger gir mulighet til 3 identifisere personer som er i faresonen
for & utvikle forskjellige sykdommer. Det gir mulighet til & sette i gang forebyggende helsearbeid pa et tidligere
stadium (Costa 2014). Analyse av stordata trekkes spesielt fram som nyttig i forebyggende arbeid av kroniske
sykdommer, gjennom malrettet overvaking av risikofaktorer som overvekt. En kombinasjon av helsedata og
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sosiopkonomisk data sammen med data om daglige aktiviteter (gjennom for eksempel handlemgnster) og
aktivitetsnivd kan potensielt identifisere risikoutsatte pasientgrupper, med mulighet om a sette i gang
forebyggende tiltak (OECD, 2017a). Samtidig vil tilgjengeliggjgring av helserelevant data til pasientene selv gi
pasientene et bedre innblikk i egen helsetilstand og hvordan denne utvikler seg over tid. Dette vil gi stgrre
transparens pa hvilke tiltak som gir helsegevinster, noe som kan virke motiverende for pasientene, og dermed

bidra helsefremmende (Chen et al., 2012).

Gevinster spesielt avhengig av:

e  Primaer- og sekundaerbruk av norske helsedata

Helsedata kan gi bedre legemiddelovervaking og gkt kunnskap om virkninger av aktive legemidler. @kt bruk
av real-world helsedata, real world evidence (RWE), i legemiddelovervaking kan gi tryggere legemiddelbruk for
ulike pasientgrupper over tid. Det vil blant annet vaere enklere d avdekke om enkelte legemidler kan gi negative
virkninger for enkelte pasientgrupper. Dette vil igjen fgre til at man vil ha et tryggere sortiment av aktive
legemidler, noe som gir helsegevinster for pasientene (Couillard et al., 2015; EU 2014; Mello et al., 2013; Salas-
Vega et al. 2015; Trifiro 2014).

Gevinster spesielt avhengig av:

e Internasjonal forskningsfront
e Sekundarbruk av norske helsedata

Bruk av RWE, kobling av data og «deep mining» har fgrt til oppdagelse av nye medisinske sammenhenger

Protonpumpehemmere (PP1) er de mest brukte reseptpliktige medikamenter ved gastrogsofageal reflukssykdom (G@RS).
Shah et al. (2015) undersgkte om det fantes en sammenheng mellom bruken av PPl og kardiovaskulaere problemer i
befolkningen, ettersom det allerede var pavist negative effekter av PPl hos brukere som hadde kardiovaskulzere
problemer i utgangspunktet. Ved hjelp av deep mining-teknikker konstruerte de to uavhengige datasett med informasjon
om totalt 2,9 millioner pasienter. Resultatene viste en tidligere ukjent ssmmenheng mellom bruken av PPI og risikoen
for hjerteinfarkt i den generelle befolkningen, ogsa blant unge. Resultatene av denne forskningen kan fa store
konsekvenser ettersom opp 113 millioner PPler forskrives arlig pa et globalt niva.

Bedre kriseberedskap. Bruk av helsedata kan fgre til bedre overvaking av smittsomme sykdommer og
sykdomsutbrudd, slik at disse kan oppdages pa et tidligere tidspunkt. Dette gir mulighet til  sette i gang mottiltak
og strategier for sykdomskontroll (Salas-Vega et al. 2015; Hoffman & Podgurski 2013). Samtidig kan man lage
bedre spredningsmodeller ved a kartlegge sykdomsutbrudd og se disse opp mot mulige forklaringsvariabler som
for eksempel miljginformasjon samlet gjennom satellitter (EU 2014).

Spesielt avhengig av:

e Sekundaerbruk av norske helsedata

Bedre IKT-systemer og datahdndtering i helsevesenet kan redde liv og gi milliardgevinster for samfunnet

| utredningen av «En innbygger — én journal» (Helsedirektoratet, 2014) estimeres det at ca. 2 700 pasienter dgde i 2013
som fglge av ugnskede hendelser. Undersgkelser fra andre land anslar at 60-70 prosent av disse hendelsene kunne blitt
unngatt ved bruk av bedre IKT-systemer (Sosialstyrelsen, 2008; Landrigan et al., 2010; Schildmeijer et al., 2012). Dersom
vi legger til grunn Finansdepartementets verdivurdering av et statistisk liv, som i 2017 var estimert til a veere 32,38

millioner kroner, tilsvarer dette en samfunnsgkonomisk kostnadsbesparelse pa omtrent 50 milliarder kroner i Igpet av
et ar, eller omtrent 140 millioner kroner daglig.

Et problem med en slik forenklet beregning er at vi her sidestiller personer som allerede er innlagt pa sykehus med friske
personer som verdien av et statistisk liv i utgangspunktet er beregnet ut ifra. Selv om den virkelige verdien sannsynligvis
er en del lavere, illustrerer beregningene likevel hvilken stgrrelsesorden det her er snakk om.
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Helsedata kan altsa bidra til bedret helse for den norske befolkningen gjennom flere kanaler. Samtidig er det stor
usikkerhet knyttet til hvordan man skal klare & realisere potensialet til helsedata pa en best mulig mate. Dette
gjor det sveert vanskelig a estimere gevinstene av helsedata for den norske befolkningen i kroner og gre. En
omfattende metastudie fra 2016 (Marques et al., 2016) illustrerer utfordringen: Studien avdekker store
forskjeller i metode og resultat for ulike vurderinger av kostnader knyttet til feilmedisinering. Samtidig er det
enkelt a se at potensialet er enormt.

Det som imidlertid er sikker er at bruk av norske helsedata er avgjgrende for de fleste gevinstene knyttet til bedre
helse i befolkningen. Tabellen under oppsummerer vurderingene vi har gjort av spesielt viktige faktorer for de
ulike gevinstene.

Tabell 1: Oppsummering av de viktigste forutsetningene for a realisere de ulike gevinstene knyttet til bedre helse i
befolkningen

Den Norsk Primaerbruk av  Sekundaerbruk
internasjonale implementering norske av norske
forskingsfronten  av beste praksis helsedata helsedata

Nye medisiner og behandlingsformer

Hgyere kvalitet pa diagnostisering og
behandling

Hgyere kvalitet pa klinisk praksis og
bedre rustet helsepersonell

Helsefremmende og bedre
forebyggende helsearbeid

Bedre legemiddeloverviking og gkt
kunnskap om virkninger av aktive
legemidler

Bedre kriseberedskap

Som det fremkommer i tabellen over er fem av de seks gevinstkategoriene avhengige av at norske helsedata
anvendes. Det betyr at det er viktig at det utvikles gode ikt-systemer her i Norge, som kan legge til rette for
realisering av disse gevinstene.

2.4.2. @kt produktivitet i helsevesenet

Bruken av helsedata kan videre gi gevinster for Norge gjennom produktivitetsgevinster i
helsevesenet. Produktiviteten i helsevesenet kan bedres bade ved at tjenestene som tilbys er /J
bedre og av hgyere kvalitet og gjennom kostnadsreduksjoner. Gevinstene knyttet til hgyere ‘.‘
kvalitet pa tjenesteproduksjonen gir helsegevinster for befolkningen og er derfor diskutert i
kapittelet ovenfor. Helsedata kan ogsa brukes til kostnadseffektivisering i helsesektoren. Det
ma presiseres at vi her snakker om en besparelse i kostnader gitt ett folkehelseniva, og at en
bedre folkehelse, som diskutert i kapittelet ovenfor, i seg selv kan gi gkte kostnader. Norge hadde i 2017
helseutgifter pa 342 milliarder kroner, og gkt effektivitet gjennom bruk av ny teknologi og mer helsedata vil
kunne gi store kostnadsbesparelser for samfunnet.

helsevesens
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Redusert sykdomsbyrde vil kunne bidra til a redusere
behandlingskostnader i helsevesenet

| kapittelet ovenfor diskuterer vi hvordan helsedata kan gi
helsegevinster for den norske befolkningen. Nar det kommer til helse
er det ofte slik at kvalitet og kostnader er to sider av samme sak, hvor
det som fgrer til bedre folkehelse ogsa vil veere kostnads-
effektiviserende, det vil si at man far «mer helse for pengene». Bedre
folkehelse er kostnadseffektiviserende i seg selv, ved at redusert
sykdomsbyrde vil gi lavere behandlingskostnader gjennom blant
annet ferre pasienter og kortere gjennomsnittlig behandlingstid.
Samtidig vil faerre feilbehandlinger vaere kostnadsbesparende ved at
man reduserer saksbehandling og byrakrati som oppstar i etterkant
av en feilbehandling (EU 2014; Raghupathi & Raghupathi 2014).

Digitaliseringsgevinst av helsevesenet i
Sverige estimert til 180 milliarder kr i
arlig besparelse i 2025

En studie fra Sverige (McKinsey, 2016)
finner at digitaliseringspotensialet i det
svenske helsevesenet kan gi redusert
kostnadsvekst slik at det oppstar en
totalbesparelse pa rundt 25 prosent i
2025. Dette tilsvarer da en kostnads-
besparelse pa 180 milliarder svenske
kroner.

Dersom norske helsekostnader vokser i
samme tempo som de har gjort de siste

arene, vil man i 2025 bruke omtrent 540
milliarder kroner pa helse. Norge og
Sverige er pa mange mater sammen-
lignbare, med nasjonale strategier for e-
helse, god digital infrastruktur og en
befolkning med et hgyt digitalt grunniva.
En tilsvarende gkt effektivisering av den
norske  helsesektoren vil dermed
innebaere en kostnadsbesparelse pa 135
milliarder kroner i 2025.

Organisatorisk effektivisering pa ulike nivaer i helsesektoren

Bedre bruk av helsedata vil ogsa kunne fgre til
kostnadseffektiviseringer pa ulike nivaer i helsesektoren. Data vil gi
bedre innsyn i ulike klinikere, avdelinger og sykehus sin tidsbruk, og
kan bidra til 4 avslgre hvor i systemet man ikke bruker ressursene pa
en hensiktsmessig mate (OECD, 2017a).

Mer hjemmebehandling og selvhjelp

Bruk av helsedata kan ogsd veere kostnadsbesparende ved at det muliggjgr og tilrettelegger okt
hjemmebehandling og selvhjelp (Couillard et al. 2015; Raghupathi & Raghupathi 2014; Salas-Vega et al. 2015).
Bedre kunnskap om selvbehandling og risikofaktorer vil kunne gi bade leger og pasienter selv et bedre
beslutningsgrunnlag for om og nar de ma til legen, eller om de kan behandles hjemme i samarbeid med
helsepersonell.

Bedre policybeslutninger, reguleringer, ressursallokeringer etc. som fglge av bedre beslutningsgrunnlag

Bedre bruk av helsedata kan ogsa bidra til kostnadseffektivisering pa et hgyere niva. Ved hjelp av helsedata kan
man kartlegge hvor godt dagens helsesektor er rigget i forhold til de faktiske behovene man observerer. Dette
kan brukes i planlegging av alt fra kapasitet pa de ulike sykehusene, hvor de ulike sykehusene skal lokaliseres og
hva de skal tilby (Couillard et al. 2015; Miani et al. 2014).

God bruk av helsedata kan, sammen med digitalisering, fgre til store effektivitetsgevinster i helsesektoren.

2.4.3. Utvikling og styrking av helsenaringen og tilstgtende naeringsliv

Dersom norske forskningsinstitutter og bedrifter far gkte muligheter til a ta i bruk helsedata vil
dette kunne bidra til 3 skape et sterkere forsknings- og utviklingsmiljg for legemidler, medtek
og helsenaringen generelt. Menon har i tidligere rapporter (Menon, 2017 og Menon, 2018)
kartlagt og vist den store verdien av helsenaringen i Norge. En satsing pa helsedataforskning
vil kunne bidra til a styrke denne neaeringen ytterligere.

Utvikding og styrking
av Netsen=enngen
De samfunnsgkonomiske effektene av naeringsutvikling er hovedsakelig knyttet til hgyere verdiskaping.
Helsenaeringen bidrar til BNP gjennom verdiskapingen i nzeringen, og en stgrre helsenzring vil bety et stgrre
bidrag. Samtidig er helsenaeringen en nzering med hgy produktivitet, og vekst i naeringen vil kunne gi flere
hgyproduktive arbeidsplasser. Vekst i helsenaeringen vil altsa gke verdiskapingen i Norge og gjennom det bidra
til gkte offentlige inntekter fra skatter og avgifter. | tillegg vil en styrket helsenaering kunne bidra til den norske
handelsbalansen, dersom den norske helsenzeringen lykkes internasjonalt og etablerer seg som en sterk norsk

eksportnaering.
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Ulike markedsanalyser gir ulike estimat for markedsstgrrelse knyttet til bruken av helsedata. Det globale
markedet for stordata innen helse er estimert a vokse kraftig fremover: Fra 11,45 milliarder dollar i 2016 til 68,75
milliarder dollar i 2025 (Researchandmarkets, 2018). Det globale e-helsemarkedet er tilsvarende estimert a vokse
kraftig: Fra 47,6 milliarder dollar i 2018 til 132,35 milliarder dollar i 2023 (Marketsandmarkets, 2018). De ulike
analysene har litt forskjellige utgangspunkt, men felles for begge er at markedet knyttet til bruken av helsedata
er estimert til 3 oppleve en enorm vekst i arene framover.

Direktoratet for e-helse har nylig giennomfgrt en konseptvalgutredning, hvor man har analysert ulike konsepter
for teknisk utviklingsretning for helsedataforvaltningen de neste arene. | evalueringen av de ulike konseptene
giennomfgres det en samfunnsgkonomisk analyse som inkluderer bade prissatte og ikke-prissatte virkninger. En
av de prissatte effektene er verdiskapingseffekter av at tilgjengeliggjgring av data vil bidra til en vekst i norsk
helsenzring. | tillegg verdsettes en beregnet tidsbesparelse for mer effektiv legemiddelutvikling. For
vinnerkonseptet, Analysegkosystem, er ndverdien av disse to effektene verdsatt til rundt 4 milliarder kroner.

Tilgjengeliggjoring av norske helsedata kan altsa veere stimulerende for naeringslivet pa flere mater. Helsedata
kan for eksempel innga som en innsatsfaktor i alle stadier av legemiddelutvikling. Samtidig kan det vokse frem
spesialiserte miljger i krysningen mellom IKT og helse.

Muligheter for legemiddelindustrien og tradisjonell helsenaring

Legemiddelindustrien bruker allerede helsedata knyttet til de ulike stegene i utviklingsprosessen for nye
legemidler. @kt tilfang pa data og bedre systemer for & handtere dette legger imidlertid grunnlaget for en mer
helhetlig og gkt bruk av helsedata. Mens man tidligere brukte ulike datakilder og gjennomfgrte separate analyser
i de ulike stegene for legemiddelutvikling, jobbes det na for @ utnytte mulighetene med en «start-til-slutt-
handtering» av evidens. Det betyr at man vil se dataene og analysene fra de ulike stegene mer i sammenheng.

For eksempel vil bruk av faktiske behandlingsdata (RWD) bade kunne brukes til 8 dokumentere effekten av et
legemiddel i praksis (RWE) og til 3 oppdage potensielle andre anvendelsesomrader for legemidlet, for eksempel
gjennom at man kobler effekt av behandling opp mot annen sykdomshistorikk og eller gendata. Skal naeringen
lykkes med denne typen koblinger og realisere gevinstene av a se dataene i sammenheng er man helt avhengig
av a fa tilgang til 3 benytte avanserte analysemetoder pa rike data.

Figur 7: Helsedata kan bidra i alle ledd av helsenaeringens utviklingsprosesser, og muliggj@r storre grad av integrering pa
tvers av alle prosessene. Kilde: Deloitte, 2016, bearbeidet og oversatt av Menon.
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| avsnittene under presenteres en rekke eksempler pa hvordan gode og tilgjengelige helsedata kan bidra til &
skape verdier for naeringslivet:

Mer treffsikre FoU-investeringer

Helsedata kan brukes til 3 fa et bedre innblikk i befolkningens behov, og sdnn sett vaere nyttig for helsenaeringen
som tilpasser sin aktivitet etter dette. For eksempel kan data fra reseptregisteret og/eller NPR brukes for & si noe
om omfanget av en gitt type sykdom i dag, og hvordan denne behandles. Samtidig kan informasjon om
befolkningen, for eksempel gjennom data fra analyser av biobanker, gi innblikk i hvilke sykdommer vi er utsatt
for framover (Alyass et al. 2015; Costa et al 2014). Dette er innsikt som er spesielt nyttig for helsenzringen i
planleggingsfasen, nar man bestemmer seg for hvor FoU-innsatsen skal rettes.

Bedre utvelgelse av pasienter til studier

Helsedata kan brukes til bedre utvelgelse av pasienter til kliniske studier. | legemiddelindustrien ser man en
vridning fra legemidler med brede bruksomrader (one-size-fits-all) til mer effektive og spesialiserte legemidler
for riktige undergrupper. Ved hjelp av blant annet biomarkgrer og data fra helseregistre vil man kunne lykkes
med slike strategier fremover (A8 NTNU, 2017).

Raskere godkjenning og kommersialiseringsprosesser

Presisjonsmedisin og bruk av real world evidence (RWE) vil kunne tilrettelegge for raskere markedsfgrings-
tillatelser. Dette gjelder spesielt alvorlige sykdommer hvor det ikke finnes tilgjengelig behandling, hvor man vil
kunne fa en betinget markedsfgringstillatelse basert pa fase ll-studier. En slik betinget markedsfgringstillatelse
vil vaere avhengig av tett oppfglging i ettertid, hvor bruken av real world evidence vil vaere viktig (A8 NTNU, 2017).

IKT og stgttenaering

Videre vil bruk av helsedata bidra til naeringsutvikling i skjeeringen mellom helsesektoren og IKT-naeringen.
Helsesektoren er antakeligvis den offentlige sektoren i Norge som bruker mest pa IKT. Bruk av innovative
offentlige anskaffelser (I0A) og offentlig-privat samarbeid (OPS) kan skape bade den innovasjonen man trenger
for a realisere potensialet av helsedata i helsesektoren, men ogsa bidra til en konkurransedyktig IKT-sektor pa
dette omradet. Dette vil vi komme naermere inn pa i kapittel 3.

Naering i tilknytting til helsedata og analyse av dette

Tilgjengeliggj@ring av helsedata dpner opp for en underskog av selskaper som spesialiserer seg pa analyse og
kommersialisering av helsedata. Selv med gode offentlige systemer for tilgjengeliggjgring av helsedataene vil det
kreve store ressurser a bli kjient med bade data og systemer. Dette gir rom for spesialiserte selskaper i skillelinjen
mellom data og naeringsbehov.

2.4.4. Forholdet mellom gevinsttypene og gjensidig avhengighet

Vi har i teksten ovenfor vist hvordan helsedata kan gi samfunnsgkonomiske gevinster giennom bedre helse for
befolkningen, effektivisering av helsevesenet og gjennom 3 bidra til vekst i helsenaeringen og relaterte nzeringer.
Ettersom mange av effektene skjer simultant og er gjensidig avhengige er det vanskelig @ estimere
stgrrelsesorden pa disse gevinstpotensialer hver for seg.

For a illustrere proporsjonene mellom de ulike gevinsttypene har vi imidlertid gjennomfgrt en eksempel-
beregning hvor vi har lagt til grunn at helsedata vil bidra til en 1 prosent reduksjon i sykdomsbyrden, 1 prosent
effektivisering i helsevesenet og 1 prosent vekst i helsenzeringen, presentert i Figur 8 nedenfor. Dette er
antakeligvis et hgyst konservativt anslag for hva det faktiske potensialet er, men er samtidig godt egnet for a
illustrere forskjellene i proporsjoner mellom de tre gevinstkanalene.
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Figur 8: lllustrasjon av en 1 prosent endring i den samfunnsgkonomiske verdien av de ulike gevinsttypene knyttet til

helsedata
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3,4 mrd. NOK
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i helsesektoren

0,5mrd. NOKem___
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Som vi ser fra figuren over er det naturlig 3 anta at det virkelig store gevinstpotensialet knyttet til helsedata ligger
i helsegevinstene for befolkningen og effektiviseringsgevinstene i helsevesenet. Dette bryter med oppfatninger
som preger det offentlige ordskiftet rundt verdier fra helsedata. Der har mye av fokuset vaert pa hvordan Norge
kan bruke helsedata til & skape en internasjonalt konkurransedyktig helsenzering, og hvordan det skal kunne
bidra til flere arbeidsplasser og gkte eksportinntekter; med andre ord helsedata som den «nye oljen».

Det at de samfunnsgkonomiske gevinstene knyttet
til vekst i helsenaeringen er sma relativt til de andre
gevinstkanalene betyr ikke at helsenzeringen ikke
spiller en viktig rolle i forbindelse med helsedata. Det
er nemlig usannsynlig at man vil kunne realisere
gevinstpotensialet av helsedata knyttet til bedre
helse i befolkningen og effektivisering i
helsesektoren uten at man involverer nzeringslivet.

A realisere gevinstpotensialet knyttet til helsedata vil
kreve omfattende innovasjon. De digitale Igsningene
og systemene som ma implementeres ligger langt
foran det som er standarden i det norske
helsevesenet i dag. Sektoren er derfor helt avhengig
av a jobbe tett med andre sektorer og privat
naeringsliv som har kommet lenger.
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Videre er det lite trolig at helsedata kan bidra til storstilt vekst i helse- og ikt-naeringen uten at det norske
helsevesenet fungerer som en profesjonell og krevende kunde, og derigjennom danner grunnlaget for et sterkt

hjemmemarked.

Disse gjensidige avhengighetene, viktigheten av samarbeid mellom ulike aktgrer og sektorer diskuteres

grundigere i kapittel 3.
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3. Norske helsedata er ikke verdens beste

Norge har mange helseregistre, bygd opp over tid, men ikke ngdvendigvis gode helsedata. Flere av registrene
skiemmes av ddrlig kvalitet og lite bruk. Videre handler helsedata om mye mer enn bare registre. A utnytte
informasjon direkte fra pasientjournaler vil gi mye rikere kontekst til dataene og bli stadig viktigere i Grene
fremover. | arbeidet med elektroniske pasientjournaler (EPJ) er det flere land som ligger langt foran Norge.

Satsingen pd epj i Norge mda derfor trappes opp om vi gnsker G vare en ledende helsedata-nasjon og
maksimere utbyttet fra helsedataene vdre.

Norske helsedata har ved flere anledninger blitt beskrevet som verdens beste.” Samtidig har norske helsedata
ogsa blitt beskrevet som en samling av siloer med darlige IKT-lgsninger og fragmentert eierskap og styring (se
blant annet Helsedirektoratet, 2015a).

Blant annet for 3 bgte pa problemene med en darlig IKT-infrastruktur har Norge over lang tid samlet inn og
systematisert helserelevante opplysninger i egne helseregistre. Utvalgte data er blitt tatt ut av sin originale
kontekst og lagt inn i selvstaende registre.

Debatten i Norge rundt helsedata handler i stor grad om hvordan vi skal tilgjengeliggjgre disse registrene slik at
dataene kan brukes til forskning. Videre fokuseres det mye pa gevinsten av at vii Norge kan bruke personnummer
for & fa koblet de ulike registrene. Pa den maten kan vi fa gjeninnfgrt noe av den konteksten man tok bort da
man lagde separate registre i utgangspunktet. Dette er for eksempel et viktig fokus for Helsedataprogrammet
som jobber med Helseanalyseplattformen.

Helsedataprogrammet og arbeidet med helseanalyseplattformen

Helsedataprogrammet ble etablert i fgrste tertial 2017, som et samarbeid mellom Direktoratet for e-helse og Norges
forskningsrad, Helsedirektoratet, Folkehelseinstituttet, de regionale helseforetakene og kommunesektoren. Det er bred
enighet om at det er for vanskelig og tidkrevende a fa tilgang til helsedata i dag, og Helsedataprogrammet arbeider langs
flere spor for a fa til samfunnsmalene: «Bedre folkehelse, effektive og kunnskapsbaserte helsetjenester, mer involverte
innbyggere og en styrket pasientrolle».

Helsedataprogrammet bestar av fire prosjekter: harmonisering, fellestjenester, helseanalyseplattform og
organisasjonsutvikling. Helseanalyseplattformen handler om a etablere en nasjonal plattform for tilgjengeliggjgring og
analyse av helsedata. En rykende fersk KVU fra Direktoratet for e-helse konkluderte med at helseanalyseplattformen skal
tilrettelegge for et offentlig og kommersielt gkosystem for analysetjenester for @ muliggjgre et rikere og rimeligere
tjenestetilbud for brukerne av helsedata.

7 For eksempel av direktgr Christine Bergland i Direktoratet for e-helse
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3.1. I Norge har vi mange helseregistre — men kvaliteten er varierende

Norge har over lengre tid samlet helseinformasjon iz, 9. Utvikling i antall sentrale helseregistre og nasjonale
og systematisert dette i ulike registre. Vi har 18 kvalitetsregistre siden 1975. Kilde: Folkehelseinstituttet og
sentrale helseregistre etter at Kommunalt pasient- Riksrevisjonen.

. . A, 75 -
og brukerregister ble dpnet i april i ar, og om lag 200 7o | Il sentrale helseregistre
medisinske kvalitetsregistre, hvorav 53 har status 5 |
som nasjonale. Figuren til hgyre viser utviklingen i 60 -

antall helseregistre. Se ogsd Figur 10 for en komplett 55

[ Nasjonale kvalitetsregistre

oversikt over norske helsedatakilder. Zg
i 40
De sentrale helseregistrene er landsdekkende og 25

kan palegge meldeplikt fra helsepersonell. Noen av 3, |
de sentrale helseregistrene inneholder person- 25 -
identifiserbare kjennetegn, mens andre behandler 20 1
helseopplysninger pa pseudonymform (f. eks. i'; |““

reseptregisteret og IPLOS) eller avidentifisert form (f. s "II"""I
eks. Abortregisteret og NORM). Folkehelseinstituttet o Jnnliiim

er databehandlingsansvarlig for 10 av registrene,
mens eierskapet for de resterende er spredt. Det arlige driftsbudsjettet ligger pa rundt 150 millioner kroner.

1975 1980 1990 2000 2010 2017

De nasjonale kvalitetsregistrene tar for seg enkeltsykdommer, enkelte behandlingsformer eller enkelte
tjenestetilbud, og hovedformalet er & bidra til bedre kvalitet pa helsetjenestene for pasienten. De nasjonale
kvalitetsregistrene er driftet av de regionale helseforetakene, som i 2016 brukte omtrent 85 millioner kroner pa
driften.

3.1.1. Norske registre har for darlig kvalitet, brukes for lite og mangler dekning av flere
viktige sykdomsgrupper

Riksrevisjonen gjennomfgrte i perioden 2015 til 2017 en undersgkelse av helseregistrene som virkemiddel for a
na helsepolitiske mal. Resultatet fra undersgkelsen er nedslaende. For det fgrste er mange av helseregistrene
lite brukt. 26 av 64 helseregistre leverte ikke ut informasjon i perioden juni 2015 til juni 2016, mens 42 prosent
av disse heller ikke offentliggjorde analyser utover arsrapporter i den samme perioden. Videre har mange av
helseregistrene darligere kvalitet enn gnsket, og det er usikkerhet om alle sykdomstilfellene inkluderes i 26 av
de 64 helseregistrene. | tillegg mangler det helseregistre for flere store sykdomsomrader, og det mangler en
nasjonal plan som sikrer at det etableres helseregistre for disse.

3.2. Helsedata er mer enn helseregistre

Som vi tidligere har vaert inne pa omfatter helsedata langt mer enn kun helseregistre. Vi har tidligere definert
helsedata som all data som kan vaere forklarende for en persons tidligere, navaerende eller fremtidig helse, og
under denne betegnelsen er det lite personinformasjon som ikke vil veere helserelevant. Eksempler pa relevante
helsedatakilder kan vaere:

- Helseregistre

- Helseundersgkelser

- Biobanker

- Sosiogkonomiske og demografiske variabler

- M-helse (data fra mobilapper ol.)

- Kjpps- og forbruksmegnster (data fra kredittkort o.1.)

- Adferdsmgnster og stedsinformasjon (data fra sosiale medier o.1.)

Noen av disse dataene samles systematisk inn av det offentlige helsevesenet over tid, mens andre genereres
fortlgpende og lagres av andre aktgrer.
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| Norge samler man blant annet inn helsedata gjennom befolkningsbaserte spgrreundersgkelser som CONOR,
MoBa og HUNT. Databehandlingsansvaret for de ulike befolkningsbaserte helseundersgkelsene er spredt, med
flere ulike tekniske Igsninger i bruk. Folkehelseinstituttet er ansvarlig for flere av undersgkelsene, og benytter
Universitet i Oslo sin forskningsplattform TSD i flere av undersgkelsene. SSB er ansvarlig for gjennomfgringen av
den europeiske helseundersgkelsen EHIS hvert fjerde ar, og tilgjengeliggj@r resultatene for forskere og studenter
i samarbeid med Norsk senter for forskningsdata.

Videre har vi, ifglge Biobankregisteret, 361 biobanker i Norge, inkludert biobanker hos private aktgrer. Ogsa for
biobankene er eierskapet spredt. Biobank Norge er derfor opprettet som et samarbeidsprosjekt som ser pa
mulighetene for en felles nasjonal biobank-infrastruktur.

Annen helsedata samles ikke inn av det offentlige helsevesenet, men er like fullt interessant for helsemessige
formal. Dette kan vaere transaksjonshistorikk fra kredittkortet, m-helseinformasjon fra wearables og helseapper
eller atferdsinformasjon fra sosiale medier.

En full oversikt over norske helsedata fglger i figur 10 under:
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Figur 10: Oversikt over norske helsedata. Kilde: Direktoratet for e-helse, 2018
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3.2.1. Kobling av helsedata er vanskelig og tidkrevende

Norge har et nasjonalt identifiseringssystem i form av fgdselsnummer, som muliggjgr kobling av helsedata fra
ulike kilder pa personniva. Fgdselsnumrene gjgr at man kan koble for eksempel informasjon fra genetiske profiler
opp mot resultater fra helseundersgkelsene og kliniske studier og videre igjen mot helseregistrene eller andre
registre som for eksempel dekker sosiogkonomiske variabler som utdanning og inntekt. Selv om fgdselsnummer
i teorien har lagt til rette for kobling av en rekke ulike helsedata i Norge, har koblingene veert vanskelige a fa til i
praksis. En underspkelse av Direktoratet for e-helse viste at det i giennomsnitt tok 17 maneder fra forskere sgkte
om helsedata til disse dataene ble utlevert, dersom man sgkte om data fra mer enn én kilde (Helsedatautvalget,
2017).

Brukte fire dr pd @ koble helsedata

Basert pa opplysninger om mer enn 100 millioner medisinutleveringer registrert i reseptregisteret i Norge
oppdaget norske forskere, i samarbeid med forskere fra Harvard University, en sammenheng mellom
astmamedisin og risikoen for Parkinsons sykdom. Forskerne mistenkte at livsstilsfaktorer som utdanning

kunne pavirke resultatene, og var dermed avhengig av a koble dataene opp mot data fra SSB for a fullfgre
studien. Prosessen for a fa tak i og koblet sammen dataene fra reseptregisteret og SSB tok om lag fire ar, og
satte hele publikasjonen pa spill. Funnene fra undersgkelsen beskrives i dag som en sannsynlig start pa en
helt ny behandlingsform for Parkinson. (Kilde: Lie, 2018)

3.3. Helseregistre vil bli mindre viktige — elektroniske pasientjournaler blir
avgjorende

Norske helsedata har til nd handlet mest om helseregistre. Men gjennombrudd knyttet til stor-data,
maskinlaering og datakobling gj@r at registertankegangen er pa vei til 3 bli avleggs. Fremtidens helseregistre vil
kunne genereres med et tastetrykk ved & sende en spgrring direkte til de underliggende informasjonskildene.
Det vil ikke vaere behov for a plukke ut separate variabler som lukkes inne i egne registre, strippet for kontekst
og tilstgtende informasjon. Innenfor helsefeltet gjgr denne utviklingen at pasientjournalene blir enda viktigere
enn de er i dag. Videre vil annen informasjon fra pulsklokker, sosiale medier, kjgpshistorikk mm. kunne kobles
mot individuelle helsedata, og danne en mer detaljert kontekst enn det kobling mot nasjonale registre ved hjelp
av personnummer kan.

Nar mange av gevinstene knyttet til helsedata i tillegg handler om primaerbruk er det avgjgrende at Norge lykkes
med satsingen pa elektronisk pasientjournal for at vi skal realisere det fulle gevinstpotensialet knyttet til
helsedata.

Elektronisk pasientjournal

Elektronisk pasientjournal (EPJ) kan ses pa som grunnlaget for en god e-helseinfrastruktur. Land som utvikler EPJ-
systemer som kombinerer eller virtuelt kobler sammen data om pasientenes komplette helsehistorikk har
potensialet til @ utlgse enestdende fremgang av helsevesenets kvalitet og effektivitet, i utvikling og
implementering av forebyggende behandling og sykdomsbehandling, herunder ogsa presisjonsmedisin (OECD,

2017a).

«The depth and breadth of such data far exceed that of available from traditional survey,
administrative or research sources and support new Big Data research techniques that can
search for patterns and anomalies» — OECD, 2017a

Der Helsedataplattformen i hovedsak handler om hvordan man skal tilgjengeliggj@re eksisterende helsedata for
sekundaerbruk og gevinstene knyttet til dette, vil et godt EPJ-system bidra til  skape gevinster pa flere mater. En
full implementering av elektronisk pasientjournal vil veere viktig for & samle all relevant informasjon om
pasientene pa ett sted, og gjgre denne informasjonen tilgjengelig for helsepersonell i riktige situasjoner. Et godt
EPJ-system vil ogsa omfatte mulighet for a inkludere helsedata fra andre kilder, som for eksempel wearables eller

helseapper, slik at denne informasjonen ogsa blir tilgjengeliggjort for helsepersonell. Et godt EPJ-system handler
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altsd bade om data inn og data ut til primarbruk, samtidig som det ogsa vil bidra til gkt datakvalitet ved at de
registrerte dataene blir mer gjennomsiktige for bade pasienter og annet helsepersonell.

Det norske arbeidet med en felles journallgsning for det norske helsevesenet er definert i Stortingsmelding 9
(2012-2013) En innbygger — én journal. Det overordnede malet i En innbygger — én journal er 8 modernisere IKT-
plattformen og arbeide for en felles journallgsning for hele helse- og omsorgssektoren. Et oppdatert veikart for
realiseringen av malbildet for En innbygger — én journal ble utgitt av Direktoratet for e-helse i januar 2018. Dette
definerer utviklingsretningen for arbeidet fram til perioden 2035-2040.

Veikartet anbefaler realisering av malbildet gjennom tre strategiske og parallelle tiltak:

1. Videreutvikling av eksisterende Igsninger i spesialisthelsetjenesten i Helse Nord, Helse Vest og Helse
Ser-@st

2. Etablering av Helseplattformen i region Midt-Norge (milepzel 1)

3. Etablering av en nasjonal Igsning for kommunal helse- og omsorgstjeneste (milepzel 2)

Malsetningen er at milepael 1 realiseres innen utgangen av 2025, mens milepael 2 skal realiseres innen 2027.
Milepael 3, som er den siste sentrale milepzelen, er en situasjon der det er etablert en felles, nasjonal Igsning for
klinisk dokumentasjon, prosesstgtte og pasient-/brukeradministrasjon for helse- og omsorgstjenesten. Det er
forelgpig ikke satt noen plan for realiseringstidspunkt av den siste milepalen, da det vurderes at dette tiltaket
ligger for langt frem i tid.

Figur 11: Tidslinje for realiseringsplanen av malsetningene i En innbygger - én journal. Kilde: Direktoratet for e-helse, 2018
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Norge ligger bak andre land

OECD gjennomfgrte i 2016 en undersgkelse av 30 land (OECD, 2017b), hvor malet var a avdekke hvor godt de
ulike landene 1a an i forhold til a8 utnytte potensialet knyttet til elektroniske pasientjournaler, med et spesielt
fokus pa mulighetene for a bruke informasjon fra elektroniske pasientjournaler til sekundaerformal. Resultatene
fra undersgkelsen trekker frem ni land som er spesielt godt forberedt til & utnytte det ovennevnte potensialet,
og Norge er ikke blant disse:

e (Canada

e Danmark

e Finland

e New Zealand

e Singapore

e Sverige

e  Storbritannia (England og Skottland)
e USA

Undersgkelsen maler to sett med indikatorer: juridisk og politisk dataforvaltningsmodenhet og teknisk og
operasjonell modenhet. Norge scorer helt i toppen nar det kommer til det juridiske og politiske rammeverk som
ma vaere pa plass for a utnytte potensialet av elektroniske pasientjournaler.

Rangeringen av det juridiske og politiske rammeverket er basert pa fire indikatorer:

1. Hvorvidt man har klart et juridisk rammeverk som tillater at data fra EPJ-systemer kan hentes ut til
statistiske eller forskningsrettede formal
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2. Hvorvidt man har en nasjonal EPJ-plan eller -politikk som inkluderer og fokuserer pa statistisk eller
forskningsrettet bruk av disse dataene

3. Atdet finnes engasjement for a hente ut data fra EPJ-systemer for a etablere nasjonale helseregistre

4. At det foregar analyse av data fra pasientjournalsystemer for overvaknings- og forskningsformal

Figur 12: OECD sin rangering av ulike lands modenhet nar det kommer til utnyttelse av potensialet knyttet til elektroniske
pasientjournaler. Kilde: OECD, 2017b
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Norge scorer derimot ikke fullt s3 godt nar det kommer til teknisk og operasjonell modenhet knyttet til & utlgse
potensialet fra EPJ. Her er Norge rangert midt pa treet av de 30 landene som inngikk i undersgkelsen, mens
naboland som Sverige, Danmark, Finland og Estland alle er rangert hgyere. De landene som scorer hgyest pa
teknisk og operasjonell modenhet er de som er best rustet til 8 generere og utnytte helsedata fra EPJ.
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Erfaringer med utvikling av e-journal i Estland

Estland rangeres som a ha den mest digitaliserte offentlige sektoren i Europa (DESI) og helsesektoren er intet
unntak. Estland har et nasjonalt elektronisk helseinformasjonssystem (EHIS) som dekker hele landet, og alle
innbyggere fra fgdsel til dgd. Grunnlaget for dette er Estlands tversektorielle digitale infrastruktur for sikker
deling av data kalt X-Road og utstrakt bruk av en e-ID for verifisering, signering og tilgangskontroll.

| 2005 satte Estland i gang fire e-helse-prosjekter:

Elektronisk pasientjournal
Digitalisering av bilder
Digitalisering av registrering
Digitalisering av resepthandtering

| desember 2008 ble fgrste versjon av elektronisk pasientjournal lansert og systemet har veert i kontinuerlig
videreutvikling siden. Resultatet av dette har veert at innbyggerne i Estland enkelt kan sjekke sine egne
helsedata pa en innbygger-plattform, at helsepersonell enkelt og raskt kan fa tilgang til journaler, bilder og
tidssensitiv informasjon, at byrakrati knyttet til ssknadsprosesser (f.eks. for sertifikat for bil), henvisninger og
betalinger er kuttet, at tjenester som e-ambulanse, med automatisering av datainnhenting, deling og analyse
kan utvikles raskt, og at det estiske pasientjournalsystemet kan kobles mot det finske, slik at helsedataene
kan fglge individet pa tvers av landegrenser.

En viktig leerdom fra Estland er gevinstene av at man valgte a benytte eksisterende offentlig infrastruktur for
3 handtere helsedata, i stedet for & utvikle nye parallelle systemer. Dette gjorde at utviklingen av
helsedatatjenester har gatt raskere enn den ellers ville gjort og at det er stgrre muligheter for kobling mot
andre data og tjenester og dermed kontinuerlig videreutvikling og innovasjon.

En annen ting @ nevne er Estlands evne til & veere tidlig ute med & legge til rette for og nyttiggjgre seg
innovasjoner. Et eksempel innen helse er na satsingen pa persontilpasset medisin. Myndighetene har
videreutviklet helsevesenet ved a tilby alle innbyggerne «genom-wide genotyping» som skal kobles mot
eksisterende helsedata og gjgres tilgjengelig gjennom e-helseportalen slik at informasjonen enkelt kan
utnyttes i den daglige behandlingen og oppfglgingen av pasienter, pa oppbygging av nasjonale biobanker,
med gensekvensering, for a legge til rette for utbredelsen av persontilpasset medisin.

3.4. Norges konkurransefortrinn vil forsvinne

To av Norges konkurransefortrinn pa helsedatafeltet til nd har vaert knyttet til at Norge har nasjonale
helseregistre med mulighet for & koble data fra ulike kilder gjennom personnummer. Verdien av dette vil
imidlertid falle i arene fremover.

Som tidligere nevnt handler fremtidens bruk av helsedata om a hente rik informasjon, direkte fra primarkildene.
Land som lykkes med sin EPJ-satsing vil derfor fritt kunne generere akkurat de registrene de matte gnske ved 3
sette opp spgrringer direkte mot pasientjournaler, gitt at informasjonen finnes i journalene. Kvaliteten behgver
ikke veere perfekt, da kunstig intelligens og maskinlaering kan avdekke feil i slik sakalt stordata analyse. Dette
reduserer fortrinnet av a ha bygget opp separate registre over tid hvor man pa forhand har bestemt hvilken
informasjon som skal tas med eller ikke.

Samtidig kommer bruken av nye typer helsedata (mobil-helse mm.), som ikke kobles ved bruk av fgdselsnummer,
til 3 pke. Dette vil redusere fortrinnet fra det & bruke fgdselsnummer som koblingsngkkel.

Dersom Norge skal realisere det fulle gevinstpotensialet fra helsedata og ta posisjon som en ledende helsedata-
nasjon i fremtiden, ma satsingen pa EPJ trappes opp. Det er gjennom primaerbruk mange av gevinstene fra
helsedata vil realiseres. Dessuten er det gjennom primaerbruk at data legges inn og kvalitetssikres slik at dataene
kan danne grunnlag for sekundaerbruk. I tillegg ma det utarbeides Igsninger som gjgr at individer kan berike de
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offentlige pasientjournalene med personlige data fra andre kilder som for eksempel velferdsteknologi, sakalte
wearables (pulsklokker etc.) og m-helse generelt.
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4. Gevinstene kan ikke realiseres uten samarbeid med
helsenaeringen

Norge har jobbet med bedre bruk av helsedata og tilgjengeliggjgring i mer enn 20 ar. Det er blitt
utarbeidet NOUer, Stortingsmeldinger og strategier med store ambisjoner. Gjennomfgringsevnen
har imidlertid vaert for ddrlig, og mange av utfordringene og problemene er de samme i dag som de
var for 20 dr siden. Skal vi klare G realisere gevinstpotensialet i norske helsedata ma derfor
gjennomfgringsevnen styrkes og vi méd overkomme betydelige juridiske, tekniske og organisatoriske

barrierer. Dette vil kreve systematisk innovasjonsarbeid og utvikling av et helsegkosystem.

80 prosent av innovasjoner handler om a tilpasse kjente Igsninger. Prosjekter knyttet til
digitalisering og tilgjengeliggjoring av helsedata bgr derfor sees i sammenheng med, og lzere fra,
eksisterende Igsninger i Norge og i andre land. Videre er det viktig at den offentlige helsesektoren
utnytter kunnskapen og innovasjonsevnen i privat sektor giennom for eksempel bruk av innovative
offentlige anskaffelser (I0OA). Offentlig-privat samarbeid (OPS), bdde mellom naeringslivet og
helsesektoren, og mellom naeringslivet og akademia, vil vaere avgjarende for at vi skal lykkes med a
realisere gevinstpotensialet i helsedata. | tillegg vil bruk av IOA og OPS kunne stimulere til gkt vekst
og verdiskaping i den norske helsenzeringen.

Sa langt i rapporten har vi drgftet helsedata generelt og sett pa gevinstpotensialet som ligger i bedre utnyttelse.
Vi har sett pa statusen for helsedata i Norge i dag og vurdert hvilke datakilder som vil vaere viktigst for 3 realisere
gevinstene i arene fremover. Vi har ogsa vaert innom noe av arbeidet som gjgres i Norge knyttet til helsedata.

| dette kapittelet vender vi fokuset mot spgrsmalet: Hva skal til for a realisere gevinstene? Vi starter med a
identifisere sentrale hindringer fgr vi ser pa hvordan man kan f3 til innovasjon som gjgr at man overkommer
disse.

4.1. Betydelige barrierer hindrer realisering av gevinster

Listen med nasjonale IKT-strategier og offentlige handlingsplaner rettet
mot helsedata er lang:

a

e NOU 1997: 26 - Tilgang til helseregistre .

e  Mer helse for hver bIT (1997-2000) ;i@,,,

e Si@!(2001-2003) ) ‘

e S@mspill 2007 (2004-2007) F ‘q

e Samspill 2.0 (2008 — 2013) ®

e Meld. St. 9 (2012-2013) En innbygger — én journal . m
Prosessen med a utrede og planlegge tilretteleggingen av helsedata har g s
med andre ord pagatt i over 20 ar. Allerede i 1997 var ambisjonene hgye.
Et offentlig utvalg endte med a foresla en systemstruktur hvor data skulle Y] % e
tilgjengeliggjores gjennom tre ledd: fra helseregistrene som , via SSB som ;}‘)f' : ’g’, G o
koblingsenhet og til Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste som B \\\H 5
serviceenhet. —

Likevel virker det som om lite har skjedd. Viljen er hgy, men gjennomfgringsevnen har veert tilsvarende darlig.
Helsedirektoratet (2015a) papeker at man i liten grad har lyktes med a realisere planene man har lagt.
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Som et ledd i 3 bedre gjennomfgringsevnen for IKT i helse- og omsorgssektoren ble Direktoratet for e-helse
opprettet i 2016 med ansvar for styring, giennomfgring og forvaltning av nasjonale IKT-prosjekter, og Nasjonalt
e-helsestyre ble utpekt i 2016 for a sikre at den nasjonale styringen involverte de ulike aktgrene péd en god mate.

Nar man i begrenset grad har klart a realisere tidlige planer skyldes det at man ikke har lyktes med & overkomme
sentrale barrierer knyttet til digitalisering, sammenkobling og tilgjengeliggjgring av dataene. Disse barrierene kan
grovt deles inn i tre hovedkategorier:

e Juridiske — lovgivning som begrenser bruk, Figur 13: Barrierene som hindrer bedre utnyttelse er
lagring og deling av persondata. giensidig avhengige
e Tekniske - systemer som ikke er
interoperabile, slik at data som genereres
og lagres ulike steder ender opp i laste
siloer.
e Organisatoriske — manglende koordinering
og utnyttelse av stordriftsfordeler, i tillegg
til darlig utformede insentivstrukturer.

Tekniske barrierer

| det fglgende vil vi gd grundigere inn i disse tre
barrierene og utdype problemene knyttet til dem,
samt samspillet mellom dem.

Organisatoriske

Juridiske barrierer o
barrierer

4.1.1. Juridiske barrierer

Helsedata inneholder mye sensitiv personinformasjon. Fa gnsker at informasjon om egen helse skal spres til
uvedkommende. Registrering, lagring og handtering av helsedata er derfor underlagt strenge lover som skal
ivareta personvern og sikre trygg handtering. Disse lovene og reglene ivaretar viktige hensyn, men vanskeliggjgr
effektiv deling og utnyttelse av dataene.

Personvernet er svaert viktig — og man er avhengige av a ha et juridisk rammeverk som ivaretar personvernet.
Det er imidlertid viktig at dette rammeverket ogsa etterstreber a ivareta bruk av data til forsknings- og
utviklingsformal, sa lenge bruken ikke bryter med grunnleggende personvernsprinsipper. Lover og regelverk som
hindrer datalagring, krever sletting eller hindrer deling av data skaper potensielt barrierer som er i direkte konflikt
med dette — da blir det svaert vanskelig, eller umulig, for forskere a benytte dataene. Man bgr derfor forsgke a
opprette systemer som tillater langtidslagring av data pa en trygg mate som ivaretar personvernet. Dette har
veert vanskelig tidligere, men med nye teknologiske Igsninger og bruk av avansert sakalt kryptografi kan man
finne Igsninger for dette. Det er derfor viktig at man etterstreber a oppdatere det juridiske rammeverket pa en
mate som maksimerer mulighetene for a benytte data, gitt opprettholdelse av personvernet etter hvert som
teknologien tillater dette.

| april 2016 ble GDPR vedtatt, et juridisk rammeverk for a prosessere og bruke personsensitiv data innad i EU.
Regelverket tradde i kraft 25. mai 2018 etter en kollektiv innsats blant bedrifter, organisasjoner og myndigheter
for a sikre at egne rutiner var i trad med regelverket. Ifglge RAND (2017) tolkes GDPR slik at helsedata betegnes
som sensitive data som kan samles og brukes uten spesifikt samtykke dersom formalet er:

“Preventive or occupational medicine, medical diagnosis, provision of health or social care or treatment,
management of health or social care systems and services — when these involve a health professional or
person who would be bound by professional secrecy under law (the “medical care” ground).” (s. 25).

| tillegg kan unntak fra samtykke gjelde dersom dataene skal brukes til offentlige helseformal eller til
forskningsformal, selv om det ikke eksisterer noen klar definisjon pa forskningsformal i GDPR (Hordern, 2016).

For Norge og bruken av norske helsedata ma GDPR ses pa som en mulighet heller enn en hindring. For det
ferste er GDPR et sammenstillende regelverk som gjelder pa tvers av bade sektorer og landegrenser. Dette vil
gjore det lettere a bruke utenlandske helse-IKT-Igsninger i Norge. Det vil ogsa gjgre det lettere & eksportere
norske helse-IKT-Igsninger til utlandet. For det andre innebarer GDPR at personlig informasjon skal
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tilgjengeliggjgres for brukeren ved forespgrsel. Dette vil kunne bidra til gkt datamobilitet og redusere faren for
innlasing hos ulike tjenesteleverandgrer. For det tredje har implementeringen av GDPR fgrt til en generell
kompetansebygging knyttet til skjaeringen mellom personvern, juss og IKT. Erfaringene fra GDPR utgjgr dermed
en kunnskapsbase som helsesektoren kan hente mye fra i sitt arbeid med handtering og tilgjengeliggjoring av
helsedata.

4.1.2. Teknologiske barrierer

Per i dag eksisterer det store teknologiske barrierer som ma overkommes fgr man kan utnytte det fulle
potensialet av helsedata. Innsamling av nye helsedata, kvalitetsforbedring av eksisterende helsedata,
tilgjengeliggjgring for helsepersonell for primaerbruk og tilgjengeliggjdring av helsedata til forskere og andre
aktgrer til sekundaerbruk krever utvikling og implementering av bedre tekniske Igsninger enn det som er standard
i dag.

Den viktigste tekniske barrieren er knyttet til mangel pa digital interoperabilitet. Dersom vi skal realisere det
maksimale potensialet i helsedata mad systemene vaere interoperatible og dataene kobles. Nar de ulike
systemene som lagrer helsedata ikke kan «snakke sammen», lases dataene inn i siloer. Dette hindrer effektiv
bruk av dataene og star i veien for utvikling av nye digitale tjenester og innovasjon.

Interoperabilitet kan sikres pa
flere ulike mater. Man kan
sette opp systemer som kan
snakke sammen direkte eller
man kan sette opp en felles
plattform for «oversettelse». M
Det finske journal- og

helsedatasystemet KANTA er Direkte interoperabilitet Indirekte interoperabilitet
et eksempel pa dette. En stor

fordel med en felles plattform

for «oversettelse» er at man i mindre grad er avhengig av a bytte ut eksisterende Igsninger og systemer.

Figur 14: lllustrasjon av ulike oppsett for interoperabilitet

Plattform for «oversettelse»

For helsesektoren vil en plattform for «oversettelse» kunne vaere av stor verdi. Det brukes i dag en rekke ulike
systemer ved ulike institusjoner, og det vil veere kostbart a bytte ut alle disse. lkke minst vil endring av hvilke
programmer de ansatte bruker innebaere store omstillingskostnader. Ved a i stgrst mulig grad sikre
interoperabilitet i de grunnsystemene som databasene bygger pa (sakalt «back end»), uten a bytte systemene
brukerne mgter utad (sdkalt «front end»).
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Personvern krever bdde datasikkerhet og pasientsikkerhet

Det er ingen tvil om at det er risiko knyttet til bruk av helsedata. @kt innsamling, lagring, deling og kobling av
data kan gke risikoen for at sensitiv personinformasjon kommer pa avveie og at personvernet brytes.

Det er imidlertid ogsa betydelig risiko knyttet til 3 ikke bruke helsedata. Uten bruk av helsedata stanser vi den
medisinske utviklingen, risikerer feilbehandling av pasienter, og bruk av medisiner som ikke fungerer.

| figuren under illustrerer vi sammenhengen mellom ulik bruk av helsedata og ulike risikoer (OECD, 2017a).

Individuell datasikkerhet

Ingenrisiko

Ingen data

Ingendeling,
ellerkobling

Beste praksis
knyttet til
deling, kobling
og analyse—
kryptering og
systemerfor a
sikre
personvern

Pasientsikkerhet og prestasjon i helsevesenet

Ingen risiko

Beste praksis
knyttet til
deling, kobling
og analyse—
regelmessige
programmer
for
monitorering
og forskning

Begrenset
datadeling og
kobling—noe
monitorering og
noe forskning

Databruk med
svak
personverns-
beskyttelse

Ingen
datadelingeller
kobling—lite
monitorering og
lite forskning

Hgy risiko

Databruk med
svak
personverns-
beskyttelse av
aktgrermed
motiverfor
misbruk

Hgy risiko

Ingen data,
ingen
monitorering,
ingen forskning

Risiko for

individet

Identitetstyveri
Diskriminering
Psykisk
usikkerhet
Finansiell skade

Risiko for
individet

Mindre sikker
og potensielt
skadelig
behandlingi
helsevesenet
Ineffektiv
behandlingav
pasienter

Risiko for
samfunnet

Politisk risiko
Tap av tillittil
myndigheten og
detoffentlige
helsevesenet

Risiko for
samfunnet

Tapte
muligheter for
FOU og
innovasjon
Ineffektiv drift
av helsevesenet
Ungdvendig stor
sykdomsbyrde
(tapavlivog
helse)
Redusertviljetil
adeltai
forskning

Det er gnskelig & bruke helsedata pa en slik mate at man minimerer risikoen knyttet til bade individuell
datasikkerhet og for pasientsikkerhet og prestasjon i helsevesenet. Det er heldigvis i begrenset grad en
avveining mellom de to. Ved a benytte beste praksis for deling, kobling og analyse av data kan man oppna
bade hgy datasikkerhet og unnga risikofaktorer knyttet til for lite bruk.

Med andre ord handler ikke bruk av helsedata om avveining mellom personvern og helsegevinster, men om
a bruke beste praksis for a verne bade personers data og helse.

4.1.3. Organisatoriske barrierer

| det offentlige ordskifte rundt helsedata er det ofte de juridiske og tekniske barrierene som far mest
oppmerksomhet, mens de mer organisatorisk rettede barrierene far mindre oppmerksomhet. Dette kan skyldes
en tanke om at de teknologiske og juridiske barrierene er byggesteiner som ma pa plass fgrst. Det er imidlertid
ingen tvil om at helsedataprosjekter er vel s3 mye politiske og organisatoriske prosjekter som de er tekniske og
juridiske (OECD, 2017a). Dette betyr at omfattende aktgrinvolvering er ngdvendig for a lykkes. Uten tilstrekkelig
involvering risikerer man a utvikle darlige systemer som vil mgte motstand ved implementering (ibid.). Det er
derfor viktig & tenke pa helsedata i konteksten av avhengighet og interaksjoner mellom ulike interessentgrupper
og sektorer (RAND, 2017). | arbeidet til helsedataprogrammet trekkes nettopp manglende forankring opp som
et risikoelement for gjennomfgringen, med hgy sannsynlighet og alvorlig konsekvens (Direktoratet for e-helse,
2018).
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Videre er det ogsa organisatoriske utfordringer knyttet til insentivstrukturer for deling og bruk av data. For
eksempel kan de som forvalter ulike helsedata ha insentiver til & holde dataene for seg selv. Dette kan vaere en
forsker som har bygget opp en biobank og som har insentiver for a begrense andres bruk av disse data, for selv
a publisere forskning med utgangspunkt i dataene. Det kan ogsa vaere en registereier som ikke premieres for
deling av data, men straffes dersom noe skulle ga galt, for eksempel at sensitive data kommer pa avveie. En slik
asymmetrisk «avlgnning» kan lett fgre til at det blir vanskelig a fa tilgang til data, og at det utvikles det som typisk
omtales som en «nullfeilskultur». Motsatt vil sterke palegg om deling av egengenererte data kunne dempe
insentivene til 3 opprette og strukturere disse dataene i utgangspunktet.

4.1.4. De ulike barrierene forsterker hverandre, men Igsningene kan vare felles

Som vi var inne pa tidligere er det stor grad av interaksjon mellom de ulike barrierene beskrevet over. For
eksempel er de juridiske og tekniske barrierene direkte relatert. Videre er, som det fremkommer i
Helsedirektoratet (2015a), fragmentering et betydelig problem knyttet til alle de tre kategoriene av barrierer.

Teknologi kan vaere en mulig Igsning pa denne juridiske barrieren. For eksempel kan smart bruk av kryptering
og god systemarkitektur muliggjgre forskning pa persondata uten at forskeren trenger a sitte pa dataene selv.
P& den maten kan bruk av bedre IKT-Igsninger fierne problemstillingene knyttet til sensitivitet og personvern.
Darlige og fragmenterte IKT-Igsninger, slik situasjonen er i helsevesenet i dag (Helsedirektoratet, 2014), er altsa
bade en barriere for utnyttelse av helsedata i seg selv i tillegg til at det utlgser juridiske barrierer.

NORSK SENTER » Statistisk sentralbyra
Microdata.no — sikker analyseplattform for persondata |\SD FOR FORSKNINGSOATA Statistics Norway

SSB og NSD har utviklet en plattform for a gi forskere og studenter mulighet til a enkelt analysere og koble
ikke-anonymiserte data fra ulike offentlige registre. Lgsningen lar brukeren jobbe med dataene indirekte
gjennom en konfidensialitetssikrende plattform. Dataene ligger hele tiden hos SSB og plattformen sgrger for
at all output er anonym.

Prosjektet er fortsatt i en tidlig fase, men Igser allerede en rekke problemer knyttet til tilgangen til utvalgte
offentlige registre. For det fgrste sparer bade forvaltningen og forskere tid ved at man enkelt kan gjgre
koblinger mellom ulike registre selv, uten & matte sgke om tilgang hver gang og fra ulike registereiere. For
det andre styrkes datasikkerheten og integriteten i analysen, ved at dataene aldri forlater SSBs servere.

| arbeidet som na er i gang med en Helseanalyseplattform er det viktig at man ser til erfaringene fra
Microdata.no og at man f.eks. vurderer om de to Igsningene kanskje bgr integreres/utvikles i sammenheng.

Organisatorisk fragmentering forverrer de tekniske barrierene. | Helsedirektoratet (2014) pekes det for
eksempel pa hvordan styringen av helsesektoren har gitt lav gjennomfgringsevne og darlig koordinert IKT-
utvikling. Direktoratet for e-helse ble opprettet delvis for a bgte pa dette, men den offentlige helsetjenesten er
fortsatt organisatorisk fragmentert med stor grad av autonomi for de ulike enhetene. Med manglende krav
knyttet til IKT fra Helse- og omsorgsdepartementets styringsdialog (ibid.), er resultatet en dysfunksjonell og
fragmentert IKT-infrastruktur (Helsedirektoratet, 2014). Den organisatoriske fragmenteringen gjgr at man ma
sgke om bruk og tilgang til data fra en rekke ulike aktgrer. Dette er en barriere som direkte fgrer til gkte
(tids)kostnader og redusert bruk av helsedata (Helsedatautvalget, 2017) uten at personvernet styrkes, snarere
tvert imot. | tillegg bidrar fragmenteringen til a forsterke den teknologiske barrieren, ved at ulike institusjoner
ender opp med a benytte ulike systemer som ikke er interoperabilie.
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4.2. Barrierene kan overkommes gjennom innovasjon

For & overkomme barrierene beskrevet over ma arbeidsprosesser endres, it-systemer utvikles og rolledelinger
stokkes om. Det vil kreve omfattende innovasjon. Skal vi lykkes med et slikt omstillingsarbeid, ma man trekke pa
kunnskap om innovasjonspolitikk og innovasjon i offentlig sektor.

Generelt kan innovasjoner i offentlig sektor sorteres langs to hovedakser, som illustrert i figuren under. Pa den
ene siden kan man se pa graden av endring. Er det snakk om en inkrementell eller radikal innovasjon? Pa den
andre siden kan man se pa det organisatoriske nivaet for innovasjonen; skjer den innad i en enhet, mellom
eksisterende enheter, eller i organiseringen av enheter?

Figur 15: lllustrasjon av ulike variasjoner av offentlig innovasjon
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Skal vi klare a realisere gevinstene fra helsedata, ma det gjennomfgres bade inkrementelle og radikale
innovasjoner pa alle organisasjonsniva. Vi snakker altsa om et behov for en gjennomgripende omstilling av
helsesektoren. | tillegg snakker vi om et behov for a tenke nytt nar det kommer til samarbeid og integrering
mellom ulike deler av offentlig sektor og mellom offentlig og privat sektor.

Det er essensielt 3 bryte opp den tradisjonelle sektor-tankegangen. Helsedata kan bade skapes og brukes
utenfor helsevesenet. For eksempel trenger bade NAV og arbeidsgiver en sykemelding fra en lege, mens en
pulsklokke og treningsapp kan si mye om en persons helse, som kan vaere viktig for en lege a vite om. Det er
derfor viktig at man ikke laser seg til organisatoriske sektorinndelinger nar man skal bygge systemer for & utnytte
helsedata bedre.

Direktoratet for forvaltning og IKT (Difi) har det overordnede ansvaret for a sikre en helhetlig digitalisering av
offentlig sektor i Norge. De jobber tverrsektorielt, nettopp for a bryte ned eksisterende IKT-siloer. Difi har
imidlertid ikke ansvaret for digitaliseringen av helsesektoren, som i stedet er lagt til et eget direktorat,
Direktoratet for e-helse.

Direktoratet for e-helse har som Difi ogsa som mal 3 bryte ned eksisterende siloer, men kun innad i helsevesenet.
Dette er et snevert fokus, som potensielt kan bidra til at helsedata forblir i en lukket silo. Mange av
problemstillingene knyttet til bade digitalisering og tilgjengeliggjgring av sensitive data er felles for flere sektorer
i Norge, og man vil kunne oppna betydelige stordriftsfordeler og raskere implementering dersom ogsa lgsningene
er felles. Som nevnt i tekstboksen om Microdata.no ovenfor, har SSB nylig lansert en plattform som vil Igse flere
av de samme problemene som Helseanalyseplattformen skal Igse. Det vil veere naturlig 3 undersgke om denne
kan utvides til 8 ogsa omfatte helsedata.

Helsedata ma kunne bevege seg fritt mellom land. P4 samme mate som man ma unnga at organisatoriske
delinger leder til digitale siloer innad i helsevesenet og mellom helsevesenet og resten av samfunnet, ma man
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0gsa unnga at det skapes siloer mellom land, dersom vi gnsker a utnytte helsedata til det fulle. Dette er
ngdvendig bade for effektiv primaerbruk og sekundaerbruk av helsedata.

Estland og Finland har for eksempel gatt sammen slik at pasientjournalen kan fglge individet over landegrensene.
A kunne ha med seg sin egen pasientjournal elektronisk, uansett hvor man er, er viktig for & sikre rask og riktig
behandling dersom noe skulle skje mens man oppholder seg i utlandet.

For forskning pa sjeldne sykdommer er man avhengig av store datasett. Flere av legemiddelselskapene vi har
snakket med i forbindelse med dette prosjektet har for eksempel trukket frem behovet for & analysere data for
Norden samlet. Skal man fa til det ma man kunne aggregere og koble data pa tvers av landegrensene. Ogsa her
har man kommet lenger i andre sektorer. SSB, som omtalt i boksen under, har et prosjekt der de jobber for a fa
til sikker deling av mikrodata i Norden. En utvidelse av et slikt prosjekt som ogsa inkluderer deling av helsedata
vil kunne ha stor nytteverdi for samfunnet.

NORSK SENTER

NordMan - nordisk deling av mikrodata I\SD FOR FORSKNINGSDATA

De nordiske statistikkbyraene ble i 2015 enige om en overordnet samarbeidsmodell som skal lette forskeres
tilgang til registerdata pa tvers av de nordiske landene. Denne er na under testing og videreutvikling. Basert
pa et felles spknadsskjema utveksles data mellom statistikkbyraene fgr de gj@res tilgjengelig for
forskningsinstitusjoner fra deres nasjonale statistikkbyra. Modellen forutsetter at det nasjonale statistikk-
byraet kan tilby et system for godkjent fjerntilgang (remote access) med tilgangs- og uttakskontroll, slik de
nasjonale statistikkbyraene i Danmark, Finland og Sverige kan. Samarbeidet omfatter ogsa utvikling av felles
og mer harmoniserte veiledninger for a bidra til gkt registerforskning pa tvers av landegrensene. Prosjektet
har gkonomisk stgtte fra NordForsk, en organisasjon under Nordisk ministerrdd som finansierer og
tilrettelegger for nordisk forskningssamarbeid.

(Tekstutdraget over er hentet fra NOU 2018: 7 — Ny lov og offisiell statistikk og Statistisk sentralbyra)

Prosjektene for handtering og tilgjengeliggjoring av helsedata ma se til eksisterende Igsninger. Fra
innovasjonslitteraturen vet vi at rundt 80 prosent av innovasjoner i offentlig sektor er helt eller delvis gjenbruk
av kjente lgsninger — sakalt «nytt for meg»-innovasjon. Kun 20 prosent av offentlige innovasjoner kan betegnes
som fgrste av sitt slag — sakalt «nytt for verden»-innovasjon (Innovasjonsbarometeret, 2016). For privat sektor
er forholdstallet det samme (ibid). Det betyr at man ma laere fra erfaringene fra andre prosjekter, dersom man
skal lykkes med digitaliseringsarbeidet i helsesektoren.

Det er derfor bekymringsverdig nar flere av de sentrale utredningene og rapportene til Helsedatautvalget totalt
mangler referanser til viktige digitaliserings- og data-delingsprosjekter som er giennomfgrt i andre deler av norsk
offentlig sektor. Selv om man bestemmer seg for a holde helsedata som en egen silo, vil det vaere mye a lzere fra
tilgrensende prosjekter i andre sektorer. For eksempel burde det vaere mye som kan gjenbrukes fra store
prosjekter som utviklingen av Altinn og implementeringen av A-ordningen.
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Harmonisering, integrering og tilgjengeliggj@ring av data er mulig — erfaringer fra Altinn, EDAGg og A-ordningen

Altinn ble utviklet for a lette innrapporteringen fra norske bedrifter til statlige myndigheter. | 2002 gikk Statistisk
sentralbyra, Brgnngysundregistrene og Skatteetaten sammen for a lage en internettportal for rapporteringen. Portalen
ble lansert allerede i desember aret etter. Na tilbys mer enn 600 ulike tjenester gjennom Altinn. | 2016 ble det
giennomfgrt mer enn 13 millioner transaksjoner inn til Altinn og 35 millioner transaksjoner ut (DIFI).

Teknisk bygger Altinn pa en dpent standard med et grensesnitt som muliggjgr integrasjon mot bedrifters egne IKT-
systemer. Pa den maten kan tusenvis av bedrifter med ulike systemer enkelt rapportere sensitiv informasjon automatisk
inn til myndighetene.

Altinn har ogsa skjema og tjenester for privatpersoner, som signering av gjeldsbrev fra lanekassen, flyttemelding og
skattemelding. For de fleste er skattemeldingen automatisk fylt ut pa bakgrunn av informasjonen som er innrapportert
fra ulike nzeringslivsaktgrer (f.eks. arbeidsgiver og bank).

For @ hindre dobbeltrapportering av informasjon og legge bedre til rette for handtering av sensitive opplysninger ble
Altinn videreutviklet giennom prosjektet EDAG (Elektronisk Dialog med Arbeidsgiver), som endte med implementeringen
av A-ordningen. Arbeids- og velferdsetaten gikk sammen med de tre grunnleggerne av Altinn og utarbeidet et
harmonisert regelverk med felles begrepsbruk for NAV, SSB og Skattedirektoratet. P4 den maten hindret man bade
dobbeltrapportering og sikret interoperabilitet mellom databasene til de ulike etatene. Prosjektet startet med en
offentlig rapport om den nye ordningen i 2010 og var klart for drift i 2015. Prosjektets kostnad var pa 600 millioner kr, en
kostnad som tilsvarer det arbeidsgiverne anslagsvis sparte inn ved enklere rapportering allerede det fgrste aret (DIFI).

Dataene som samles inn gjennom Altinn tilgjengeliggj@res for en rekke ulike aktgrer og for en rekke ulike formal. Som
privatperson kan man ga inn pa egen side og kontrollere opplysninger om en selv, rapportert inn av ulike aktgrer. Dette
gir bade mer kontroll til den enkelte, og bidrar til & sikre datakvalitet ved at feil enklere oppdages og rettes opp. NAV
bruker informasjon rett inn i sine saksbehandlingssystemet. Skattedirektoratet og Brenngysundregistrene far tilgang til
den informasjonen de trenger. @kokrim og Kripos kan fa tilgang til viktig informasjon nar saker skal etterforskes. SSB
bygger opp registre og informasjon tilgjengeliggjgres for forskning og danner grunnlaget for viktige (offentlig
tilgjengelige) nasjonale statistikker.

Erfaringen med Altinn viser at det er mulig @ sammenstille sensitive data og koble i utgangspunktet ulike datasystemer
pa en trygg og effektiv mate. Dette er erfaringer det er viktig a ta med seg i arbeidet med utviklingen av bedre systemer
for handtering av helsedata.

Primaerbruk er grunnlaget for sekundarbruk. Det er derfor viktig a involvere «fgrstelinja». Som vi diskuterte i
kapittel 2 genereres og hentes det enorme mengder data fra pasientjournaler, og potensialet knyttet til dette er
enormt. Primaerbruk er ogsa en forutsetning for potensiell sekundaerbruk. Sekundaerbruk er fgrst mulig nar data
er registrert og med god kvalitet. Det er derfor avgjgrende at det utvikles gode systemer for primaerbruk, dersom
vi skal fa realisert gevinstpotensialet knyttet til helsedata.

Figuren under illustrerer konseptuelt utviklingsbanen, og det tilhgrende gevinstpotensialet, for ulike grader av
digitalisering.
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Figur 16: lllustrasjon av sammenhengen mellom gevinster fra digitalisering og digital modenhet. Kilde: Gartner, 2016
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Man er avhengig av a starte med 3 sette strégm pa papir (digitale tjenester) fgr man kan begynne & nyttiggjore
seg helsedata i stor skala. Dette har man i stor grad gjort allerede, men det er unntak. Det er fortsatt
rgntgenbilder som ikke er digitale (og som transporteres rundt med taxi) og helsekortet for gravide er fortsatt
pa papir. Helsesektoren er «bergmt» for utstrakt bruk av telefaksmaskiner.

Videre ma dataene som genereres nar tjenester gjgres digitale dpnes opp og samles sammen. Fgrst da kan man
ga videre og utvikle et informasjons- og datadrevet tjenestetilbud. Til slutt er det fgrst nar helsesektoren (og
andre tilstptende sektorer) har utviklet automatiserte prosedyrer og analyser de virkelig store gevinstene kan
hgstes.

Skal man lykkes med a utnytte helsedata bedre, ma systemene for primaerbruk mgte legenes og sykepleiernes
behov i hverdagen. Analyser viser at medisinsk personell bruker en betydelig andel av tiden sin pa a registrere
og lete etter data. Dersom nye systemer ikke gir en vesentlig bedre brukeropplevelse er det stor fare for at
implementeringen vil feile. De som jobber med primarbruk ma oppleve gevinster for & gnske a ta i bruk nye
systemer, hvis ikke vil de sette seg pa bakbena.

Videre er det slik at en betydelig del av gevinstpotensialet av helsedata antakeligvis er knyttet til fiernbehandling
og persontilpasset behandling. For a realisere potensialet knyttet til dette ma data gjgres tilgjengelig i sanntid
for behandlere med muligheter for koblinger pa individniva.
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4.2.1. Vellykket innovasjon krever involvering av naeringslivet

Det er godt dokumentert at offentlige anskaffelser ... 17. Andel av aktgrer i helsenzeringen som
kan veere en viktig kilde til innovasjon, opplever hindringer.8 Kilde: Menon (2018)

naeringsutvikling og produktivitetsvekst (se for
eksempel oppsummeringer i Menon 2014; Menon,
2015; Menon, 2016). Videre peker Perspektiv-
meldingen 2017 pa samarbeid mellom private og
offentlige aktgrer som et viktig ledd i utviklingen av
nye og mer effektive tjenester og et viktig bidrag til
produktivitetsvekst i bade offentlig og privat sektor.

Samtidig mgter flere aktgrer i helsenzeringen i Norge
skepsis hos offentlige aktgrer. | en tidligere under-

sgkelse har Menon (2017) kartlagt helsenaringens Den offentlige Manglende tilgang pa

opplevelse av flaskehalser som hindrer at de far helsesektoren er lite  offentlige databaser

bidratt til innovasjon og utvikling. villig til & ta i bruk nye og infrastruktur er et
Igsninger og hinder for utvikling av
teknologier produkter og tjenester

Som det fremkommer av Figur 17 opplever nesten 70 prosent av helsenzeringen at den offentlige helsesektoren
er lite villig til & ta i bruk nye Igsninger og teknologier, mens 37 prosent opplever manglende tilgang til offentlige
databaser og infrastruktur som et hinder.? Blant legemiddel- og medtech-bedriftene opplever nesten halvparten
at manglende tilgang til offentlige databaser og infrastruktur er et hinder.

Offentlig-privat samarbeid farer til bedre helseforskning og sparte kostnader

Structural Genomics Consortium (SGC) er et konsortium bestaende av offentlige, private og tredje sektor-
aktgrer. De bruker biomedisinske data pa en innovativ mate med mal om a produsere 3D-proteinstrukturer
pa en kostnadseffektiv mate. Data om proteinstrukturene lagres i en Protein Data Bank som er apent

tilgjengelig for forskningsformal. | Igpet av de ti f@rste darene ble det oppdaget omtrent 40 kjemiske
forbindelser og produsert 452 fagfellevurderte artikler og 8 bgker. Organiseringen av SGC har ogsa vist seg a
veere kostnadsbesparende, og det har blitt estimert at organiseringen av forskningen pa effekten av
antistoffer har fgrt til besparelser pa over 750 millioner dollar (RAND, 2014).

Offentlig-privat innovasjon og satsing pa sakalt verdibasert helse vil kunne sette fart pa utviklingen i Norge

Hvordan kan sa helsesektoren med helseforetakene i spissen bidra til a sette fart pa utvikling og utprgving av
Igsninger som bidrar til a realisere verdien av helsedata i Norge? Bade helseforetakene og direktoratene ma i
mye stgrre grad apne opp og ga i dialog med helsenaeringen. Kombinasjonen av nye anskaffelsesprosedyrer som
innovasjonspartnerskap og dialogbaserte anskaffelsesprosesser (www.innovativeanskaffelser.no) og sakalt
verdibasert helse, eller utkommebasert (outcomes based) helse, vil kunne gi utviklingen et helt nytt momentum.

Som tidligere nevnt vil persontilpasset og datadrevet behandling bli langt viktigere i arene fremover. Dette av to
grunner:

1. Data vil drive frem de viktigste medisinske giennombruddene og gi bedre behandling
2. Behovet for gkt kostnadseffektivitet vil kreve mer fokus pa dokumentasjon av faktisk effekt (real world
evidence).

Det er nettopp dette innovative anskaffelser dpner for: | stedet for & anskaffe en kjent metode/medisin med
fokus pa innkjgpskostnad per enhet kan innkjgpere i dag velge a spesifisere gnsket effekt av det som skal kjgpes
inn og ga i dialog med markedet om utvikling av den mest kostnadseffektive maten & oppna denne effekten pa.

8 De som har svart «ikke relevant» er holdt utenfor
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Dette kan skje gjennom verdibaserte innkjgp, der leverandgren fgrst far betalt nar effekten av det som leveres
nar gitte mal. Det betales for verdien av det som skal anskaffes, snarere enn for produktet som sadan.

Slike verdibaserte anskaffelser krever imidlertid omfattende bruk av helsedata. Hvis for eksempel @nsket
spesifisert effekt er redusert dgdelighet eller gkning i antall sédkalte kvalitetsjusterte levear (QALY) ma dette
kunne males med data som bade leverandgr og innkjgper har tillit til. Dette gir insentiver til & utvikle og anvende
helsedata. Betydelig mer kostnadseffektiv behandling og nye medisinske gjennombrudd er gevinster som vil
kunne sette fart pa utviklingen og potensielt gjgre Norge til et attraktivt globalt laboratorium for datadrevet
utvikling av helsevesen versjon 2.0.

Skal vi fa maksimalt ut av helsedataene vare ma vi tiltrekke oss de beste nzeringslivsaktgrene

Norge er et lite land, og selv om vi har sterke miljger innen bade helse- og IKT-nzeringen, er det ikke realistisk 3
tro at Norge kan sta for all utvikling selv. | Helsedirektoratets arbeid knyttet til «En innbygger — én journal» pekes
det for eksempel pa at norske og nordiske IKT-leverandgrer ikke tilbyr tjenester pa linje med de beste systemene
i verden. Videre peker rapporten «Styrket gjennomfgringsevne for IKT-utvikling i helse- og omsorgssektoren» pa
at IKT-sektoren i Norge ikke er tilstrekkelig stor, slik at store prosjekter ett sted i helsesektoren kan virke
fortrengende pa store prosjekter andre steder i helsesektoren.

Pa den medisinske fronten vil det tilsvarende alltid vaere omrader hvor utenlandske aktgrer er de ledende. Med
fremveksten av mer persontilpasset behandling og gkt bruk av RWE vil helse-IKT og den tradisjonelle
legemiddelnzeringen smelte stadig tettere sammen. Implementering av de beste IKT-systemene i norsk
helsevesen og bruk av de beste behandlingene vil derfor i stadig stgrre grad kreve samarbeid og handle om
skreddersgm. Innkjgpene fremover vil i stadig mindre grad handle om & importere en boks med piller og en
prosedyre beskrevet i en rapport, og i stadig stgrre grad om a koble norske data mot spesialiserte algoritmer.

Pa grunn av dette er det viktig at Norge fremstar som et attraktivt land for utenlandske aktgrer innen bade IKT
og helse, og i skjeeringen mellom disse. Pa oppdrag fra Nordic Innovation gjennomfgrte Menon i 2017 en studie
av den nordiske regionens vertsskapsatraktivitet pa helseomradet, basert pa litteraturstudie og spgrre-
undersgkelse. Figuren nedenfor viser noen av resultatene fra spgrreundersgkelsen.

Figur 18: Andel respondenter som enten er "veldig enig" eller "enig" i fglgende pastander om den nordiske regionen. Kilde:
Menon, 2017.

Tilbyr like helsetjenester til alle

Helsevesenet er karakterisert av hgy kvalitet og kunnskap
Befolkning som raskt tilpasser seg nye teknologier

Unik tilgjengelighet av helseregistre av hgy kvalitet

Hay ettersparsel etter velferdsteknologi

Historisk sett et sterkt teknologimiljg

Hoy etterspersel etter telemedisin

Hgy etterspgrsel etter mer persontilpasset medisin
Offentlig sektor apen for nye digitale velferdslgsninger
Offentlig sektor apen for nye e-helselgsninger

Milj@ som insentiverer innovasjon og entreprengrskap i helsesektoren
Offentlig-privat samarbeid som insentiverer innovasjon

Som det fremkommer av figuren over gjgr den nordiske regionen seg attraktiv for internasjonalt naeringsliv ved
at man har et helsevesen som tilbyr like tjenester til alle, man har et helsevesen med hgy kvalitet og kunnskap
og en befolkning som tidlig tilpasser seg nye teknologier.

Neeringslivsaktgrene er imidlertid mindre enige i at offentlig sektor er apen for nye Igsninger knyttet til e-helse,
at man har et miljg som insentiverer innovasjon og entreprengrskap innen helse og at offentlig-privat samarbeid
benyttes for & skape innovasjon.

Dersom vi ser pa de bakenforliggende dataene ser vi ogsa at det finnes noen klare forskjeller mellom svar fra
respondenter i Norge og respondenter fra resten av den nordiske regionen, selv om sp@grsmalene er knyttet til
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Norden som helhet. Der det er forskjell er de norske respondentene gjennomgaende mer negative enn de fra de
andre nordiske landene.

De stgrste forskjellene er knyttet til:

e Hvorvidt det er et miljg som insentiverer innovasjon og entreprengrskap innen helse

o 48 prosentpoeng faerre som var enige i utsagnet blant de norske respondentene enn de nordiske
e Hvorvidt man historisk sett har et sterkt teknologimiljg

o 47 prosentpoeng faerre som var enige i utsagnet blant de norske respondentene enn de nordiske
e Hvorvidt man har en unik tilgjengelighet av helseregistre av hgy kvalitet.

o 38 prosentpoeng faerre som var enige i utsagnet blant de norske respondentene enn de nordiske

At de norske respondentene gjennomgéaende har vaert mindre enige i utsagnene over kan indikere at Norge gjgr
det darligere enn vare naboland pa disse omradene. Spgrsmalene handlet riktignok om Norden samlet, men

dersom Norge er darligere enn vare naboland er det naturlig at dette vil farge svarene fra de norske
respondentene.

Uansett viser undersgkelsen tydelig at det i Norge og i Norden er stort rom for forbedring knyttet til offentlig-

privat samarbeid, utvikling av miljger for entreprengrskap og det offentliges apenhet ovenfor nye e-helse- og
velferdslgsninger.
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