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Velkommen 

Nettverket bidrar til åpen utveksling av idéer og meninger for å styrke 
fagfellesskapet, gjennom møter, seminarer og deling av erfaringer. 

I vår kommunikasjon verdsetter vi: 

Åpenhet Respekt Faglighet 



Innledning
Nye deltakere i nettverket
Godkjenning møtereferat og innkalling

Ny nettside KIN 
Presentasjon av BigMeds sluttrapport v. prosjektleder Vibeke Binz Vallevik
Temadiskusjon: Vil det oppdaterte lovverket løse utfordringer med tilgang til data? Eventuelt hva gjenstår å løse og
hvordan gjør vi dette? 

Lovendring for oppslag i journal for utvikling og bruk av Kunstig Intelligens i helse v. Sverre Engelschiøn, 
Helse- og omsorgsdepartementet
Tilgang til klinisk tekst for å bygge NLP-korpus, erfaringer om datatilgang v. Lars Åge Møgster, Ahus
Distribuert læring - Personal health train v. Jan Nygård
Distribuert læring - Eksempel fra Praksisnett v. Gustav Bellika NSE
Åpen diskusjon

Pause
Kartlegging av KI-aktivitet i norsk helsetjeneste
Godkjenning av nye deltakere (stafett og nettverk) 
Status neste konferanser i stafetten
Tema for neste møte 
Eventuelt





Agenda kl 10-13
• 10.00 Innledning

• Nye deltakere i nettverket

• Godkjenning møtereferat og innkalling

• Ny nettside

• 10.15 Presentasjon av BigMeds sluttrapport v. prosjektleder Vibeke Binz Vallevik

• 10.30 Temadiskusjon: Vil det oppdaterte lovverket løse utfordringer med tilgang til
data? Eventuelt hva gjenstår å løse og hvordan gjør vi dette? 

• Lovendring for oppslag i journal for utvikling og bruk av Kunstig Intelligens i helse v. Sverre 
Engelschiøn, Helse- og omsorgsdepartementet

• Erfaringer fra BigMed-miljøet v. Anne Kjersti Befring, UiO   

• Praktiske eksempler: 
• Tilgang til klinisk tekst for å bygge NLP-korpus, erfaringer om datatilgang v. Lars Åge 

Møgster, Ahus

• Distribuert læring - Personal health train v. Jan Nygård

• Distribuert læring - Eksempel fra Praksisnett v. Gustav Bellika NSE

• Åpen diskusjon

• Ca 12.00 Pause

• 12.20 Kartlegging av KI-aktivitet i norsk helsetjeneste

• 12.30 Stafetten
• Godkjenning av nye deltakere (stafett og nettverk) 

• Status neste konferanser i stafetten

• 12.45 Tema for neste møte 

• 12.55 Eventuelt

• Ferdig 13.00 



Godkjenning av møtereferat og innkalling 

Agenda og referat vedlagt i kalenderinnkalling. 
Ingen kommentar til møtereferat eller innkalling. 



Nye deltakere i nettverket
Godkjenning møtereferat og innkalling
Ny nettside KIN 
Presentasjon av BigMeds sluttrapport v. prosjektleder Vibeke Binz Vallevik
Temadiskusjon: Vil det oppdaterte lovverket løse utfordringer med tilgang til data? Eventuelt hva gjenstår å løse og
hvordan gjør vi dette? 

Lovendring for oppslag i journal for utvikling og bruk av Kunstig Intelligens i helse v. Sverre Engelschiøn, 
Helse- og omsorgsdepartementet
Tilgang til klinisk tekst for å bygge NLP-korpus, erfaringer om datatilgang v. Lars Åge Møgster, Ahus
Distribuert læring - Personal health train v. Jan Nygård
Distribuert læring - Eksempel fra Praksisnett v. Gustav Bellika NSE
Åpen diskusjon

Pause
Kartlegging av KI-aktivitet i norsk helsetjeneste
Godkjenning av nye deltakere (stafett og nettverk) 
Status neste konferanser i stafetten
Tema for neste møte 
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Ny nettside for KIN 
https://ehealthresearch.no/kin

NSE har utviklet nettsiden med 
støtte fra sekretariatet. 
Det er et veldig godt
utgangspunkt. Siden vil
oppdateres etterhvert.
Alle medlemmer må samtykke
spesifikt til å listes opp på
hjemmesiden. 

Kommentar: Være obs på
skriftstørrelse på siden. 

Kom gjerne med kommentarer og
innspill. 

https://ehealthresearch.no/kin
https://ehealthresearch.no/kin
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Refleksjoner fra et fyrtårsprosjekt 
- klinisk implementering av presisjonsmedisin 

Vibeke Binz Vallevik
Prosjektleder BigMed @OUS, IVS 
Sjefsforsker og dep. programdirektør FOU Helse @DNV

“…lay the foundation for an ICT platform that addresses the
bottlenecks for clinical implementation of precision medicine and
paves the way for novel big data analytics.”

10. Mai 2021



Et fyrtårnsprosjekt for presisjonsmedisin 

Our vision is to lay the foundation for an ICT

platform that addresses the analytic

bottlenecks for the implementation of

precision medicine and paves the way for

novel big data analytics.

The solutions will provide the patients with

an optimized care which takes their unique

individual characteristics into proper

consideration.

140 mill nok
project budget with 60 mill 
nok of funding from 
Norwegian Research Council

3 diseases 
Initial focus on 3 disease 
groups: monogenic disorders, 
sudden cardiac death and 
colon cancer, then apply for 
frost bites 

4 years
agile innovation project 
designed to develop prototype 
ICT solutions for Precision 
Medicine



Dagens praksis Presisjonsmedisin





Kan AI hjelpe oss å forhindre plutselig hjertedød?



Hvordan lagres data vi genererer i helsevesenet?

• Original (10 kanaler, 2kHz, 10 bit):  200 kilobyte

• Scannet (2 A4-sider, farger): 48 megabyte (ukomprimert)

• Verditap: nesten fullstendig





”Pasientens tante på morssiden døde plutselig for 

seks år siden, og er familiens indekspasient.”

Språkteknologi gjør journaltekst til analyserbare data

Rama et al, LOUHI 2018 / Brekke et al, JBSM 2020 (in review)



ITERATIVE DEVELOPMENT IN
CROSS COMPETENCE TEAMS

SAFEGUARDING DIGITAL HEALTHCARE

A NEW PERSPECTIVE ON DATA USE

AN ORGANISATION DESIGNED FOR CHANGE

BUILDING ON THE BIGMED LEGACY



Eksperimentering i tverrfaglige team 



Fra 2 måneder til 1 uke 
Etablering av hurtiggenom-
analyse som  diagnostisk tilbud 

• Automatisering 
• Infrastruktur 
• Prioritering 
• Beslutningsstøtte
• Juridiske avklaringer
• (+  logistikk wetlab)

BigMed 
/AMG 



NGS: Behov for harmonisering

• Interpreted by 4 leading labs in the Nordics 

• ACMG guidelines

• Set of 39 variants shared + evidence codes 

• 2017 

n=12 

Diff = 0

n=15 

Diff <2

n=12 

Diff > 2

Ca 30 %
affects medical 

management 

Lebo et al. 2017

350/900 varianter (38,9%) 
diskordante (5-punktsskala) før 
review



Deling av fortolkede genetiske varianter – lov eller ikke? 

Datadelingsverktøy: Variant Exchange Juridisk vurdering av jusgruppa i Bigmed
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OUS PVO REK Datatilsynet Sykehuspartner

10. mars 2017 – Forhåndsdrøftelse juridisk 

23. mars 2017 - Forhåndsdrøftelse

Mars. 2017: Forhåndsdrøftelse

9. mai 2017: REK-søknad, alt samlet

13. juni 2017 –
Diskusjon «REK er feil 
adressat.» Dette er 
datatilsynets sak. 

Juli  2017: For kompleks til 
å behandle i kommité

Februar 2017 – Forhåndsdrøftelse forskningsstøtte

August 2017: BigMed trekker REK-

søknad grunnet søknadens 

kompleksitet. Tilbake til opprinnelig 

strategi.

19. september 2017: Nye REK-søknader separat 

for WP9 og WP10, Ingen koblinger  

August 2017: Igangsette og 

klargjøre prosess for 

datauttrekk

17. november 2017.: Godkjenning 

av REK 
Februar 2018: Første 

utkast av 

løsningskonsept for 

datauttrekk sendes fra 

Sykehuspartner 

6. mars 2018: PVO sender brev om at prosjektet må stanses

20. mars 2018: Drøftingsmøte med PVO angående brev.
18. Mai 2018: BigMed 

sender DPIA v. 1.0 til PVO 

19. mai 2018: 

Løsningskonsept og ROS 

sendt til IT--

sikkerhetsansv. for 

godkjenning.  

4. Og 7. mai 2018: 
Endringsmeldinger sendt til 
REK

15.6.2018 Oppdatert DPIA 

sendt PVO

Feb 2018: Informasjons-

sikkerhetsleder mottar 

prosessbeskrivelse 

«Avvent veileder fra 

datatilsynet»

?

IT-Sikkerhets-
leder

Januar 2019: 

Etablere SQL-database

Gjøre uttrekk 

Anonymisere 

Kryptere 

Oktober 2017: Møte med PVO 

for informasjon om prosessen. 

25. Og 29. juni: 
Godkjenning REK

27. August 

godkjenning DPIA
27. August 

godkjenning ROS

Aug

Sept

Okt

Nov

Des

Juni-august Utsending av 

informasjonsskriv til 

pasienter



https://www.stortinget.no/no/Saker-og-publikasjoner/Saker/Sak/?p=84215



Å finne like pasienter – hva skjer med skillet mellom forskning og klinikk? 



Haris Fawad og Jan Nygård, 
Kreftregisteret, 2019

Analyser av komplekse pasientdata – patient similarities
Beslutningsstøtte/pasientinformasjon



Reiner/Frigessi; OCBE/UIO

Analyser av komplekse pasientdata – patient similarities
Beslutningsstøtte/pasientinformasjon

Next up: Dynamiske verktøy for analyse av sekvensielle problemstillinger





Effektiv visning av komplekse pasientdata
Klinisk arbeidsflate i EPJ



Hospital secure innovation zone

Research and 
innovation

Text mining

Radiology

Genomics

NLP

ML & AI

Idea 
Clinical need

Tools & 
applications

New solutions 
for the clinic

Klinikknær innovasjonssone



Komponenter for stordataanalyse





Hva er den største barrieren for implementering av
presisjonsmedisin i 2020? 





Validering og
trygg innføring

Tverrfaglig
samarbeid og

smidig
utvikling

Datastrategi og
infrastruktur



Publications
på www.bigmed.no

http://www.bigmed.no/


Find more info at www.bigmed.no

@BigMedProject

Vibeke.Binz.Vallevik@dnvgl.com

www.bigmed.no

Reports
20 + reports and publications  

Podcast series
Bringing precisin medicine into 
clinical practice 

Projects
25 + projects and initiatives in 
BigMed w. contact info 

mailto:Vibeke.Binz.Vallevik@dnvgl.com
http://www.bigmed.no/
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Temaer for diskusjon – fra forrige møte 



Temadiskusjon: Vil det oppdaterte lovverket løse utfordringer 
med tilgang til data? Eventuelt hva gjenstår å løse og hvordan 
gjør vi dette?

• Lovendring for oppslag i journal for utvikling og bruk av Kunstig Intelligens i helse
• v. Sverre Engelschiøn, Helse og Omsorgsdepartementet

• Erfaringer fra BigMed-miljøet 
• v. Anne Kjersti Befring, UiO   

• Tilgang til klinisk tekst for å bygge NLP-korpus, erfaringer om datatilgang 
• v. Lars Åge Møgster, Ahus

• Distribuert læring - Personal health train 
• v. Jan Nygård, Kreftregisteret - 2 min

• Distribuert læring - Eksempel fra Praksisnett
• v. Gustav Bellika NSE 2 min 

• Åpen diskusjon



Lovendring for oppslag i journal for utvikling og
bruk av Kunstig Intelligens i helse
v. Sverre Engelschiøn, Helse og
Omsorgsdepartementet



Norsk mal: Startside Alternativ 1

Helse- og
omsorgsdepartementet

Sverre Engelschiøn 

10. mai 202

Endring i helsepersonelloven og bruk av kunstig 

intelligens 



Norsk mal:Tekst med kulepunkter

Forslag til endringer i helsepersonelloven -

Prop. 112 L (2020-2021)

❑Bruk av helseopplysninger for å lette samarbeid, læring og bruk av 

kunstig intelligens i helse- og omsorgstjenesten mv.

❑Hovedinnhold:

• Oppslag i journal for å yte helsehjelp til annen pasient

• Utveksling av opplysninger i helsefaglige arbeidsfellesskap

• Oppslag i journal for undervisningsformål

• Bruk av helseopplysninger i beslutningsstøtteverktøy (KI)

• Behandlingsrettet helseregister med tolkede genetiske varianter 

Nytt fra departementet 43



Norsk mal:Tekst med kulepunkter

Helsepersonelloven § 29 - hovedlinjene i forslaget

❑Forslaget er en presisering i helsepersonelloven § 29 første ledd 
bokstav a, slik at det går klart frem at adgangen til å gi dispensasjon 
fra taushetsplikten også omfatter utvikling og bruk av klinisk 
beslutningsstøtteverktøy

❑Endringen innebærer at departementet etter søknad kan bestemme 
at opplysninger fra pasientjournaler og andre behandlingsrettede 
helseregistre skal tilgjengeliggjøres uten hinder av taushetsplikt, til et 
uttrykkelig angitt formål knyttet til utvikling og bruk av klinisk 
beslutningsstøtteverktøy 

❑Formålet med forslaget er å forhindre at taushetsplikt skal stå i veien 
for at viktige beslutningsstøtteverktøy kan utvikles og tas i bruk, når 
helsefaglige hensyn tilsier at slikt verktøy bør utvikles

Nytt fra departementet 44



Norsk mal:Tekst med kulepunkter

Klinisk beslutningsstøtteverktøy

❑Beslutningsstøtteverktøy kan omfatte alle typer hjelpemidler som kan 
hjelpe et menneske til å ta en beslutning

❑«Klinisk beslutningsstøtteverktøy» er benyttet for tydeliggjøre at det 
gjelder beslutningsstøtteverktøy i klinisk virksomhet. 

❑Bestemmelsen inneholder ikke begrensninger i hvem som kan søke 
om dispensasjon fra taushetsplikt, men omfatter ikke bruk til 
merkantile eller rent kommersielle formål 

❑Adgangen til å overføre helseopplysninger til utlandet reguleres av 
personvernforordningen 

❑En dispensasjon fra taushetsplikt etter bestemmelsen vil tilfredsstille 
kravet om supplerende rettsgrunnlag i personvernforordningen

Nytt fra departementet 45



Norsk mal:Tekst med kulepunkter

Dispensasjonsadgang, dispensasjonssøknad og 

dispensasjonsvedtaket

❑Dispensasjonsadgangen omfatter utvikling, inkludert trening av 
systemet, og videre bruk av treningsdataene i systemet etter at det er 
satt i drift. Dispensjonsadgangen er i utgangspunktet tidsbegrenset, 
men kan fornyes og endres etter hvert som verktøyet tas i bruk og en 
vinner erfaring med systemet

❑Dispensasjonssøknad må redegjøre for databehovene i de ulike 
fasene av verktøyets utvikling og videre bruk, risikoforhold mv. og 
godtgjøre at prosjektet er faglig forsvarlig. Det kan bety at systemet 
må avvikles hvis det ikke fungerer eller tilfredsstiller tilsiktende krav 

❑Dispensasjonsvedtaket må angi rekkevidden, for eksempel typen 
opplysninger vedtaket omfatter og hvilken tidsperiode vedtaket 
gjelder

Nytt fra departementet 46



Norsk mal:Tekst med kulepunkter

Veien videre

❑Departementet merket seg høringsinnspillene der det stilles spørsmål om 

hensiktsmessigheten av å regulere utvikling og bruk av beslutningsstøtte 

gjennom en dispensasjonsadgang fra taushetsplikt 

❑Taushetsplikt er bare en av flere utfordringer ved bruk av beslutningsstøtte 

basert på kunstig intelligens. Vel så viktig er kravene til faglig forsvarlighet, 

klare ansvarsforhold og beslutningslinjer, transparens mv.

❑Det kan bli nødvendig å regulere utvikling og bruk av beslutningsstøtte på 

en annen måte senere. For å vite hvordan det bør eller kan reguleres, er 

det behov for et større kunnskapsgrunnlag. Erfaringene vil gi viktige innspill 

til utforming av et regelverk, så vel til form som innhold

❑Sammenheng med EU-regelverk, CE-merking mv.

Nytt fra departementet 47



Norsk mal:Tekst med kulepunkter

Prop. 112 L (2020-2021) – videre prosess

❑Endringer i helsepersonelloven § 29 ble vedtatt i desember 2020, 

men er ennå ikke trådt i kraft. De nå foreslåtte endringer er knyttet til 

de allerede vedtatte endringene 

❑Fremmet i Statsråd 26. mars

❑Foreløpig dato for behandling i Stortinget 2. juni

Nytt fra departementet 48



Tilgang til klinisk tekst for å bygge NLP-korpus, 
erfaringer om datatilgang 
v. Lars Åge Møgster, Ahus



Prosjektgodkjenningsprosess «NLP ved Ahus - Bruk av framtidens metoder for analyse av journaltekst»

Lars-Åge Møgster - Analyseavdelingen - 10.5.2021



Menneskelig nær – faglig sterk51

Prosjektet

• Del av «Ahus BigMed»

– Formålet er å etablere, og videreutvikle, moderne teknologi for automatisk tekstanalyse (Natural Language 
Processing; NLP) av kliniske tekster beskrevet i norsk klinisk fagspråk. 

– Den konkrete leveransen fra prosjektet vil være såkalte ordvektorer basert på journaltekst, som er en 
datamaskinvennlig måte for representasjon av ordenes betydning. Prosjektet vil kjøre dataprogrammer, som 
analyserer rekkefølgen på ord, for å bygge matematiske modeller av ordenes betydning.

– Ordvektorene vil senere benyttes til å støtte søk etter informasjon i pasientjournaler, og som byggeklosser i 
mer avanserte maskinlæringsmodeller som kan trekke ut mening av journaltekst.



Menneskelig nær – faglig sterk

Omfang av data

• Prosjektet vil analysere en samling av tekst, som i denne sammenhengen kalles et korpus

– Den samlede mengden av journaltekst fra sykehusets journalsystemer

• Pasientadministrative systemet DIPS

• Radiologisystemet RIS, 

• Kurvesystemet Metavision

• Fødesystemet PARTUS

• Patologisystemet Doculive

• Utvalget er alle personer som har vært innlagt ved sykehuset i perioden som journalsystemene dekker



Menneskelig nær – faglig sterk

Om dataenes beskaffenhet

• For å minimalisere personvernrisiko lagres journalteksten uten noen form for kodeliste, som gjør det 
umulig å gjenfinne tekst om enkeltpasienter

• I praksis blir datasettet svært nært anonymt

– Alle siffer byttes med «*»

– Alle navn «fjernes» 

• Den juridiske statusen blir likevel «indirekte identifiserbar» fordi det ikke kan utelukkes at man kan 
kjenne igjen tekstblokker som omhandler personer man på forhånd har detaljkunnskap om. 

• Da det ikke vil lagres noen kodeliste, vil enkeltpersoner ikke ha mulighet til å trekke seg fra prosjektet 
fordi journalteksten deres ikke lar seg gjenfinne. 



Menneskelig nær – faglig sterk54

Søknadsprosess og tilbakemeldinger fra interessentene

• REK-søknad sendt november 2018, behandlet 19. januar 2019

– Utsatt behandling pga ønske om informasjonsinnhenting fra eksterne

• Behandlet på nytt 14.2.2019

– «Dette prosjektet vurderes ikke som helseforskning i henhold til helseforskningsloven § 4a, men som 

annen forskning. Det søkes om dispensasjon fra taushetsplikten til å anvende data fra alle 
pasientjournalene ved AHUS. REK er gitt myndighet i henhold til delegasjonsvedtak fra Helse- og 
omsorgsdepartementet, til å kunne dispensere fra taushetsplikten for tilgang til helseopplysninger som 
er underlagt taushetsplikt, jf. helsepersonelloven § 29, helseregisterloven § 15 og forvaltningsloven § 13 
d for bruk til forskning. REK skal altså ikke vurdere prosjektet som sådan, men kun vurdere om det kan 
gis dispensasjon etter helsepersonelloven § 29»

– «Slik komitéen forstår søknad og prosjektbeskrivelse foreligger det ikke tilstrekkelig eller tydelig nok 
informasjon til å kunne vurdere om forskningen er av vesentlig interesse for samfunnet»

– «Komitéen ber derfor om en tilbakemelding fra prosjektleder, inkludert en mer utfyllende 
forskningsprotokoll i henhold til merknadene ovenfor»



Menneskelig nær – faglig sterk55

Søknadsprosess og tilbakemeldinger fra interessentene

• Avvisning i behandling REK 9.5. 2019

– Tilbakemelding fra Ahus ble sendt 12.4

– Det ble besluttet å avvise som utenfor REKs mandat

– «Prosjektet faller utenfor helseforskningslovens virkeområde jf. § 2 og den åpne 
delegasjonsfullmakten kan ikke benyttes for dette tilfellet»

– «Komiteen har på grunnlag av prosjektsøknad og de nye opplysninger som er 
innkommet i saken vurdert og konkludert med at dette prosjektet faller utenfor 
det komitéen har kompetanse til å behandle. Søknaden avvises som utenfor 
mandat»

• Klage på vedtak til REK fra Ahus 8.8.2019

– Avvist 22.8 av REK



Menneskelig nær – faglig sterk56

Søknadsprosess og tilbakemeldinger fra interessentene

• Klagen ble oversendt til NEM 26.08.2019

– Behandlet på møtet i NEM 04.09.2019

– «NEMs vurdering er at prosjektet ligger i gråsonen for helseforskningslovens 
virkeområde. NEMs konklusjon er at REK har kompetanse til å vurdere fritak fra 
taushetsplikten for omsøkte prosjekt»

• Vedtak REK 9.10. 2019

– «Prosjektet faller utenfor helseforskningslovens virkeområde, jf. § 2, og kan 
derfor gjennomføres uten godkjenning av REK. Det innvilges dispensasjon fra 
taushetsplikten jf. forskrift av 2.7.2009 nr. 989, Delegering av myndighet til den 
regionale komiteen for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk etter 
helsepersonelloven § 29 første ledd og forvaltningsloven § 13d første ledd.»
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Refleksjoner

• Ukjent terreng for alle aktører

• Risikominimering eller risikoaversjon?

• Interne vurderinger i eget sykehus, både fra PV og informasjonssikkerhet bar tydelig 

preg av, og hadde åpenhet om, at dette opplevdes krevende og ukjent

• Arbeidsdelingen kunne av og til oppleves uklar mellom personvern og 

informasjonssikkerhet

• Var det data i seg selv som opplevdes slik eller at mengden data ble overveldende?

• Var/er forståelsen av forskjellen på at en datamaskin «leser» tekst og at et menneske 

gjør det tilstrekkelig til stede?

• Hva kan vi ta med oss i andre prosjekter?



Menneskelig nær – faglig sterk

Distribuert læring - Personal health train 
v. Jan Nygård, Kreftregisteret - 2 min



Federerte analyser

• Moving algorithms, not data

59

Party 1
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Data

Data

…

Researcher



Vantage6, an open-source implementation 
of the Personal Health Train
https://vantage6.ai

https://vantage6.ai/


Data Format – partitioning (stations)

• Horizontally partitioned data 
contains records from multiple 
organizations with the same 
features from different patients
• e.g. cancer registry data from the 

Netherlands and Norway). 

• Vertically partitioned data 
contains records with different 
features with the same patients
• e.g. cancer registry data from 

Norway and socio-economic data 
on these patients from Statistics 
Norway



Train and train certification

• In Vantage6, a train is an analysis script implemented in a Docker 
container
• Vantage supports R, Python, while SAS and Stata are under consideration 

• The Central Station Manager will send the docker container to the 
data station in order to execute the analyses.

• Vantage6 makes use of Docker notary to authorize trains into the 
stations
• To assure that the docker container contains scripts which is accordance with 

the data analysis agreed upon on the study plan 



First implementation – Oral cancer
• Rails: first implementation of Vantage6

• Train: implementation of Cox survival analysis

• Station: creating two FAIR cancer registry
nodes
(The Netherlands and Taiwan) 

• Journey:

• Survival analysis for oral cavity cancer

• Factors contributing to early mortality

• Differences between countries

• Result:

• Full open source software implementation

• Deployment at two sites

• Manuscript submitted
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On-going Projects: 

February 7, 2022

Survival Lung Cancer Patients 

• Stations: Cancer Registries in Norway, England and the Netherlands

• Journey: Differences in survival based on recent data and factors that explain these 
differences (early diagnosis, treatments, …)

Quality indicators for Breast cancer Treatment

• Stations: Cancer Registries in Norway, and the Netherlands

• Journey: Differences in EUSOMA quality indictors for treatment of breast cancer 
between hospitals in Norway and the Netherlands, adjusted for possible confounders 
(e.g. stage, age etc.) by propensity scores



Decentralised European Cancer Surveillance

February 7, 2022 65

• Rails: Vantage6

• Train: Quality Checking 
and Cancer Statistics

• Station: Cancer Registries 
in Europe

• Journey:
- Cancer surveillance 

across countries with 
full respect for patient-
privacy



Thank you...



Distribuert læring - Eksempel fra Praksisnett
v. Gustav Bellika NSE 2 min 



Johan Gustav Bellika

Professor, Nasjonalt senter for e-helseforskning

Professor II, Institutt for Klinisk Medisin, UiT Norges arktiske universitet

CRIO PraksisNett/leder WP 3 – IT infrastrukturen

Distribuert læring - Eksempel fra Praksisnett



Snow bokser



Distribuerte beregninger

● Demovideo
● Se vedlagt videofil



Eksempel: tilbakemelding 
på antibiotikaforeskriving

● Blå linje: distribuert 
beregnet snitt blant en 
gruppe fastleger

● Rød linje: Antall 
foreskrivinger hos en av 
deltagerne.

Source: Yigzaw KY, Budrionis A, Marco-Ruiz L, et al. Privacy-preserving architecture for providing feedback to clinicians on their clinical
performance. BMC Med Inform Decis Mak 2020; 20: 116. 



Vil det oppdaterte lovverket løse utfordringer 
med tilgang til data? 
• Kort svar: Nei

• Hersepersonell har allerede lov til å bruke sine egne EPJ data til 
pasientbehandling, kvalitetsarbeid, internkontroll og 
pasientadministrasjon uten pasientens samtykke. 

• Forskere må ha en avtale med dataansvarlig for å kunne bruke 
EPJ-data (GDPR artikkel 30). 

• Løser ikke problemet med teknologileverandører som ikke gir 
tilgang/ikke samarbeider/ikke har kapasitet / ikke gir 
opplysninger om informasjonsmodell i kliniske system



Eventuelt hva gjenstår å løse og hvordan gjør 
vi dette?
• IT leverandørene bør pålegges å gi tilgang til pasientdata og 

informasjonsmodell

• Helseinstitusjoner bør pålegges å dele kliniske data for å kunne 
monitorere effektene av bruk av KI / AI i klinisk praksis -
internkontroll
• Vil også løse problemene med tilgang til utvikling, utprøving og 

forskning

• Utvikling av standardiserte løsninger for uttrekk av kliniske data 
må igangsettes 
• (for eksempel basert på SMART on FHIR Bulk data API)
• Aller helst standardisering av informasjonsmodell i kliniske systemer



Source: WMA Declaration of Helsinki. URL: https://www.wma.net/policies-post/wma-declaration-of-helsinki-ethical-principles-for-medical-research-involving-human-subjects/

The primary purpose of medical research involving human subjects is to understand the causes, 
development and effects of diseases and improve preventive, diagnostic and therapeutic 
interventions (methods, procedures and treatments). 

Even the best proven interventions must be evaluated continually through research for their 
safety, effectiveness, efficiency, accessibility and quality.

Bakgrunn: etikk og e-helseforskning

Må støtte Helsinki-deklarasjonen artikkel 6



Bakgrunn: etikk og e-helseforskning

Må støtte Helsinki-deklarsjonen artikkel 9

It is the duty of physicians who are involved in medical research to 
protect the life, health, dignity, integrity, right to self-determination, 
privacy, and confidentiality of personal information of research 
subjects.

• Medisinsk / e-helseforskning bør være personvernbevarende

Source: WMA Declaration of Helsinki. URL: https://www.wma.net/policies-post/wma-declaration-of-helsinki-ethical-principles-for-medical-research-involving-human-subjects/



• Forskning/utvikling av alle IT baserte verktøy for 
klinisk bruk bør følge denne metoden.

• Utvikling/implementering bør følges av 
monitorering (dvs støtte artikkel 6 – monitoring 
of safety, effectiveness, efficiency, accessibility 
and quality) 
• Må gjøres kontinuerlig med 

helseinstitusjonenes data

Bakgrunn: e-helseforskning og klinisk praksis

Model formulation

System 
development

System 
installation

Study 
of 

effects

Source: Friedman, C. Where's the science in medical informatics?
J Am Med Inform Assoc. 1995 Jan-Feb;2(1):65-7.

Monitoring 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/7895138
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DRC: SMART on FHIR Bulk data API



PraksisNett sin uttrekksløsning

Transformasjon 
Data validering

Gjenbruks-
DB

Pseudonymiserte data til forskning / kvalitetsarbeid / epidemiologi / sykdomsovervåkning:

Flat
FHIR

EPJ 
database

Data Reuse Component
Pseudonymisering

Kryptering
Autorisering (legalt)

GDPR støtte

FHIR API

Helseinstitusjonens data-ansvar 

NSE/UNN databehandler 



PraksisNetts behandling av EPJ data

● Elektronisk samtykke til prosessering av data 
( fra data-ansvarlig)
○ Ivaretar GDPR artikkel 30 – PraksisNett fører 

protokoll over prosessering

● Bruker annonyme, pseudonymiserte og 
krypterte data
○ Ivaretar GDPR artikkel 89

○ Vesentlig reduserte lovkrav

Source: Karolina Lubowicka. The most important benefits of data pseudonymization and anonymization under GDPR. 
url: https://piwik.pro/blog/benefits-data-pseudonymization-anonymization-gdpr/
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• Liten datamaskin

• Kobles til lokalnettet på legekontoret

• Påvirker ikke journalsystemet

• Inneholder pseudonymiserte / krypterte data

• Anonymiserte, aggregerte data

• Individdata kun etter samtykke

Snow-boksen



Forenklet datamodell





Vil det oppdaterte lovverket løse
utfordringer med tilgang til data?
Eventuelt hva gjenstår å løse og hvordan
gjør vi dette?

Diskusjon:
• Behov for harmonisering av fortolkning av lovverket
• Veiledning for å tydeliggjøre grenseoppganger. 
• Spm til HOD: Prp åpner for at alle kan søke om tulgang. Hdir har 

stilt spm om hvorfor det ikke begrenses for rene kommersielle
formal. Svar: Dette vil reguleres vha andre rammer, f. eks. GDPR. 

• Innspill og påvirking til pågående EU-prosess for regulering av AI. 
Fint om vi kan diskutere dette som nettverk og spille inn, gjerne via 
HOD.  

• Behov for harmonisering av informasjonsmodeller og krav til APIer
for å lette utveksling av data

• Gjenstår å løse mange utfordringer knyttet til ontologier, 
terminologier, kodeverk , APIer mv. innen rammer av eksisterende 
lovgivning 

• Tilgjengegliggjøring av data fra teknologileverandører: 
• Bør det være et SKAL-krav knyttet til utlevering av data samt

evt sentral styring av format/informasjonsmodell som skal
legges til grunn? 

• Myndighetene bør tidlig (nå) signalisere hva slags 
informasjonsmodeller som skal legges til grunn i fremtiden
og forventinger om utlevering av data slik at leverandører og
aktører kan begynne å tilpasse seg dette gradvis. 

• Hvordan kan vi engasjere pasientene i diskusjonen om tilgang til og
bruk av data, fremfor at forskere og formyndere diskuterer på
vegne av pasienten hva som er til pasientens beste? 
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Åpen diskusjon

Pause
Kartlegging av KI-aktivitet i norsk helsetjeneste
Godkjenning av nye deltakere (stafett og nettverk) 
Status neste konferanser i stafetten
Tema for neste møte 
Eventuelt
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VÅRE PROSJEKTER
REGISTRERING AV PROSJEKTER PÅ NETTSIDEN



TYPE 
PROSJEKTER

• Implementasjon

• Tilrettelegging

• IKT-infrastruktur & datatilgang

• Kompetanse

• Juss 

• Finansiering

• Organisering



HVA INNGÅR I 
REGISTRERINGEN?

• Bruker kunstig intelligens (lærende algoritmer) på 

helsedata eller legger til rette for dette.

• Dekker behov for effektivisering eller kvalitetsforbedring 

i helsetjenesten, inkludert forebygging, diagnostikk, 

behandling og rehabilitering. 

• Testet på pasient- eller befolkningsdata* 

• Fokus på nær implementering eller i klinisk bruk/testing*

• Norske miljø

*Ikke relevant for tilretteleggings-prosjekter





EMNEKNAGGER

Fokusområde

Klinisk
IKT-infrastruktur/ 

datatilgang
Kompetanseutvikling Juss Finansiering Organisering



EMNEKNAGGER

Type helsetjeneste

Primær Spesialist
Tjenesteleverandører til 

helsetjenesten  
Tjenesteleverandører 

direkte til pasient



EMNEKNAGGER

Type data

Bilder Sensordata Fritekst Strukturerte data Lyd



EMNEKNAGGER

Datakilde

Syntetiske data Selvrapportert Open source Journal Register



EMNEKNAGGER

Planlagt sluttfase

Forskning & utvikling Anskaffelse Testing & validering Implementering

Hva med hybrid-prosjekter? 
Samutvikling med industripartnere. 



EMNEKNAGGER

Oppgave

Forebygging Diagnostikk Behandlingsvalg Rehabilitering Tilrettelegging



REGISTRERINGSSKJEMA

* Kort navn på prosjekt

* Navn på prosjekt 

* Link til prosjekt

* Er prosjektet aktivt?

Prosjektstart (år)

Prosjektslutt (år)

Prosjekteier (organisasjon)

Kontaktperson(er) 

Navn

E-postadresse

Tilknyttede organisasjoner (samarbeidspartnere) og involverte 

institusjoner (som det f.eks. søkes til, eller som omorganiseres)
Formål med prosjekt, ønsket effekt

Problemstilling

Pasientgruppe

Pasientvolum/datamengde (hvis relevant)

Kort beskrivelse av prosjekt/arbeidspakke

Ta gjerne med informasjon som:

• Implementasjonssted og målgruppe

• Finansiering (institusjon og NOK)

• Publikasjoner (hvis relevant)

Tydeliggjøre mål: kvalitetsmål? 





TIDSPLAN

• Distribuering av mal

• Registrering

• Frist for registrering før konferanse   

Uke 19

Uke 19-23

6. juni

Alle medlemmer får tilsendt
informasjon som de igjen kan dele med 
sine nettverk. 
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Godkjenning av nye stafett-deltakere
Forslag: 

MMIV 2021

Assosierte: 
INTAP 2021
SMIT 2021

KIN-stafettetappe: 
• KIN kan bidra til utvikling av program og til å definere innhold

(gi innspill, delta i programkom. eller annet) 
• Link til seminar på KIN-nettside
• Det informeres om KIN under arrangementet

Inklusjon av nye stafettdeltakere: 
Forslag: Sekretariatet kan godkjenne, men diskuterer med 
nettverket ved tvil/behov. Krav må godkjennes av nettverket.

Stefettetappe eller assosiert etappe? 
Stefett-etappe: Hele seminaret er relevant for KIN-tematikk (KI i
helsesektoren, focus på nært implementering) 
Assosierte stafett-deltakere: En del av konferansen er relevant for 
KIN-tematikk. (en eller enkelte spor) 

Ingen innsigelser fra gruppen til
foreslått prosess. 







MMIV 2021



Godkjenning av nye medlemmer i nettverk 

Sekretariatet: 
Forventningsavklaring og
evt. formell innmelding

Ingen innsigelser fra gruppen til
foreslått prosess. 
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Oversikt seminarer/konferanser 

Bodø 
«KI i helsesektoren»

Oslo 
BigMed 2020 – veien 
til presisjonsmedisin 

juni 
2019 

Okt 
2020

Des 
2020

Bergen 
MMIV

«Midnattssolkonferansen 
for pasientnær kunstig 

intelligens» 15.-16.6.21. 

18.-19. okt

Vår
2022

?

Høst 
2022

?

Tromsø 
Trondheim 

Agder  

INTAP
11-13. okt

Oslo  

SMIT
22.-24. sept

Assosierte etapper

Etapper

MMIV 



Midnattsolkonferansen for pasientnær kunstig 
intelligens

Arrangeres i Tromsø 15.-16. juni 2021



Trondheim – MIRA 

• Format: heldigitalt. 

• Lunsj 18.10 – lunsj 19.10. 

• Digital mingling 

• Fokus: AI og medisinsk billedanalyse
• Skal også hente inn foredrag som handler om andre tema.

• Programmet er work in progress. 
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Forslag til temaer i September-møtet 

• Case: KI for radiologi – klinikknær implementering
• Status anskaffelse Vestre Viken

• Hvor modne er vi for å ta i bruk KI-løsninger innen
radiologi? Løsningenes modenhet vs. radiologenes.

• Hvilke temaer ønsker vi å diskutere? 
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Retrospektiv – vurdering av møtets form og innhold

Positivt: 
• Temafordypning med presentasjoner og

diskusjon er nyttig. 
• Relevante temaer.  
• Nyttig å få høre om ulike prosjekter og lære av

hverandre. 
• Avstemning med digitale verktøy a la Menti (mer

av det).  

Forbedringsforslag: 
• Sette av mer tid pr innlegg så vi får tid til å 

diskutere hvert enkelt. 
• Redusere tid til administrative saker (dette går

naturlig ettersom nettverket blir mer etablert)
• Ved digitale møter: 

• Vurdere panel for mer strukturert
diskusjon

• Flere avstemninger underveis a la Menti, 
SliDo osv.

Kom gjerne med flere innspill! 



Takk for idag!

@VibekeBinz 
@BigMedProject

Vibeke.Binz.Vallevik@dnv.com

www.bigmed.no

mailto:Vibeke.Binz.Vallevik@dnvgl.com
http://www.bigmed.no/

