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Hvorfor helseregistre?

e Helseregistre redder liv!
— Pa kort sikt gjennom helseovervaking
— Pa lang sikt gjennom forskning og kvalitetssikring
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Modernisering av helseregistre

 |nitiativ fra Helse og omsorgsdepartementet
 Dagens Helsetall — sentrale helseregistre

* folkehelseinstituttet

| Forside > Registre > Prosjekt Dagens helsstall > Hva er Dagens helsetall
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Hva er Dagens helsetall?

Publisert 17.07.2008 , oppdatert 17.07.2008, 13:42

Dagens helsetall er et utviklingsprosjekt som drives av Folkehelseinstituttet pa
oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet. Hensikten med Dagens helsetall er at
de sentrale helseregistrene skal bli nyttige for mange flere enn i dag. Malet er at
helseregistrene skal gi bedre helse, det vil si bedre behandling, forebygging,
beredskap og forskning. For 8 oppnéd dette mé helseregistrene moderniseres slik at -‘ —
de gir korrekte og komplette opplysninger i sann tid, eller sagt med andre ord: at de
er aktuelle, nyttige, tilgjengelige, har hey kvalitet og sterkt personvern, og leverer
lapende analyser og forskning.

Hvorfor trenger vi & modernisere helseregistrene?
Norge er kjent for 3 ha gode helseregistre. Helseregistrene er vare viktigste verktoy i helseoverv3kningsarbeidet. Men vi
kunne f3tt betydelig storre nytte av dem hvis de hadde hatt ferskere data, og det hadde vaert enklere 3 koble dem
sammen. I dag brukes flere av helseregistrene hovedsakelig til forskning og langsiktig helseplanlegging.

« Nasjonalt Helseregisterprosjekt — alle helsereqgistre
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folkehelseinstituttet Fra Id Ansv
Dadsarsaksregisteret 1925/51 | Fnr FHI
Medisinsk fgdselsregister (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 overvakingssystem for antibiotikaresistens hos

mikrober (NORM) 2003 | Avid FHI
Norsk overvakingssystem for infeksjoner i

sykehustjenesten (NOIS) 2005 | Avid FHI
Reseptbasert legemiddelregister (pseudonymt) 2004 | Pseudonym FHI
Kreftregisteret 1952 | Fnr HS-@
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
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Hvorfor modernisere helseregistrene?

* Friskere folk!
— Bedre pasientbehandling
— Styrke personvern
— Bedre forskning
— Bidra internasjonalt
— Bedre beredskap
— Bedre forebygging
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Utfordringer, lgsninger og ideer...

* Analyserapporten fra Dagens helsetall
— Samfunnsmessig aksept
— Personvern
— Tekniske Igsninger
— Analyse
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Samfunnsmessig aksept - utfordringer

« Har Eli, Ali og Ola tillit til registrene?
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Samfunnsmessig aksept — hva er behovet?

Helseregistre
er nyttige for
afatil dette

Hvis er syk,
vil en bli frisk

God helse,
dvsvaae frisk og
Ikke syk
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Samfunnsmessig aksept - utfordringer

er Eli, Ali og Ola nytt

STUDIER FRA NORSKE HELSEREGISTRE

OM SVANGERSKAP 0OG F@DSEL
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Hvorfor akte forekomsten av
plutselig uventet spedbarnsdad?

Bakgrunn: P4 1980-tallet opplevde vien dramatisk |
akning av plutselig, uventet spedbarmsdod (SI05) i
Norden. Forskere, leger og pArarende satte inn store
ressurser for & forseke & Forklare drsaken,

Metode: Dodsdraoksregistersat reqictrerer alle dads-
fall hos spedbarn, og gjor det mulig 4 folge utviklin.
gen samt & identifisere foreldrene. Disse har delwatt
1 spaarreunderssbelser for § wedekke om infeksjone,
kosthold eller rutiner i hjemmet kunne ligge til
aruan for akningen i 5105 Koplinger til Madisinak
Tyt sregister gav Torskerne mulighet Gl S lete el
ter sammenhenger mellom SIDG og forhodd rundt
suangerskap o fadsel, Publikasjoner:

* [rgens LM et ol S
= Undersokelser tra fere land fant death syng
e med ab magelee o den vikligste risikolakloren
for SIS Helsemyndighetene anbefalte rygoleie,
op | lopet av ett dr [1989-1990] sank forekomsten
av 5105 | Nerge fra omkring to per 1000 til én per
1000, Men ogsd revking i svangerskapet, lav fod-
selavekt 09 enkelte sosiale faktorer aker risikoen.
Den ciste studien som er gjort pd omridet viser at
barn av enslige kvinner med lav udanning har hay-
sl etk for plutsehig uventet spedbarnsdod.
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Har spart en milliard kroner pa
:
i kreftregister
Siste nytt * En ny operasjonsmetode ved endetarmskreft har
Mobil spart norske sykehus for én milliard kroner de siste ti drene
nes melder Dagens Medisin. Besparelsene skyldes mindre
strdlebehandling og mindre bruk av cellegift.
Jobbmarkedet
Nyhetsb TROMDHEIM: - Uten MNaorsk Rectumcancer- )

B Sorev register hadde ikke dette vaert mulig. sier Sl P——
Ferieservice averlage og prosjektkoordinator Ame Wibe_ Dagens Medisin 12/04
Kalender Anslagsvis 120 millioner kroner hvert &r

sparer det offentlige pa mindre bruk av stralebehandling og cellegift hos
pasienter med rectumcancer (endstarmskreft). Forklaringen bak de store
» Leder summene er overvaking og kvalitetssikring av en ny operasjonsmetods,

som har gitt oppsikisvekkende gode resultater. Forutsetningen for &
lykkes har ligget | Norsk Rectumcancer-register. som ble opprettet da
al mesorektal eksisjon (TME) ble innfert i Norge i 1993.

grte til at antallet tilbakefall ble redusert fra 23
\pslagsvis 8.5 prosent fra 1999, | samme periode er
¢ 30 prosent. Arlig rammes omkring 1000

\, - Vi mtte etablere registeret for a

Bare ved & registrere alt vi gjer, harvi kunnet
esultatene, uttaler overlege drmed. Ame

lgisk avdeling. St. Olavs Hospital og leder for

£ De skonomiske beregningene er basert pa at
Aling ved den nye operasjonsmetoden. | dag far
ene stralebehandling. halvparten av dem forut for
énde postoperatit. Mindre strale- og

€r ogsa knyttet til at faeme far tilbakefall. Det totale

« imidlertid enda bedre ut. - Legger vi til faarre skader etter
- d\mg og feerre postoperative komplikasjoner, blir regnestykket

resultater
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Personvern - utfordringer

 Eli, Ali og Ola vil at personvernet blir ivaretatt
— Konfidensialitet
— Tilgjengelighet
— Integritet/Kvalitet
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Personvern - utfordringer

o Tillit til sikker handtering er helt essensielt
— Pasientbehandling
— Forskning og kvalitetssikring

r -
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Personvern — Lgsninger

e Hva gjer vi for a redusere trusselen?
— Kryptert transport av elektroniske meldinger
— Sikker sone
— Begrense tilgang til register, data og maskiner
— Kutte papiret
— Logging
— Overvaking
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Personvern — Lgsninger

« Hva gjar vi for a redusere trusselen? (forts)
— Analyse/forskning pa avidentifiserte data
— Skiller rollen datainnsamler og forsker
— "Sladd” over personopplysninger
— Risiko og sarbarhetsanalyse
— Styrke intern kontroll
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Personvern - Trusselbildet

 Hva er trusselbildet for helseregistre?
— "Hackere?
— Utro tjenere hos registereier?
— Utro tjener i IT-avdelingen?
— Nalve forskere?
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Tilganger til personid helseregistre

M edisinsk Svanger -
fodsels- skaps- Dedsarsaks- | Kreft-
Register register avbrudd SYSVAK MSIS register register

Antall personer Alle landets
med skrivetilgang i >800 helse-
datafangst- stasjoner og 3
|@sningen 10 2 | pa FHI 36 7 40

Antall personer
med lesetilgang i
datafangst-
l@sningeni tillegg 2 2 0 0 4 2

Antall IT-personer
med tilgang til
datafangst-
|@sningen 6 1 2 5 1 8

Reseptregisteret, NOIS, NPR og IPLOS har pseudonym, kryptert fnr eller er avidentifisert
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Tekniske lgsninger - utfordringer

Datafangst Fﬂdselsregister@ Reseptregister QO%
Elektronisk fra 2001 2004
Elektronisk 60 % 100 %
Papir 40 % 0%
Hyppighet Daglig Manedlig
Antall meldinger/
foresparsler 70 000 7 500
Meldingstyper 5 3

620 (alle driftet
Avsender 75 sentralt av NAF-Data)

Datasystem hos avsender 5 1

Antall arsverk 16 14
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 Elektronisk datafangst tar tid!
— Fortsatt mye papir

ekniske lgsninger — utfordringer

Datafangst

Fodselsregister

Kreftregister

Dadsar saksr egister

Papirbasert datafangst

40 %

95 %

100 %

— Manglende forankring og tilbakerapportering

— Manglende fokus pa innfaringsprosessen
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Tekniske lgsninger - utfordrin

« Mange behov, fa ressurser

ger

* Behov for sentral styring og prioritering

— Samspill 2.0

— Felles IKT arkitektur i offentlig sektor

Samspill 2.0
Nasj i

asjonal strategi for elektronisk samhandling
i helse- og omsorgssektoren 2008 — 2013
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Analyse — utfordringer og muligheter

 For lite fokus, "alle” ressurser pa datafangst

« Ma fa prioritert fremover

e Fokus pa brukerne
— Levere data og analyser tilbake til avsender
— Malgruppenes behov
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Takk for oppmerksomheten!

— Teknisk prosjektleder Dagens helsetall

— Prosjektleder Dagens helsetall
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