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Hvorfor helseregistre?

• Helseregistre redder liv!
– På kort sikt gjennom helseovervåking
– På lang sikt gjennom forskning og kvalitetssikring

– Film: Difterisaken



Modernisering av helseregistre

• Initiativ fra Helse og omsorgsdepartementet
• Dagens Helsetall – sentrale helseregistre

• Nasjonalt Helseregisterprosjekt – alle helseregistre



Fra Id Ansv

Dødsårsaksregisteret 1925/51 Fnr FHI

Medisinsk fødselsregister (MFR) 1967 Fnr FHI

Register for svangerskapsavbrudd 1979//2007 Avid FHI

Meldingssystem for smittsomme sykdommer (MSIS) 1977 Fnr FHI

System for vaksinasjonskontroll (SYSVAK) 1998 Fnr FHI
Norsk overvåkingssystem for antibiotikaresistens hos
mikrober (NORM) 2003 Avid FHI
Norsk overvåkingssystem for infeksjoner i 
sykehustjenesten (NOIS) 2005 Avid FHI

Reseptbasert legemiddelregister (pseudonymt) 2004 Pseudonym FHI

Kreftregisteret 1952 Fnr H S-Ø

Norsk pasientregister (NPR) 2007 Kryptert fnr* HDIR
Informasjonssystem for pleie og omsorgssektoren
(IPLOS) 2005 Pseudonym HDIR

Forsvarets helseregister 2005 Fnr FD

Nasjonal database for elektroniske resepter 2007 Fnr HDIR



Hvorfor modernisere helseregistrene?

• Friskere folk! 
– Bedre pasientbehandling 
– Styrke personvern
– Bedre forskning
– Bidra internasjonalt
– Bedre beredskap
– Bedre forebygging

• Film: DISS



Utfordringer, løsninger og ideer...

• Analyserapporten fra Dagens helsetall
– Samfunnsmessig aksept
– Personvern
– Tekniske løsninger
– Analyse



Samfunnsmessig aksept - utfordringer

• Har Eli, Ali og Ola tillit til registrene?



Samfunnsmessig aksept – hva er behovet?

God helse, 
dvs være frisk og 

ikke syk

Hvis er syk, 
vil en bli frisk

Helseregistre
er nyttige for 
å få til dette



Samfunnsmessig aksept - utfordringer

• Ser Eli, Ali og Ola nytten av helseregistrene?

Demonstrere vår nytte 
gjennom resultater



Personvern - utfordringer

• Eli, Ali og Ola vil at personvernet blir ivaretatt
– Konfidensialitet
– Tilgjengelighet
– Integritet/Kvalitet



Personvern - utfordringer

• Tillit til sikker håndtering er helt essensielt
– Pasientbehandling 
– Forskning og kvalitetssikring



Personvern – Løsninger

• Hva gjør vi for å redusere trusselen?
– Kryptert transport av elektroniske meldinger 
– Sikker sone
– Begrense tilgang til register, data og maskiner
– Kutte papiret 
– Logging
– Overvåking



Personvern – Løsninger

• Hva gjør vi for å redusere trusselen? (forts)
– Analyse/forskning på avidentifiserte data
– Skiller rollen datainnsamler og forsker
– ”Sladd” over personopplysninger
– Risiko og sårbarhetsanalyse
– Styrke intern kontroll



Personvern - Trusselbildet
• Hva er trusselbildet for helseregistre?

– ”Hackere”?
– Utro tjenere hos registereier?
– Utro tjener i IT-avdelingen?
– Naive forskere?



Tilganger til personid helseregistre

Reseptregisteret, NOIS, NPR og IPLOS har pseudonym, kryptert fnr eller er avidentifisert

Register

Medisinsk 
fødsels-
register

Svanger-
skaps-
avbrudd SYSVAK MSIS

Dødsårsaks-
register

Kreft-
register

Antall personer 
med skrivetilgang i 
datafangst-
løsningen 10 2

Alle landets 
>800 helse-
stasjoner og 3 
på FHI 36 7 40

Antall personer 
med lesetilgang i 
datafangst-
løsningen i tillegg 2 2 0 0 4 2

Antall IT-personer 
med tilgang til 
datafangst-
løsningen 6 1 2 5 1 8



Tekniske løsninger - utfordringer

Datafangst Fødselsregister Reseptregister
Elektronisk fra 2001 2004
Elektronisk 60 % 100 %
Papir 40 % 0 %
Hyppighet Daglig Månedlig
Antall meldinger/ 
forespørsler 70 000 7 500
Meldingstyper 5 3

Avsender 75
620 (alle driftet 

sentralt av NAF-Data)
Datasystem hos avsender 5 1
Antall årsverk 16 14

73% 10%



Tekniske løsninger – utfordringer

• Elektronisk datafangst tar tid!
– Fortsatt mye papir

– Manglende forankring og tilbakerapportering
– Manglende fokus på innføringsprosessen

Datafangst Fødselsregister Kreftregister Dødsårsaksregister

Papirbasert datafangst 40 % 95 % 100 %



Tekniske løsninger - utfordringer

• Mange behov, få ressurser
• Behov for sentral styring og prioritering

– Samspill 2.0 
– Felles IKT arkitektur i offentlig sektor



Analyse – utfordringer og muligheter

• For lite fokus, ”alle” ressurser på datafangst

• Må få prioritert fremover
• Fokus på brukerne

– Levere data og analyser tilbake til avsender
– Målgruppenes behov



Takk for oppmerksomheten!

• kari.kapstad@fhi.no
– Teknisk prosjektleder Dagens helsetall

• camilla.stoltenberg@fhi.no
– Prosjektleder Dagens helsetall

mailto:kari.kapstad@fhi.no
mailto:camilla.stoltenberg@fhi.no
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