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Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

Kapittel 1

Kapittel 1
Utvalgets oppnevning, mandat og arbeidsmate

1.1 Oppnevning og sammensetning av
utvalget

Staten overtok 1. januar 2002 det overordnede
ansvaret for spesialisthelsetjenesten i landet samt
eieransvaret for de offentlige virksomhetene
innenfor spesialisthelsetjenesten. I den offentlige
debatten ble reformen gjerne omtalt som den stat-
lige overtagelsen av sykehusene. Reformen omfat-
tet imidlertid mer enn overtagelse av sykehusene.
At staten har det overordnede ansvaret for spesia-
listhelsetjenesten, innebarer at det er staten som
skal serge for at alle som har behov for det skal gis
nedvendig spesialisthelsetjeneste. Ansvaret frem-
gér av spesialisthelsetjenesteloven § 2-1.

Da staten overtok eieransvaret for de offentlige
virksomhetene i spesialisthelsetjenesten, ble virk-
somhetene organisert som foretak, og det ble
bestemt at foretakene skal regnes som offentlige
organer i arkivlovens forstand. Dette innebaerer at
arkivloven med forskrifter skal gjelde for helse-
foretakene. I samrad med davaerende Kulturdepar-
tementet og Riksarkivaren ble det ogsa bestemt at
Helse- og omsorgsdepartementet (daveerende
Sosial- og helsedepartementet) skulle ta ansvaret
for & utrede fremtidige ordninger for bevaring av
helsearkivmateriale.

En depotordning, ogsa kalt arkivdepot, arkiv-
institusjon eller depotinstitusjon, er en institusjon
der arkivmateriale tas vare pé og gjores tilgjengelig
for andre brukere sé lenge det er behov for det.
Fordi det tidligere i liten grad har veert avlevert
arkivmateriale til depot, er det til dels et akutt
behov for avlevering av helsearkivmateriale som
befinner seg i helseforetakene.

Ved kongelig resolusjon 3. desember 2004 ble
det pa denne bakgrunn oppnevnt et utvalg som skal
se pa opprettelsen av en depotordning for arkivma-
teriale fra spesialisthelsetjenesten. Utvalget har i sitt
arbeid benyttet navnet Helsearkivutvalget.

Utvalget fikk folgende sammensetning:

— Avdelingsdirekter Ivar Fonnes, Riksarkivet,
leder

— Sjeflege Ola Bergslien, St. Olavs Hospital HF

— Seniorradgiver Ingvar Engen, Kultur- og kirke-
departementet

— Statsarkivar Solbjerg Ellingsen Fossheim,
Statsarkivet i Tromse

— Overlege Anne-Birgitte Jacobsen, Det norske
radiumhospital HF

— Sjefradgiver Torbjern Nystadnes, Kompetanse-
senter for IT i helse- og sosialsektoren AS
(KITH)

— Underdirekter Anne-Mette Spilling, Helse- og
omsorgsdepartementet

— Prosjektdirekter Gerd Vandeskog, Helse- og
omsorgsdepartementet

1.2 Mandat

Utvalget ble gitt felgende mandat:

— Utvalget skal se administrative arkiv som en
samlet enhet, og bade sakarkiv og pasient-
journalarkiv skal innga i utvalgets mandat.
Utvalget skal vurdere om det samlede arkiv-
materialet skal g til depotinstitusjon for helse-
foretak, eller om sakarkiv skal skilles ut til stats-
arkivene. Morsjournalene som en del av
pasientjournalene skal vurderes seerskilt.

— Utvalget skal vurdere EPJ (elektronisk pasient-
journal) pa lik linje med papirbaserte pasient-
journaler. Utvalget skal ogsd vurdere om det
skal opprettes en egen depotordning for EPJ.

— Utvalget skal vurdere bevaring og kassasjon
knyttet til materialet i helseforetakenes admi-
nistrative arkiv.

— Utvalget skal utrede arkivenes eiendomsret-
tigheter, forskningsrettigheter og tilgjengelig-
het.

— Pa sikt vil det veere vanskelig 4 sette skille mel-
lom EPJ i primaer- eller spesialisthelsetjeneste,
og slik at utvalget méa inkludere vurdering av
pasientjournaler fra primaerhelsetjenesten. Ut-
valget skal ogsa vurdere pasientjournaler fra
helsepersonell i privat virksomhet etter oppher
av virksomheten.

— Utvalget skal vurdere sentral eller desentrali-
serte losninger ved en ny depotordning, og det
skal utarbeides administrative og skonomiske
konsekvenser for de ulike losningene.
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Fase I omfatter helseforetakene (sykehus). Delinn-
stillingen forutsettes & foreligge etter ett ar etter
utvalget igangsettes. Fase II omfatter arkivdepot
for primaerhelsetjenesten og evrig autorisert helse-
personell.»

1.3 Presisering av mandatet

Utvalget fikk i mandat & utrede Fase 11 en storre
utredning om etablering av en arkivdepotordning
for 4 ivareta arkivmateriale fra helsetjenesten i lan-
det.

Utvalget sa behov for en naermere presisering
av hva som skulle omfattes av Fase I, enten bare
sykehusene eller ogsa resten av spesialisthelsetje-
nesten. Med utgangspunkt i mandatets andre
avsnitt, der det underforstatt fremgér at Fase I skal
omfatte alt det som ikke omfattes av Fase II (pri-
meerhelsetjenesten samt ovrig autorisert helse-
personell), ble det derfor innledningsvis avklart
med Helse- og omsorgsdepartementet at Fase I
skal omfatte hele spesialisthelsetjenesten, her-
under sykehusene!.

Utvalget er ogsd bedt om & vurdere pasient-
journaler fra helsepersonell i privat virksomhet
etter oppher av virksomhet. Utvalget har lagt til
grunn at dette i Fase I omfatter private spesialister,
med og uten avtale med et regionalt helseforetak,
da alle disse spesialistene utgjer en del av spesia-
listhelsetjenesten. Privat helsepersonell i primeer-
helsetjenesten faller uttrykkelig under Fase II.

1.4 Arbeidsmate

Utvalget har hatt 5 dagsmeter og 9 meter over to
dager.

Utvalget har veert pa befaring pa Det norske
radiumhospital HF, Helse Sunnmere HF (Ale-
sund), St. Olavs hospital HF og Lovisenberg Diako-
nale Sykehus. Videre har deler av utvalget besokt
Ullevél universitetssykehus HF, Haukeland uni-
versitetssykehus HF og Universitetssykehuset
Nord-Norge HF. Utvalget har ogsé veert pa beseok i
Riksarkivet, og lederen har besgkt Bergen byarkiv.

Det har veert avholdt egne moter med Statens
helsetilsyn, arkivlederne i de regionale helse-
foretakene og arkivpersonell fra noen store syke-
hus. Forskningskoordinatorene ved de regionale
helseforetakene har ogsa blitt konsultert.

1 Nermere beskrivelse av virksomhetene i spesialisthelsetje-

nesten, se kapittel 3.
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Utvalget har hatt eksterne metedeltagere pa
enkelte av utvalgsmetene, herunder personer fra
aktuelle forskningsmiljger sd som medisinske,
medisinskhistoriske og samfunnsfaglige miljoer,
samt fra Riksarkivet.

I tillegg har utvalget i brevs form henvendt seg
til alle yrkesorganisasjonene som organiserer de
27 helsepersonellgruppene som etter helseperso-
nelloven har plikt til & fere pasientjournal, samt til
prosjektledere i prosjekter finansiert av Norges
forskningsrad, Det medisinske fakultet ved Uni-
versitetet i Oslo og til professorer og amanuenser i
sykepleievitenskap vedrerende deres syn pa beva-
ring og senere bruk av helsearkivmateriale til
forskning. I disse henvendelsene ble det blant
annet stilt spersmal om hvor gamle pasientjourna-
ler det kan veere aktuelt 4 benytte medisinsk forsk-
ning, samt om Kkriterier for Kkassasjon og
tilgjengelighet pa det materialet som bevares for
ettertiden.

1.5 Innhenting av data

Utvalget har gjennomfert en kartlegging av arkiv-
materiale i spesialisthelsetjenesten, med god hjelp
til innhenting av datamateriale fra de arkivansvar-
lige i de regionale helseforetakene. Kartleggingen
er nermere beskrevet i vedlegg 1 og de viktigste
resultatene gjengitt i kapittel 4.3.

I en tilsvarende kartlegging av materiale fra
spesialisthelsetjenestens  virksomheter  som
befinner seg andre steder enn i de aktuelle virk-
somhetene, henvendte utvalget seg til alle landets
fylkesmenn samt statlige, fylkeskommunale og
kommunale arkiver. Ogsa denne kartleggingen er
beskrevet i vedlegg 1.

Utvalget innhentet ogsd informasjon om for-
hold relatert til elektroniske pasientjournaler,
skanning av papirjournaler samt fordelingen av
journalinnhold pa dokumentgrupper gjennom en
detaljert kartlegging utfert av firmaet DIPS hos
noen utvalgte sykehus. Denne kartleggingen er
omtalt i vedlegg 2.

Ut over dette er det innhentet mer detaljert
informasjon fra arkivansvarlige ved Ulleval univer-
sitetssykehus HF og Haukeland universitets-
sykehus HE.

Det er ogsa innhentet informasjon om behand-
ling av sykehusarkiver i vare naboland fra riksarki-
vene i Danmark, Sverige og Finland.

Utvalget retter en takk til alle instanser som har
bidratt til & frembringe informasjon som har veert
benyttet i utredningen.
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Kapittel 2
Sammendrag

2.1 Utgangspunkt

Utredningen av en depotordning for spesialist-
helsetjenestens arkiver har som formal 4 sikre ned-
vendig dokumentasjon innen et omrade som star
helt sentralt i det norske samfunn. Spesialisthelse-
tjenesten har et sveert stort omfang med omkring
110.000 ansatte, og den utferer oppgaver som bero-
rer hele befolkningen. Praktisk talt enhver nord-
mann har en eller flere kontakter med spesialist-
helsetjenesten i lopet av livet.

Utvalget har lagt til grunn for sitt arbeid at
behandlingen av spesialisthelsetjenestens arkiver
vil ha stor betydning bade for spesialisthelse-
tjenesten selv og for dokumentasjon av bade for-
tidens og fremtidens samfunnsutvikling. Ordnin-
ger for fremtidig bevaring av slike arkiver er derfor
en sveert viktig samfunnsoppgave.

2.2 Spesialisthelsetjenesten og
dens arkiver

2.2.1 Virksomhetene og arkivmaterialet

Spesialisthelsetjenesten bestir av de somatiske
sykehus og poliklinikker, det psykiske helsevernet
med ulike typer virksomheter, privatpraktiserende
spesialister, institusjoner for rusbehandling, reha-
biliterings- og habiliteringsinstitusjonene og syke-
husapotekene. Sykehusene er de storste virksom-
hetene og skaper den Kklart sterste arkivmengden.
De vies derfor ogsé sterst oppmerksomhet i utred-
ningen.

Framveksten av sykehusene har skjedd pa for-
skjellige mater, oftest pa lokalt initiativ fra kommu-
ner, fylkeskommuner og/eller private. I 1970-arene
ble de offentlige sykehusene fylkeskommunenes
ansvar. Dette varte til 2002, da staten overtok som
eier. De offentlige sykehusene ble da organisert
som helseforetak og organisert i fem helseregio-
ner, under ledelse av et regionalt helseforetak i
hver region. Samtidig overtok staten ogsa ansvaret
for andre helsetjenester fra fylkeskommunene,
herunder det psykiske helsevern og tverrfaglig
rusbehandling fra 2004. I mars 2006 var det i alt 33

helseforetak. I tillegg til disse besto spesialist-
helsetjenesten av private sykehus, private opp-
treningsinstitusjoner, private rusbehandlingsinsti-
tusjoner og privatpraktiserende spesialister med
og uten avtale med et regionalt helseforetak.

Spesialisthelsetjenestens arkiver bestar av alle
typer dokumenter som blir til som ledd i den akti-
vitet som uteves i virksomhetene. Det materialet
som oppbevares i virksomhetene i dag, avspeiler
virksomhetenes aktiviteter gjennom lang tid og
under ulike eiere og organisasjonsforhold. Bade
antall undersokelser pr. pasient og kravene til
dokumentasjon av helsehjelp har okt betydelig opp
gjennom arene, og flere grupper av helsepersonell
har fatt plikt til & dokumentere sine aktiviteter.
Dette har fort til at dokumentproduksjonen eker.
Det storste volumet av arkiver i spesialisthelse-
tjenesten er derfor av forholdsvis ny dato.

Det er to hovedtyper av materiale, sakarkiv,
som knytter seg til administrative aktiviteter mv.,
og pasientarkiv, som er dokumentasjon av helse-
hjelp til den enkelte pasient. Blant pasientarkivene
er det journalene som utgjer hovedtyngden, og
disse er ogsa det dominerende innslaget i virksom-
hetenes samlede arkivmengde. En rekke virksom-
heter har tatt i bruk elektronisk pasientjournal.
Overgangen til elektronisk sakarkiv og elektronisk
saksbehandling er ogsé i ferd med & komme i gang
for alvor.

Utvalget har foretatt en kartlegging av hvor
store arkivmengder som oppbevares i henholdsvis
virksomheten selv, pd fylkesmannsembetene og i
offentlige arkivdepoter. Den viser at virksom-
hetene i spesialisthelsetjenesten har en samlet
arkivmengde pa rundt 190.000 hyllemeter papir,
hvorav pasientjournalene utgjer 175.000 og sak-
arkivene 15.000. I tillegg kommer materiale pa
andre medier. Volumet av det elektroniske materia-
let i elektroniske pasientjournalsystemer (EPJ) og
lignende er ikke forsekt kvantifisert i kartleggin-
gen. Ut over det som fortsatt oppbevares i virksom-
hetene, er det avlevert rundt 10.000 hyllemeter
papirbasert arkivmateriale til offentlige arkiv-
depoter. Det arkivmaterialet som befinner seg hos
landets fylkesmenn kan ikke kvantifiseres i antall
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hyllemeter da materialet befinner seg i esker, sek-
ker og ulike typer arkviskap.

2.2.2 Behandling og bruk av arkivmaterialet

Dokumenter som produseres eller mottas i en virk-
sombhet, arkiveres for 4 ivareta den interne hukom-
melse og senere dokumentasjonsbehov. Som regel
vil slike behov avta med arene, og dette vil gjelde
for sakarkivene i spesialisthelsetjenestens virk-
somheter. Men for pasientarkivene vil virksom-
hetens dokumentasjonsbehov gjelde sa lenge pasi-
enten lever, da man vil trenge slik dokumentasjon
hvis pasienten kommer inn til ny behandling.

Pasientjournalen er et arbeids- og kommunika-
sjonsverktoy for legen og det ovrige helseperso-
nell, og den brukes aktivt i forbindelse med helse-
hjelp — bade som informasjonskilde og for & legge
inn ny dokumentasjon. Nar den ikke benyttes i for-
bindelse med helsehjelp, skal den veere arkivert i
virksomhetens journalarkiv. Herfra hentes den
frem ved behov. Ved et stort sykehus kan det hen-
tes frem 1000-2000 journaler daglig. Samlet for
hele landet viser utvalgets kartlegging at det hen-
tes frem sd mye som 14.000 journaler hvert degn,
og ettersom det er flere som ikke har svart pa dette
spersmalet, antas det samlede tallet & vaere vesent-
lig hoyere.

I forbindelse med overgangen til EPJ er det en
rekke virksomheter som skanner tidligere journa-
ler i stedet for & hente dem frem pé papir nar pasi-
enter kommer inn til ny behandling. Papirmeng-
den vil dermed kunne reduseres, og man vil spare
ressurser til fremhenting. Spesialisthelsetjenesten
er altsé inne i en prosess hvor bade tilveksten av
papir reduseres pga. overgangen til EPJ, og de
papirbaserte pasientjournalene reduseres i volum
som felge av skanning. Det er imidlertid vanskelig
a forutsi hvor raskt denne prosessen vil g i arene
fremover.

Pasientjournalene brukes ogsa for andre for-
mal enn i forbindelse med ytelse av helsehjelp. Det
gjelder bl.a. tilsyn, klage- og erstatningssaker, pasi-
enters innsynsrett og dessuten i medisinsk og hel-
sefaglig forskning, sa vel som for andre forsknings-
formal. Innen medisinsk forskning benyttes jour-
nalene hyppig og i en rekke sammenhenger, bade
i tilknytning til pasientbehandlingen og etter at
denne er avsluttet.

2.2.3 Lovgivning og standarder

Oppgavene i spesialisthelsetjenesten er i stor
utstrekning lovregulert, herunder hvordan virk-
somhetene skal dokumentere den helsehjelpen
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som ytes, og hvordan denne dokumentasjonen
skal behandles. Behandling av dokumentasjon er
regulert bade i helselovgivningen og i arkivloven
med forskrifter.

Helsepersonelloven og pasientjournalforskrif-
ten regulerer foring og behandling av pasientjour-
nal, herunder journalferingsplikt, ansvar for jour-
nalen, innhold, redigering, retting og sletting i jour-
nalen samt taushetsplikt.

Pasientrettighetsloven regulerer bl.a. pasiente-
nes rett til innsyn i egen journal. Spesialisthelse-
tjenesteloven palegger virksomhetene bl.a. & opp-
rette forsvarlige journal- og informasjonssystemer.
Helseregisterloven regulerer behandling av helse-
opplysninger som skjer helt eller delvis med elek-
troniske hjelpemidler.

Arkivlovens bestemmelser gjelder for offent-
lige organer. I spesialisthelsetjenesten vil det si hel-
seforetakene. Sarlig relevant i forhold til depotord-
ninger er bestemmelsene om avlevering og om
bevaring og kassasjon. I arkivforskriften gis det
naermere bestemmelser om behandling av offent-
lige arkiver, herunder krav til lokaler hvor materia-
let oppbevares.

Ettersom de fleste sykehusene ikke ble statlige
for ved sykehusreformen i 2002, er en betydelig
del av arkivmaterialet i helseforetakene av ikke-
statlig opphav. Utvalget legger imidlertid til grunn
for sine vurderinger at staten ved overtagelsen av
eieransvaret for spesialisthelsetjenesten ogsa over-
tok eiendomsretten til og forvaltningsansvaret for
det arkivmaterialet som befant seg i virksom-
hetene forut for overtagelsen.

Ved behandling av spesialisthelsetjenesten
arkiver ma man ogsa forholde seg til gjeldende
standarder for elektroniske systemer — Noark for
elektroniske sakarkiver og EP]-standardene for
elektroniske pasientjournaler.

2.3 Depotordninger for helsearkiv

2.3.1 Dagens depotordninger

En depotordning for arkiv innebeerer at ett eller
flere arkivdepoter (arkivinstitusjoner) tar imot
arkivmateriale som ikke lenger er i bruk hos dem
som har skapt det, og bevarer det for ettertiden.
Formalet med bevaring er at det skal kunne gjo-
res tilgjengelig for dem som har behov for det,
innenfor de rammer som folger av gjeldende
regelverk.

Overforing av materiale til arkivdepot kan
enten skje i form av avlevering eller deponering.
Det vanlige er avlevering, hvor arkivdepotet over-
tar eiendomsretten til eller raderetten over mate-
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rialet. Ved deponering skjer det ingen endringer
i eiendomsretten. Arkivdepotet forvalter da mate-
rialet pd vegne av den som deponerer materialet,
og innenfor avtalte rammer for behandling og
bruk.

For offentlige virksomheter finnes det flere
depotordninger. Den eldste og mest omfattende er
Arkivverket, som er arkivdepot for statlige virk-
somheter. Arkivverket bestar av Riksarkivet og
atte statsarkiver samt Samisk arkiv. I kommunal
sektor finnes det i dag bade fylkeskommunale,
kommunale og interkommunale arkivdepoter. De
fleste av disse er etablert de siste 10-15 arene, og
det er fortsatt mange kommuner og flere fylkes-
kommuner som ikke har en klart definert depot-
ordning.

Arkiver fra spesialisthelsetjenesten har blitt
avlevert bade til kommunale, fylkeskommunale og
statlige arkivdepoter. Men omfanget av det avle-
verte materialet er lite, og det ser ut til 4 veere
noksi tilfeldig hva som er avlevert. Det kan veere
flere grunner til dette. Regelverket har vaert ufull-
stendig og til dels uklart for statens overtagelse av
sykehusene i 2002. Omfanget av arkivene har veert
sa stort at det ville veert et loft for fylkeskom-
munene a etablere tilstrekkelige depotordninger.
Dertil kommer at virksomhetene har behov for
pasientjournalen for den enkelte pasient s lenge
vedkommende lever, og at det derfor tar lang tid
for slik materiale kan avleveres. I tillegg har det
manglet regler for kassasjon, slik at man ikke har
kunnet skille det bevaringsverdige fra det som kan
og skal kasseres.

2.3.2 Endepotordning tilpasset helse-
arkivenes behov
Et hovedproblem ved dagens ordninger er kapasi-
teten. Etter gjeldende regelverk skal helseforeta-
kene avlevere sine arkiver til Arkivverket, men
Arkivverket har ikke kapasitet til & handtere sa
store mengder i dag, og foreliggende utbyggings-
planer omfatter ikke de behov som oppsto ved sta-
tens overtagelse av spesialisthelsetjenesten. Det
maé derfor til en saerskilt oppgradering av kapasite-
ten for 4 ivareta disse behovene.
Depotfunksjonene for pasientarkiver krever
spesialkompetanse, sarlig for det elektroniske
materialet. En depotordning for spesialisthelsetje-
nesten bor etter utvalgets vurdering innrettes spe-
sielt mot behandling av pasientarkiver, og det vil
derfor veere behov for en nasjonal ordning som
dekker hele spesialisthelsetjenesten, uavhengig av
tidligere, naveerende og fremtidige eierforhold.
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Utvalget legger til grunn at en depotordning for
spesialisthelsetjenesten vil ha flere fordeler sam-
menlignet med dagens situasjon, hvor virksom-
hetene oppbevarer det meste av materialet selv.
For det forste har virksomhetene liten interesse av
a bruke ressurser pa materiale som ikke lenger er
i aktiv bruk. Dette kan fore til at materialet blir van-
skjettet, og det finnes bl.a. en rekke eksempler pa
at oppbevaringsforholdene for arkivmateriale ikke
oppfyller de krav som stilles. For det andre vil et
arkivdepot bygge opp spesialkompetanse pa
behandling av eldre arkiver og dermed kunne
utfere slike oppgaver pa en bedre méte, bade nar
det gjelder effektivitet og kvalitet. Dessuten vil
depotet kunne legge til rette for annen bruk av
materialet, herunder forskning, samtidig som det
vil ha et egnet apparat for & styre tilgangen til taus-
hetsbelagt materiale i henhold til gjeldende regel-
verk.

En depotordning for spesialisthelsetjenesten
vil medfere kostnader til etablering og drift. Pa den
annen side vil ordningen pé sikt kunne medfere
betydelig innsparing i virksomhetenes naveerende
kostnader til oppbevaring og behandling av arki-
ver. Samtidig vil den heyne kvaliteten pa behand-
lingen av materialet, bl.a. slik at man oppfyller
regelverkets krav, og legge til rette for bedre bru-
kertjenester.

2.3.3 Depotordningeriandre land

En begrenset studie av depotordninger for syke-
husarkiver i vire naboland, Danmark, Sverige og
Finland, viser at sykehusene i disse landene fort-
satt i hovedsak er kommunale eller fylkeskommu-
nale (knyttet til amt/landsting). I Danmark er imid-
lertid organisasjonen under endring, og det vil fra
2007 bli opprettet et eget regionalt nivd som driver
helsetjenester. Ingen av disse landene har oppret-
tet egne depotordninger for sykehusarkivene.
Sykehusene folger de regler som gjelder for andre
kommunale og fylkeskommunale virksomheter,
og de avleverer derfor som hovedregel sine arki-
ver til kommunale og fylkeskommunale arkiv-
depoter.

I vare nzermeste naboland har altsa ikke staten
patatt seg et tilsvarende ansvar som hos oss, ver-
ken for sykehusene som sédan eller for deres arki-
ver. Det er derfor begrenset hvor relevant det blir
4 sammenligne en depotordning for spesialist-
helsetjenesten i Norge med de ordninger som gjel-
der for sykehussektoren i disse landene.
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2.4 Bevaring og kassasjon

2.4.1 Bevarings- og kassasjonsvurderinger

Spersmalet om hva slags arkivmateriale som skal
bevares for ettertiden, er et spersmél om hvilken
verdi ulike typer materiale har for fremtidige
dokumentasjonsformal. Det er i utgangspunktet
ikke mulig & ha noen sikker oppfatning om dette.
Man kan ikke vite hvem som vil ha bruk for doku-
mentasjon, eller for hvilke formal, og dermed kan
man heller ikke si noe sikkert om hva som vil bli
etterspurt.

Ut fra en slik betraktning er det neerliggende a
foresla at alt ber bevares, slik at vare etterkom-
mere kan bruke den dokumentasjon de trenger
nar de trenger den. Pa den andre siden er det bety-
delige kostnader forbundet med & oppbevare store
mengder arkiver, og jo sterre materialet er, jo
storre blir ogsd kostnadene til 4 holde oversikt
over det og etablere tilfredsstillende systemer for
gjenfinning. Det ber derfor veere rimelig sannsyn-
lig at materialet er av verdi for man velger & bevare
det. Pa den andre siden er det grunn til & under-
streke at et bevaringsvedtak alltid kan gjeres om
pa et senere tidspunkt. Derimot er et vedtak om
kassasjon med pafelgende destruering av materia-
let ugjenkallelig.

Utvalget er av den oppfatning at det ikke kan
forsvares a ta vare pa over 200.000 hyllemeter
papir og film og et stadig okende antall terabyte
med elektronisk materiale fra spesialisthelse-
tjenesten. Betydelige deler av materialet antas a
ha liten verdi for fremtidige dokumentasjons-
behov, og det er ogsa grunn til 4 regne med at en
del verdifull dokumentasjon — sarlig pa papir og
film — vil veere sa tidkrevende & bruke at den i
praksis ikke vil veere tilgjengelig selv om den beva-
res. Utvalget vil likevel anta at fremtidig teknologi
og nye metoder kan gjore deler av materialet let-
tere tilgjengelig og dermed mer verdifullt enn det
vi kan forutse i dag.

Utfordringen har veert 4 finne gode kriterier for
hvilke deler av materialet som har en slik verdi at
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det ber velges ut for fremtidig bevaring. Det naer-
meste man har kommet er 4 se pa hvilke behov
som avtegner seg i dag, og bruke dette som
utgangspunkt for vurderingen av verdien for etter-
tiden. Utvalget har derfor tatt utgangspunktet i
hvilke malgrupper som antas & ha behov for til-
gang til spesialisthelsetjenestens arkiver, og bl.a.
innhentet informasjon om deres vurdering av
behovene for fremtidig bevaring.

2.4.2 Malgrupper og deres behov

For pasientarkivene har utvalget vurdert flere mal-
grupper. Forst kommer hensynet til pasientene og
virksomhetens behov for dokumentasjon av den
behandling som er gitt. Utvalget har lagt til grunn
at virksomhetene vil ha behov for pasientjournalen
og annen pasientrelatert dokumentasjon sa lenge
pasienten lever, og ofte ogsé en tid etter dette for &
ivareta eventuelle rettslige og forvaltningsmessige
dokumentasjonsbehov, ferdigstille péagéaende
forskningsprosjekter mv. Utvalget foreslar derfor
at alle pasientjournaler skal bevares i sin helhet
inntil 10 ar etter pasientens ded. Dette ivaretar
behovene knyttet til pasientenes innsynsrett, virk-
somhetens dokumentasjonsbehov og store deler
av pagiende forskningsprosjekter.

Parerende kan ha dokumentasjonshehov som
krever innsyn i journalen etter pasientens ded.
Dette kan for eksempel gjelde informasjon knyttet
til omstendigheter omkring dedsfallet, mistanke
om feilbehandling mv. Det kan ogsé vere forvalt-
ningsmessige og rettslige dokumentasjonsbehov i
forbindelse med tilsynssaker og mistanke om
straffbare forhold mv. som kan kreve tilgang til
morsjournaler. Det er sjelden man behover & ga
mer enn 10 ar bakover i tid i slike saker, men det
finnes eksempler pa at det kan vaere behov for a ga
lenger bakover. Foreldelsesfristen for de alvorlig-
ste forbrytelser er 25 ar.

For bevaring av journaler ut over 10 ar er medi-
sinsk og helsefaglig forskning den klart storste
malgruppen. For denne representerer pasientjour-
nalene, bade for levende og dede personer, et

Tabell 2.1

Behov Hyppig Sjeldnere
Ny kontakt med ferdighehandlede pasienter, inntil 5ar 10-15 ar
Evaluering av behandlingsresultater, inntil 3-5ar 10-20 ar
Kildedokumentasjon ved klinisk utprevning, inntil 15 ar 20-25 ar
Forlep av spesifikke diagnosegrupper, inntil 10 ar 30-40 ar
Sammenstilling med informasjon fra biobanker 10 ar? 50-100 ar?
Klinisk genetikk, inntil 100 ar
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uunnveerlig kildemateriale. En rekke typer medi-
sinsk forskning vil ha behov for tilgang til bade vita-
og morsjournaler i fremtiden, men det vil variere
en del hvor lang tid man antar at behovet vil veere
relevant. Tabell 2.1 gir en summarisk oversikt over
hvor lenge det antas at pasientjournalene vil veere
aktuelle innen ulike medisinske forsk-
ningsomrader.

Innen andre forskningsomrader som medi-
sinsk historie, samfunnsforskning mv. antas pasi-
entjournalene i vaere et interessant kildemateriale
over lang tid. Helsetjenesten er en viktig sektor i
samfunnet, og pasientjournalene vil bidra til &
belyse utviklingen av denne sektoren fra forskjel-
lige synsvinkler. En rekke temaer i grenselandet
mellom medisin og sykehusvesen pa den ene siden
og individ og samfunn pa den andre antas a veere av
interesse for fremtidig forskning.

2.4.3 Bevarings- og kassasjonsregler

Nar det gjelder sakarkivene, har utvalget kommet

til at det eldste materialet — eldre enn 25 ar - ikke

er storre enn at det ber bevares i sin helhet, med

mindre man kan skille ut noe som monner pa

grunnlag av gjeldende regler for kassasjon av

materiale fra egenforvaltning (egen administra-

sjon, skonomiforvaltning og personalforvaltning).

Bevarings- og kassasjonsregler for nyere og frem-

tidig materiale bor vurderes naermere i samarbeid

mellom Riksarkivaren og Helse- og omsorgsdepar-

tementet.
For pasientjournalene foreslar utvalget at fol-

gende materiale bevares for ettertiden:

— alle journaler fra pasienter som har fatt behand-
ling i henhold til registrerte landsfunksjoner

— alle journaler fra pasienter med sjeldne syk-
dommer og sjeldne funksjonshemninger

— alle pasientjournaler fra ett spesialsykehus og
to lokalsykehus.

— alle journaler fra pasienter som dede for 1. janu-
ar 1950 og

— alle journaler fra noen utvalgte psykiatriske av-
delinger.

Fra samtlige journaler som ikke kommer inn
under noen av disse gruppene, unntatt journalene
fra privatpraktiserende spesialister, foreslar utval-
get at det bevares utvalgte deler.

Pasientdokumentasjon som ikke kommer inn
under disse bevaringsreglene, skal etter utvalgets
forslag kasseres 10 ar etter pasientens ded.

Det foreslas opprettet et sakkyndig rad som
kan uttale seg i spersmal om bevaring og kassa-
sjon.
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2.5 Utvalgets forslag til depotordning

2.5.1 Etablering av en depotordning for

helsearkiv

Utvalget har med utgangspunkt i mandatet dref-
tet ulike modeller for depotordninger, og konklu-
dert med at det ber etableres en egen depotord-
ning for spesialisthelsetjenestens arkiver. Ordnin-
gen ber omfatte alt arkivmateriale i
spesialisthelsetjenesten, med unntak av sak-
arkivene som foreslds avlevert til Arkivverket i
trad med gjeldende regelverk og prinsipper. Ut
fra dette ber depotordningen vere spesielt innret-
tet mot behandling av pasientarkiver og ha
spesialkompetanse pé slikt materiale bade i papir-
basert og elektronisk form.

Depotordningen ber vere en felles nasjonal
ordning som gjelder for virksomhetene i spesialist-
helsetjenesten uavhengig av hvem som eier dem,
béde offentlige og private. Utvalget antar ogsa at
ordningen senere vil kunne utvides til & omfatte
primaerhelsetjenesten dersom man finner det hen-
siktsmessig.

Som navn péa ordningen foreslds Norsk helse-
arkiv. Norsk helsearkiv skal etter forutsetningen
etableres av staten og drives i statlig regi. Organi-
satorisk kan Norsk helsearkiv enten knyttes til
Arkivverket eller legges under Helse- og omsorgs-
departementet.

Hovedoppgaven for Norsk helsearkiv — selve
depotfunksjonen — vil veere a ta vare pa eldre, beva-
ringsverdige pasientarkiver fra spesialisthelsetje-
nesten og forvalte disse for ettertidens bruk til
forskning og andre dokumentasjonsformal. Dessu-
ten skal Norsk helsearkiv ta vare pa annen doku-
mentasjon som har naer tilknytning til pasient-
arkivene.

I tillegg til selve depotfunksjonen ber Norsk
helsearkiv ha anledning til 4 tilby tjenester pa opp-
drag fra virksomhetene i spesialisthelsetjenesten.
Dette kan for eksempel veere midlertidig oppbeva-
ring (deponering) av journaler pa papir, skanning
av papirjournaler, IT-tjenester for behandling av
elektronisk pasientdokumentasjon mv.

Norsk helsearkivs funksjoner mé uteves i sam-
spill med virksomhetene i spesialisthelsetjenesten.
I den pagaende prosess med overgang til elektro-
niske systemer vil Norsk helsearkivs oppgave i for-
ste omgang veaere 4 ta imot bevaringsverdige mors-
journaler pa papir, og noe senere tilsvarende jour-
naler i elektronisk form. Utvalget har beregnet at
behovet for avlevering av papirjournaler vil veere
ca. 18.000 hyllemeter frem til 2015, og ytterligere
7.000 hyllemeter de neste ti arene, dvs. totalt
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25.000 hyllemeter frem til 2025. Beregningene er
basert pa en del usikre tall, men de antas a veere til-
strekkelig sikre til & angi en sterrelsesorden. For
elektronisk materiale er prognosene enda mer
usikre. Det antas imidlertid at de arlige avleverin-
ger kan komme opp i 2 terabyte pr. ar fra omkring
2025.

2.5.2 Prinsipper og prosedyrer for avlevering

Avlevering fra spesialisthelsetjenesten til Norsk
helsearkiv ber i hovedsak felge de prinsipper som
i dag gjelder for avlevering til Arkivverket. Men
tidsfristene for avlevering ma justeres. Utvalget
gér inn for at avlevering av pasientarkiver som
hovedregel skal skje 10 ar etter pasientens ded.
Kostnadene ved avlevering beeres av virksom-
hetene.

Utvalget foreslar at det skal veere avleverings-
plikt for bevaringsverdige pasientarkiver fra alle
virksomheter i spesialisthelsetjenesten, bade stat-
lige og private. Videre foreslas det at pasientjour-
nalene ved oppher av virksomhet skal leveres til
Norsk helsearkiv, dersom de ikke skal overfores til
annen virksomhet. Arkivmateriale som allerede er
avlevert til et offentlig arkivdepot, forutsettes ikke
overfort til Norsk helsearkiv.

Etter utvalgets vurdering ber det legges stor
vekt pa & utarbeide hensiktsmessige standarder og
prosedyrer for avlevering bade av papirbasert og
elektronisk arkivmateriale. Seerlig for elektronisk
materiale er man avhengig av standarder og auto-
matiserte prosedyrer hvis Norsk helsearkiv skal
kunne ta imot sa store datamengder i en handter-
bar form. Det foreslas derfor et utviklingsprosjekt
for dette formaélet sa snart Norsk helsearkiv er
etablert.

2,5.3 Brukertjenester

Gode brukertjenester er avgjerende for at Norsk
helsearkiv skal fylle sin rolle som arkivdepot. Dette
omfatter bade tilgjengeliggjoring for dem som har
rett til innsyn, og adgangsbegrensning for andre.
Det materialet som avleveres til Norsk helsearkiv,
vil for det meste vaere undergitt taushetsplikt, og
dette vil sette sitt preg pa de brukertjenester som
tilbys.

Malgrupper for brukertjenestene vil forst og
fremst vaere forskere innen medisin og helsefag-
lige disipliner samt innen medisinsk historie og
samfunnsfag. Andre kan ogsé ha behov for innsyn,
bl.a. for velferdsformal.

Noen grunnleggende brukertjenester ber
vaere gratis. Dette gjelder seking i Norsk helse-
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arkivs registre over avlevert materiale, samt frem-
henting av en begrenset mengde materiale for
gjennomsyn pa lesesal. Ut over dette ber Norsk
helsearkiv kunne tilby et bredt spektrum av betalte
tjenester til forskningsprosjekter mv.

Det ber etableres rasjonelle prosedyrer for
Norsk helsearkivs behandling av seknader om inn-
syn i taushetsbelagt materiale. De prinsippene som
gjelder for behandling av slike seknader i Arkiv-
verket, ber kunne brukes som menster.

2.5.4 Utrustning, bemanning og kostnader

Norsk helsearkiv ma ha lokaler for oppbevaring og
betjening av arkivmaterialet, herunder magasiner
for materialet og lesesal for brukerne. Lokalene
ma tilfredsstille kravene i arkivforskriften. Videre
méa man ha utstyr for behandling bade av papirba-
sert og elektronisk materiale. Til elektroniske sys-
temer vil det kreves en initiell investering pa rundt
3 mill. kroner, samt arlige driftskostnader pa
600.000 kroner.

Utvalget antar at det vil kreves en bemanning i
Norsk helsearkiv pa 14 arsverk i 2015 og 19 éars-
verk i 2025 for & utfere de oppgaver som utvalget
har beskrevet. De samlede kostnader for Norsk
helsearkiv vil vaere en initiell investering pa 8 mill.
kroner, samt arlige driftsutgifter pa ca. 12 mill.
kroner i 2015 og 17 mill. kroner i 2025.

I tillegg antas det at Arkivverket ma tilferes 1-2
arsverk for & ta vare pa de elektroniske sak-
arkivene som om noen ar skal avleveres fra helse-
foretakene.

2.5.5 Organisatorisk lgsning

De forslag og beregninger som utvalget har pre-
sentert ovenfor, er lagt til grunn for utvalgets for-
slag til organisering av Norsk helsearkiv. Disse méa
da betraktes som forutsetninger for den lesningen
som utvalget gér inn for. Slike forutsetninger er for-
slagene til bevarings- og kassasjonsregler, avleve-
ringsprinsippene, overgangen til elektroniske pasi-
entjournaler og skanning av papirjournaler, auto-
matiserte prosedyrer for avlevering, ekstern
finansiering av brukertjenester over et visst basis-
nivd og eventuelle tilleggstjenester overfor bru-
kerne, samt at arkivlovens og helselovgivningens
regler om henholdsvis offentlige arkiver og pasi-
entdokumentasjon gjelder for materiale som er
avlevert til Norsk helsearkiv.

P4 dette grunnlag gar utvalget inn for at Norsk
helsearkiv organiseres som en egen enhet i Arkiv-
verket. Norsk helsearkiv vil da inngé i en felles
organisasjon for statlige arkivdepoter, og man kan
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bygge videre pa den kompetanse Arkivverket har
nar det gjelder behandling av arkivmateriale som
skal bevares for ettertiden. Utvalget vurderer det
ogsa slik at den arkivmengden som etter utvalgets
forslag skal avleveres, vil vaere redusert til et niva
som er handterbart innenfor Arkivverkets organi-
satoriske ramme. Det forutsettes imidlertid at de
oskonomiske konsekvenser av etableringen handte-
res utenfor dagens budsjettmessige rammer i
Arkivverket.

Utvalget antar at Norsk helsearkiv ber etable-
res som en samlet enhet og plasseres ett sted,
gjerne samlokalisert med en annen institusjon i
Arkivverket. Dersom man ensker en mer desen-
tralisert lesning, kan eventuelt oppbevaringen av
det papirbaserte materialet skje et annet sted,
men i sa fall i en allerede eksisterende depot-
institusjon.

Utvalget antar at det ber etableres et kontakt-
organ eller faglig rad som kan bidra til 4 utvikle et
godt samspill mellom Norsk helsearkiv og virk-
somhetene i spesialisthelsetjenesten.

2.6 Juridiske, skonomiske og
administrative konsekvenser

2.6.1 Juridiske konsekvenser

Utvalgets forslag vil kreve enkelte endringer i gjel-
dende regelverk. Det anbefales at det gis en egen
forskrift om Norsk helsearkiv som hjemles bade i
helselovgivningen og i arkivloven. Forskriften skal
etter forutsetningen inneholde bestemmelser om
formaélet med det helseregistret som etableres i
Norsk helsearkiv samt neermere om innholdet i og
databehandlingsansvarlig mv. for dette. Videre méa
forskriften ha bestemmelser om avlevering, beva-
rings- og kassasjonsregler, bruk av opplysningene
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og sammenstilling av opplysninger med andre
registre.

Det kreves endringer i helseregisterloven for a
hjemle en slik forskrift, i spesialisthelsetjeneste-
loven om avlevering samt bevaring og kassasjon,
og i pasientjournalforskriften om oppbevaring og
overfering av journaler.

I arkivloven kreves det ingen endringer der-
som Norsk helsearkiv er en enhet i Arkivverket.
Det mé imidlertid gjeres unntak fra visse bestem-
melser i arkivforskriften om avlevering samt beva-
ring og kassasjon.

Utvalget foreslar at det vurderes & foreta en
harmonisering av bestemmelsene i forvaltnings-
loven, spesialisthelsetjenesteloven og helse-
personelloven om bortfall av taushetsplikt.

2.6.2 @konomiske og administrative
konsekvenser

Kostnadene ved & etablere Norsk helsearkiv anslas

til 8 mill. kroner og de arlige driftskostnadene til 17

mill. kroner (2025).

Det forventes innsparinger i driften av spesia-
listhelsetjenestens virksomheter pga. kassasjon og
avlevering av arkivmateriale, samt ved skanning av
pasientjournaler ved gjeninnleggelse. Det vil imid-
lertid ta noe tid for virksomhetene vil merke denne
effekten. Klargjering av papirmaterialet for avleve-
ring og kassasjon vil kreve en noe gkt bemanning i
forhold til i dag. Dessuten vil det vaere kostnader
forbundet med & implementere de nedvendige eks-
portfunksjoner i virksomhetenes elektroniske sys-
temer.

Utvalget vurderer det slik at det forslag til
depotordning som utvalget har lagt frem, er den
losningen som gir lavest kostnader av de ulike
alternativene som er gjennomgatt.
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Kapittel 3
Virksomhetene i spesialisthelsetjenesten

3.1 Innledning

Arkivmateriale skapes i den enkelte virksomhet,
stor eller liten. Arkivmaterialet speiler pa den
maten den virksomheten det er skapt i. Det vil i
dette kapitlet bli gitt en naermere oversikt over
hvem som er, og har vert, arkivskapere av det
helsearkivmaterialet som i dag befinner seg i
spesialisthelsetjenestens virksomheter.

Spesialisthelsetjenesten bestir av somatiske
sykehus og poliklinikker, det psykiske helsevernet
med voksenpsykiatriske klinikker og behandlings-
hjem, barne- og ungdomspsykiatriske poliklinik-
ker, psykiatriske sykehjem og avtalene om privat
forpleining. Omfattet er ogsa privatspesialistene
(med og uten avtale med et regionalt helsefore-
tak), rusinstitusjonene med sentra, poliklinikker,
team og behandlingshjem, rehabiliterings- og
habiliteringsinstitusjonene og sykehusapotekene.

I denne utredningen benyttes begrepet «virk-
somhet» som en fellesbenevnelse pé alle de institu-
sjonene, poliklinikkene og praksisene som skaper
arkivmateriale i spesialisthelsetjenesten. Virksom-
hetsbegrepet omfatter derfor alt fra enkeltspesia-
listen som driver sin privatpraksis, til helseforeta-
ket med flere tusen ansatte. Skulle det likevel veere
behov for 4 si noe neermere om type virksomhet,
vil dette fremga eksplisitt i teksten.

I kraft av sin sterrelse og pasientgjennom-
stromning vil sykehusene til enhver tid veere de
virksomhetene i spesialisthelsetjenesten som ska-
per den sterste mengden arkivmateriale. Store
mengder arkivmateriale krever mye plass, og som
en konsekvens av dette vil det i forste omgang
vaere sykehusene som fir oppbevaringsproblemer
for sitt arkivmateriale. Allerede i dag er det mange
sykehus som er i en slik situasjon. Selv om det i
denne utredningen til tider er sykehusenes arkiv-
materiale som gjeres til gjenstand for sterst opp-
merksomhet, vil utvalgets vurderinger og forslag
gjelde alt det arkivmaterialet som befinner seg i
spesialisthelsetjenesten.

3.2 Utviklingen frem til det som er
dagens spesialisthelsetjeneste

For 1. januar 1970, da sykehusloven tradte i kraft,
skjedde utbyggingen av norske sykehus og andre
storre helseinstitusjoner vesentlig som folge av
lokalt initiativ fra kommunale og fylkeskommunale
myndigheter samt fra frivillige organisasjoner, sa
som Den norske Sanitetsforening. I enkelte tilfeller
ble mindre institusjoner bygget som folge av testa-
mentariske gaver eller som ledd i konsesjonsavta-
ler. Ogséa katolske menigheter var eiere og drivere
av helseinstitusjoner.

Mange lokalsykehus har blitt bygget opp
sammen med utviklingen av bysamfunn, gjerne
som en del av den samtidige industrialiseringen.
Eksempler pé dette er Rjukan, Odda og Longyear-
byen sykehus. Disse sykehusene hadde kirur-
giske og indremedisinske avdelinger, rentgenav-
delinger og som oftest fadeplasser, eventuelt fode-
avdelinger. Senere er ogsa andre spesialiteter kom-
met til.

I tidligere tider var det ogsa mer vanlig at virk-
somheter innenfor helsesektoren hadde betydning
i lokalmiljeet utover det & yte helsehjelp. For
eksempel var Gaustad sykehus en virksomhet der
det i tillegg til & bli gitt helsetjenester ble drevet
aktivt gardsbruk. P4 den méaten var Gaustad en
betydningsfull virksomhet i lokalmiljeet, ikke
minst som arbeidsplass ogsa for andre enn dem
som arbeidet i helsedelen av virksomheten. Gards-
drift har seerlig veert aktuelt & drive ved psyki-
atriske sykehus.

For sykehuslovens ikrafttredelse hadde man
ikke hatt bestemmelser om hvem som hadde plikt
til & bygge og drive virksomheter innenfor helse-
tjenesten. Bygging ble som regel ikke vurderti en
sterre sammenheng. Det avgjerende var et konsta-
tert behov samt at de skonomiske forutsetninger
for investering og drift var til stede. Som folge av
dette ble institusjonenes sterrelse, plassering og
funksjon ofte ikke vurdert ut over et lokalt behov.
Dette forte i en lang periode til at det ble bygget ut
et forholdsvis stort antall sma sykehusenheter.

Det var forst da sykehusloven tradte i kraft
1. januar 1970, at fylkesvis planlegging av syke-
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hus ble lovfestet. Ved endring i kommuneloven
av 1976 ble ansvaret for spesialisthelsetjenesten
lagt til fylkeskommunene som eiere av syke-
husene.

Fra samme tid ble sykehusene inndelt i regio-
ner med flere lokalsykehus og ett sentralsykehus i
hvert fylke. Fylkeskommunene skulle samarbeide
innen fem definerte helseregioner om de mest spe-
sialiserte oppgavene, regionsykehusoppgavene,
forst frivillig, etter 1999 palagt ved lov. Noen fa
sykehus ble ikke overfort (Rikshospitalet, Radium-
hospitalet, Statens senter for epilepsi, noen mindre
barnesykehus, Statens senter for narkomane og
Longyearbyen sykehus).

Rikshospitalet og Radiumhospitalet hadde i til-
legg til regionssykehusoppgaver ogsa flere lands-
dekkende funksjoner enn andre regionsykehus.
Dette hadde sammenheng med at disse sykehu-
sene fra lang tid tilbake var de eneste som var knyt-
tet til et universitet. Ulleval, Haukeland, Tromse og
Trondheim ble senere universitetssykehus. Alle
de nevnte sykehusene har ogsa na séikalte lands-
funksjoner, det vil si behandlingsoppgaver som
bare utfores ett sted i landet. Dette dreier seg
imidlertid om en liten pasientgruppe, om lag 1500
til 2000 pa landsbasis. Det er flest slike behand-
lingsoppgaver ved Rikshospitalet, der den sterste
gruppen utgjeres av pasienter med behov for trans-
plantasjoner.

3.2.1 Hvem eier sykehusene

Spersmalet om hvem som skal eie sykehusene, har
i arenes lop veert gjort til gjenstand for stadig nye
vurderinger, blant annet i NOU 1996:5 Hvem skal
eie sykehusene. Ett av forslagene i den utrednin-
gen var et regionalisert sykehusvesen med staten
som eier.

Da ny sykehuslov, lov 2. juli 1999 nr. 61 om
spesialisthelsetjenesten m.m. tradte i kraft 1.
januar 2001, inneholdt denne imidlertid ingen
endringer nar det gjaldt eierforholdet til syke-
husene. Det var fortsatt fylkeskommunene som
skulle ha et hovedansvar for & tilby spesialisthelse-
tjenester i og utenfor institusjon. De nye helse-
regionene bygget videre pa den regioninndelingen
som var ved lovendringen.

Det var forst ved den forelopig siste endrin-
gen, da Stortinget 6. juni 2001 behandlet «syke-
husreformen», jf. Ot.prp. nr. 66 (2000-2001) om
lov om helseforetak m.m. (helseforetaksloven)
med Innstilling O. nr. 118 (2000-2001), at et regio-
nalisert sykehusvesen med staten som eier ble
vedtatt av Stortinget. Ikrafttredelsen av helsefore-
taksloven 1. januar 2002 innebar at eieransvaret
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for sykehusene gikk over fra fylkeskommunene

til staten.

I forbindelse med at staten overtok ansvaret for
spesialisthelsetjenesten, ble den statlige delen av
spesialisthelsetjenesten organisert ved opprettelse
av fem regionale helseforetak (RHF). De regionale
helseforetakene er administrative organer mens
de underliggende organene, helseforetakene
(HF), er ansvarlige for tjenesteytingen. Bade de
regionale helseforetakene og helseforetakene er
juridisk selvstendige enheter. I tillegg til det stat-
lige eierskapet er det ogsa en ansvarliggjering av
driften innenfor lov og vedtekter.

Inndelingen i regionale helseforetak bygger pa
den tidligere regioninndelingen. Ved overferingen
til staten ble det gjort felgende inndeling:

— Helse Nord RHF: spesialisthelsetjenesten i
Nordland, Troms og Finnmark samt Longyear-
byen sykehus,

— Helse Midt-Norge RHF: spesialisthelsetjenes-
ten i Ser- og Nord-Trendelag og More og Roms-
dal,

— Helse Vest RHF: spesialisthelsetjenesten i
Sogn og Fjordane, Hordaland og Rogaland,

— Helse Ser RHF: spesialisthelsetjenesten i Aust-
og Vest-Agder, Vestfold, Buskerud, Telemark
samt Rikshospitalet-Radiumhospitalet, Statens
senter for epilepsi og barnesykehusene for ast-
ma og allergi og

— Helse Ost RHF: spesialisthelsetjenesten i Oslo,
Akershus, Ostfold, Hedmark og Oppland samt
Statens klinikk for narkomane.

Flere helseforetak er satt sammen pa tvers av tid-
ligere fylkesgrenser, der dette er mer hensikts-
messig ut fra befolkningsgrunnlag og kommunika-
sjon. Det pagér et betydelig arbeid i de fleste regio-
nale helseforetak for & komme frem til en bedre
sykehusstruktur, ikke minst pd grunnlag av den
medisinsk-tekniske utviklingen som har skjedd, og
som gjor at noen oppgaver ma samles, samtidig
som akuttberedskap skal dekkes pd en méate som
er faglig sett best mulig.

Helse- og omsorgsdepartementet tildeler de
regionale helseforetakene ekonomiske midler,
med tilherende rapporteringskrav, og utever
eierstyring via foretaksmeter.

Ved den statlige overtagelsen av spesialisthel-
setjenesten overtok staten ogsé ansvaret for andre
helsetjenester som fylkeskommunene tidligere
hadde ansvaret for, herunder det psykiske helse-
vernet med voksenpsykiatriske sykehus, distrikts-
psykiatriske sentre, barne- og ungdomspsykia-
triske klinikker og behandlingshjem og barne- og
ungdomspsyKkiatriske poliklinikker, psykiatriske
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sykehjem og avtalene om privat forpleining. De
regionale helseforetakene overtok ogsa avtalene
med de private spesialistene (som allerede hadde
avtaler).

Nar det gjelder den delen av spesialisthelsetje-
nesten som omfatter rusomsorgen, er dette et
omrade som i lepet av de siste arene har gitt fra &
veere tjenester fordelt pa tre ansvarlige forvalt-
ningsnivier (kommune, fylkeskommune og stat),
til & veere tjenester som na ligger til kommunene og
staten ved de regionale helseforetakene. Det var da
Rusreform I og II ble vedtatt, jf. Ot.prp. nr. 3 (2002-
2003) og Ot.prp. nr. 54 (2002-2003), at staten over-
tok alt ansvar for den delen av tjenestene som faller
inn under & veere spesialisthelsetjenester, her-
under spesialiserte helsetjenester for rusmiddel-
misbrukere. Disse endringene tradte i kraft 1.
januar 2004.

Mange av de virksomhetene vi i dag har i hel-
setjenesten har gjennom tidene hatt forskjellige
eiere, og har i ulik grad vert gjenstand for sam-
mensliinger og opplesninger. Opprinnelsen til
det som i dag er et stort, statlig eid sykehus, kan
for eksempel ha veert flere mindre sykehus. Et
eksempel er Serlandet sykehus som omfatter
samtlige sykehus i de to Agder-fylkene, soma-
tiske og psykiatriske sykehus samt private virk-
somheter overtatt av det offentlige. Det helse-
arkivmaterialet som i dag befinner seg i denne
virksomheten, er derfor arkivmateriale skapt
under forskjellige eiere og forskjellige forhold,
herunder endrede rettskrav til blant annet foring
av pasientjournaler.

En annen endring som har skjedd, er at syke-
hus tidligere var bygget opp med avdelinger rundt
medisinske spesialiteter tilsvarende inndelingen
av legespesialiteter, s& som indremedisin, ore-
nese-halssykdommer og nevrologi. Denne struktu-
ren er ikke like tydelig alle steder lenger, og utset-
tes for betydelige endringer. Stadig nye avdelin-
ger/enheter blir opprettet der diagnostikk og
behandling av et organ (for eksempel hjerte) er
den samlende faktor snarere enn legespesialiteten.
Det har ogsa skjedd store omlegginger fra at pasi-
enter som for ble innlagt i sengeposter, i dag
behandles som dagpasienter eller poliklinisk for de
samme lidelsene.

3.2.2 Arkivmaterialeti spesialisthelse-
tjenesten

Uavhengig av eierstruktur har det gjennom

tidene blitt produsert helsearkivmateriale i form

av pasientjournaler og annet pasientrelatert mate-

riale samt sakarkivmateriale i de virksomhetene
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som i dag utgjer spesialisthelsetjenesten. Alt
avhengig av virksomhetenes alder, type virksom-
het, lov- og forskriftskrav og krav fra ledelsen om
a fore ulike former for oversikter og nedtegnelser
av helsehjelp og andre pasientrelaterte aktivite-
ter, befinner det seg arkivmateriale rundt i spesia-
listhelsetjenesten av sveert ulik karakter og kvali-
tet.

Det regelverket med lover, forskrifter og even-
tuelle retningslinjer som til enhver tid har veert
gjeldende for journalfering og annen dokumenta-
sjon av aktivitet, herunder internkontroll, har ogsa
stor betydning for kvaliteten og ikke minst detalje-
ringsgraden pa det arkivmaterialet som i dag
befinner seg i spesialisthelsetjenesten. Den retts-
lige reguleringen pa omradet har i tidens lop blitt
stadig mer omfattende og detaljert ved at flere og
flere helsepersonellgrupper i tillegg til legene ma
dokumentere den helsehjelpen de yter. Ogsa kra-
vene til hva som skal fremgé av en pasientjournal
har blitt mer detaljert. Dessuten har kravene til
internkontroll blitt formalisert og etter hvert utvi-
det!.

Arkivmateriale som ble produsert i tidligere
tiders sykehus og andre virksomheter, var av
noksé beskjedent omfang. Det har imidlertid veert
en betydelig okning i volumet de senere ar, bla.
som folge av regelverkets utvidede krav. En over-
veiende del av spesialisthelsetjenestens arkiv-
materiale i dag er derfor av forholdsvis ny dato.

Som tidligere beskrevet kan utgangspunktet
for et av dagens store sykehus ha vert flere min-
dre virksomheter. Fra 1970-arene var disse eiet og
drevet av fylkeskommunene, men for dette var det
en rekke ulike eierforhold. Det materialet som
befant seg i de fylkeskommunale sykehusene for
den statlige overtagelsen, kan altsi pa bakgrunn av
virksomhetens opprinnelse ha vaert skapt bade av
offentlige og private arkivskapere. Men det meste
var etter all sannsynlighet fra den fylkeskommu-
nale perioden. Da staten 1. januar 2002 overtok
ansvaret for spesialisthelsetjenesten, herunder
eierskapet til sykehusene, fikk de ogsad overfort
det arkivmaterialet som befant seg i virksomhe-
tene forut for overtagelsen, jf. kapittel 6.4.

Noen av virksomhetene i spesialisthelsetjenes-
ten har avlevert arkivmateriale til arkivdepot. Bade
statlige, fylkeskommunale, interkommunale og
kommunale depotinstitusjoner har mottatt slike
helsearkiver, men mengden er beskjeden i forhold
til det totale volumet i spesialisthelsetjenesten?.

1 Utviklingen av bestemmelser om foring av pasientjournal er

nermere behandlet i kapittel 6.2.
2 Jf. kapittel 4.3.
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Inntil 1999 var det kun statlige virksomheter som
hadde avleveringsplikt til arkivdepot, men fra 1999
gjelder slik plikt for alle offentlige virksomheter®.

3.3 Dagens spesialisthelsetjeneste

Det finnes ikke én lov- eller forskriftsbestemmelse
som definerer hva spesialisthelsetjenesten er. Lov
2. juli 1999 nr. 61 om spesialisthelsetjenesten m.m.
gir imidlertid i § 2-1a en opplisting over tjenester
det regionale helseforetaket skal serge for a tilby
personer med fast bopel eller oppholdssted innen
helseregionen. Alle de tjenestene som nevnes i
bestemmelsen, er spesialisthelsetjenester. Bestem-
melsen er imidlertid ikke uttemmende, da ogsa
andre tjenester kan bli fastsatt 4 vaere spesialist-
helsetjeneste, jf. lovens § 1-2 andre ledd. Begrepet
«spesialisthelsetjeneste» er ifelge merknadene til
spesialisthelsetjenesteloven § 1-2 «et samlebegrep
pa de helsetjenestene som man har funnet det hen-
siktsmessig a ikke péalegge kommunene ansvaret
for. Hva som er hensiktsmessig i denne sammen-
heng vil kunne endre seg over tid. Begrepet ma
sees i sammenheng med den faktiske oppgavefor-
delingen mellom nivaene».

Man kan derfor si at spesialisthelsetjenesten er
alt det som ikke er primerhelsetjenesten eller
ogsa omtalt som ferstelinjetjenesten. Primaerhelse-
tjenesten er alle helsetjenester som kommunene
etter lov 19. november 1982 nr. 66 om helsetjenes-
ten i kommunene er forpliktet til 4 opprette, her-
under pleie- og omsorgstjenester, legevaktord-
ning, jordmortjeneste og allmennlegetjeneste
(herunder en fastlegeordning). I tillegg bestar pri-
meerhelsetjenesten av annet helsepersonell som
ikke er privatpraktiserende spesialister, og som
etter helsepersonelloven er palagt 4 fere pasient-
journal.

3.3.1 Den organisatoriske oppbygningen av

dagens spesialisthelsetjeneste

For 4 kunne gi en neermere fremstilling av den
organisatoriske  oppbygningen av  dagens
spesialisthelsetjeneste ma vi se p4 hvem som har
ansvaret for & tilby spesialisthelsetjenester, samt
hvordan disse tjenestene er organisert.

De regionale helseforetakene har to hovedopp-
gaver:
— driftsansvar for den offentlige spesialisthelse-

tjenesten og

3 Jf beskrivelsen av arkivlovgivningen i kapittel 6.3.
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— «sprge-for-ansvaret», dvs. at befolkningen til-
bys de spesialisthelsetjenestene de har behov
for. I dette inngar at det ma gjores avtaler om
kjop av tjenester i, og eventuelt utenfor egen re-
gion, samt inngéas avtaler med private tjeneste-
ytere i den grad det er behov for det.

Det fremgar av spesialisthelsetjenesteloven § 2-1 at
staten er palagt ansvaret for at befolkningen gis
nodvendig spesialisthelsetjeneste. Bestemmelsen
lyder:

«Staten har det overordnede ansvar for at
befolkningen gis nedvendig spesialisthelse-
tjeneste.»

Av samme lov § 1-2, fremgar det at tjenestene
kan ytes av bade staten og private.

Da staten overtok sykehusene, ble det som
nevnt under pkt. 3.2, opprettet fem regionale helse-
foretak som staten alene er eier av. Et regionalt
helseforetak er etter helseforetaksloven § 2 andre
ledd en «virksomhet som eies av staten alene og
som er opprettet i medhold av § 8*. Regionalt helse-
foretak legger til rette for spesialisthelsetjenester,
forskning, undervisning og andre tjenester som
star i naturlig sammenheng med dette eller er
palagt i lov.» De regionale helseforetakene er etter
spesialisthelsetjenesteloven § 2-1a palagt 4 serge
for at personer med fast bopel eller oppholdssted
innen helseregionen tilbys spesialisthelsetjeneste i
og utenfor institusjon, herunder sykehustjenester,
medisinske laboratorietjenester, akuttmedisinsk
beredskap, medisinsk nedmeldetjeneste, luftam-
bulansetjeneste, tverrfaglig spesialisert behand-
ling av rusmisbrukere, transport til undersekelse
eller behandling i kommune- og spesialisthelse-
tjenesten og transport av behandlingspersonell.

For & oppfylle ansvaret om a kunne tilby ned-
vendige spesialisthelsetjenester, har staten ved de
regionale helseforetakene opprettet helseforetak
som de regionale helseforetakene alene stir som
eier av. Det fremgér av helseforetaksloven § 2
tredje ledd at et helseforetak er en «virksomhet
som eies av regionalt helseforetak alene og som er
opprettet i medhold av § 9°. Helseforetak yter

4 Helseforetaksloven § 8 lyder: «<Kongen i statsrad treffer ved-

tak om & opprette regionalt helseforetak. Vedtaket skal

uttrykkelig benevne foretaket som regionalt helseforetak

og inneholde foretakets vedtekter. Det skal dessuten inne-

holde bestemmelser om:

1. hvem som skal vaere medlemmer av styret, herunder
styrets leder og nestleder,

2. hvem som skal vaere foretakets revisor,

3. statens innskudd, herunder hvilke sykehus og andre
institusjoner foretaket skal overta ved opprettelsen.

Det regionale helseforetaket er stiftet nar Kongen har truf-

fet vedtak etter forste ledd.»
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spesialisthelsetjenester, forskning, undervisning
og andre tjenester som star i naturlig sammenheng
med dette eller er palagt i lov.»

I tillegg til at de regionale helseforetakene har
opprettet helseforetak som yter tjenester, er det
inngatt avtaler mellom de regionale helsefore-
takene og private utevere/virksomheter som yter
spesialisthelsetjenester. De private uteverne/virk-
somhetene omfatter private sykehus, private psyki-
atriske institusjoner, rusinstitusjoner og enkelt-
spesialister.

I tillegg til statens egne virksomheter og de
virksomhetene som de regionale helseforetakene
har inngatt avtale med, bestir spesialisthelse-
tjenesten ogséa av en del private sykehus og spesia-
lister som yter spesialisthelsetjenester. I denne
utredningen omtales disse virksomhetene som pri-
vate uten avtale.

Ut ifra det ovenstidende fremgér det med all
tydelighet at begrepet spesialisthelsetjeneste ikke
dekker en tjeneste som er konstant. Helseforetak
kan slas sammen, nedlegges eller opprettes, og
avtaler inngétt med private virksomheter kan opp-
here og det kan inngas nye. Den private delen av
spesialisthelsetjenesten som ikke har avtaler, vil
ogsa variere over tid alt avhengig av om nye private
sykehus godkjennes eller gamle nedlegges, samt
at privatspesialistene naturlig nok vil komme og
ga. Kun pa et gitt tidspunkt kan man derfor eksakt
si hvilke virksomheter landets spesialisthelse-
tjeneste bestar av.

Fordi det ikke alltid er klart hva som skal reg-
nes som en spesialisthelsetjeneste, gir spesialist-
helsetjenesteloven § 1-2 andre ledd hjemmel for at
departementet, i forskrift eller i det enkelte tilfellet
kan bestemme hva som er spesialisthelsetjeneste.
Pa denne maten kan nye tjenester som ikke tid-
ligere har veert bestemt som spesialisthelse-
tjeneste, bli bestemt av departementet som en
spesialisthelsetjeneste.

Ogsa ved lovendring kan tjenester som tid-
ligere ikke har vert ansett som spesialisthelse-
tjeneste, bli & regne som spesialisthelsetjeneste.
Dette var tilfellet da lovens § 2-1a ved endrings-

5 Helseforetaksloven § 9 lyder: «Utevende virksomhet skal

organiseres som helseforetak. Styret selv i regionalt helse-

foretak treffer vedtak om & opprette helseforetak. Vedtaket

skal uttrykkelig benevne foretaket som helseforetak og

inneholde foretakets vedtekter. Det skal dessuten inne-

holde bestemmelser om:

1. hvem som skal veere medlem av styret, herunder styrets
leder og nestleder,

2. hvem som skal veere foretakets revisor,

3 eierens innskudd.

Helseforetaket er stiftet nar styret i det regionale helsefore-

taket har truffet vedtak etter forste ledd.»
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lover av 28. november 2003 nr. 96 og 99 (med ikraft-
tredelse 1. januar 2004) ble endret til ogsa a
omfatte transport til undersokelse eller behandling
i kommune- og spesialisthelsetjenesten og trans-
port av behandlingspersonell samt tverrfaglig
spesialisert behandling for rusmiddelmisbruk,
herunder institusjonsplasser som kan ta imot
rusmiddelmisbrukere med hjemmel i sosial-
tjenesteloven §§ 6-2 og 6-3.

3.3.2 Virksomhetene i spesialisthelse-
tjenesten

I det folgende skal vi se neermere pa hva slags virk-

somhet et helseforetak er og hva slags virksom-

heter den private delen av spesialisthelsetjenesten

bestar av.

For oversiktens skyld gir vi i det nedenstaende
en fremstilling av det enkelte regionale helsefore-
tak med sine underliggende helseforetak pr. mars
2006. Under hvert helseforetak er det igjen et vari-
erende antall virksomheter, s som sykehus, psyki-
atriske institusjoner, rusinstitusjoner, distriktspsy-
kiatriske sentre (DPSer) og barne- og ungdoms-
psykiatriske sentre (BUPer). Sykehusapotek, eller
apotekene kan vare organisert som egne helse-
foretak, hvilket fremgéar av oversikten.

Helse Ost RHF

Aker universitetssykehus HF
Akershus universitetssykehus HF
Sykehuset Asker og Berum HF
Sykehuset Ostfold HF

Sykehuset Innlandet HF

Sunnaas Sykehus HF

Ulleval universitetssykehus HF
Sykehusapotekene ANS

Helse Vest RHF

Helse Stavanger HF
Helse Fonna HF
Helse Bergen HF
Helse Forde HF
Apotekene Vest HF

Helse Midt-Norge RHF
Helse Nord-Trendelag HF
Helse Nordmere og Romsdal HF
Helse Sunnmere HF
Rusbehandling Midt-Norge HF
St. Olavs Hospital HF
Sykehusapotekene i Midt-Norge HF
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Helse Nord RHF

Helse Finnmark HF
Universitetssykehuset Nord-Norge HF
Halogalandssykehuset HF
Nordlandssykehuset HF
Helgelandssykehuset HF
Sykehusapoteket Nord HF

Helse Sor RHF

Blefjell sykehus HF

Psykiatrien i Vestfold HF
Rikshospitalet-Radiumhospitelet HF
Ringerike sykehus HF
Sykehusapotekene ANS

Sykehuset Buskerud HF

Sykehuset i Vestfold HF

Sykehuset Telemark HF

Serlandet sykehus HF

3.3.2.1 Helseforetakene

Det var pr. mars 2006 33 helseforetak inkludert
sykehusapotekene.

For Helse @st RHF og Helse Ser RHF er syke-
husapotekene organisert i ett ANS (ansvarlig sel-
skap). Definisjonen péa et helseforetak er som det
fremgér over: «Helseforetak er virksomhet som
eies av regionalt helseforetak alene og som er opp-
rettet i medhold av § 9. Helseforetak yter spesialist-
helsetjenester, forskning, undervisning og andre
tjenester som star i naturlig sammenheng med
dette eller er palagt i lov.»

Helseforetak er en betegnelse pa en virksomhet
som bestér av én eller flere virksomheter som yter
helsetjenester. Innenfor helseforetakene finner vi
sykehusene, rusinstitusjonene med sine poliklinik-
ker, team, akuttinstitusjoner m.m., de psykiatriske
institusjonene med sine sentra, poliklinikker, team,
behandlingshjem m.m., de distriktspsykiatriske
sentrene (DPSene), barne- og ungdomspsykia-
triske poliklinikker, sykehusapotekene, rehabilite-
rings- og habiliteringsinstitusjonene.

Som eksempel pa et helseforetak bestar Blefjell
sykehus HF av Blefjell sykehus Kongsberg, Ble-
fiell sykehus Notodden og Blefjell sykehus Rjukan.
Et annet eksempel er Rikshospitalet-Radiumhospi-
talet HF som bestar av Rikshospitalet, Radiumhos-
pitalet, spesialsykehuset for rehabilitering Kyst-
hospitalet, Spesialsykehuset for rehabilitering
Kongsgard sykehus, Spesialsykehuset for epilepsi,
Geilomo Barnesykehus og Voksentoppen senter
for astma og allergi.

Som nevnt over er sykehusapotekene i Helse
Ser RHF og Helse Ost RHF organisert som ett
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ansvarlig selskap, Sykehusapotekene ANS. Syke-
husapotekene ANS bestar av Sykehusapoteket
Drammen, Sykehusapoteket Kristiansand, Syke-
husapoteket Tensberg, Sykehusapoteket Skien,
Sykehusapoteket Rikshospitalet og Sykehusapote-
ket Radiumhospitalet.

Helseforetakenes formal fremgéar av helsefore-
taksloven § 1 andre ledd som lyder: «Helsefore-
takenes formal er 4 yte gode og likeverdige spesia-
listhelsetjenester til alle som trenger det nar de
trenger det, uavhengig av alder, kjonn, bosted, ako-
nomi og etnisk bakgrunn, samt i legge til rette for
forskning og undervisning.» Det er spesialisthelse-
tjenesteloven som regulerer de virksomhetene
som yter spesialisthelsetjenester. Blant annet frem-
gér det av lovens § 3-2 en plikt til & serge for at jour-
nal- og informasjonssystemene i virksomheten er
forsvarlige. Spesialisthelsetjenesteloven har ogsa
bestemmelser om godkjenning av helseinstitusjo-
ner og helsetjenester, om legefordeling og om
finansiering av tjenestene. Videre har spesialisthel-
setjenesteloven bestemmelser om taushetsplikt og
opplysningsplikt som gjenspeiler bestemmelsene i
lov 2. juli 1999 nr. 64 om helsepersonell mv. nar det
gjelder helsepersonells taushetsplikt og opplys-
ningsplikt. Spesialisthelsetjenesteloven har ogsa
bestemmelser om pélegg og tvangsmulkt, her-
under at virksomheter kan stenges dersom Statens
helsetilsyn finner det nedvendig.

Helseforetaksloven regulerer forholdet mel-
lom eier og foretaksledelse og det innbyrdes for-
holdet i foretaksledelsen, det vil si mellom styre
og daglig leder. Loven regulerer siledes utevel-
sen av statlig eierstyring, fastsetter foretakets
overste styre- og ledelsesorganer, deres sammen-
setning, myndighet og saksbehandling. Fordi
foretakene er egne rettssubjekter, inneholde
loven ogsa enkelte regler om forholdet til kredito-
rene og andre medkontrahenter. Loven regulerer
ogsa de ansattes representasjon i foretakenes sty-
rende organer.

3.3.2.2 De private virksomhetene

Spesialisthelsetjenesten bestar i tillegg til helse-
foretakene av private sykehus, private rusinstitu-
sjoner og private spesialister, hvorav noen har
etablert virksomhet sammen.

Utover de tjenestene som gis av helsefore-
takene selv, inngéar de regionale helseforetakene
avtaler med private sykehus, private rusinstitusjo-
ner og private spesialister for a oppfylle plikten til 4
gi nedvendige helsetjenester til befolkningen.
Disse avtalene vil variere over tid, alt avhengig av
hva det enkelte regionale helseforetak har behov



NOU 2006: 5 29

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene Kapittel 3
Tabell 3.1 Utvikling i antall opphold fra 2003 til 2004 - pr. oppholdstype, hele landet
Oppholdstype 2003 2004  Endring Prosentvis Andel av
03-04 endring 03-04 endring
Heldegnsopphold 828 876 841 790 12914 1,6 % 24 %
Dagopphold innlagte 207 320 230 321 23 001 11,1% 42 %
Dagbehandling poliklinikk 214 275 232 650 18 375 8,6 % 34 %
Alle oppholdstyper 1250471 1304 761 54 290 4,3% -
Polikliniske konsultasjoner 3240 745 3374 388 133 643 4,1% -
Kilde: NPR

for 4 inngd avtale om for & kunne gi nedvendige
helsetjenester i sin region.

3.4 Spesialisthelsetjenestens omfang
og ressursbruk

Sammenlignet med andre land bruker Norge rela-
tivt mye ressurser pr. innbygger pa spesialisthelse-
tjenesten. Hvis det korrigeres for prisforskjellen,
er det bare USA og Sveits som bruker mer enn oss.
Sintef Helse har nylig gitt ut en rapport om sentrale
utviklingstrekk innen spesialisthelsetjenesten
1999-2003, ISBN 82-14-03672-0. Det henvises til
denne for detaljer. I denne perioden har aktivitets-
nivaet, seerlig innen den somatiske helsetjenesten,
steget betydelig. Antallet degnopphold har ekt til
830 000, dagopphold til 420 000, en eKking pa nesten
24 prosent. Ogsé innen psykiatrien er det okning,
naermere bestemt en vekst pa 16 prosent.

I tabell 3.1 gis en oversikt for 2004 med endrin-
ger fra 2003 til sammenlikning.

Av data fra Norsk pasientregister for 2004 frem-
gér det at den samlede veksten i aktiviteten ved de
somatiske sykehusene fra 2003 til 2004 var pa 4,3
prosent. Dette inkluderer ogsd de mindre private
sykehusene som leverer pasientdata til Norsk pasi-
entregister. De aller fleste somatiske sykehus, dvs.
alle offentlige og mange private leverer data til
Norsk pasientregister. Private spesialister er ikke
med. Statistikken gir likevel et godt bilde av virk-
somhetenes omfang. Det er viktig & legge merke til
at det er en overveiende del av pasientene som blir
behandlet ved polikliniske konsultasjoner.

Nar det gjelder den tverrfaglige spesialiserte
behandlingen av rusmiddelmisbrukere i spesialist-
helsetjenesten, var utgiftene til denne behandlin-
gen 1,77 milliarder kroner i 2004.

Det gjennomferes en opptrappingsplan for psy-
kisk helsevern fra 1998 til 2008. Det har vaert en
stor ekning i antallet behandlede pasienter. Den
sterste skningen skjer i behandling utenfor institu-

sjon. Fra 1998 til 2004, dvs. tidsrommet sa langt for
opptrappingsplanen, har ekningen veert 282 800
voksne psykiatriske pasienter, eller 59 prosent.
Antallet degnopphold har ekt med 10 500, dvs. 31
prosent i samme periode.

I 2004 fikk 39 900 barn og unge behandling i
det psykiske helsevernet, 97 prosent ble behandlet
poliklinisk. Det har veert en ekning fra 1998 pa 91
prosent.

Budsjettet for de regionale helseforetakene var
i 2005 pa vel 67 milliarder kroner. Hver for seg kan
derfor de regionale helseforetakene male seg med
landets storste bedrifter. Det er om lag 110.000
mennesker ansatt i helseforetakene, og samlet sett
har helseforetakene flere arbeidstakere enn noen
annen type virksomhet i Norge.

3.5 Arkivenes betydning

Spesialisthelsetjenesten er en sektor som star helt
sentralt i det norske samfunn. Ikke bare er den lan-
dets desidert storste arbeidsplass. Den utferer
0gsa en type oppgaver som berorer hele befolknin-
gen. Praktisk talt enhver nordmann har en eller
flere kontakter med spesialisthelsetjenesten i lopet
av livet.

Den omfattende aktiviteten som spesialist-
helsetjenesten representerer, skaper store meng-
der dokumentasjon, noe som tydelig vil fremga av
senere kapitler i denne utredningen. Dokumenta-
sjonen har primaert som formal 4 ivareta virksom-
hetenes behov knyttet til pasientbehandling samt
drift og administrasjon av egen virksomhet. Men
den har ogsa verdi ut over dette. I en sektor som
utgjer en sa sentral del av samfunnslivet, vil doku-
mentasjonen bade kunne vare av interesse for det
store antallet personer som er direkte berert av
aktivitetene (pasientene), og for samfunnet som
helhet. Spesialisthelsetjenestens arkiver er viktig
samfunnsdokumentasjon som kan belyse utviklin-
gen av sykdommer i samfunnet og hvordan sam-
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funnet har forholdt seg til dette, bade i form av
utbygging av helsetjenester og utvikling av
behandlingsmetoder. Dokumentasjon av hvordan
helsetjenestene har utviklet seg, er en viktig del av
den samlede dokumentasjon av samfunnsutviklin-
gen.

Viktig dokumentasjon krever at den behandles
deretter. Dokumentasjonen skal veere lett tilgjen-
gelig for virksomhetenes egen bruk, sarlig for a
yte helsehjelp, og den er aktuell for dette formalet
over lang tid, dvs. s lenge pasienten lever. Dette
krever bade gode oppbevaringsforhold og effektiv
gjenfinning og fremhenting. Dessuten er det mye
sensitiv informasjon i spesialisthelsetjenestens
arkiver. Dette stiller strenge krav til skjerming mot

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

uvedkommende, slik at fundamentale personvern-
hensyn blir ivaretatt. Nar virksomhetenes egen
bruk er over, kan dokumentasjonen fortsatt ha
verdi for forskningsformal og for & dokumentere
viktige deler av samfunnsutviklingen. Da mé det
tas stilling til hva som er bevaringsverdig for etter-
tiden, og etableres ordninger som sikrer at det
bevaringsverdige materialet blir oppbevart pa for-
skriftsmessig mate og gjort tilgjengelig for autori-
sert bruk.

Utvalget legger til grunn for sitt arbeid at
behandlingen av spesialisthelsetjenestens arkiver
vil ha stor betydning for hvordan bade fortidens og
fremtidens samfunnsutvikling blir dokumentert.
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Kapittel 4

Kapittel 4
Arkivmaterialet

4.1 Generelt om helsearkiver

Helsearkivene omfatter alt arkivmateriale i helse-
sektoren, dvs. alle typer dokumenter som blir til
som ledd i den aktivitet som uteves i virksom-
hetene. Begrepet dokument er her brukt i arkiv-
lovens betydning, dvs. «en logisk avgrenset informa-
sjonsmengde som er lagret pd et medium for senere
lesing, Iytting, fremvisning eller overforing»'. Dette
omfatter alle typer skriftlig informasjon, lyd og bil-
der (herunder levende bilder) samt kombinasjo-
ner av disse informasjonsformene. Og det omfatter
alle tenkelige lagringsformater og lagringsmedier.

Derimot regnes ikke gjenstander og biologisk
materiale som arkivmateriale. Dette er materiale
hvor informasjonen ligger i selve mediet (mate-
rien), mens arkivlovens dokumentbegrep knytter
seg til beskrivende informasjon om noe annet enn
selve mediet den er lagret pa, dvs. handlinger, hen-
delser, tilstander, fenomener etc. Denne informa-
sjonen er representert ved symboler som skrift,
lyd eller bilde, jf. arkivlovens formulering: «for
senere lesing, lytting, fremvisning eller over-
foring».

Til tross for denne avgrensningen vil det kunne
veere ner sammenheng mellom arkivmateriale i
helsesektoren og biologisk materiale. Dette gjel-
der for eksempel biologiske prever knyttet til for-
hold som er beskrevet i en pasientjournal. Og
generelt vil enhver beskrivelse og ethvert bilde av
biologisk materiale som produseres eller mottas av
en virksomhet, veere arkivmateriale. Utvalget vil
derfor ogsd matte se pad denne sammenhengen.

Arkivmateriale i arkivlovens forstand er doku-
menter som blir til som ledd i en virksomhet®. Dette
inneberer at kun dokumenter som har tilknytning
til de aktiviteter som uteves i en virksomhet, inngér
i virksomhetens arkiv. Det innebzerer ogsé at doku-
mentene méa knyttes opp mot de funksjoner og akti-
viteter de er en del av. Arkivmaterialet skal doku-
mentere disse aktivitetene, og dette forutsetter at
dokumentene behandles og forstas i den kontekst
hvor de oppsto, dvs. at de ma ses i sammenheng

! Arkivloven § 2 bokstav a.
2 Arkivloven § 2 bokstav b.

med andre relevante dokumenter og med de funk-
sjoner som de er en del av. For utvalgets vurde-
ringer innebarer dette at det materiale som skal
bevares, mé ses i ssmmenheng med funksjonene i
den virksomheten hvor materialet ble til, og i en
fremtidig depotordning ma tilstrekkelig informa-
sjon om denne sammenhengen opprettholdes sa
lenge materialet bevares.

Arkivlovens arkivbegrep favner vidt og dekker
i prinsippet det aller meste av dokumenter og
informasjon som behandles i en virksomhet. Det er
imidlertid innfert en mer praktisk avgrensning av
hva et arkiv skal omfatte gjennom bestemmelser
om arkivbegrensning®. Arkivbegrensning inne-
berer at visse typer materiale skal holdes utenfor
eller fijernes fra arkivet, og dette gjelder dokumen-
ter som verken er gjenstand for saksbehandling eller
har verdi som dokumentasjon. Saksbehandling ma
her forstés i vid betydning, og i helsesektoren vil
det bl.a. omfatte alle typer oppgaver knyttet til
helsehjelp. Eksempler pa materiale som skal skil-
les ut ved arkivbegrensning er trykksaker og
annet mangfoldiggjort materiale (med unntak av
det virksomheten selv har produsert eller benyttet
i sine aktiviteter), utkast, kladder og kopier som
ikke har betydning som dokumentasjon, samt
tekstfiler og lignende som ikke inngér i en eller
annen form for elektronisk arkivsystem (elek-
tronisk sakarkiv, EPJ-system etc.).

I helselovgivningen er en tilsvarende tanke-
gang uttrykt i helsepersonelloven § 40, hvor det
heter at journalen «skal inneholde relevante og
nedvendige opplysninger om pasienten og helse-
hjelpen», og i pasientjournalforskriften § 8 andre
ledd hvor det fremgér at rentgenbilder, video- og
lydopptak mv. «er 4 anse som del av journalen inntil
nedvendig informasjon er nedtegnet pa forsvarlig
mate.» Virksomheten méa altsa ta stilling til hva
som er relevant og nedvendig informasjon, og bare
denne skal inngd i pasientjournalen (og dermed
arkivet).

Utvalget legger til grunn at nedvendig arkiv-
begrensning i all hovedsak blir utfert som del av de
lopende aktiviteter i virksomhetene, og at slikt

3 Arkivforskriften §§ 3-18 og 3-19, jf. arkivloven § 12.
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materiale som hovedregel ikke vil veere relevant
for de vurderinger som skal foretas. Men man ma
likevel regne med at det i en del tilfeller vil veere
arkivert materiale som skulle ha vert skilt ut ved
arkivbegrensning (for eksempel flere kopier av
samme dokument). Hvis omfanget av slikt materi-
ale er betydelig, ma man vurdere om det vil lenne
seg 4 skille dette ut fer materialet avleveres, for
derved & redusere plassbehovet i depotordningen.
Den praktiske gjennomfering av slik arkivbegrens-
ning ma eventuelt ses i sammenheng med kassa-
sjon av materiale som ikke er bevaringsverdig, jf.
kapittel 10.

Utvalgets mandat er begrenset til det materiale
som er skapt eller som blir skapt i tiden fremover.
Oppgaven er a finne ordninger for & bevare og til-
gjengeliggjore dette materialet for ettertiden eller
inntil det eventuelt kan kasseres. Det er derimot
ikke utvalgets oppgave & vurdere helseorganenes
arkivdanningsfunksjoner, dvs. hva slags materiale
som skal inngd i deres arkiver, hvordan deres
arkivsystemer og rutiner skal utformes osv. Utval-
get skal forholde seg til den virkelighet som er
resultatet av virksomhetenes arkivarbeid hittil, og
det som avtegner seg som virkeligheten i den neer-
meste fremtid. Men det er likevel grunn til 4 under-
streke at kvaliteten pa det arkivarbeidet som
utferes i virksomhetene, vil kunne ha betydelige
konsekvenser for kostnadene ved et tilfredsstil-
lende tjenestetilbud i en depotordning for helsear-
kiver. Dette vil bli neermere kommentert nar depot-
ordningens tjenestetilbud og kostnader droftes.

Disse innledende betraktninger gjelder helsear-
kiver generelt. Men utredningens fase I, som er
rammen for utvalgets mandat, er begrenset til
spesialisthelsetjenestens arkiver. Det er derfor
disse arkivene som utgjer rammen for den folgende
mer spesifikke beskrivelse av arkivmaterialet.

4.2 Typer arkivmateriale i spesialist-
helsetjenesten

Arkivmaterialet i spesialisthelsetjenesten kan

deles inn i felgende hovedtyper:

— sakarkiv: dokumenter som produseres eller
mottas som ledd i helseorganets administrative
virksomhet

— pasientarkiv: dokumenter som produseres eller
mottas som ledd i helsehjelp overfor den enkel-
te pasient

— normgivende informasjon: kodeverk og klassi-
fikasjonssystemer samt styrings- og veiled-
ningsinformasjon
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- medisinske kvalitetsregister: helseregister
som har som formal 4 gi grunnlag for forskning
med sikte pa a4 heve kvaliteten i den helsehjelp
som ytes til pasienter med bestemte sykdom-
mer og/eller som mottar en spesiell form for
behandling

— forskningsmateriale: materiale som samles inn
eller produseres som ledd i forskningsaktivi-
teter i en virksomhet

— annet arkivmateriale: bl.a. registre og databa-
ser som benyttes som stottesystemer for saks-
behandling og helsehjelp i en virksomhet.

4.2.1 Sakarkiv

Sakarkivet er det arkivmaterialet som blir til gjen-
nom virksomhetens administrative aktiviteter og
funksjoner. Slike funksjoner er for det forste organ-
ets forvaltning av egen virksomhet — egenadmi-
nistrasjon, ekonomiforvaltning og personalforvalt-
ning. Dessuten gjelder det alle typer kontakt med
andre instanser og personer, herunder korrespon-
danse med myndigheter, vare- og tjenesteleveran-
derer, andre akterer bade innenfor og utenfor hel-
sesektoren etc. Ogsd dokumenter som utveksles
internt i virksomheten herer hjemme i sakarkivet,
bortsett fra dem som er direkte knyttet til behand-
lingen av den enkelte pasient.

Sakarkivet bestar altsd av ekstern og intern
korrespondanse, kontrakter og andre avtaler, rap-
porter, motereferater og andre typer dokumenter.
Dokumentene kan omhandle alle tenkelige emner
fra innkjep, eiendomsforvaltning, regnskap og per-
sonalsaker til alle typer spersmal knyttet til helse-
hjelp og helsefaglige spersmail. Men de doku-
menter som direkte omhandler helsehjelpen til
den enkelte pasient, inngér ikke her. Disse finnes i
egne pasientarkiver.

Nyere sakarkiver er ordnet etter en arkivnok-
kel. En arkivnekKkel er et klassifikasjonssystem for
ordning av dokumentene i sakarkivet, vanligvis
med inndeling etter emne. For dagens arkivdan-
ning er det utarbeidet en felles arkivnekkel for hel-
seforetakene. Denne ble tatt i bruk fra 1. januar
2003. Tidligere har det veert i bruk en del forskjel-
lige nekler, trolig sd langt tilbake som til 1960-
arene. Utvalget har ikke sett det som formalstjenlig
og heller ikke hatt kapasitet til 4 kartlegge neer-
mere hvilke arkivnekler som har veert tilgjenge-
lige, eller i hvilken grad slike faktisk har veert i
bruk. Det er imidlertid mye som tyder pa at sakar-
kivene frem til forholdsvis nylig har hatt lav priori-
tet i virksomhetene, og at dokumentene i mange
tilfeller verken har veert samlet i et arkiv eller ord-
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net etter en arkivnekkel eller et annet ordnings-
prinsipp. Mer om dette i kapittel 4.3.

Til nyere sakarkiver er det knyttet en postjour-
nal hvor all ekstern og til dels ogsa intern korre-
spondanse registreres. I dag benytter en rekke
virksomheter elektronisk postjournal, og noen har
ogsa gatt over til elektronisk sakarkiv, dvs. at ogsa
selve dokumentene er arkivert i elektronisk form.
Man far da et samlet elektronisk arkivsystem som
vanligvis er integrert med funksjoner for elektron-
isk saksbehandling. For elektronisk postjournal sa
vel som for elektroniske arkivsystemer finnes en
statlig standard, Noark-standarden, som er obliga-
torisk for alle offentlige organer?, herunder offent-
lige virksomheter i spesialisthelsetjenesten.

Kort oppsummert vil sakarkivene i spesialist-
helsetjenesten kunne fremtre i folgende varianter:
— Papirbasert sakarkiv i mer eller mindre ordnet

stand (ordnet etter en arkivnekkel eller andre

ordningsprinsipper) og til dels med en papirba-
sert postjournal (og eventuelle journalregistre)

— Papirbasert sakarkiv ordnet etter en arkivnek-
kel og med elektronisk postjournal (standardi-
sert etter Noark, men ogsé ikke-standardiserte
systemer har veert i bruk)

— Elektronisk arkivsystem etter Noark-stand-
arden (sakarkiv og postjournal, gjerne integrert
med funksjoner for saksbehandling).

Alle varianter vil kunne finnes i en og samme virk-
sombhet.

Sakarkivene har alltid hatt en sentral plass som
referanseramme for utformingen av arkivfaglige
prinsipper og regler, seerlig i den offentlige forvalt-
ning, og de er grundig beskrevet i arkivfaglig
litteratur, veiledninger etc. Spesialisthelsetjenes-
tens sakarkiver vil ikke i vesentlig grad avvike fra
dette hovedmensteret, og utvalget finner det der-
for ikke ngdvendig 4 foreta en detaljert beskrivelse
av komponenter, strukturer etc. i sakarkivene.

Sakarkivene er av helt sentral betydning for &
dokumentere den virksomhet som finner sted i
spesialisthelsetjenesten. Men i volum ruver de langt
mindre enn pasientarkivene, hvilket bl.a. skyldes at
det aller meste av aktivitetene i spesialisthelse-
tjienesten er knyttet til ytelse av helsehjelp til den
enkelte pasient. En neermere beskrivelse av arkiv-
materialets omfang og tilstand finnes i kapittel 4.3.

4.2.2 Pasientarkiv

Pasientarkivet skal inneholde all dokumentasjon
av den helsehjelp som virksomheten yter, samt

4 Arkivforskriften § 29, Riksarkivarens forskrift kapittel IX.
Se 0gsa neermere omtale nedenfor, i kapittel 6.5.1.
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administrasjon av denne helsehjelpen. Hoved-
tyngden av de aktuelle opplysningene vil, i henhold
til kravene til pasientjournalens innhold fastsatt i
helsepersonellovens § 40, jf. pasientjournalforskrif-
tens § 8, inngéa i det juridiske begrepet pasientjour-
nal, og det legges derfor her storst vekt pa denne.

Innholdet i pasientjournalsystemer og andre
informasjonssystemer som benyttes for 4 handtere
slik dokumentasjon, faller ogsa inn under begrepet
behandlingsrettede helseregistre, jf. helseregister-
loven § 2 nr. 7.

I tillegg til pasientjournaler vil det i pasient-
arkivet ogsd inngéd pasientadministrative opplys-
ninger samt dokumentasjon av eventuelle pasient-
relaterte tjenester som ytes til andre virksomheter
innenfor helsevesenet, for eksempel analyse av
blodprever mv.

4.2.2.1

Pasientjournalen skal ifelge helsepersonelloven
§ 40 fores i samsvar med god yrkesskikk og inne-
holde relevante og nedvendige opplysninger om
pasienten og helsehjelpen samt de opplysninger
som er nedvendige for & oppfylle meldeplikt eller
opplysningsplikt fastsatt i lov eller i medhold av lov.

Pasientjournalforskriften § 5 angir at det som
en hovedregel skal anvendes én samlet journal for
den enkelte pasient selv om helsehjelp ytes av flere
innen virksomheten. Selv om forskriften inne-
holder en omfattende oversikt over hvilke opplys-
ninger som skal inng4 i journalen, innebzerer ikke
dette at disse opplysningene er samlet i én papirba-
sert pasientjournal eller i ett elektronisk pasient-
journalsystem. Det er bade historiske, praktiske
og tekniske arsaker til dette.

Storparten av innholdet i de journaler som fin-
nes i spesialisthelsetjenesten i dag, er blitt til for
dagens regelverk ble utformet. Og journaler fra
ulike tidsepoker avspeiler de til enhver tid gjeld-
ende regler og den praksis som ble fulgt. Jo lenger
tilbake i tid man gér, desto knappere er informasjo-
nen. For hundre ar siden kunne et pasientopphold
veere representert ved en eneste linje i en protokoll
med kronologiske opptegnelser over sykehusets
virksomhet.

Pasientjournalen

Pasientjournalens innhold

Pasientjournalens innhold er utdypet i pasient-

journalforskriften § 8. Hoveddelen av innholdet

dreier seg om den helsehjelp som pasienten mot-

tar. Sentralt her er informasjon om

— nér og hvordan helsehjelp er gitt, for eksempel
i forbindelse med ordinaer konsultasjon, tele-
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fonkontakt, sykebesok eller opphold i helse-
institusjon samt dato for innleggelse og utskri-
ving

— bakgrunnen for helsehjelpen, opplysninger om
pasientens sykehistorie og opplysninger om pa-
géende behandling samt beskrivelse av pasien-
tens tilstand, herunder status ved innleggelse
og utskriving

— forelepig diagnose, observasjoner, funn, under-
sekelser, diagnose, behandling, pleie og annen
oppfelgning som settes i verk og resultatet av
dette, samt plan eller avtale om videre oppfolg-
ning

— utveksling av informasjon med annet helseper-
sonell, for eksempel henvisninger, epikriser,
innleggelsesbegjaeringer, resultater fra rekvi-
rerte underseokelser, attestkopier m.m.

— sykmeldinger og attester

— uttalelser om pasienten, for eksempel sakkyn-
dige uttalelser.

Denne oversikten er ikke komplett. Ogsa andre
typer opplysninger skal tas med dersom de vurde-
res som relevante og nedvendige.

Ut over dette skal enhver pasientjournal inne-
holde tilstrekkelige opplysninger til & kunne identi-
fisere og kontakte pasienten. Navn, adresse og
telefonnummer til pasientens narmeste parerende
vil ogsd veere en naturlig del av journalen. Dersom
pasienten selv ikke har samtykkekompetanse, skal
det ogsa inngd opplysninger om hvem som kan
samtykke for pasienten.

Videre skal pasientjournalen inneholde den
informasjon som er nedvendig for & dokumentere
at pasientens rettigheter er ivaretatt. Dette gjelder
opplysninger om rad og informasjon gitt til pasient
og parerende, pasientens samtykke til eller reser-
vasjon mot naermere angitt eller bestemte former
for helsehjelp, samt samtykke eller reservasjon
vedrerende informasjonsbehandling. Ogsa rettig-
heter som pasienten har gjort gjeldende, skal
dokumenteres, for eksempel innsyn i journal og
krav om retting eller sletting.

Papirbaserte pasientjournaler

For helsepersonelloven tradte i kraft 1. januar 2001
var det kun 4 av de til ssmmen 27 kategorier helse-
personell som gjennom lov hadde dokumenta-
sjonsplikt. Det var heller ikke krav om at det skulle
benyttes en felles journal for hele virksomheten.
De enkelte avdelinger forte ofte uavhengige jour-
naler for samme pasient, og det var hovedsakelig
leger som forte pasientjournalene. I tillegg til
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denne legejournalen forte andre kategorier helse-
personell i varierende grad egne journaler for pasi-
entene. Det var derfor ikke enkelt a etterleve kra-
vet om en felles pasientjournal som kom i 2001,
ettersom de dokumentene som etter loven skal
innga i journalen, var spredt rundt om pa avde-
lingene i mer eller kanskje helst mindre godt orga-
niserte arkivdeler.

Overgangen til en samlet journal méatte nedven-
digvis ta en del tid, og alle er ikke i mal enné. Flere
sykehus startet imidlertid allerede pa 90-tallet
arbeidet med & samle relevant dokumentasjon i en
felles pasientjournal, og da gjerne med utgangs-
punkt i anbefalinger fra Statens helsetilsyn®.
Denne type samlingsprosess er tidkrevende, men
kan gjennomferes med godt resultat nar det gjel-
der papirbaserte opplysninger. Rentgenbilder og
en del annet spesielt materiale, for eksempel lyd-
opptak, vil av praktiske arsaker likevel matte arki-
veres adsKilt fra resten av pasientjournalen.

Etter at helsepersonelloven tradte i kraft, har
dette arbeidet skutt fart, og de fleste sykehus har
na enten etablert eller er i ferd med & etablere en
felles papirbasert pasientjournal for den enkelte
pasient.

Innholdet i papirbaserte pasientjournaler er
organisert etter emne og folger vanligvis de anbe-
falinger som er gitt av Statens helsetilsyn i Norges-
journalen eller Piene-rapporten®. Her deles journa-
len inn i ti hovedgrupper:

a) Sammenfatninger

b) Legejournal

¢) Proevesvar, vev og vaesker

d) Organfunksjon

e) Bildediagnostikk

f) Observasjon og behandling

g) Sykepleiedokumentasjon

h) Rapport annet fagpersonell

i) Ekstern korrespondanse

j) Attester/Meldinger/Erklaeringer

Hver av disse deles igjen inn i et antall undergrup-
per. Innenfor de fleste undergruppene ordnes
dokumentene omvendt kronologisk, mens lege-
journal og eventuelle andre lopende journaler ord-
nes kronologisk.

Ettersom Norgesjournalen kun representerer
en anbefaling, har mange sykehus valgt lesninger
som avviker noe fra anbefalingene, og da i hoved-
sak for undergruppene.

Pasientjournalen. Innhold, gruppering og arkivering av
pasientdokumentasjon i somatiske sykehus. Statens helse-
tilsyn utredningsserie 3-94
Smst.
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I en del tilfeller kan det vaere uhensiktsmessig
med en samlet journal, for eksempel fordi journa-
len har blitt stor og uhdndterlig. Journalen deles da
gjerne inn i en hovedjournal, ofte betegnet som en
A-journal, og en tilleggsjournal, ofte betegnet som
en B-ournal. En slik oppsplitting har hjemmel i
pasientjournalforskriften §5 tredje ledd, og det
fremgar her at dersom journalen splittes, skal det
fremgéa av hovedjournalen at det eksisterer en til-
leggsjournal og hvilken dokumentasjon den inne-
holder. Tilleggsjournalen skal i utgangspunktet
kun inneholde opplysninger som vurderes som
ikke seerlig relevante for senere behandling av
pasienten, typisk prevesvar (unntatt histologiske
provesvar) og korrespondanse mv. fra tidligere
opphold.

Selv om det i prinsippet kreves at man skal sla
sammen alle papirjournaler for den enkelte pasient
innenfor et helseforetak, anses det problematisk &
sld sammen en papirjournal fra et psykiatrisk syke-
hus med journaler om samme pasient fra soma-
tiske sykehus. Dette skyldes at det ikke er mulig 4
styre tilgang til enkeltopplysninger i en papirba-
sert pasientjournal. Et annet problem er avstanden
mellom sykehusene. Blir denne for lang, kan de
praktiske problemene med & benytte en felles
papirbasert pasientjournal bli for store.

Sa vidt utvalget kjenner til har ingen helsefore-
tak slatt sammen papirbaserte journaler fra soma-
tiske og psykiatriske sykehus, men enkelte har eta-
blert en felles papirjournal for flere somatiske
sykehus som inngér i foretaket. Saerlig aktuelt er
dette nar et helseforetak som bestér av flere syke-
hus, beslutter & starte skanning av journaler, jf.
nedenfor.

Elektroniske pasientjournaler

En rekke virksomheter i spesialisthelsetjenesten
har i lepet av de siste arene tatt i bruk elektronisk
pasientjournal (EPJ]). I EPJ-systemet skal alle opp-
lysninger om den enkelte pasient samles, slik at
man oppfyller kravet om én journal pr. pasient.
Dette har imidlertid vist seg praktisk vanskelig a
gjennomfere fordi variasjonsbredden i de opplys-
ningene som produseres som ledd i pasientbe-
handlingen, neermest er ubegrenset. Avansert bil-
dediagnostisk utstyr produserer enorme informa-
sjonsmengder som det kreves egne typer system
(PACS) for a handtere. Ogsa annet utstyr som hey-
oppleselig video benyttes stadig mer og produse-
rer store informasjonsmengder. For eksempel kan
det i forbindelse med en gastroskopiundersegkelse
veere aktuelt & bevare videoklipp i tillegg til beskri-
velsen av de funn som er gjort.
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Serlig pa intensiv- og kirurgiske avdelinger
benyttes mengder av forskjellig overvaknings-
utstyr som kontinuerlig produserer informasjon
om pasientens tilstand. Denne informasjonen
héndteres av egne systemer, gjerne tett koblet til
det utstyr som produserer opplysningene. Si lenge
pasientens tilstand er stabil, vil det ikke vaere seer-
lig relevant & bevare den informasjonen som pro-
duseres som en del av pasientens journal. Men nér
pasientens tilstand endres, vil informasjonen
kunne bli sveert relevant, seerlig da den informasjo-
nen som ble registrert like for tilstanden endret
seg.

Selv om de generelle EPJ-systemene som na
benyttes av sykehusene (DIPS, DocuLive og Info-
medix) etter hvert har blitt ganske anvendelige og
gradvis erstatter den papirbaserte journalen, hiand-
terer de i liten grad slik spesialisert informasjon.
Vanligvis vil derfor de observasjoner som gjores
ved hjelp av denne typen utstyr, bli dokumentert
gjennom notater i den elektroniske journalen.

Selv om utviklingen gar raskt, antas det & veere
en betydelig teknisk utfordring & utvikle et system
som kan handtere alle tenkelige typer helserela-
terte opplysninger like godt som de spesialiserte
systemene. I overskuelig fremtid synes det derfor
verken praktisk eller skonomisk gjennomferlig &
erstatte den enorme underskogen av sterkt spesia-
liserte systemer som benyttes i pasientbehand-
lingen med ett felles, generelt EPJ-system. Men
det er et klart mal at alle opplysningene pa sikt skal
veere tilgjengelige fra ett og samme system, selv om
PACS (medisinsk bildearkivsystem) og andre spe-
sialiserte systemer benyttes i bakgrunnen for
héandtering av spesielle typer opplysninger.

Elektroniske pasientjournaler har veert i bruk
pa enkelte sykehus siden 1980-tallet, men denne
bruken var lenge begrenset til et lite utvalg opplys-
ninger. Kun en begrenset del av helsepersonellet
hadde tilgang til EPJ, og enda faerre registrerte
selv i EPJ. Registreringsjobben var i hovedsak
overlatt til administrativt personale, og alt som ble
registrert i EPJ, ble ogsé skrevet ut og plassert i
papirjournalen. I hovedsak var det derfor papir-
journalen som ble benyttet under behandlingen av
pasientene.

Den 3. september 2001 fikk Aust-Agder Sen-
tralsjukehus en godkjenning fra Riksarkivaren
som innebar at de kunne skanne og deretter maku-
lere papirjournaler. Denne godkjenningen marke-
rer et tidsskille nar det gjelder bruk av elektron-
iske pasientjournaler. De senere arene har en
rekke sykehus sluttet & oppdatere papirjournalene
med utskrift av opplysninger fra EPJ, og flere har
ogsé startet skanning av journaldokumenter. EPJ
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er i stadig sterre grad blitt hovedjournalen som
aktivt benyttes under pasientbehandlingen, mens
papirjournalen gradvis reduseres til en Bjournal,
eller den skannes og makuleres.

Den opprinnelige begrunnelsen for inndeling i
hoved- og tilleggsjournal er lite relevant nar det
gjelder elektroniske pasientjournaler, da det der
finnes mer hensiktsmessige méter 4 handtere
store informasjonsmengder pd. Men ettersom et
helseforetak kan besti av flere behandlingsenhe-
ter som opprinnelig var selvstendige enheter, vil en
pasient likevel kunne ha flere elektroniske journa-
ler innenfor samme foretak. Separate journaler for
somatisk og psykiatrisk behandling er for eksem-
pel vanlig.

Elektroniske pasientjournaler gir ogsa mulig-
het for & erstatte tradisjonell papirbasert kommuni-
kasjon med elektronisk kommunikasjon. Slik elek-
tronisk informasjonsutveksling forutsetter at
avsender og mottaker benytter felles definisjoner,
noe som oppnas gjennom implementering av stan-
darder. Det er utarbeidet en rekke standarder ret-
tet mot elektroniske pasientjournaler’, men bare
deler av disse er s langt implementert i EPJ-syste-
mene. Utviklingen her gar imidlertid raskt frem-
over, godt hjulpet av at de regionale helsefore-
takene i sin IKT-strategi® har fokusert sterkt pa
behovet for standarder innenfor EPJ-omrédet.

Etableringen av helseforetak bestidende av flere
sykehus og med en stadig okende grad av funk-
sjonsfordeling mellom disse, har fort til et behov
for en felles journal for den enkelte pasient som
kan benyttes av alle sykehusene innenfor et helse-
foretak. Helseforetakene er derfor i ferd med 4 inn-
fore felles losninger, slik at alle som deltar i
behandlingen av en pasient, kan gis tilgang til de
opplysninger som er nedvendige for a yte forsvar-
lig helsehjelp, selv om disse er registrert pa et
annet sykehus innenfor samme helseforetak.

Spesialiserte EPJ-systemer

Variasjonsbredden i de opplysningene som produ-
seres som ledd i pasientbehandlingen, er naeermest
uten grenser. Dette, sammen med en tendens i
mange fagmiljeer til 4 betrakte sitt eget fagfelt som
unikt, har fert til utvikling av et meget heyt antall
spesialiserte EPJ-systemer.

Slike systemer er gjerne beregnet for et klart
avgrenset fagomrade som for eksempel fadsel/

7 Se neermere beskrivelse i kapittel 6.5.2.

8 Beskrevet i folgende publikasjoner:
Overordnet IKT-strategi for de Regionale helseforetakene,
Nasjonal IKT 2004. Nasjonal IKT Forstudie tiltak 11 og 13,
Nasjonal IKT 2005.
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barsel eller anestesi/intensiv. Det finnes et meget
heyt antall, sannsynligvis flere hundre forskjellige
slike systemer i bruk pa sykehusene. Mange av
disse systemene benyttes kun av et lite antall, kan-
skje bare ett sykehus, og de har sjelden noen
mulighet for elektronisk overfering av opplysnin-
ger til det generelle EPJ-systemet.

Skanning av pasientjournaler

Flere virksomheter har startet skanning av papir-
baserte pasientjournaler. For skanning blir jour-
nalene ryddet. Rydding inneberer at dokumen-
tene sorteres i henhold til den valgte emnebaserte
inndeling, vanligvis Norges-journalen. Dersom det
finnes flere journaler for samme pasient, vil disse
kunne bli samsortert og eventuelle duplikater eller
annet unedig materiale fijernet. Psykiatrijournaler
holdes imidlertid vanligvis utenfor denne sam-
sorteringen.

Som et ledd i ryddeprosessen blir journalen
ofte delt inn i A- og B-journal. Da skannes kun A-
journalen, mens B-journalen beholdes pa papir til
den eventuelt kan kasseres eller avleveres til et
arkivdepot.

Ved skanning folges ikke nedvendigvis den inn-
deling i dokumenter som finnes i papirjournalen.
For & begrense kostnadene blir gjerne hele innhol-
det i en dokumentgruppe skannet samlet, slik at
hele gruppen fremstar som ett skannet dokument
i den elektroniske journalen. Etter skanning og
kvalitetssikring av resultatet plasseres dokumen-
tene i den elektroniske pasientjournalen, mens ori-
ginalene vanligvis makuleres.

Nar en virksomhet vedtar & skanne journaler,
er malet gjerne at alle aktive journaler fra en
bestemt dato skal foreligge i elektronisk form. Ved
skanning prioriteres derfor gjerne journaler for
pasienter som star pa venteliste for behandling,
slik at journalen er ferdig skannet nir en pasient
blir innlagt. For akuttinnlagte pasienter skannes
gjerne journalen enten umiddelbart etter innleg-
gelse eller nar pasienten skrives ut.

Selv om eksisterende papirjournaler skannes,
vil det komme til en del nye papirdokumenter i
lepet av oppholdet. Slike skannes enten umiddel-
bart etter at de er mottatt, eller de samles opp i en
mappe som folger pasienten og skannes etter
utskriving.

Morsjournaler

Morsjournaler er pasientjournaler for avdede per-
soner. En stor del av virksomhetene i spesialist-
helsetjenesten skiller regelmessig ut papirbaserte
morsjournaler og plasserer dem i en egen arkivdel
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inntil de eventuelt avleveres til arkivdepot. Noen av
virksomhetene baserer dette pd opplysninger inn-
hentet fra folkeregisteret, mens andre neyer seg
med & skille ut journalene for de pasienter som der
under oppholdet i virksomheten.

Elektroniske morsjournaler forblir i EPJ-syste-
met, men vil der kun vaere tilgjengelige for spesielt
autoriserte personer.

Pasientjournalen sett fra en arkivfaglig synsvinkel

Fra et arkivmessig synspunkt, hvor det legges vekt
pa & bevare spor (dokumenter og lignende) som
dokumenterer aktiviteter og handlinger i en virk-
somhet, er det problematisk at journaler fra for-
skjellige avdelinger og sagar fra forskjellige virk-
somheter sorteres sammen og ordnes etter emne,
uavhengig av hvor og nar dokumentene ble til.
Dette sdelegger den indre sammenheng i doku-
mentasjonen, og det blir ogsa vanskelig & finne ut
hvor de forskjellige dokumenter oppsto, og der-
med hva de egentlig dokumenterer. Den praksis
som her er beskrevet for rydding og samsortering
av journaler, er derfor i strid med grunnleggende
arkivfaglige prinsipper for behandling av doku-
mentasjon®.

Begrunnelsen for dagens praksis er at de som
behandler en pasient, skal f& mest mulig rask og
effektiv tilgang til de opplysninger som er ngdven-
dige for & yte forsvarlig helsehjelp. Dette er selv-
sagt et helt avgjerende hensyn som ut fra de fleste
betraktninger vil matte rangeres foran andre hen-
syn. Det kan ogsa anferes at behovet for & benytte
pasientjournaler i helsehjelp inntreffer langt hyppi-
gere enn behovet for 4 kunne dokumentere pé en
helhetlig méate de handlinger som fant sted ved et
tidligere sykehusopphold eller lignende. For ovrig
vil datering og signering av dokumenter medfere
at det i en rekke tilfeller er mulig & gjenskape den
opprinnelige sammenheng, helt eller delvis, selv
om dette bade vil vaere tungvint og arbeids-
krevende.

9 Deter et grunnleggende arkivfaglig prinsipp at arkivmateri-

ale (dokumentasjon) skal ordnes etter proveniens (hvilket
star for herkomst eller opphav). Dette innebaerer at materi-
ale fra forskjellige arkivskapere (virksomheter eller deler
av virksomheter som danner eget arkiv) skal holdes fra
hverandre, og at den opprinnelige orden skal opprettholdes
innenfor det enkelte arkiv. Dette er nedvendig for & kunne
dokumentere hva som egentlig skjedde. Relatert til pasient-
journaler vil dette innebaere at journaler fra forskjellige
sykehusopphold eller andre behandlingsforlep, ma holdes
fra hverandre. Dette er ikke til hinder for at de samles i en
felles journal (slik pasientjournalforskriften krever), men
de enkelte deler av en slik felles journal kan ikke ordnes
etter en ny inndeling (rydding) og heller ikke samsorteres
med andre deler av journalen.
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Det ligger ikke innenfor utvalgets mandat a
vurdere dagens praksis med rydding og samsorte-
ring av papirjournaler. Utvalget vil derfor noye seg
med & papeke at det her kan vaere ulike hensyn
som, relatert til dagens praksis, kan stride mot
hverandre, og at det kan veere grunn til 4 ta dette i
betraktning nar man utformer metoder for a rydde
i og eventuelt samsortere journaler fra forskjellige
avdelinger og virksomheter. For gvrig er det grunn
til & understreke at bruk av elektroniske journaler
vil gi langt bedre muligheter for a ivareta begge
hensyn samtidig.

Pasientjournalforskriftens krav om én journal
pr. pasient i en virksomhet, er som nevnt ikke gjen-
nomfert fullt ut hittil, og kravet er neppe gjennom-
forbart i praksis dersom man betrakter journalen
som en fysisk enhet. Utvalget legger til grunn at
pasientjournalen ma betraktes som et logisk
begrep som omfavner alle nedvendige og rele-
vante opplysninger om den helsehjelp som pasien-
ten har mottatt fra virksomheten. Disse opplysnin-
gene er dels lagret i betydelig antall forskjellige I'T-
systemer, dels pa papir eller andre medier. Selv om
en slik kompleks lgsning kan héndteres pa en for-
svarlig mate i en aktiv driftssituasjon innenfor et
helseforetak, er det ikke uten videre gitt at man
kan basere seg pa en tilsvarende lgsning for per-
manent bevaring i et arkivdepot. Utvikling av meto-
der for 4 handtere pasientjournaler i denne formen
vil derfor veere en sentral oppgave for et arkivdepot
for spesialisthelsetjenesten.

4.2.2.2 Pasientadministrative systemer

Helseforetak og andre helseinstitusjoner har en

eller annen form for pasientadministrativt system

(PAS). Disse systemene skal i prinsippet inneholde

de opplysninger om den enkelte pasient som admi-

nistrativt personale ved sykehusene trenger for a

kunne utfere oppgaver som for eksempel

— sende og folge opp innkalling til pasient

— holde rede pa hvilket rom de enkelte pasienter
befinner seg pa

— etterkomme pasientenes ensker om forhold
som ikke angér selve behandlingen, for eksem-
pel om det kan gis opplysning om at pasienten
er innlagt

— rapportering til Norsk pasientregister (NPR) i
forbindelse med innsatsstyrt finansiering.

Tidligere oppbevarte man pasientadministrative
opplysninger pa papir. Nar pasienten ble utskrevet,
ble opplysningene noen steder lagt i pasientens
journal (eksempel Haukeland sykehus). Andre ste-
der gikk slike opplysninger til regnskapskontoret,
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da dette var grunnlaget for 4 utlese trygderefusjo-
ner (eksempel Radiumhospitalet). Man si pa disse
opplysningene som en del av gkonomisystemet.

I dag kan PAS enten veere tett integrert med
EP]J-systemet, eller det kan vere et frittstiende
elektronisk system. Nar PAS er tett integrert med
EPJ-systemet, kan disse betraktes som to delvis
overlappende utsnitt av den samme samling av
opplysninger, ett utsnitt med de opplysninger som
er relevante nar helsehjelp ytes, og ett med de opp-
lysninger som er nedvendige for 4 kunne adminis-
trere denne helsehjelpen.

A benytte et frittstiende PAS sammen med et
EPJ-system innebarer ngdvendigvis at en del opp-
lysninger dupliseres. For 4 forenkle registreringen
og hindre inkonsistens mellom de to systemene,
etableres det en forbindelse mellom systemene
som benyttes for 4 synkronisere fellesopplysning-
ene. En slik forbindelse kan ogsd benyttes for &
vise opplysninger fra PAS i EPJ-systemets bruker-
grensesnitt uten at opplysningene blir lagret i EP]J.

Det finnes ingen klare bestemmelser for hvilke
opplysninger som skal, eventuelt kan, innga i PAS.
Denne typen elektroniske systemer ble tatt i bruk
for EPJ-systemer, noe som har resultert i at de kan
inneholde kliniske opplysninger, for eksempel ana-
lysesvar fra blodprever mv., dvs. opplysninger som
egentlig herer hjemme i pasientjournalen.

4.2.2.3 Annen pasientrelatert dokumentasjon

Alle helseforetak yter forskjellige former for tje-
nester til primaerhelsetjenesten, ogsa for pasienter
som ikke mottar behandling av foretaket. Labora-
torietjenester og radiologiske tjenester er nok
mest utbredt, men innfering av telemedisin har
ogsa muliggjort andre typer tjenester. For eksem-
pel kan spesialister pa et sykehus ved hjelp av tele-
medisin bistd en allmennlege i distriktet slik at
pasienten kan slippe & reise til et sykehus for & bli
undersokt.

Dokumentasjon av denne typen tjenester blir i
utgangspunktet ikke registrert i noen pasientjour-
nal pa helseforetaket. Men laboratoriene har egne
systemer hvor alle rekvisisjoner, bade interne og
eksterne, og de tilherende analysesvar blir bevart.
En kan stort sett forvente at ogsa papirbaserte
rekvisisjoner og svar er arkivert eller eventuelt
skannet.

For de radiologiske avdelingene som benytter
PACS (medisinsk bildearkivsystem), blir ogsa
rontgenbilder mv. som er tatt pd grunnlag av
eksterne rekvisisjoner, bevart i disse systemene.
Noe mer usikkert er det nar det gjelder rentgenbil-
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der pa film. Her er gjerne rentgenbildet sendt til
rekvirenten.

Felles for denne typen tjenester er at dokumen-
tasjonen av tjenesten, for eksempel analysesvar fra
en blodpreve, er sendt rekvirenten som i utgangs-
punktet skal bevare opplysningene i den journalen
rekvirenten forer for pasienten. Det vil vaere rekvi-
renten som benytter opplysningene til pasientbe-
handling. Laboratoriet ma imidlertid bevare opp-
lysningene for 4 kunne dokumentere egen virk-
sombhet.

4.2.2.4 Bemanning og organisering av arkivene

Informasjon som er innhentet av utvalget, viser at
det er flere hundre arsverk som til sammen med-
gar til drift av arkivene. Opplysningene som er gitt
viser ogsé at det er fa faste hele arkivarstillinger i
sakarkiv og pasientjournalarkiv. I tillegg til de faste
stillingene blir mye arkivarbeid utfert av merkan-
tilt kontorpersonale og av andre stillingskatego-
rier, for eksempel sykepleiere, i ulike stillingsbro-
ker. I de rapporterte antall drsverk ligger ogsa stil-
linger til lopende skanningsprosjekter, hjemler til
postarbeid, sentralbord/ekspedisjon, trykkeri og
ulike fellestjenester. Flere av tilbakemeldingene
viser at det er vanskelig 4 tallfeste antall stillings-
hjemler knyttet til arkivet. Dette skulle tilsi at arkiv-
tjenestene er desentraliserte, og at de fleste som
jobber med arkiv ogsa har andre ulike arbeidsopp-
gaver.

Helseforetakene har ulik organisering av arkiv-
tjenesten. Dagens situasjon viser at kravene i arkiv-
forskriften § 2-1 om at arkivtjenesten skal utferes av
en egen enhet under daglig ledelse av en arkivan-
svarlig, og § 2-4 om at aktivt arkiv skal veere sentra-
lisert s langt dette er praktisk tjenlig, ofte ikke blir
fulgt. Det er ingen gjennomgéende sentralisering
av sakarkivene, mens det derimot oftere finnes sen-
traliserte pasientjournalarkiv. Utvalget ser imidler-
tid at arkivene i de store helseforetakene i gkende
grad har blitt organisert som egne enheter og blitt
sentralisert. I lopet av de siste drene har det ogséa
skjedd en profesjonalisering og kunnskapsoppbyg-
ging om arkivkunnskap som fagomrade. Dette har
styrket kvaliteten pa de tjenestene som ytes.

4.2.3 Normgivende informasjon
4.2.3.1 Kodeverk og klassifikasjoner
Sterstedelen av tekstmassen i en pasientjournal
har tradisjonelt veert, og vil i lang tid forventes &

veere f7i tekst. For den individuelle pasientbehand-
ling gir dette nedvendig fleksibilitet og mulighet
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for nyanserikdom. Men for statistiske formal, opp-
folging av rutiner og andre tiltak for kvalitetssik-
ring er det nedvendig med strukturering av infor-
masjonen. For strukturering av informasjon finnes
pa forskjellige omrader kodeverk, inklusive klassifi-
kasjoner, som rubriserer informasjonen i forhands-
definerte kategorier, karakterisert ved koder og til-
herende kode- eller rubrikktekster. Et annet hjel-
pemiddel er & styre valget av betegnelser for de
helsefaglige begreper man benytter ved hjelp av
terminologilister, ofte kalt terminologier.

Kodeverk har en medisinsk begrunnelse i det
slike verktey er viktige for 4 kunne tilpasse riktig
behandling til en pasient. Kodeverk er dessuten
nedvendige for helsestatistikk og virksomhetssta-
tistikk som grunnlag for lokal og sentral styring av
helsetjenester. Bruken av kodeverk kan av denne
grunn vaere palagt i forskrift, eller den kan veere de
facto obligatorisk fordi den brukes som grunnlag
for finansiering av helsetjenester. Like viktig er
bruken til lokal virksomhetsregistrering. Det fin-
nes kodeverk eller deler av kodeverk som bare
benyttes til lokale eller helsefaglige spesialitetsin-
terne formal. Noen offisielle kodeverk tillates sup-
plert med lokalt definerte koder, vanligvis ved utvi-
delse av antall posisjoner i kodestrukturen.

En nedvendig forutsetning for 4 kunne nyttig-
gjore seg kodet informasjon er tilgang til de kode-
verk og klassifikasjoner som er benyttet. Disse méa
derfor bevares slik at riktig versjon av alle aktuelle
kodeverk og klassifikasjoner kan gjores tilgjenge-
lig nar en journal hentes frem.

4.2.3.2 Styrende og veiledende informasjon

Pasientrettede tiltak som dokumenteres i EPJ, kan
helt eller delvis vaere bestemt av informasjonskil-
der som ikke er en del av pasientjournalen (for
eksempel at journalen henviser til en prosedyre
som er dokumentert et annet sted). Eksempler pa
dette er virksomhetens eget EK-system, behand-
lingsprotokoller og retningslinjer fra Den norske
leegeforenings spesialistforeninger, Felleskatalo-
gen, veiledningsdokumentasjon fra Statens helse-
tilsyn, og pa overordnet niva lover og forskrifter.

For & forstd grunnlaget for en beslutning som
er dokumentert i en pasientjournal, kan det veere
nedvendig med tilgang til slik styrende eller veiled-
ende informasjon som det refereres til fra journa-
len.

4.2.4 Medisinske kvalitetsregistre

Medisinske kvalitetsregistre er spesialiserte helse-
registre som har som formal 4 gi faktaopplysninger
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om diagnostikk og behandling, sykdommens for-
lop og effekten av medisinske prosedyrer for
utvalgte diagnoser. Slike registre gir fagmiljeene et
verktoy for faglig forbedring samt grunnlag for
utarbeidelse av retningslinjer mv. Arbeidet med
nasjonale medisinske kvalitetsregistre er en viktig
del av den samlede kvalitetsstrategien for spesia-
listhelsetjenesten.

Det er allerede etablert kvalitetsregistre for en
rekke grupper av diagnoser og behandlingsfor-
mer, og mange gode forslag til nye registre forelig-
ger. De eksisterende kvalitetsregistrene er ofte
etablert av ildsjeler som naturlig nok har hatt sterst
fokus pa registrets faglige innhold og hvordan
dette kan benyttes til kvalitetsfremmende tiltak.
De tekniske lgsningene er nok derfor av varier-
ende kvalitet og hvert enkelt register fremstar som
isolerte lgsninger, utviklet uten saerlig hensynta-
gen til hva som ellers finnes av IT-systemer i helse-
vesenet. Manglende koordinering med elektron-
iske pasientjournaler og andre behandlingsrettede
informasjonssystemer gjor at opplysningene ma
registreres manuelt direkte inn i kvalitetsregistret.
Registreringen gjores gjerne pad grunnlag av
utfylte skjemaer, men for enkelte registre er det
lagt opp til at Klinikerne selv kan benytte en egen
losning for elektronisk registrering slik at opplys-
ningene deretter kan lastes inn i registret.

De opplysninger som registreres i kvalitets-
registre vil i all hovedsak vere relevante i forbin-
delse med behandling av pasienten, og skal derfor
ogsa innga i pasientens journal. Om alle disse opp-
lysningene i dag er tilgjengelige som en del av pasi-
entjournalen, er imidlertid usikkert ettersom opp-
lysningene registreres i egne systemer.

4.2.5 Forskningsregistre

Béde i intervensjonsstudier (for eksempel lege-

middelutpreving) og i epidemiologisk klinisk for-

sking genereres det forskningsregistre. Det kan

vaere

— registre med informasjon utelukkende fra pasi-
entjournalen

— registre med data samlet inn ved virksomheten
i forbindelse med et prosjekt

— registre oppstatt i et sekretariat, med pasientda-
ta fra forskjellige virksomheter, ogsd utenland-
ske

— registre som er en kobling av flere registre

— en blanding av to eller flere av disse punktene.

Dataene i registrene kan vere kliniske, parame-
tere fra ulike tester og fra biologisk materiale, og/
eller resultat av sperreundersokelser.
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For registre der opplysningene ikke er ano-
nyme eller avgitt uoppfordret, er det konsesjons-
plikt eller meldeplikt etter bestemmelser i helse-
registerloven, jf. personopplysningsloven.

Ved intervensjonsstudier forlanges det at man
kan finne tilbake til hver enkelt pasient i lepet av
studiens varighet og den oppfelgingstid som er
bestemt, inntil 15 ar etter studieslutt. Dersom det
ikke er vektige grunner for annet, skal det fore-
ligge samtykke til & sta i registeret fra den regi-
strerte, og vedkommende har innsynsrett. Eier av
data er institusjonen, mens forskeren som har
meldt prosjektet til personvernombudet'® eller har
seokt konsesjon, har rettigheter til data.

Forskningsregistre har ogsa verdi ut over den
tiden prosjektet varer. Det gjelder senere oppdater-
inger, senere sammenstillinger med andre datasett
fra samme eller overlappende pasientgruppe, og
noen fa prosjekter vil veere aktuelle for metaanaly-
ser, dvs. sammenstilling av data fra ulike studier
gjort ved ulike sykehus, men med samme pro-
blemstilling. Dette betinger at pasientens ID beva-
res i registeret eller ved at en nekkel kan kobles til
dette. Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste
(NSD) har tilbud om arkivering av avsluttede fors-
kningsprosjekter i anonymisert form. Deres arkiv
over forskningsmateriale gar langt videre enn for-
skingsdata fra dokumentasjon i spesialisthelsetje-
nesten.

Ikke alle bruker NSD som personvernombud,
men oppretter eget for sitt helseforetak. Det finnes
derfor ikke noe sentralt avleveringssted for forsk-
ningsdata oppstitt i spesialisthelsetjenesten.
Forskningsregistre med data fra pasienter i spesia-
listhelsetjenesten kan betraktes som Kkvalitets-
sikret og systematisert informasjon fra de samme
pasienters journaler, oftest men ikke alltid med til-
leggsinformasjon. Disse vil derfor kunne veere til
stor nytte for senere forskere, som vil studere
andre forhold ved de samme pasientene og eventu-
elt kan knytte ny informasjon til registeret. Etter
hvert som den elektroniske journalen utvikler seg,
kan man tenke seg at enkelte registre blir knyttet

10 Ifglge Datatilsynets veileder av januar 2006, skal Person-
vernombudet bistd den som er behandlingsansvarlig for
virksomhetens behandling av personopplysninger (behand-
lingsansvarlig) i arbeidet med 4 ivareta personvernet. Virk-
somheter som oppretter personvernombud kan seke om
fritak fra plikten til & melde fra til Datatilsynet om behand-
ling av helseopplysninger til Datatilsynet, jf. helseregisterlo-
ven § 36. For at Datatilsynet skal kunne unnta fra
meldeplikten, mé personvernombudet ha minst felgende to
oppgaver:

1. Sikre at den behandlingsansvarlige felger personopplys-
ningsloven/ helseregisterloven med forskrifter

2. Fore en oversikt over meldinger om virksomhetens
behandling av personopplysninger
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direkte til denne, med adgangsbegrensinger. En
samling av forskningsregistre vil ogsa gi et inn-
blikk i hva som har veert interessant for Kklinisk
forskning over tid.

Prosedyrene rundt tilgang til forskningsregis-
tre av eldre dato og ny bruk av disse vil veere de
samme som for bruk av pasientjournalen til forsk-
ning og opprettelse av et register. Det kreves sam-
tykke fra pasient, unntak fra taushetsplikten eller
utlevering i anonymisert form, samt anbefaling fra
Regional etisk komité (REK). Dessuten kreves det
tillatelse fra dem som i sin tid genererte registeret,
sa lenge det finnes klausul om det.

4.2.6 Annet arkivmateriale

I tillegg til den dokumentasjon som er beskrevet
ovenfor, kan det finnes separate registre eller data-
baser som benyttes som stettesystemer for virk-
somhetens saksbehandling og helsehjelp. Slike
systemer herer ogsa med til arkivmaterialet i spe-
sialisthelsetjenesten. Men det er ikke alltid de inn-
gar 1 oversikter over virksomhetens arkivmateri-
ale, og det vil derfor vaere en utfordring & skaffe
seg oversikt over hva som finnes av slike systemer,
og ta stilling til hvilken verdi de har som dokumen-
tasjon. Utvalget har ikke tatt mal av seg til & skaffe
seg oversikt over slike systemer. Men i dimen-
sjoneringen av en depotordning for spesialisthelse-
tjenesten, mé det ogsa ta heyde for at slike syste-
mer kan veere bevaringsverdige.

4.3 Materialets omfang og tilstand

For & kunne foreta vurderinger og beregninger av
behovene knyttet til bevaring av helsearkivmateri-
ale, var det nedvendig for utvalget & skaffe informa-
sjon om volumet av det arkivmaterialet som
befinner seg i spesialisthelsetjenesten, hvilken
befatning materialet er i, samt hvilken interesse,
for ikke 4 si hvilket akutt behov virksomhetene har
for 4 avlevere helsearkivmateriale til en institusjon
som kan ta vare pa det for ettertiden.

Med utgangspunkt i ovennevnte, gjennomferte
utvalget varen 2005, med hjelp fra de arkivansvar-
lige i de regionale helseforetakene, en kartlegging
av det helsearkivmaterialet som befinner seg i spe-
sialisthelsetjenesten, samt det helsearkivmateria-
let som befinner seg pa landets fylkesmannsembe-
ter og i byarkiv, interkommunale arkiv, fylkesarkiv,
statsarkiv samt i Riksarkivet.

I det folgende er det ikke referert til det materi-
alet som befinner seg pa fylkesmannsembetene, da
tilbakemeldingene vedrerende dette materialet
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Sakarkivpad Sakarkivpd  Pasientarkiv Pasientarkivpa  Totalt antall
papir eldre  papir yngre papapir film (rentgen- hyllemeter

enn 25 ar enn 25 ar bilder)
Offentlige virksomheter 2.117 10.220 155.440 15.769" 183.546
Private virksomheter 91 2.248 5.510 491 8.340
SUM 2.208 12.468 160.950 16.260 191.886

1
Disse utgjor 263 hyllemeter.

ikke lar seg oppsummere i antall hyllemeter eller
andre sammenlignbare sterrelser. Dette materialet
befinner seg til dels i ryddet og ordnet form, men
for det meste i esker, kartonger, arkivskap mv.
Dessuten har det vist seg at den overveiende delen
av det materialet som befinner seg pa fylkes-
mannsembetene har sin opprinnelse i primaer-
helsetjenesten. De fleste av de arkivene som er inn-
levert til tidligere fylkeslegeembeter, samt hoved-
delen av det som er innlevert etter at fylkeslege-
embetene ble integrert i fylkesmannsembetene,
kommer fra virksomheter der én utever har tilbudt
helsehjelp. De fleste arkivene kommer fra leger.

Nar det gjelder det materialet som befinner seg
i byarkiv, interkommunale arkiv, fylkesarkiv, stats-
arkiv samt i Riksarkivet, har dette arkivmateriale
stort sett sin opprinnelse i spesialisthelsetjenesten.
Det er derfor referert til dette materialet, selv om
det ikke befinner seg i spesialisthelsetjenesten.

I det folgende vil det bli gitt en redegjorelse for
noen av de resultatene av kartleggingen som bely-
ser forhold som er av betydning for utvalgets vur-
deringer. Utover det som gjengis fra kartleggingen
i dette kapitlet, vises det til vedlegg 1 i denne utred-
ningen, der kartleggingen er narmere beskrevet
og kommentert.

Utvalget mottok 168 utfylte sperreskjemaer fra
den offentlige delen av spesialisthelsetjenesten og
201 fra den private delen. Antall hyllemeter med
henholdsvis sak- og pasientarkivmateriale som ble
tilbakemeldt fra disse, er gjengitt i tabell 4.1.

I tillegg til rentgenbilder pa film er det tilbakemeldt at ca. 770.000 pasientjournaler i offentlige virksomheter er mikrofilmet.

Utover det antallet hyllemeter som fremgéar av
ovenstdende tabell, befinner det seg helsearkiv-
materiale i de offentlige og private virksomhetene
som ikke tilbakemeldte pa det tilsendte sporreskje-
maet, samt hos de privatspesialistene og andre pri-
vate uten avtale med et regionalt helseforetak som
ikke fikk tilsendt sperreskjemaet.

Utvalget finner pa bakgrunn av det ovensta-
ende at man med rimelig sikkerhet mé kunne anta
at det totale volumet pa helsearkivmaterialet som
befinner seg i spesialisthelsetjenesten er minst
200.000 hyllemeter.

Omfanget av det helsearkivmateriale som
befinner seg i byarkiv, interkommunale arkiv, fyl-
kesarkiv, statsarkiv samt i Riksarkivet, er gjengitt i
tabell 4.2.

Med bakgrunn i svar fra kartleggingen samt i
samtaler med arkivlederne i de regionale helse-
foretakene, synes det klart at arkivsituasjonen er
sveert varierende i virksomhetene. Enkelte steder
er forholdene sa uholdbare at arkivmateriale alle-
rede er gdelagt eller sterkt forringet. Andre steder
er forholdene meget bra bade hva gjelder plass og
fysisk oppbevaringsmiljo. Behovet for & avlevere/
deponere arkivmateriale pa papir varierer derfor
fra 4 vaere akutt til ikke 4 veere tilstede. Et akutt
behov for & kunne avlevere arkivmateriale har ogséa
de nye virksomhetene (sykehusene) som er byg-
get eller planlagt uten lokaler for oppbevaring av
allerede skapt arkivmateriale pa papir.

Ut over materialet pa papir og film mv. befinner
det seg etter hvert ogsa store mengder elektronisk

Tabell 4.2
Sakarkiv Pasientarkiv Totalt antall
pa papir papapir hyllemeter
Statsarkivene og Riksarkivet 654 3640 4294
Byarkiv, interkommunale arkiv, fylkesarkiv 584 5123 5707
SUM 1238 8763 10 001
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lagret materiale i spesialisthelsetjenesten. Den
storste delen av dette er pasientarkiver som er naer-
mere beskrevet under kapittel. 4.2.2.1.

4.3.1 Sakarkiv

Det befinner seg sakarkiv i spesialisthelsetjenes-
ten helt tilbake til 1700-tallet, det eldste fra 1776.
Forklaringen pa dette er at mange helseforetak
bestar av tidligere virksomheter, hvorav de
eldste ble etablert rundt ar 1800. Dersom de
virksomhetene som ogsé tidligere var offentlige
virksomheter hadde fulgt arkivregelverket og
avlevert sakarkivmateriale i arenes lop, skulle
man ikke i kartleggingen fatt tilbakemeldt om
sakarkiv eldre enn 25-30 ar.

Det fremgar av tabell 4.2 at det til sammen
befinner seg 1238 hyllemeter avlevert sakarkiv pa
papir i arkivinstitusjonene. De offentlige virksom-
hetene som i kartleggingen tilbakemeldte & ha
avlevert arkivmateriale til en arkivinstitusjon,
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oppga til sammen 4 ha avlevert 199 hyllemeter. At
avviket mellom antall hyllemeter oppgitt fra arkiv-
institusjonene og fra virksomhetene i spesialisthel-
setjenesten er sdpass stort, viser at virksomhetene
ikke har full oversikt over hva som tidligere er avle-
vert.

Som det fremgér av tabell 4.1 over, er det langt
flere hyllemeter sakarkivmateriale yngre enn 25 &r
som oppbevares i virksomhetene enn det er sak-
arkivmateriale eldre enn 25 ar. Sakarkivene var tid-
ligere i stor grad «Direkterens arkiv», herunder
kontrakter, utbyggingsdokumenter mv. Neden-
stdende rammetekst, som gjengir opplevelsen av
dette fra en arkivansvarlig pa et sykehus, viser med
all tydelighet at dette var tilfelle.

Videre fremgar det av tabell 4.1 at sakarkivene
utgjer sveert fa hyllemeter av det totale antallet hyl-
lemeter arkivmateriale i spesialisthelsetjenesten.
Det kan antagelig veere mange grunner til dette,
men ikke minst at den vesentligste aktiviteten som
foregar i spesialisthelsetjenesten er & yte helse-

«Da jeg kom til sykehuset ble sakarkivet sett pa
som direkterens arkiv. Det var vanskelig 4 fa til
det som man da mente var forsvarlig arkivdan-
ning. Mye var ufullstendig. Dokumenter som var
merket med direkterens navn eller administrasjo-
nen kom til oss. Det ble journalfert.

Hovedtypen av materiale var brev til direkto-
ren, pasientskadesaker og administrative emner.

Resten av brevene gikk til avdelingsoverlegene
(avdelinger/Kklinikker) og havnet stort sett i over-
legens skuff. Av dette ble lite journalfert. Noe gikk
gjennom forvaerelset, men siden det ikke var noen
kompetanse pa arkiv der, ble brevene bare levert
til overlegen uten noen form for journalfering.
Besvarte brev ble heller ikke journalfert sammen
med det inngdende.

Klager pa behandling gikk rett til behandlende
overlege hvor klagen ble lagt til pasientens jour-

journalfert.

Da jeg kom til sykehuset, forsekte jeg & gjore
noe med dette. Jeg motte mye motstand, og ble
nok oppfattet som en brysom person. Jeg husker
jeg ble mott med mistenksombhet.

Jeg satte i gang en kartlegging. Hva skjedde
med dokumentene, og hvordan ble de oppbevart?
Ute pa avdelingene fant vi mye bortsatt og uord-
net arkivmateriale. Vi fant dokumenter bade pa
apne loft og kjellere. En av de mest graverende tin-

nal. Det kunne hende det kom til arkiv. Da ble det

Boks 4.1 Beretning fra en tidligere arkivansvarlig ved et sykehus:

gene som vi fant pa det apne loftet var et meget
sensitivt arkiv. Dette fikk vi ryddet og satt bort.
Men rydding var vanskelig da dette ble sett pa
som avdelingens saker og ikke mitt arbeidsom-
rade.

Kontrakter gikk rett til avdelingsoverlegene
som behandlet dem som sine dokumenter. Det
gikk pa innkjep av ulikt slag. Vi fikk beskjed om
ikke a blande oss inn — dette var budsjettdoku-
menter.

Sykehuset har i mange ar levd med manuelle
postjournaler. Jeg forsokte 4 fa sykehuset til &
kjope inn et Noark-godkjent system, men dette
arbeidet ble imotegatt fra et annet sykehus som
midt pa 90-tallet ble slatt sammen med vart. Det
andre sykehuset hadde et hjemmesnekret jour-
nalsystem som de ville vi skulle overta. Jeg mener
de fikk et godkjent system forst pa slutten av 90-
tallet. Da var jeg sluttet.

Mesteparten av det gamle administrative arki-
vet som jeg hadde ansvar for ble ordnet for bort-
setting og avlevering frem til 1996. Dokumentene
ble bokset, og det ble satt ned legg. Hva som har
skjedd med avdelingsarkivene vet jeg ikke.

Det er trolig en kjempejobb a rydde det admi-
nistrative arkivet for avlevering.

Slik jeg husker det, var situasjonen lik pa
andre sykehus. Jeg tror du vil f4 here den samme
historien der».
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hjelp, hvilket gjenspeiler seg i den store mengden
tilbakemeldt pasientarkivmateriale.

Pa spersmal om sakarkivene er ordnet f. eks.
etter en arkivnekkel eller lignende, slik at de er
lette & finne frem i, svarte bare ett helseforetak at
sakarkivene ikke var av en slik karakter at de er
lette & finne frem i. I de andre helseforetakene var
det minst én av virksomhetene som svarte at sak-
arkivene var ordnet slik at de er lette 4 finne frem i.
Det fremgar likevel av de 168 svarskjemaene fra
offentlige virksomheter som utvalget mottok, at
mange virksomheter fortsatt ikke har tatt i bruk
den felles arkivnekkelen som er utarbeidet for hel-
seforetakene og som ble palagt virksomhetene a ta
i bruk fra 1. januar 2003. I all hovedsak gjelder
dette for andre virksomheter enn sykehusene.

Det ble ogsa stilt spersmél om hvor mye sak-
arkivmateriale man ville veere interessert i 4 fa
avlevert til et arkivdepot de naermeste 5 drene, og
hvor stor del av dette som er yngre enn 25 ar.

Bortsett fra de helseforetakene som bestar av
apotek o.a., var det 14 av de 31 helseforetakene
(Rikshospitalet og Radiumhospitalet tilbakemeldte
som hvert sitt foretak) som tilbakemeldte inter-
esse for 4 avlevere sakarkivmateriale til et arkivde-
pot de nzermeste 5 drene. Materialmengden ble til
sammen oppgitt 4 vaere 1391 hyllemeter, herav 381
hyllemeter yngre enn 25 ar.

Den arlige tilveksten av papirbasert sakarkiv
ble oppgitt 4 veere til sammen 431 hyllemeter.

Etter at kartleggingen ble foretatt varen 2005,
har det imidlertid skjedd et stort arbeid ute i helse-
foretakene for 4 ga over til elektronisk saksbehand-
ling og arkiv. Mange av foretakene rapporterte i
kartleggingen at dette skulle skje. Flere av de regi-
onale helseforetakene har valgt et felles saksbe-
handlingssystem knyttet til helseforetakenes sak-
arkiver. Dette skal tas i bruk i lepet av 2006, og det
rapporteres om utrulling av systemene forste
halvar. Fra samme tidspunkt vil tilveksten av papir-
arkiv opphere ute i helseforetakene.

4.3.2 Pasientarkiv

Som for sakarkiv, er det ogsa pasientarkiv helt til-
bake til 1776 i én av de offentlige virksomhetene i
spesialisthelsetjenesten. Pasientarkivmaterialet
utgjor som tidligere sagt den storste delen av arkiv-
materialet i spesialisthelsetjenesten, og antallet hyl-
lemeter som er tilbakemeldt, utgjer mer enn den
totale arkivbestanden i Arkivverket i dag. Pasientar-
kiv omfatter alle typer pasientrelatert dokumenta-
sjon, herunder pasientjournaler. Den arlige tilvek-
sten oppgis samlet a veere ca. 3300 hyllemeter pr. ar
(basert pa tilveksten i 2004). I skende grad er det

Kapittel 4

né elektronisk materiale som skapes i dagens virk-
somheter, men noen virksomheter har fortsatt ikke
innfert elektronisk pasientjournal, og noen skriver
ogsa ut papirkopier av EPJ og lagrer dette i papirba-
sert pasientjournal, slik at virksomhetene har bade
papirjournal og elektronisk journal. Volumet pa det
som i fremtiden vil bli skapt av pasientarkiv pa
papir, ma man imidlertid kunne legge til grunn at
blir lite, og etter hvert reduseres til null.

Pasientjournaler utgjer den sterste mengden
av pasientarkivmaterialet. Av pasientjournaler er
det ogsa en del som er skilt ut som morsjournaler
(journaler til pasienter som er dede). Morsjour-
nalene befinner seg pad samme mate som andre
pasientjournaler bade pa papir, film og pd mikro-
film.

Antallet hyllemeter utskilte morsjournaler er
ca. 24.300. Dette utgjor nesten 15 prosent av det
totale hyllemeterantallet som er tilbakemeldt fra
offentlige virksomheter. Det er imidlertid langt fra
alle virksomhetene i kartleggingen som har mors-
arkiv, med andre ord har de heller ikke rutiner for
a skille ut pasientjournaler etter hvert som pasien-
ter der, enten mens de mottar helsehjelp i virksom-
heten eller etter at de er skrevet ut fra virksomhe-
ten. For de virksomhetene som har rutiner for &
skille ut morsjournaler, varierer rutinene fra bare a
skille ut morsjournaler dersom pasientene der
mens de mottar helsehjelp til & skille ut bade nar
pasientene der mens de mottar helsehjelp samt pa
bakgrunn av lister fra Folkeregisteret som mottas
til avtalte tidspunkter, f. eks. hver méned, hvert
halvér eller én gang pr. ar. Mye kan tyde pé at det
er arbeidsbyrden ved a skille ut morsjournaler som
er avgjerende for at dette ikke blir gjennomfert i
alle virksomheter.

Pa spersmalet i kartleggingen om virksomhe-
ten hadde tatt i bruk eller planlagt 4 ta i bruk elek-
tronisk pasientjournal, rapporterte minst én virk-
somhet innen hvert helseforetak at de hadde eller
hadde planer om & ta i bruk elektronisk pasient-
journal. Ser man p& hvem som i april/mai 2005
hadde tatt i bruk EPJ, var det bare et par sykehus
som ikke hadde tatt dette i bruk. Det var med
andre ord de mindre virksomhetene innen helse-
foretakene som ikke hadde tatti bruk EPJ. Av dem
som tilbakemeldte at de hadde planlagt 4 ta i bruk
EPJ, var planen at dette skulle skje i lopet av de
naermeste par arene, de aller fleste i lopet av 2006.

Noen virksomheter lagrer bade i EPJ og i papir-
journal. Mange tilbakemeldte at de dobbeltlagrer.
Flere av disse er sykehus.

Pa spersmal om virksomheten skanner eksiste-
rende journaler, kom det frem at minst én virksom-
heti 17 av helseforetakene skanner mens 13 av hel-
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seforetakene ikke skanner i noen av sine virksom-
heter. De som skanner er stort sett store virksom-
heter, sa som sykehus. A skanne gamle papirjour-
naler har imidlertid blitt mer og mer vanlig
ettersom EPJ har blitt tatt i bruk samt at hovedre-
gelen i pasientjournalforskriften § 5 er at det skal
opprettes én journal for hver pasient. Av de virk-
somhetene som skanner, tilbakemeldte halvparten
at de kaster det papirmaterialet som har blitt skan-
net.

Til sammen 7442 hyllemeter er lagret bade pa
papir og i elektronisk form. Pa spersmal om dette
papirmaterialet kan skilles fra annet papirmateriale
ved enkle grep, svarte de fleste at man ikke kan
det, og at hver mappe ma gjennomgés saerskilt.

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

Det ble i kartleggingen ogsa stilt spersmal om
hvor stor andel av pasientjournalene som er splittet
i en Ajournal og en B-journal (hoved- og tilleggs-
journal. Det ble ogsa bedt om tilbakemelding péa
antallet hyllemeter den totale mengden B-journa-
ler utgjer.

Minst én virksomhet i 21 av helseforetakene til-
bakemeldte at de splitter pasientjournalene i en A
og en B-journal. Andelen splittede journaler i disse
virksomhetene varierte fra «ubetydelig», «lite»,
«&», og helt opp i 70 prosent splittede journaler. De
fleste splitter imidlertid fa journaler, og det totale
bildet er at hoveddelen av de pasientjournalene
som befinner seg i spesialisthelsetjenesten, ikke er
splittet i A og B-journaler.
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Kapittel 5
Behandling og bruk av arkivmaterialet

5.1 Arkivfunksjoner og bruksbehov

5.1.1 Dokumentasjon av aktiviteteneien

virksomhet

Arkivmateriale oppstiar som ledd i de aktiviteter
som foregar i den enkelte virksomhet. Dokumen-
ter av forskjellig slag blir benyttet som kommuni-
kasjonsmiddel mellom instanser som er involvert i
en eller annen form for samhandling. Det kan veere
kommunikasjon mellom to eller flere virksomhe-
ter, som gjerne skjer i form av brev, e-postmeldin-
ger etc. med eventuelle vedlegg. Og det kan veere
kommunikasjon mellom organisatoriske enheter
eller personer innenfor en virksomhet i form av
notater, e-postmeldinger, merknader eller meldin-
ger i et felles informasjonssystem etc.

Dokumenter behever imidlertid ikke vaere inn-
rettet mot eller stilet til bestemte adressater. Et
dokument vil ofte kun ha som formél 4 dokument-
ere en handling eller hendelse som har funnet
sted, en vurdering som er gjort, eller en tilstand pa
et gitt tidspunkt, og hensikten er da & ivareta
hukommelse og dokumentasjonsbehov hos utsted-
eren selv og hos andre som métte trenge slik doku-
mentasjon i sitt arbeid. De dokumenter som inngér
i en pasientjournal, er for det aller meste av denne
kategorien, og dette er derfor den mest utbredte
formen for dokumentasjon i spesialisthelsetjenes-
ten. Slik dokumentasjon omfatter bl.a. notater fra
leger og annet helsepersonell, rentgenbilder og
annet bildemateriale, registrerte proveresultater,
dokumentasjon av medisinering mv.

Dokumenter som en virksomhet mottar eller
selv produserer, blir i de fleste tilfeller benyttet
umiddelbart i virksomhetens oppgavelosning.
Men en rekke dokumenter vil man ogsa ha bruk
for i ettertid. I virksomhetens saksbehandling og
andre administrative oppgaver har man ofte behov
for & ga tilbake til tidligere dokumenter i samme
sak eller i andre relevante saker for & fa belyst de
spersmalene man har til behandling. I pasient-
behandlingen ma man som regel ha tilgang til tidli-
gere dokumenter for & finne ut om det er opplys-
ninger av betydning for den helsehjelpen man skal
gi, eller for & felge en utvikling over tid.

Det er i denne sammenheng arkivfunksjonen
kommer inn.

5.1.2 Arkivfunksjonen

Arkivfunksjonen bestidr kort sammenfattet i &
fange opp den dokumentasjonen som skapes, og
lagre den pa sikker og forsvarlig méate, samt & gjen-
finne den og gjore den tilgjengelig (for autoriserte
brukere) ved behov. Arkivfunksjonen starter i det
oyeblikket dokumentasjonen blir til, og den ved-
varer s lenge dokumentasjonen eksisterer.

Hos virksomhetene i spesialisthelsetjenesten
er arkivfunksjonen som hovedregel ivaretatt av et
sakarkiv og et pasientarkiv (journalarkiv). I sak-
arkivet handteres dokumentasjon knyttet til virk-
somhetens administrasjon og drift, samt faglige
sporsmal som ikke gjelder behandlingen av den
enkelte pasient. I pasientarkivet dokumenteres alle
forhold knyttet til behandlingen av den enkelte
pasient.

Tradisjonelt har sakarkivet mange steder veert
darlig organisert, og denne typen dokumentasjon
har blitt behandlet noksa tilfeldig, jf. kapittel 4.3.1.
Men i de senere ar har organiseringen av sakarki-
vet tatt seg kraftig opp, og i en rekke virksomheter
blir denne funksjonen i dag ivaretatt pa profesjonell
mate. Organisatorisk har mange virksomheter i
dag en felles arkivfunksjon som dekker bade sakar-
kiv og pasientarkiv, herunder en felles ledelse slik
arkivforskriften krever. Men dette forhindrer ikke
at det ofte i praksis vil veere forskjellige enheter i
arkivorganisasjonen som héandterer henholdsvis
sakarkiv og pasientarkiv. I de storre virksom-
hetene, sarlig i helseforetakene, har som regel
avdelingsarkiver bade innenfor sakarkivet og
pasientarkivet blitt samordnet til sentralarkiv og
sentralt pasientjournalarkiv.

Arkivfunksjonen skifter karakter over tid, som
regel i trdd med alderen pd den dokumentasjon
(det arkivmateriale) som behandles. I den forste
fasen vil materialet kunne veere i til dels meget
aktiv bruk?, og arkivfunksjonen ma legges opp slik

L Aktiv bruk er et begrep som benyttes i arkivterminologien

nar materialet skal veere lett tilgjengelig for bruk i den virk-
somheten som har skapt det. Det inneberer ikke nedven-
digvis at alle dokumenter i materialet brukes hyppig, men
at de er potensielt aktive, dvs. at de kan bli aktivisert, for
eksempel som folge av nye henvendelser, ny innleggelse av
en pasient etc. En annen term med lignende betydning er
administrativ bruk. Tilsvarende betegnes arkivet i denne
fasen som aktivt arkiv



46 NOU 2006: 5

Kapittel 5

at den ivaretar de behov som knytter seg til slik
bruk. Det krever neerhet til virksomhetens saks-
behandling, pasientbehandling etc., og det krever
rask og effektiv gjenfinning. I denne fasen er det
virksomheten selv som organiserer arkivfunk-
sjonen ut fra egne behov og gjeldende regler, slik
vi har sett ovenfor.

Men etter hvert som materialet blir eldre, blir
virksomhetens bruk mindre aktiv, og etter en tid,
varierende etter hvilken type materiale det gjelder,
blir bruken meget sporadisk eller oppherer helt.
Til gjengjeld vil det over tid kunne oppsta andre
brukerinteresser og bruksbehov, bl.a. knyttet til
forskning og ulike typer samfunnsdokumentasjon.
Arkivfunksjonen trenger da ikke lenger vaere knyt-
tet til den virksomheten som skapte materialet, og
den blir ogsa som regel mindre tidskritisk. Men
det oppstér da nye behov, bl.a. knyttet til betjening
av forskere og plassering av materialet i en storre
samfunnsmessig sammenheng. Det er for dette
formalet man oppretter depotordninger, dvs. at
arkivdepoter tar imot arkivmaterialet fra de virk-
somhetene som har skapt det, og gjor det tilgjenge-
lig for andre brukere — innenfor de rammene som
bestemmes av det til enhver tid gjeldende regel-
verk.

5.1.3 Utredningens forhold til bruksbehov

Det er denne siste fasen i arkivfunksjonen for spe-
sialisthelsetjenestens arkiver som utvalget etter
sitt mandat skal utrede. Blant annet skal det tas stil-
ling til hva slags materiale som er bevaringsverdig
for ettertiden, og dermed hva som skal overferes
til arkivdepot. Dessuten skal det tas stilling til hvor-
dan en slik depotordning skal organiseres, og
hvorvidt det skal etableres felles eller separate
depotfunksjoner for ulike typer materiale. Disse
vurderingene ma baseres pa en begrunnet oppfat-
ning av hvilke brukerinteresser og bruksbehov
som er aktuelle i tiden fremover, og hvilke tje-
nester som er ngdvendige for 4 ivareta disse beho-
vene. Dette ma delvis ta utgangspunkt i hvordan
det aktuelle materialet brukes i dag, og delvis
hvilke muligheter man kan se for seg for frem-
tiden.

I dette kapitlet beskrives dagens bruk av spesi-
alisthelsetjenestens arkiver. Som det fremgéar oven-
for, vil utvalgets brukerperspektiv primaert vere
knyttet til forskningsinteresser og lignende etter at
materialet har gatt ut av aktiv bruk hos den enkelte
virksomhet. For sakarkivene er det forholdsvis
enkelt 4 trekke et skille mellom de ulike fasene i
arkivfunksjonen. Den aktive bruken av materialet
har et forholdsvis kort tidsperspektiv, og den
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offentlige forvaltningen har lang og bred erfaring
med faste prinsipper og prosedyrer for & skille ut
arkivmateriale for avlevering til depot.

For pasientarkivene er det annerledes. Her er
for det forste tidsperspektivet for den aktive bruk
mye lenger. En pasientjournal som opprettes for et
barn, kan i prinsippet bli aktivert en eller flere
ganger si lenge pasienten lever, dvs. opp imot 100
ar. For det andre er prinsipper og rutiner for &
skille ut og avlevere slikt materiale til arkivdepot
tilneermet upleyd mark. Og for det tredje er virk-
somhetene inne i en overgangsfase hvor man ikke
bare tar i bruk elektroniske medier og systemer pa
nye dokumenter i pasientarkivene, men ogsa
overforer eldre dokumentasjon til nye medier ved
hjelp av skanning og innlemmer den i dagens EPJ-
systemer.

Utvalgets utredning vil derfor matte innbefatte
en grundig vurdering av grenselinjer og samspill
mellom virksomhetene i spesialisthelsetjenesten
og et fremtidig arkivdepot nar det gjelder forvalt-
ning og behandling av pasientarkivene. Dette gjor
det nedvendig & g inn pa hvordan pasientarkivene
brukes i virksomhetene i dag.

5.2 Virksomhetenes bruk av pasient-
dokumentasjon

Dokumentasjon av helsehjelp til den enkelte pasi-
ent, ligger i pasientjournalen. Selv om deler av
dokumentasjonen rent fysisk kan vaere lagret uten-
for det man betrakter som hovedjournalen, inngar
ogsa disse delene i det som logisk sett er en samlet
journal for pasienten, slik det er beskrevet i kapit-
tel 4.2.2.

5.2.1 Pasientjournalen som arbeidsredskap

Dokumentasjonen i pasientjournalen skapes i den
enkelte virksomhet, og formaélet er primeert virk-
somhetens egne behov. Journalen er et helt sen-
tralt redskap i arbeidet med & yte helsehjelp til virk-
somhetens pasienter.

Historisk sett bestod dokumentasjonen av
legens skrevne notater. Dette ble tidligere kalt
legejournal. Ettersom utviklingen har endret hel-
setjenesten, har ogsa kravet til dokumentasjon gkt.
For eksempel er den lepende tekstdelen av journa-
len atskillig mer fyldig i 1990-drene enn i 1960-
arene. Supplerende undersekelser som rentgenbil-
der, blod- og serumanalyser, undersegkelser med
teknisk utstyr (for eksempel EKG og EEG), okte
radikalt fra 1970-arene og fremover, og ble doku-
mentert serskilt. En tredje faktor som bidrar til at
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dokumentasjonsmengden pr. pasientopphold er
storre nd enn for, er juridiske hensyn. Siden
bevisstheten om pasientjournalen som et juridisk
dokument er skjerpet, er ogsa bevisstheten om at
alt skal dokumenteres, signeres og eventuelt kon-
trasigneres, okt.

Dokumentasjonen som er knyttet til suppler-
ende undersegkelser er av mange kategorier. Det
kan veere klinisk kjemiske provesvar (blodprever),
mikrobiologiske prevesvar (dyrkning av infeksi-
ose partikler, dvs. bakterier, virus mv.), prevesvar
etter undersokelser hos patolog (svar pa under-
sokelse av vevs- eller celleprover), og det er et til-
takende antall ulike undersokelsesteknikker ved
hjelp av medisinsk avbildning (medical imaging).
Medisinsk avbildning dreide seg tidligere om rene
rentgenundersokelser. Etter hvert eksisterer det
mange avbildingsteknikker som genererer stadig
sterre mengder informasjon. Eksempler kan veere
ultralyd, computertomografi (CT), magnetreso-
nans (MR), positronemisjonstomografi (PET), iso-
topundersekelser, samt invasive prosedyrer (gjen-
nomboring) der en eller flere av avbildningsteknik-
kene inngéir som en del av undersokelsen eller
terapien.

I tillegg kommer dokumentasjon av et stadig
stigende antall spesialundersegkelser utfort av ulike
typer helsepersonell. I moderne medisin blir det
ogsd under sykehusopphold generert ekende
informasjonsmengder knyttet til registrering av
fysiologiske data i forbindelse med operasjon, opp-
hold pa intensivavdeling, fedsel etc., samt informa-
sjon knyttet til opphold ved andre spesialenheter.

Ikke all dokumentasjon rundt prevetaking arki-
veres i sin helhet i hovedjournalen da dette kan
dreie seg om meget store datamengder, noen
ganger er bare resymeet der. Eksempler pa dette
er fysiologiske malinger fra anestesiavdeling og
stréaleterapidata.

I gjeldende helselovgivning er alle helseperso-
nellgrupper pélagt selvstendig dokumentasjons-
plikt. Det betyr at dagens pasientjournaler omfat-
ter all informasjon som genereres i forbindelse
med at en person tar kontakt med spesialisthelse-
tjenesten. Etter hvert dreier dette seg om store
mengder data, som tradisjonelt har veert lagret pa
papir og film, men som i dag i stadig sterre utstrek-
ning lagres elektronisk, jf. kapittel 4.

Dokumentasjon som genereres i spesialisthel-
setjenesten, er forst og fremst et arbeidsverktey for
legen og det egvrige helsepersonellet. Informasjo-
nen er dels historisk og beskriver hva som har fore-
gitt med den aktuelle pasienten tidligere. Dels
beskriver den hvilken sykdom som er diagnosti-
sert, hvilken tilstand pasienten er i, hvilken behand-
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ling som gis og hvilke medisiner etc. som benyttes.
Mens pasienten er innlagt pa sykehus, er ogsa
informasjonen av stor verdi for 4 sikre kontinuitet i
oppholdet og overlevering av informasjon mellom
ulike avdelinger, legespesialiteter og andre helse-
personellgrupper. Dessuten sikrer den kontinuitet i
pasientbehandlingen gjennom overlevering av
informasjon i forbindelse med vaktskifter etc.

Pasientjournalen vil altsd bli brukt av et, ofte
betydelig, antall personer og av flere yrkesgrupper.
Journalen blir p4 denne maten et kommunikasjons-
middel, der flere bade bidrar med informasjon og
bruker den informasjonen som er lagt inn, begge
deler for 4 sikre korrekt pasientbehandling. Under
pasientens opphold skal journalen vere tilgjenge-
lig for dem som til en hver tid behandler pasienten.
Beslutninger som tas av behandlerne underveis,
bygger pa nedtegnet dokumentasjon bade under
det aktuelle og tidligere opphold. I helseinstitusjo-
ner skal det vaere en journalansvarlig for hver jour-
nal. Vedkommende har ansvaret for at journalen
opprettes og fores i trad med gjeldende regelverk?.
Ofte er journalansvarlig den samme som pasient-
ansvarlig lege.

5.2.2 Dokumentproduksjon og dokument-
flyt

Virksomhetenes Kkliniske aktiviteter kan deles i to

kontakttyper: poliklinikkonsultasjoner og innleg-

gelser. Dokumentasjonsflyten for disse internt i

virksomheten er ofte noe ulik.

Behandling av pasienter i poliklinikk er vanlig-
vis planlagt. Pasientens journal og annet materiell
bestilles fra arkivet for pasienten ankommer og er
tilgjengelig i poliklinikken mens pasienten er der.
Legen (og andre) gjor sine nedtegnelser. Dessuten
genereres ofte annen informasjon i form av blod-
prover, rontgenbilder og annet. Alt dette samles i
journalen, som etter endt konsultasjon gar tilbake
til arkiv. Vanligvis vil ogsa legen sende notat til hen-
visende instans om funn, konklusjoner og den
videre plan for behandlingen.

Innleggelse av pasienter kan veere avtalt pa for-
hand, men en vesentlig del av pasientene blir inn-
lagt for eyeblikkelig hjelp. Journalen bestilles pa
forhand fra arkivet dersom innleggelsen er plan-
lagt, mens den bestilles underveis dersom det
dreier seg om gyeblikkelig hjelp. Journalen fun-
gerer da som historisk database for & oppdatere
det aktuelle helsepersonell med relevante opplys-
ninger angaende pasientens historiske situasjon.

2 Jf kravene i helsepersonelloven og pasientjournalforskrif-

ten, neermere beskrevet i kapittel 6.2.
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Dessuten vil det kontinuerlig tilferes ny informa-
sjon etter som diagnostikk, behandling og andre
prosesser gar sin gang.

Forst blir det utarbeidet en innkomstjournal
med sykehistorie (anamnese) og resultatet av den
Kliniske undersekelsen (status presens). Bade opp-
tak av sykehistorie og Kklinisk undersekelse gjores
etter detaljerte retningslinjer som har endret seg lite
over mer enn 50 ar. Et hovedprinsipp ved metoden
er at alle leddene skal utferes og dokumenteres,
ogsa nar det ikke gjores spesielle funn. Det vil for
eksempel si at det eksplisitt kan sta i journalen at
lungene er undersekt klinisk, og at det er gjort nor-
male funn. I praksis vil der selvsagt finnes individu-
elle avvik fra denne systematikken, og systematiske
avvik som avspeiler hvilken spesialavdeling det
dreier seg om. Ved gjentatte innleggelser for samme
lidelse i samme avdeling/sykehus, vil gjerne inn-
komstjournalen veere mer summarisk.

Etter innkomstjournalen kommer tilleggsnota-
ter fra overlege og andre som har utfert spesialun-
dersokelser og tilsyn, og notater om tilstand og
behandling underveis i oppholdet. Blodprever tas
som regel innkomstdagen, og kan bli gjentatt
under oppholdet, i noen tilfeller mange ganger
daglig. Bildediagnostikk (rentgen, MR, isotop-
undersekelser) utferes pa spesialavdelinger pa
sykehuset. Det samme gjelder endoskopier eller
kikkhullundersekelser, undersekelse av kliniske
spesialister og undersekelser ved spesiallabora-
torier ved sykehuset, samt samtale med eller rad
fra sosionom, erneringsfysiolog, etc. For mange
av disse undersekelsene gjelder ogsé at de utfores
og dokumenteres etter en gitt «oppskrift». Dette
letter sammenligningen ved gjentatte undersekel-
ser, og gjor det lettere 4 sammenligne grupper av
individer som har fatt utfert undersekelser av
samme type.

Naér resultatet av en blodpreve er ferdig, bildet
vurdert og spesialundersgkelsen beskrevet, far
behandlende lege resultatet skriftlig presentert og
ma signere pa papir eller skjerm. Denne signatu-
ren er uttrykk for at resultatet er mottatt, og at
behandlende lege ni har ansvar for at de rette
beslutningene blir tatt, og at adekvate tiltak blir
iverksatt. Nar det gjelder elektroniske doku-
menter, ligger kvalitetssikringsrutinene i EPJ
systemet. Nar det gjelder papir, er der manuelle
rutiner som ivaretas av logistikken pa sykepostene
og poliklinikkene, og der sykepleiere og kontor-
personell spiller en viktig rolle i tillegg til legen.
Deretter arkiveres informasjonen i pasientjourna-
len.
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En del av pasientdokumentasjonen ligger
utenom hovedjournalen. Det dreier seg om ront-
genbilder, isotopbilder, videoer, fysiologiske obser-
vasjoner i en intensivavdeling, detaljdokumenta-
sjon rundt blodtransfusjoner, etc. Noen eksempler
péa dette i avsnittene nedenfor.

I en bildediagnostisk avdeling vil det veere
lagret medisinsk bildeinformasjon pa egne servere
eller filmlagre. Disse hentes frem nér pasienten
kommer til ny undersegkelse, og radiologer vur-
derer sammenligningen med tidligere bilder som
sveert viktig for a forsta utviklingen av en sykdoms-
tilstand.

Tilsvarende vil flere spesialavdelinger i et syke-
hus ha pasientdokumentasjon som gar videre enn
det resyméet som er lagret i hovedjournalen. Det
gjelder bade detaljert biomedisinsk informasjon
(eksempel: videoer fra kikkhullundersekelser,
monitorverdier fra apparatur brukt i medisinsk
behandling) og administrative data til bruk i pasi-
entflyt, intern virksomhetsstatistikk etc.

Psykiater eller sosialmedisinsk avdeling i et
somatisk sykehus har gjerne egne journaler, og til-
syn og samtaler blir da kun dokumentert med dato
i hovedjournalen.

Etter utskrivelsen lages det en epikrise, som er
et strukturert resymé av oppholdet og plan for
videre behandling. Denne er formet som et brev,
og sendes til pasientens lege og eventuelt samar-
beidende sykehus. Epikrisen er et viktig element i
kommunikasjonen mellom forste og andre linje i
helsetjenesten. Epikrisetid, dvs. den tid det tar fra
utskrivelsen til epikrisen blir oversendt, har i flere
ar veert en nasjonal kvalitetsindikator.

I tillegg til de dokumentene som genereres
som resultat av undersegkelse og behandling, vil
ogsé korrespondanse om pasienten (mellom helse-
institusjoner, mellom fastlege og sykehus) bli arki-
vert i pasientjournalen. Det samme gjelder
attester, innleggelsesbegjaeringer, pasientsamtyk-
ker, meldinger til registre, meldinger om uhell og
skader. Dokumentasjon rundt klagesaker skal der-
imot vaere arkivert i sakarkivet?, men den kan ogsa
finnes som kopier i pasientjournalen.

Virksomhetene i spesialisthelsetjenesten utfe-
rer ogséd undersokelser for primaerhelsetjenesten i
form av prevetaking, rentgenfotografering etc.
Dette skjer altsd uten at sykehusets kliniske leger
tar del i pasientbehandlingen. Resultatene kommu-
niseres direkte tilbake til primaerhelsetjenesten,
men laboratoriesvar og rentgenbilder mv. arki-
veres ogsa i den virksomheten hvor undersekelsen
utferes.

3 Se nedenfor, kapittel 5.2.5.
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5.2.3 Dokumentsikkerhet og tilgjengelighet

Pasientdokumentasjon er sensitiv informasjon.
Dette innebzrer at den kun skal vaere tilgjengelig
for autorisert personale, hvilket som hovedregel
innebeerer personale som trenger informasjonen for
& yte helsehjelp til en pasient. Samtidig skal den
vaere raskt og effektivt tilgjengelig for dem som
trenger det. Pasientdokumentasjonen brukes av
mange til samme tid. Bruk betyr lesing, skriving,
oppdatering, og for papir mv. ogsa fysisk flytting.
Under et pasientopphold stilles det derfor store krav
til en logistikk som skal serge for at all informasjon
til enhver tid er der den skal veere tilgjengelig, sam-
tidig som den er utilgjengelig for uvedkommende.

Denne logistikken fungerer ikke alltid helt
etter forutsetningen. Det forekommer at papirjour-
naler og annen pasientinformasjon lagret pa tradi-
sjonell form, f. eks. som rentgenfilm, patologisvar,
ovrige laboratoriesvar m.m. kan vaere «pa avveie»
og dermed ikke tilgjengelig for dem som trenger
det, nar de trenger det. For eksempel er det ikke
ukjent at papirjournalen mangler ved en innleg-
gelse eller i en annen situasjon nar beslutninger
skal tas. Pasientjournalen har mange midlertidige
oppholdsplasser i virksomheten nar den ikke er i
arkiv: pa et innleggelseskontor i pavente av vurde-
ring av seknad, pa sengepost under opphold, pa
poliklinikk under, etter og mellom konsultasjoner,
pa legekontor for vurdering eller epikriseskriving,
pa legeekspedisjoner for skriving og signering, i
ventehyller for rett arkivering, osv.

Dette kan ogséa skape problemer med sikte pa
skjerming mot uvedkommende. Pa sengepostene
oppbevares journalene vanligvis pa vaktrommet,
eventuelt i lasbare kasser. Ofte vil de ogséa ligge i
diverse hyller for inn- og utgdende journaler, pa
arbeidsplasser etc. Under visitten bringes de ogséa
rundt i avdelingen. Nar journalen pa denne méaten
brukesiavdelingen, vil det ogsa vaere mulig for for-
bipasserende bevisst eller ubevisst & komme over
sensitive opplysninger.

Nar journaler ligger pa legekontorer mens man
venter pa prevesvar, epikriseskriving og lignende,
er det ofte annet personell som har tilgang. Det kan
veere renholdspersonale, kontorpersonale som
bringer og henter ting, teknisk personale etc. Til-
svarende situasjon finnes ved de fleste poliklinik-
ker der journalen ligger pa ulike pulter, enheter,
hyller, i sma bokser etc.

Med dagens (og géirsdagens) organisering av
dokumentflyten vil altsi papirjournaler og dermed
sensitiv informasjon ofte veere tilgjengelig ogsé for
personer som ikke har tjenestelig behov for det.
Dersom noen bevisst eller ubevisst «tar seg til
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rette» og henter ut informasjon de ikke har tjeneste-
lig behov for, vil dette i ettertid ikke vaere sporbart.

Bade tilgjengelighets- og sikkerhetsaspektet
endrer seg vesentlig ved innfering av elektronisk
pasientjournal (EPJ). I en fullstendig elektronisk
journal, vil all informasjon vere tilgjengelig for
dem som trenger den til enhver tid. Sikkerhetspro-
blemene reduseres ogsd vesentlig i og med at
informasjonen da befinner seg innenfor et data-
system og ikke ligger apent tilgjengelig for forbi-
passerende og andre som ikke skal ha tilgang.

Det er imidlertid ogsé sikkerhetsmessige utfor-
dringer knyttet til EPJ-systemer. En ting er at all
informasjon (hele arkivet) i utgangspunktet er til-
gjengelig for dem som har tilgang til systemet.
Dette motvirkes imidlertid pa tilfredsstillende mate
gjennom egne kontrollfunksjoner for skjerming av
informasjon. Et annet problem er at helsepersonell
kan forlate en arbeidsplass uten & logge seg ut av
systemet. Dermed gis andre som befinner seg i neer-
heten, mulighet til & fortsette arbeidet med de
samme rettigheter béade til 4 lese og skrive i jour-
nalen. Ogsi denne utfordringen er det imidlertid
funnet losninger pa i de systemer som benyttes i
sykehusene i dag. En viktig funksjon i dagens EPJ-
systemer er dessuten at et hvert oppslag pa informa-
sjon i basen dokumenteres og kan spores i ettertid.
Dette gjor det mulig 4 holde oversikt over eventuelle
brudd pa sikkerhetsbestemmelsene, og dermed
iverksette nedvendige tiltak.

5.2.4 Arkivering, fremhenting og skanning

Virksomhetene har som nevnt ett eller flere jour-
nalarkiver der papirjournalene lagres nar de ikke
er i aktiv bruk ute i virksomheten. Disse arkivene
er vanligvis betjent av en fast stab og oppbevart i
egne lokaler med begrenset adgang og derved
begrenset tilgang til materialet. Nar behandlingen
av en pasient er avsluttet og alle dokumenter er fer-
dighehandlet og kvalitetssikret, blir journalen
bragt til journalarkivet for oppbevaring inntil det
eventuelt pa nytt blir bruk for den.

I journalarkivet er pasientjournalene i dag van-
ligvis oppstilt etter pasientenes fodselsdato. Doku-
menter fra forskjellige opphold og konsultasjoner er
samletién journal. Men fortsatt er det slik at det kan
finnes separate avdelingsjournaler for én og samme
pasient spredt pa flere journalarkiv rundt omkring i
virksomheten. Tidligere var ogsd andre ordnings-
prinsipper i bruk, bl.a. oppstilling etter innleggelses-
dato. I en del virksomheter er eldre journaler ryddet
og sortert sammen med de nyere journalene, mens
andre virksomheter har holdt det eldre materialet
for seg og beholdt det opprinnelige oppstillingsprin-
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sippet. Utvalget har ikke funnet det formalstjenlig a
foreta noen narmere kartlegging av ordningsprin-
sippene for pasientjournalene.

Oppstilling etter fodselsdato er et enkelt og
effektivt arkiveringsprinsipp med sikte pd frem-
henting og tilbakelegging av enkeltjournaler pa
papir. Men den kronologiske orden i materialet blir
ikke ivaretatt. Man ma inn i den enkelte journal for
4 kunne si noe om materialets alder. Foran i jour-
nalen skal det ligge en oversikt over tidsrom for
alle innleggelser og/eller konsultasjoner, og dette
angir tidsrammen for innholdet i journalen. Hvis
en slik oversikt mangler, m& man ned pa det
enkelte dokument. Forholdene i journalarkivene
ligger altsa ikke spesielt godt til rette for 4 skille ut
materiale etter alder med sikte pa for eksempel
avlevering til depot eller for kassasjon.

Nar en pasient kommer inn til fornyet behand-
ling, hentes journalen, hvis den er pa papir, ut fra
journalarkivet og bringes til behandlende enhet,
for eksempel en sengepost eller en poliklinikk.
Samlet sett er et stort antall i omlep til enhver tid.
Typiske tall for et stort sykehus vil kunne veere at
1000 - 2000 journaler gar ut og inn av arkivet daglig.
Totalt for hele landet viser utvalgets kartlegging at
over 14.000 journaler hentes ut fra arkivene hvert
degn til bruk i helsehjelp. Hvis man antar at det
koster ca. 15 minutter i arbeidstid (netto) 4 hente
frem en journal, transportere den til rett sted, og
bringe den tilbake til rett plass i arkivet etter bruk,
gar det med 500 - 600 fulle stillinger pa arsbasis til
dette. Dersom arkivet skal kontrollere den indre
orden i journalen for den legges pa plass, blir res-
sursbruken fort vesentlig hayere.

Antall rekvirerte papirjournaler er pa vei ned-
over, og tallet synker forholdsvis raskt. Dette skyl-
des at de fleste virksomheter har tatt i bruk elek-
tronisk pasientjournal, og at en del av dem ogsa
skanner eksisterende journaler nar pasientene
kommer inn til fornyet behandling?. Nar ny doku-
mentasjon lagres elektronisk, vil en stadig sterre
andel av de pasientene som kommer inn pa nytt, ha
en elektronisk journal fra fer. Og nar man ogsa
skanner eksisterende dokumentasjon pa papir, vil
en enda sterre andel av journalene kun vere elek-
troniske, og antall papirjournaler som ma hentes
frem, reduseres ytterligere.

Spesialisthelsetjenesten er altsd inne i en omfat-
tende omstillingsprosess med overgang fra papir-
basert til elektronisk pasientdokumentasjon. Hvor

4 Ifolge utvalgets kartlegging er det 20 virksomheter som

skanner eldre papirjournaler, og det antas at dette i de
fleste tilfeller skjer nar pasientene kommer inn til ny
behandling. Det er i overveiende grad de store sykehusene
som har slike rutiner.
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raskt denne omstillingen vil bli gjennomfert, vil
avhenge av hvor fort alle virksomheter tar i bruk
EPJ, hvor konsekvent man er i a lagre ny dokumen-
tasjon elektronisk, og hvor mye ressurser man er
villig til & sette inn p& skanning av papirbasert
dokumentasjon som fortsatt er i aktiv bruk. Driv-
kraften i denne utviklingen er at bruk av EPJ i bety-
delig grad reduserer kostnadene til logistikk, sam-
tidig som elektronisk dokumentasjon gker bade til-
gjengeligheten og sikkerheten, slik vi har sett
ovenfor. Bremsene er investeringskostnader, sar-
lig nar det gjelder skanning av papirjournaler, og i
varierende grad ogsa virksomhetens evne og vilje
til & endre arbeidsformer og -rutiner.

Det er altsid en rekke faktorer som pévirker
denne omstillingsprosessen, og det er ikke mulig i
dag & sette opp sikre prognoser for utviklingen.
Det man imidlertid kan sl fast, er at situasjonen
om fa ar vil vaere vesentlig annerledes enn i dag,
bade nar det gjelder mengden av henholdsvis elek-
tronisk og papirbasert dokumentasjon som benyt-
tes i pasientbehandlingen, og nar det gjelder opp-
gaver og arbeidsrutiner knyttet til behandling og
bruk av pasientdokumentasjon. Utredningen av en
depotordning for spesialisthelsetjenesten kan der-
for ikke baseres pa en statisk modell ut fra dagens
situasjon. Depotordningen ma plasseres inn i den
omstillingsprosessen som er i gang, og det ma tas
i betraktning at utformingen av denne ordningen
vil komme til & pavirke prosessen.

I lopet av en del r er det realistisk & anta at de
fleste journaler for pasienter som kommer inn til
fornyet behandling, vil veere skannet, og at dermed
det aller meste av pasientbehandlingen i spesialist-
helsetjenesten vil veere basert pa elektronisk doku-
mentasjon. Den pasientdokumentasjonen som da
vil gjensta pa papir, er journaler for pasienter som
ikke har kommet inn igjen til samme virksomhet,
og journaler for senere avdede pasienter (morsjo-
urnaler). Det er imidlertid ikke alle virksomheter
som kasserer papirjournalene etter at dokumen-
tene er skannet®, og det vil derfor kunne bli et bety-
delig innslag av dobbeltarkivering hvis ikke denne
praksisen endres. Enda mer problematisk er det at

5  Etter dagens regelverk er det ikke uten videre tillatt 4 kas-

sere papirversjonen nar et dokument er skannet, men Riks-
arkivaren kan gi samtykke etter seknad. (Se neermere
beskrivelse av regelverket i kapittel 6.3.3.) Slikt samtykke
har veert gitt, bl.a. til Aust-Agder Sentralsjukehus 3. septem-
ber 2001. Det ser imidlertid ut til & veere en viss forvirring
omkring disse bestemmelsene i spesialisthelsetjenesten.
Noen virksomheter tror det er fritt frem for 4 kassere, mens
andre legger til grunn til at det ikke tillates i det hele tatt.
Ifolge utvalgets kartlegging er det 9 virksomheter som kas-
serer dokumenter som er skannet, mens 32 ikke gjor det.
Totalt er det oppgitt at 7442 hyllemeter pasientjournaler er
lagret bade pé papir og i elektronisk form.
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en del virksomheter produserer bade papirbasert
og elektronisk dokumentasjon for samme pasient,
med den folge at ingen versjon av journalen er full-
stendig, og ingen har oversikt over hva som ligger
hvor. Ogséa disse forholdene maé tas i betraktning
nar utvalget utreder depotordningens oppgaver og
dimensjonering.

5.2.5 Annen bruk av pasientdokumentasjon

Det primere formal med pasientjournalen er &

samle den informasjon som trengs for & yte best

mulig helsehjelp til pasienten. Men dokumenta-
sjonen brukes ogsa for andre formal. I Ot.prp. nr.

13 (1998-99) om lov om helsepersonell mv. (helse-

personelloven) stir felgende om formaélet med

pasientjournalen:

«Pasientjournalen er et arbeidsverktey for
helsepersonell i tilknytning til undersekelse,
utredning, diagnose, behandling og pleie av
pasienten. I tillegg skal journalen ogsa tjene flere
andre formal:

— som oversikt over hvilke tiltak som er sattiverk
og hvilke observasjoner og vurderinger som er
gjort

— som kommunikasjon mellom helsepersonell,
f.eks dersom flere behandlere kommer inn til
ulike tidspunkter i behandlingen eller ved insti-
tusjoner med vaktordninger

— som grunnlag for henvisning og for epikrise

— som grunnlag for at pasient ved innsyn skal
kunne gjore seg kjent med forhold som gjelder
ham/henne selv

— som del av internkontroll og kvalitetssikring av
virksomheten

— som grunnlagsmateriale i forbindelse med det
tilsyn fylkeslegene og Statens helsetilsyn skal
fore med landets helsepersonell og helse-
institusjoner

— som dokumentasjon i forbindelse med erstat-
ningssaker eller andre saker for domstolene, eller
ved administrativ behandling av klagesaker

— som grunnlag for forskning

— som grunnlag for rettsmedisinske og odonto-
logiske undersegkelser

— som grunnlag for undervisning og oppleering av
helsepersonell

— som grunnlag for ulike meldinger helseperso-
nell skal gi etter lovgivningen.

I forbindelse med visse typer bruk skapes det ny
dokumentasjon, som for eksempel nye inn-
foringer i nasjonale helseregistre, dokumenter i
forbindelse med tilsynssaker hos Helsetilsynet,
erstatningssaker hos Norsk pasientskadeerstat-
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ning etc. I noen sammenhenger vil ogsé kopier av
dokumenter fra pasientjournaler bli arkivert hos
andre instanser, for eksempel hos Norsk Pasient-
skadeerstatning.’

Internt i virksomheten er det spesielt neer tilknyt-
ning mellom pasientjournalene og den dokumenta-
sjon som skapes i klagesaker. Klagesakene skal som
hovedregel arkiveres i sakarkivet, og Helse- og
omsorgsdepartementet arbeider for & fa innarbeidet
dette som fast praksis i hele spesialisthelsetjenesten.
Men utvalgets kartlegging viser at det fortsatt er ulik
praksis her. Noen virksomheter folger departemen-
tets anbefaling, mens andre arkiverer klagesakene
bade i sakarkivet og pasientjournalen. Det ser ogsa
ut til at mange virksomheter fortsatt arkiverer klage-
sakene kun i pasientjournalen.

Pasientdokumentasjonen har ogsd en sentral
plass i virksomhetenes kvalitetssikringsarbeid,
som har fatt skende betydning i den senere tid.
Informasjon som ligger i pasientjournalene brukes
i oppbyggingen av medisinske kvalitetsregistre,
herunder som utgangspunkt for kvalitetsindikato-
rer. Slik informasjon brukes for & sammenligne
resultater, dels internt i virksomheten over tid, dels
mellom ulike avdelinger og mellom ulike virksom-
heter.

5.3 Pasientenes bruk av doku-
mentasjon i journalen

I pasientrettighetsloven kapittel 5 er det hjemlet
rett til journalinnsyn for pasienten. Pasienten kan
likevel nektes innsyn dersom dette er «patreng-
ende nedvendig» for & hindre fare for liv eller alvor-
lig helseskade for pasienten selv, eller innsyn er
Klart utilradelig av hensyn til personer som star
pasienten neer. I tillegg til innsyn har pasienten rett
til kopi av journalen samt en enkel og kortfattet for-
Klaring av faguttrykk eller lignende. I tillegg til at
journalen er et meget viktig arbeidsredskap for
legen og de ovrige helserelaterte yrkesgruppene,
er den gradvis ogsa blitt et redskap som pasienten
i visse sammenhenger ensker a bruke.

Prinsipielt er det tre arsaker til snsket om inn-
syn. Disse kan beskrives som «private/eksistensi-
elle», «<medbestemmelse/kvalitetssikring» og «kla-
ger/erstatninger».

Den arsaken som for tiden er av sterst omfang,
og som er i sterk vekst, faller inn under kategorien
«klager/erstatninger», noen ganger for 4 fa klar-

6 Norsk Pasientskadeerstatning har innhentet ca. 3000 pasi-

entjournaler i 2005 i forbindelse med seknader om erstat-
ning
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lagt et hendelsesforlep, andre ganger i forbindelse
med erstatningsutbetalinger. Eksempelvis vil
erstatningssaker handtert av Norsk Pasientskade-
erstatning (NPE) oftest medfere utlevering av
informasjon fra deler eller hele journalen. Det kan
ogsa dreie seg om utlevering av journal etter fore-
sporsel fra pasient i private forsikringssaker, der
forsikringsselskapet etter 4 ha innhentet pasien-
tens samtykke ber om utlevering av journalopplys-
ninger for & kunne behandle problemstillingen
rundt det aktuelle forsikringsspersmaélet. En ser
ogséa eksempler pa rettssaker der det kreves utle-
vert opplysninger fra pasientjournaler. I enkelte
sammenhenger kan det ogsa brukes i forbindelse
med arvetvister der en enten kan finne opplysnin-
ger av skriftlig form i journalen, eller i biologisk
form i form av vevsbiter etc. i de ulike preparat-
banker som finnes i landet.

Under kategorien «private/eksistensielle»
arsaker til ensket om innsyn er et eksempel ensket
om innsyn for a fastsld eget fodselstidspunkt og
sted. Bakgrunnen er at disse opplysningene trengs
for & fa stilt horoskop og lignende. Dette faller ogsa
inn under pasientens rett til journalinnsyn, da det
ikke er spesifisert at krav om innsyn ma begrunnes
eller at begrunnelsen eventuelt kan vurderes og
overpreves.

Videre ser en ogsa gkende interesse for innsyn
i egen journal under pagdende diagnostikk og
behandling. Dette faller inn under kategorien
«medbestemmelse/kvalitetssikring» idet motivet
ofte er a sjekke at opplysningene som er avgitt, er
referert riktig, at viktig informasjon er kommet
med, at legen «har forstatt meg» etc. Dessuten har
noen som motiv a sjekke at det hele foregar pa en
riktig mate for & kunne kvalitetssikre opplysninger
i den hensikt 4 unng3 feil.

5.4 Pasientdokumentasjon i medi-
sinsk og helsefaglig forskning

5.4.1 Forpliktelse til forskning

I spesialisthelsetjenesteloven er forskning listet
opp som en av de fire hovedoppgavene for syke-
husene. Universitetssykehusene har med sine aka-
demiske stillinger alltid veert bevisst sin forplik-
telse til & drive forskning. Alle virksomheter har
dessuten en generell forpliktelse til & drive kvali-
tetskontroll. For spesialisthelsetjenesten betyr
dette blant annet 4 underseke hvordan det har gatt
med grupper av pasienter som ble behandlet i et
gitt tidsrom eller etter en viss metode.
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5.4.2 Materialets egnethet

Pasientjournalen er systematisk oppbygd pa flere
nivaer. Selv om den navaerende journalforskriften
bare er noen fa ar gammel, og den naveerende
standarden for inndeling av journalen ikke er mer
enn 12 ar, reflekterer disse en lang tradisjon der
store og sma endringer er gjort underveis.

En vanlig somatisk journal er systematisert pa
mange vis: hvilke typer notater som er gjort og hva
de skal inneholde, hvordan en pasient skal under-
sekes organ for organ og hva det skal sporres etter,
hvilke blodprever som er minimum standard, og
hvilke som er standard ved spesifikke lidelser.
Journalen er ogsa systematisert etter dokument-
typer, som igjen reflekterer de forskjellige spesial-
avdelingenes tradisjoner. Der finnes mange kode-
verk bade i diagnostikk og behandling, og nomi-
nelle, veldefinerte funksjonsgrader.

Medisinen har som fag en lang naturviten-
skapelig tradisjon og er opptatt av 4 male og tall-
feste. Selv om presisjonsnivaet i den tekstlige del
av pasientdokumentasjonen ikke er pad nivd med
elektroniske registre og databaser, og slett ikke
med prospektive protokollerte studier, gjor denne
systematikken det likevel mulig 4 hente ut parame-
tere, gruppere og sammenstille. Sammenlignet
med andre arkivtyper er pasientjournalen enhetlig
og med god systematikk over lang tid og dermed
velegnet som forskningsmateriale. Pasientjour-
nalene anses av mange som en gullgruve for kli-
nisk, epidemiologisk forskning.

5.4.3 Forskningsomrader basert pa pasient-
dokumentasjon

5.4.3.1

«A gjere opp et materiale» er et begrep som beteg-
ner noe de fleste klinikere har drevet med. Man
gjennomgar systematisk et antall journaler ved
eget sykehus, for si & gjore en analyse pd en
gruppe pasienter og fa tallmessige uttrykk for
diagnostiske saertrekk og behandlingsresultater.
Materialene som behandles kan veere omfattende
(eksempel: langtidsoppfelging av pasienter med
Hodgkins sykdom som ble diagnostisert 1960 —
1980) eller avgrenset (eksempel: innfering av ny
teknikk ved blindtarmoperasjon ved et lokalsyke-
hus). Beskrivelser av enkeltkasus som er spesielt
typiske, sjeldne eller spesielt lererike, forekom-
mer ogsa.

Dette er en aktivitet med stort omfang pé nor-
ske sykehus, og tradisjonelt har mange Kklinikere
folt en forpliktelse til & kvalitetssikre virksomheten
sin pa denne méaten. Mange av disse undersekels-

Retrospektive materialer
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ene blir publisert i velrenommerte medisinske
tidsskrift. Andre blir presentert som veggavis eller
i foredrag pa kongresser og meter. Enkelte blir
kun brukt i interne presentasjoner. Journalgjen-
nomganger kan ogsa danne grunnlag for hypote-
ser, som i neste omgang testes i en prospektiv stu-
die. Akademisk er det en skala fra journalgjennom-
ganger som leder til doktorgrader pad den ene
siden, til studentoppgaver pa den andre siden.

Grenseoppgangen mellom kvalitetssikring og
forskning kan vaere uklar. Nylennautvalget (NOU
2005:1) betrakter kvalitetsarbeid som har til hen-
sikt 4 finne frem til ny kunnskap, som forskning, og
gar derfor inn for at det stilles samme krav til kva-
litetsarbeid som til det som tradisjonelt oppfattes
som forskning. I forskningsmeldingen fra Utdan-
nings- og forskningsdepartementet, St. meld. nr.
20 (2004-2005) Vilje til forskning, er forskning og
utviklingsarbeid definert som «kreativ virksomhet
som utferes systematisk for & oppna ekt kunnskap
— herunder kunnskap om mennesket, kultur og
samfunn - og omfatter ogsd bruken av denne
kunnskapen til 4 finne nye anvendelser».

En karakteristisk situasjon er at en lege med
spesiell interesse for en sykdomsgruppe eller en
behandlingsform sammenstiller resultatene fra en
behandlingstype og publiserer det i et tidsskrift
eller legge det frem pa en kongress. Vedkom-
mende er ofte interessert i nyere data, for eksem-
pel det siste aret, eller de siste 3-5 arene.

I andre tilfelle er problemstillingen 4 sammen-
ligne resultater av dagens behandling med en tid-
ligere periode, som kan ha veert pa 1970- eller 80-
tallet. Eksempler:

— Fedmekirurgi er nd pa nytt aktuelt. Forrige
periode var pa 1980-tallet. En sammenligning
av metode, komplikasjoner og effekt mellom de
to periodene gjores for kvalitetssikring og
publisering i et medisinsk tidsskrift.

— Conisatio er en kirurgisk behandlingsmaéte ved
livmorhalskreft i tidlig stadium. Denne ble ut-
fort med kniv fra 1970 arene, men utferes na
med laserteknikk. En sammenligning mellom
metoder, komplikasjoner og resultater er gjort
og publisert i Tidsskrift for Den norske lege-
forening.

Systematisk kunnskap om sveert sjeldne sykdom-
mer kan veere vanskelig 4 f4 pa annen méate enn ved
retrospektivt 4 gjennomgi pasientjournaler. For
eksempel er frekvensen i landet av nye primere
svulster i hjertet én hvert annet ar. Ved slike tilstan-
der ma man gé langt tilbake i tid for 4 kunne fa en
rimelig storrelse pa et pasientmateriale. Avhengig
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av fagfelt og nyvinninger, vil tidsspennet av inter-
esse kunne dreie seg om 2 til 25 ar eller mer bak-
over i tid.

Det varierer mye fra sykehus til sykehus hvor
mye eldre og avsluttede pasientjournaler blir
benyttet. Ved Universitetssykehuset i Tromse for
eksempel er det i dag mange som aktivt benytter
journalene bade til forskning og undervisning, og
mange studenter laner journaler i forbindelse med
sma og sterre forskningsprosjekter.

5.4.3.2 Forholdet til biobanker

Det virkelig store potensialet for forskning i pasi-
entdokumentasjonen fra spesialisthelsetjenesten
ligger i sammenstilling med analyser fra biobank-
materiale. Siden 1980-drene har det kommet tek-
nikker som kan analysere DNA-materiale i arkivert
vevs- og vevsvaeskemateriale. Dette har vaert utnyt-
tet bl.a. til kartlegging av kvantitativt DNA ved flow
cytometri og billedcytometri ved en rekke maligne
og premaligne lidelser i 1980- og 1990-arene. Pavis-
ning av reseptorstatus og andre markerer har blitt
mulig ved teknikker som var ukjente for bare 10-20
ar siden.

Norske patologiske laboratorier har en stor
samling parafinblokker med vevsmateriale, noen
helt tilbake til forrige arhundreskifte. Det finnes
ogsa store mengder frosset serum og blod ved
sykehusenes sentrallaboratorier, samt frosset vev
og vevsvaesker i forskningsbiobanker.

Sett i verdenssammenheng har Norge hatt en
sveert stabil befolkning. Fra omkring 1920 har vi
inntil de senere ar hatt forholdsvis fa emigranter og
immigranter. Vi har stort sett tatt hind om all medi-
sinsk behandling innenlands. P4 grunn av stabilt
bosettingsmenster, er enkeltpersoners sykehisto-
rier og medisinske funn nedtegnet i norske pasi-
entjournaler fra begynnelse til slutt, til dels ved det
samme sykehuset. Vi har altsa 4 gjere med kom-
plette sykehistorier som inkluderer oppfelging.

Disse to forutsetningene: Komplette journal-
opplysninger med «fasitsvar» pa den ene siden, og
lagret blod- og vevsmateriale fra den samme
befolkningen péa den andre siden utgjer et enormt
forskningspotensial. Man trenger altsd ikke ned-
vendigvis & ta prever pa ett tidspunkt, for s& a
observere i 5, 10, 15 eller 20 ar for svaret pa pro-
blemstillingen foreligger. Dette gjor Norge til et
interessant land i internasjonal sammenheng. Slik
forskning pagéar i dag, og det er grunn til & anta at
nye teknikker og problemstillinger vil generere
forskningsprosjekt som benytter seg av disse
kildene i mange ar fremover.
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5.4.3.3 Klinisk genetikk - helsehjelp og forskning

Forskning i klinisk genetikk gar blant annet ut pa
kartlegging av familier og forekomst av den aktu-
elle sykdommen hos slektninger, levende og
avdede. Informasjon om dette finnes i pasientjour-
nalen, og journaler tilbake til begynnelsen av for-
rige arhundre kan vere aktuelle. Slik kartlegging
er ogsd nedvendig for 4 yte helsehjelp i form av
genetisk veiledning.

Norge har ved sitt velordnede og komplette hel-
sevesen en unik posisjon til 4 drive familie-
undersgkelser som knapt kan gjeres noe annet sted
i verden. Dette er bakgrunnen for at Norge med sin
lille befolkning ved & bidra med vesentlige materia-
ler til den samlede nedvendige pasientrettede forsk-
ningen har fatt innpass i de internasjonale nettver-
kene langt utover det som befolkningstallet skulle
tilsi. Fortsatt forskning, ogsd genteknologisk, er
avhengig av en omfattende beskrivelse av den sam-
lede familien (det vil si sd fullstendig som mulig
familiekartlegging) for 4 ha utsagnskratft.

5.4.3.4 Ny kontakt med ferdigbehandlete pasienter

Etter hvert som behandlingstilbudene ved mange
lidelser er blitt bedre, og flere mennesker lever
lenge med behandlet sykdom, har interessen
dreiet i retning av hvordan den kurerte pasienten
lever i dag. Dette underseokes blant annet ved &
sende ut ulike standardiserte sperreskjema til
pasienten, og ved & innkalle utvalgte grupper av
pasienter til polikliniske etterunderseokelser.
Noen tidligere pasienter kan ha forheyet risiko
for ny sykdom av annet slag, og trenger a bli
underseokt for dette. Forskningsfeltet omfatter
altsd bade forskning pa grupper og helsehjelp til
enkeltpersoner. I begge tilfelle er fremhenting av
journalopplysninger som ligger mange ar tilbake
i tid, vesentlige.

5.4.3.5 Journaldokumentasjon og helseregistre

I Norge har man syv helseregistre som er regulert
i helseregisterloven § 8, der navn, fodselsnummer
og andre direkte personidentifiserende kjennetegn
kan behandles uten samtykke fra den registrerte i
den utstrekning det er nedvendig for 4 nd formalet
med registeret. Disse syv er Dodsarsaksregisteret,
Kreftregisteret, Medisinsk fodselsregister, Melde-
systemet for infeksjonssykdommer, Det sentrale
tuberkuloseregisteret, System for vaksinasjons-
kontroll (SYSVAK) og Forsvarets helseregister.
Kreftregisteret gar tilbake til 1952 og er det eldste
landsomfattende registeret vi har.
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Det utfores mye forskning med utgangpunkt i
registrene. Selv i gode registre med neye opp-
folging av registreringene regner man med en rela-
tivt hey feilmargin (10 %). Mange av disse feilene
eller uneyaktighetene er av mindre betydning og
«drukner» i analyser av sterre tallmaterialer.

Registrene inneholder opplysninger om pa for-
hand definerte parametere. Forskningsprosjekt
som stiller spersmal pa siden av dette, vil kunne ha
behov for 4 se i pasientjournalen. Slike journalgjen-
nomganger vil i sin tur veere med pa & kvalitets-
sikre registeret ytterligere.

Det er verdt & merke seg at det er de nyere
registrene som har omfattende nok opplysninger
til at forskning som krever detaljopplysninger kan
utferes. Dette henger sammen bade med det fag-
lige fokus péa registre, og med den teknologiske
muligheten til 4 opprette og drifte slike.

5.4.4 Kliniske studier

Det meste av den kliniske medisinske forskningen
henter inn egne data som samles spesielt for pro-
sjektet. Den er ikke avhengig av pa forhind ned-
tegnet journaldokumentasjon. Ved planlagte, pro-
spektive studier sammenligner man for eksempel
en ny behandlingsmetode med dagens standardbe-
handling, dette kalles ogsa intervensjonsstudier.
Kliniske studier omfatter ogsd epidemiologiske
studier.

Prospektive studier, ikke minst randomiserte
studier der pasienten trekkes tilfeldig til studiebe-
handling eller til standardbehandling, har fatt hevd
over retrospektive undersegkelser kvalitetsmessig.
I disse studiene fores informasjon om pasienten
systematisk pa «case report forms» (CRFs) under
studiens gang. Kopi av CRFene oppbevares pa stu-
diestedet, ofte i egne permer. Den dokumentasjo-
nen som finns pd CRFene, skal ogsa finnes i pasi-
entjournalen.

Nar det gjelder legemiddelutprevning, er det et
krav fra myndighetene (Statens legemiddelverk,
SLV) at kildedokumentasjonen skal oppbevares
ved virksomheten som har gitt behandlingen i 15
ar etter at studien er avsluttet og sluttrapport er
skrevet. Dette gjelder uansett tidspunkt for pasien-
tens ded. I mange forskningsprotokoller defineres
kildedokumentasjonen som pasientjournalen.
Dette er bestemt for at man skal kunne kontrollere
all dokumentasjon, for eksempel ved mulig skade
av et utprevningsmedikament.

Visse typer behandling setter spesielt sterke
spor. Et naturlig eksempel er strilebehandling, der
varige forandringer kan opptre mange ar etter at
stralebehandlingen ble gitt. Spesielt nar behand-
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lingen er gitt i en Klinisk studie, er det nedvendig
mange ar senere a kunne dokumentere hva som
skjedde pa behandlingstidspunktet.

5.4.5 Hvor finnes den interessante doku-
mentasjonen?

De tidligere regionsykehusene har som universi-
tetssykehus en storre plikt pa seg enn andre til &
drive forskning. Sjeldne tilstander sentraliseres
gjerne hit, og nye metoder tas ofte forst i bruk
her. Disse sykehusene sitter ogsa pa de storste
biobankene. Dette bidrar til at interessen for jour-
nalgjennomganger er storst ved regionsykehu-
sene. Her er ogsa interessen for 4 ga langt tilbake
i tid sterst.

Spesialisthelsetjenesten tar hand om en del
lidelser som er sjeldent forekommende. For &
kunne sammenstille et tilstrekkelig stort materiale
av en tilstand som diagnostiseres 1-5 ganger pr. ar
i Norge, mad man nedvendigvis samle materiale
over lang tid. Riktignok kan nasjonale kvalitetsre-
gistre veere en god hjelp her. Disse finnes imidler-
tid ikke for alle diagnoser eller fagfelt, og hvis de
ikke inneholder den detaljrikdommen av informa-
sjon som man kan vaere ute etter i et forskningspro-
sjekt, blir det helt nedvendig a seke til kilden, som
er pasientjournalen.

Ved hjelp av gode registre og tilgjengelig jour-
nalmateriale har det veert mulig & publisere pasi-
entmaterialer av sjeldne tilstander fra Norge som
er store i internasjonal sammenheng. I slike tilfelle
kan det vaere aktuelt & g tilbake i alle fall til pasi-
entdokumentasjon fra 1960 - 1970 arene, eventuelt
enda tidligere dersom den diagnostiske tradisjo-
nen er slik at man kan forvente en homogen nok
populasjon. P4 grunn av var oversiktlige og histo-
risk stabile befolkningsmasse, har det i enkelte til-
feller veert mulig & fremskaffe verdens sterste
materialer pa sjeldne lidelser.

5.4.6 Tilgang til materiale for forsknings-
formal

Tradisjonelt har det veert virksomhetenes egne
forskere (leger, sykepleiere, sosionomer) som
har brukt pasientdokumentasjon for forsknings-
formal. I praksis har de som har det daglige
ansvaret for en pasientgruppe, ogsa tilgang pa de
samme journalene til forskning via sykehusets
interne rutiner, som igjen er begrunnet i lovver-
ket. A kunne forske i pasientjournaler krever fag-
lige forutsetninger som setter forskeren i stand til
a forsta informasjonen i journalen, formulere for-
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nuftige problemstillinger og tolke sammenstilte
data. Dersom forskeren selv er lite erfaren, ivare-
tas dette med en senior som veileder i virksom-
heten.

Selv om det tradisjonelt forst og fremst har
veert leger som har forsket i pasientdokumenta-
sjonen, er denne i skende grad ogsa interessant for
annet helsepersonell.

5.4.7 Bruksvolumer

Eksakte tall for utlan av pasientjournaler fra jour-
nalarkiv til forskningsformal er ikke registrert.
Journalarkivene har sjelden skilt pa forskjellige
typer utlan, si som til pasientbehandling, adminis-
trative formal og forskning i sine statistikker.

Ved et utredningsprosjekt ved Radiumhospi-
talet ble det funnet at 6000 journaler var utlant fra
journalarkivet til forskning i 1999, og volumet er
trolig ekende. Behov for journaler tilbake til 70-
arne var ikke sjelden, og behov tilbake til 1980 var
vanlig.

Utvalget har henvendt seg til professorer og
amanuenser i sykepleievitenskap og til prosjekt-
ledere finansiert av Norges forskningsrad og spurt
om deres bruk av pasientjournalen i helsefaglig
forskning. Et mindretall av de spurte brukte pasi-
entjournalen i sin forskning. Blant dem som brukte
pasientjournaler var temaene:

— Relasjoner mellom diagnoser, gitt behandling,
effekt og bivirkninger.

— Variasjoner innen en gitt behandlingsform,
kartlegging av feil og avvik.

— Journaler som hovedkilde for resultatvariable
ved forskning pa stetteverktey og pasientmed-
virkning

— Sammenligning av kvalitet pa klinisk dokumen-
tasjon i papirjournal versus EPJ

— Datamining for 4 generere ny kunnskap.

De som bruker pasientjournalen i sin forskning
betegner den som svert viktig, i den grad at de
anser det som en katastrofe ikke 4 ha lett tilgang pa
den. Nar det gjelder arganger, har de fleste behov
for opplysninger 3-5 ar tilbake i tid, feerre 10 ar, og
de som har behov enda lenger bakover i tid er
sveert fa.

I forhold til mengden av pasientdokumentasjon
i spesialisthelsetjenesten, er det altsi bare en liten
del av dette som av mange i dag betraktes som
interessant til forskningsformal. Dette kan imidler-
tid raskt endre seg etter som dataverkteoyene har
blitt kraftigere, og det finnes andre muligheter enn
for til data mining og sammenstillinger.
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5.5 Pasientdokumentasjoniannen
forskning

Bruk av pasientjournaler innenfor annen forskning
enn den som er omtalt ovenfor, finner man saerlig
innenfor medisinsk historie og samfunnsforsk-
ning.

Tradisjonelt har arbeidet med medisinskhistor-
iske problemstillinger veert dominert av fagmedisi-
nere. Men i de senere arene har blant annet histo-
rikere i sterre grad begynt a interessere seg for
medisinens historie. I utlandet er man kommet
mye lenger pa dette omréadet, men interessen for
forskningsfeltet er skende ogsé i Norge, og det er
grunn til & regne med at stadig flere i de kom-
mende arene vil ta opp slike emner i sin forskning.

Pasientjournaler har blitt benyttet i stor grad i
fremstillingen av sykehushistorie og i forskning
om sykdommer som blant annet syfilis, lepra og
radesyke og innenfor gynekologi og psykiatri. For
studier av hvordan institusjonsmedisinen har diag-
nostisert sykdom, og hvordan dens diagnoser
endrer seg over tid, er tilgang til pasientjournalene
avgjerende. Pasientdokumentasjon er ogsa rele-
vant innen litteraturvitenskapelig forskning, der
det for tiden pagér flere nasjonale prosjekter under

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

Infectio-programmet, finansiert av Norges forsk-
ningsrad.”

Enkelte forskere som har arbeidet med syke-
hushistorie, ser sykehusets posisjon i medisinen
som et resultat av en spesiell historisk betinget
mate & forstd medisin, sykdom og behandling p4,
og ikke som noen objektiv selvsagt praktisk los-
ning. I studiet av hvilke sykdommer som er gjen-
stand for institusjonsbasert behandling til enhver
tid, og hvordan dette bildet endrer seg med tiden,
er tilgang pa komplette serier med pasientjourna-
ler av betydning.

Enkelte forskere som arbeider med vitenskaps-
historie, har studert virkninger av helsepolitiske
beslutninger og virkningene for pasienten. I slik
forskning kan pasientjournaler som viser hvordan
beslutninger ble tatt mv., veere et aktuelt kildema-
teriale bade for natidig og fremtidig forskning. I
slike tilfeller vil registre ikke veaere gode nok.

" Forskningsprosjektet Infectio: Teksten, tegnet og smerten,

er humanistisk sykdomsforskning med litteraturvitenska-
pelig og idéhistorisk perspektiv. Prosjektet stiller som over-
ordnet sporsmal: Hvordan blir sykdom til som kulturelt
fenomen og litteraert uttrykk? Som eksempel pé en littera-
turfaglig studie kan her nevnes arbeidet til Petter Aaslestad
ved NTNU, publisert i boka »Pasienten som tekst. Forteller-
rollen i psykiatriske journaler. Gaustad 1890-1990 (Oslo
1999).
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Kapittel 6
Lovgivning og standarder

6.1 Innledning

I de foregdende kapitlene er det en rekke steder
referert til bestemmelser i lover og forskrifter. Dette
har sammenheng med at oppgavene i spesialist-
helsetjenesten i stor utstrekning er lovregulert, og
denne lovreguleringen gjelder bl.a. hvordan virk-
somhetene skal dokumentere de oppgavene som
utferes, og hvordan denne dokumentasjonen skal
behandles.

I dette kapitlet tas det sikte pa & gi en mer sam-
menfattende fremstilling av lov- og forskriftsbes-
temmelser som anses relevante for de spors-
malene utvalget er satt til & utrede. Disse bestem-
melsene danner den juridiske rammen for behand-
ling av spesialisthelsetjenestens arkiver i dag, og
de ma i sin tur vurderes opp mot utvalgets forslag
til depotordninger.

Det er to sett av lovgivning som regulerer virk-
somhetenes dokumentasjonsoppgaver og arkiv-
funksjoner - helselovgivningen og arkivlovgiv-
ningen. Bestemmelser om dokumentasjon finnes
flere steder i helselovgivningen, bade som krav til
det enkelte helsepersonell og som krav til de virk-
somheter som yter helsetjenester. Arkivlovgiv-
ningen pa sin side regulerer arkivfunksjonene i
den offentlige forvaltning, og bestemmelsene gjel-
der dermed for den delen av spesialisthelse-
tjenesten som er offentlige organer i arkivlovens
forstand, herunder alle helseforetak. Dette er fast-
satt i helseforetaksloven § 5.

Helselovgivningen og arkivlovgivningen behand-
ler altsé spesialisthelsetjenestens dokumentasjon og
arkiver med ulik vinkling og ulikt perspektiv, og ter-
minologien er ogsa tildels forskjellig. Helselovgiv-
ningens dokumentasjonskrav er knyttet til doku-
mentasjon av helsehjelp, og bestemmelsene er der-
med begrenset til pasientarkiver. Arkivlovgivningen
gjelder for alle typer arkivmateriale, men for en del
av bestemmelsene er sakarkivet den primeere refe-
ranserammen, og terminologien har ogsa sin pri-
meere tilknytning til denne typen arkivmateriale.

Arkivlovgivningen og helselovgivningen regule-
rer i stor grad ulike sider ved virksomhetenes doku-
mentasjonsoppgaver og arkivfunksjoner. Men det er
ogsd bergringspunkter mellom en del bestem-

melser i de to sett av lovgivning. I slike tilfeller ma

de aktuelle bestemmelsene tolkes ilys av hverandre

for at man skal fa et fullstendig bilde av hva som er
gjeldende rett. I denne sammenhengen kan det hel-
ler ikke utelukkes at man vil avdekke innebygde
motsetninger eller uhensiktsmessig samordning de
to regelsettene imellom. Imidlertid er bade
gjeldende helselovgivning og arkivlovgivningen av
forholdsvis ny dato, jf. oversikten nedenfor. Man har
derfor ilepet av de senere drene ved utarbeidelse av
lov- og forskriftstekster hatt anledning til & vurdere
forholdet til annen ny lovgivning og i stor grad kun-
net harmonisere bestemmelsene i de to sett av
regelverk.

I helselovgivningen er felgende lover og for-
skrift relevante for utvalgets utredning:

— lov 2. juli 1999 nr. 64 om helsepersonell (helse-
personelloven)

— lov 2. juli 1999 nr. 63 om pasientrettigheter
(pasientrettighetsloven)

— lov 2. juli 1999 nr. 61 om spesialisthelse-
tienesten (spesialisthelsetjenesteloven)

— lov 15. juni 2001 nr. 93 om helseforetak (helse-
foretaksloven)

— lov 18. mai 2001 nr. 24 om helseregistre og be-
handling av helseopplysninger (helseregister-
loven)

— forskrift 21. desember 2000 om pasientjournal
(pasientjournalforskriften).

Arkivlovgivningen omfatter folgende:

— lov 4. desember 1992 nr. 126 om arkiv (arkiv-
loven), i kraft ferst 1. januar 1999

— forskrift 11. desember 1998 nr. 1193 om
offentlige arkiver (arkivforskriften)

— forskrift 1. desember 1999 nr. 1566 om utfyllen-
de tekniske og arkivfaglige bestemmelser om
behandling av offentlige arkiver (Riksarki-
varens forskrift).

I tillegg til ovennevnte lover refereres det ogsa til
lov 14. april 2000 nr. 31 om behandling av person-
opplysninger (personopplysningsloven) i dette
kapittelet.

Flere av disse lovene og forskriftene har avlest
tidligere lover og forskrifter. Utover gjeldende
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lover og forskrifter, er det én offentlig standard
som har regulerende innflytelse pa dokumenta-
sjons- og arkivfunksjonene i spesialisthelse-
tienesten. Det er den offentlige standarden for
elektronisk postjournal og sakarkiv, Noark-stan-
darden, som ferste gang ble utgitt i 1984 og siden
har veert oppdatert flere ganger, sisti 1999 (Noark-
4). I tillegg finnes en rekke nasjonale og inter-
nasjonale standarder med relevans for elektronisk
pasientjournal.

6.2 Helselovgivningen

6.2.1 Generelt om helselovgivningen

Fra 1927 da leger og tannleger ble palagt & fore
journal, har regelverket pa dette omréadet gjennom-
gatt store endringer. De siste store endringene
skjedde da de fire nye helselovene om spesialist-
helsetjenesten, psykisk helsevern, pasientrettig-
heter og helsepersonell tradte i kraft 1. januar
2001. I den forbindelse ble ogsd ny forskrift om
pasientjournal utarbeidet, og denne tradte i kraft
fra samme tidspunkt.

Ved lov om leger og lov om tannleger av 29. april
1927 var det bare leger og tannleger som ble palagt
4 dokumentere sin ytelse av helsehjelp. Andre grup-
per som etter hvert ble pélagt selvstendig dokumen-
tasjonsplikt, var psykologer, jordmedre, fysiotera-
peuter, ortopediingenierer samt optikere og Kkiro-
praktorer. Disse gruppenes plikt til & dokumentere
ytelse av helsehjelp fremgikk etter hvert av profe-
sjonsgruppenes sarlover, som ble vedtatt fra 1956
for fysioterapeuter frem til 1985 for jordmedre. I for-
skrift 17. mars 1989 nr. 277 om leges og helseinstitu-
sjons journal for pasient ble det gitt mer detaljerte
regler om journalferingsplikten for leger. Det var
denne forskriften som dannet utgangspunktet for
utarbeidelse av den nye pasientjournalforskriften
som tradte i kraft 1. januar 2001.

I pasientjournalforskriften, gitt med hjemmel i
blant annet helsepersonelloven, pasientrettighets-
loven og spesialisthelsetjenesteloven, er det gitt
utfyllende bestemmelser om krav til innhold i,
ansvar for, bevaring, overdragelse, oppher og til-
intetgjoring av journaler, samt om drift, innhold og
opprettelse av journal- og informasjonssystemer.
Naermere om vilkarene for 4 kunne rette og slette
ijournal fremgar ogsa av forskriften.

Utviklingen har med andre ord gatt fra at det i
begynnelsen bare var leger og tannleger som var
pliktige til & dokumentere sine ytelser av helse-
hjelp, via dokumentasjonsplikt for noen flere helse-
personellgrupper, frem til dagens dokumenta-
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sjonsplikt, som etter helsepersonelloven palegger
helsepersonell som yter helsehjelp 4 dokumentere
den helsehjelpen de yter. Plikten gjelder ikke for
samarbeidende personell som gir helsehjelp etter
instruksjon eller rettledning fra annet helseperso-
nell, men i utgangspunktet gjelder plikten for alle
som i helsepersonelloven § 3 er definert som helse-
personell.

I tillegg til at helselovgivningen regulerer hel-
sepersonells plikter og rettigheter, regulerer helse-
lovgivningen pasientenes og virksomhetenes ret-
tigheter og plikter.

Pasientene er etter helselovgivningen gitt ret-
tigheter i forhold til den dokumentasjonen som er
utarbeidet om dem. De viktigste rettighetene er
retten til innsyn i egen journal samt adgangen til pa
visse vilkar 4 fa rettet og slettet i egen journal.

Virksomhetene i spesialisthelsetjenesten er
palagt et ansvar for a opprette og organisere jour-
nalsystemer, herunder 4 serge for forsvarlig bevar-
ing av utarbeidet dokumentasjon.

I det folgende gis en naermere omtale av helse-
lovgivningens bestemmelser om dokumentasjon
for henholdsvis helsepersonell, pasienter og virk-
somheter. Avslutningsvis vil helseregisterloven bli
seerskilt omtalt.

6.2.2 Helsepersonells plikter og rettigheter i
forhold til dokumentasjon

6.2.2.1 Journalfgringsplikt og behandling av

pasientjournalen

Etter helsepersonelloven § 39 har den som yter
helsehjelp plikt til & fore journal, med andre ord
plikt til & dokumentere den helsehjelpen som ytes.
Hvem som er a regne for helsepersonell, er neer-
mere definert i helsepersonelloven § 3. Som helse-
personell etter denne bestemmelsen regnes alle de
som har autorisasjon etter helsepersonelloven § 48
(27 helsepersonellgrupper) eller lisens etter § 49,
alle som arbeider i helsetjenesten eller i apotek og
yter helsehjelp, samt elever og studenter som i for-
bindelse med helsefaglig oppleering yter helse-
hjelp. Som nevnt i kapittel 6.2.1 gjelder denne plik-
ten ikke for samarbeidende personell som yter hel-
sehjelp etter instruks eller rettledning fra annet
helsepersonell, eller for personell som arbeider i
apotek og yter helsehjelp. Den som har plikt til &
fore journal, kan delegere selve journalferingen til
annet helsepersonell, men ansvaret for det som er
dokumentert vil likevel hvile pa den journalferings-
pliktige, og vedkommende ma derfor kontrollere
opplysningene i den grad han eller hun finner det
nedvendig.
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I lovens § 39 andre ledd stilles det krav om at
det i helseinstitusjoner skal utpekes en person som
skal ha det overordnede ansvaret for pasientjour-
nalen. Vedkommende skal ogsa ta stilling til hvilke
opplysninger som skal std i journalen, men kan
ikke beslutte at opplysninger ikke skal st i journa-
len dersom de er av betydning som dokumentasjon
av uenighet mellom helsepersonell i faglige spors-
mal vedrerende den helsehjelpen som ytes til pasi-
enten. I helseinstitusjoner er det den journalan-
svarlige som skal serge for at journal blir opprettet.
Det skal fremgé av pasientjournalen hvem som er
journalansvarlig.

En helseinstitusjon er etter definisjoneni § 3 en
institusjon som faller inn under spesialisthelsetje-
nesteloven eller kommunehelsetjenesteloven.
Videre fremgér det av Ot.prp. nr. 13 (1998-99), i for-
slaget til helsepersonelloven, at sterre behand-
lingsenheter, sd& som gruppepraksiser der flere
samarbeider om samme pasient, skal omfattes.
Dette er ikke naermere presisert i loven eller merk-
nadene slik de foreligger, men vil likevel vaere en
naturlig avgrensning ut ifra det som er hensikten
med at det utpekes en journalansvarlig der flere
med journalferingsplikt yter helsetjenester til
samme pasient.

I helsepersonelloven § 41 reguleres helseper-
sonells plikt til 4 gi innsyn i journal til den som har
krav pa det etter reglene i pasientrettighetsloven.
Det er den som yter helsehjelp og er pliktig til a
dokumentere dette i en journal for pasienten, som
ogsa er palagt a gi innsyn. Der det er utpekt en
journalansvarlig, er det denne personen som er
palagt 4 gi innsyn.

6.2.2.2 Pasientjournalens innhold

Det er helsepersonelloven § 40 som angir hva som
skal veere innholdet i en journal. Det fremgar av
bestemmelsen at det som skal dokumenteres, er
opplysninger som er relevante og nodvendige om
pasienten og om helsehjelpen, samt de opplysnin-
gene som er nedvendige for & oppfylle meldeplikt
eller opplysningsplikt fastsatt i lov. Det stilles ogsa
krav om at journalen skal feres i samsvar med god
yrkesskikk. At noe er i samsvar med god yrkes-
skikk, innebaerer ogsa at kravet til faglig forsvarlig
yrkesutevelse, slik det fremgar av helseperso-
nelloven § 4, er oppfylt. Denne bestemmelsen stiller
krav om at helsepersonell skal utfere sitt arbeid i
samsvar med de krav til faglig forsvarlighet og
omsorgsfull hjelp som kan forventes ut ifra helse-
personellets kvalifikasjoner, arbeidets karakter og
situasjonen for evrig. Videre stiller § 40 krav om at
opplysningene som fores i journalen skal vare lette
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a forsta for annet kvalifisert helsepersonell, samt at
det skal fremga hvem som har fert opplysningene.
I pasientjournalforskriften § 8 er det gitt utfyl-
lende bestemmelser om hvilke opplysninger som
skal fremgé av journalen dersom de er relevante
og nedvendige. Dette er opplysninger om blant
annet pasientens navn, adresse m.m., om parer-
ende, om helsehjelpen som er gitt og om bakgrun-
nen for helsehjelpen, om forelopig diagnose,
observasjoner, funn, undersgkelser og oppfelging
som settes i verk pa bakgrunn av disse forholdene.
Selv om det i denne bestemmelsen er gitt en lang
opplisting av hva som kan vere relevante og ned-
vendige opplysninger, er helsepersonellet som yter
helsehjelp alltid ansvarlig for 4 vurdere om opplys-
ninger kan vaere av en slik karakter at de skal
fremga av journalen. Bestemmelsen fastslar ogsa
at arbeidsdokumenter, pasientens egendokument-
asjon, rentgenbilder, video- og lydopptak mv. er a
anse som del av journalen inntil nedvendig doku-
mentasjon er nedtegnet pa forsvarlig mate.

6.2.2.3 Redigering, retting og sletting i pasient-
journalen

I helsepersonelloven § 39 andre ledd er den jour-
nalansvarlige gitt myndighet til 4 ta stilling til
hvilke opplysninger som skal std i journalen. Dette
er nzermere presisert i pasientjournalforskriften,
der deti § 13 fremgar at den journalansvarlige kan
redigere journalnedtegnelser som allerede er
signert av det helsepersonellet som har fert opp-
lysningene. Slik redigering skal skje i samrad med
den som har fert opplysningene dersom dette ikke
anses apenbart unedvendig eller ikke er praktisk
mulig.

A kunne redigere i en journal har man ansett
nedvendig for 4 unnga dobbeltforing mv. Pa den
maéten vil journalen fremsta oversiktlig og som et
godt arbeidsredskap for videre behandling. Det er
ikke satt noen frist for hvor lang tid fremover man
kan redigere en nedtegnelse i journalen, men det
ma likevel veere Kklart at dette ma skje innen rimelig
tid. Etter at redigering har funnet sted, skal den
journalansvarlige datere og signere, slik at det
fremgar at nedtegnelser er endret.

Det stilles ikke samme strenge krav til & redi-
gere i en journal som til & rette eller slette i en jour-
nal, slik det fremgar i det felgende. Ved redigering
sorger man for at unedvendig dokumentasjon,
dokumentasjon som det er flere eksemplarer av,
opplagte skrivefeil og andre feil som er uten betyd-
ning for helsehjelpen som skal ytes m.m., fiernes
fra journalen, slik at journalen fremstar som over-
siktlig og lett & finne frem i.
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Etter at journalen er redigert og deretter sig-
nert og datert, kan det bare rettes eller slettes i
journalen dersom vilkirene i henholdsvis helse-
personelloven § 42 (om retting) eller § 43 (om slet-
ting) er tilfredsstilt.

Ved retting stilles det krav om at opplysningene
som skal rettes er feilaktige, mangelfulle eller util-
berlige. Retting kan skje pa bakgrunn av at det hel-
sepersonellet som har fort opplysningene, enten av
eget tiltak eller etter krav fra den opplysningene
gjelder, ensker & rette. Retting skal skje ved at jour-
nalen fores pé nytt, eller ved at en datert rettelse til-
fayes i journalen. Retting skal ikke skje ved at opp-
lysninger eller utsagn slettes. I de tilfellene det er
oppnevnt en journalansvarlig for journalen, er det
denne personen som skal foreta rettingen. Dersom
det er praktisk mulig, skal avgjerelsen om retting
tas i samrad med den som har fort opplysningene.

For 4 kunne slette i en journal stilles det streng-
ere krav enn for 4 kunne rette. Som ved retting kan
sletting foretas pa bakgrunn av enske fra den som
har fert opplysningene eller fra den opplysningene
gjelder. Vilkarene som stilles for & kunne slette, er
béde at det ikke er ubetenkelig ut ifra allmenne
hensyn eller ikke strider mot bestemmelsene i
eller i medhold av arkivloven §§ 9 eller 18, og at
opplysningene enten ma vaere feilaktige eller mis-
visende og foles belastende for den de gjelder, eller
de ma veere dpenbart unedvendige for & kunne gi
pasienten helsehjelp. Arkivloven §§ 9 og 18 setter
forbud mot & kassere henholdsvis offentlig arkiv-
materiale og privat arkivmateriale som Riksarkiva-
ren har registrert som «sarskilt verneverdig»,
uten etter samtykke fra Riksarkivaren, jf. kapittel
6.3.3.

6.2.2.4 Helsepersonells taushetsplikt samt tilgang
til opplysninger i pasientjournaler for
helsepersonell og andre

Utover taushetsplikten som etter helseperso-
nelloven § 21 gjelder for alt helsepersonell, fastset-
ter spesialisthelsetjenesteloven § 6-1 at enhver som
utferer tjeneste eller arbeid i spesialisthelsetjenes-
ten har taushetsplikt etter reglene i forvaltningslo-
ven. [ tillegg til forhold som i utgangspunktet er
omfattet av taushetsplikten etter forvaltningsloven,
omfatter taushetsplikten etter § 6-1 ogsa pasien-
tens fodested, fodselsdato, personnummer, stats-
borgerforhold, sivilstand, yrke, bopel og adresse.
Bestemmelsen gjelder sa vel for den statlige som
den private delen av spesialisthelsetjenesten, jf.
spesialisthelsetjenesteloven § 1-2 der dette frem-
gar.
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Tilgangen til opplysninger i pasientjournaler er
etter helsepersonelloven strengt begrenset. I §§ 22
til 29 er det imidlertid gitt bestemmelser som gjor
unntak fra hovedregelen i § 21 om at helseperso-
nell skal hindre at andre far adgang eller kjennskap
til opplysninger om folks legems- eller sykdomsfor-
hold eller andre personlige forhold som de far vite
om i egenskap av a vaere helsepersonell. Etter § 22
kan opplysninger gis til andre i den utstrekning
den opplysningene gjelder gir sitt samtykke. Etter
§ 23 er det fastsatt at taushetsplikten ikke er til hin-
der for at opplysninger gis til den som fra for er
kjent med opplysningene, at opplysninger gis nér
ingen berettiget interesse tilsier hemmelighold, at
opplysninger gis videre nar behovet for beskyt-
telse ma anses ivaretatt ved at individualiserende
kjennetegn er utelatt og at opplysninger gis videre
nar tungtveiende private eller offentlige interesser
gjor det rettmessig & gi opplysninger videre eller
opplysninger gis videre etter regler fastsatt i lov
eller i medhold av lov nér det er uttrykkelig fastsatt
eller klart forutsatt at taushetsplikten ikke skal
gjelde.

Av helsepersonelloven § 25, jf. § 45, fremgar det
at bare helsepersonell og annet samarbeidende
personell som har behov for det i behandlingseye-
med, har tilgang til opplysninger fort inn i jour-
nalen av annet helsepersonell. Det er med andre
ord beslutninger om helsehjelp til pasienter som
kan utlese tilgang til opplysninger for disse grup-
pene. Nar det gis slik tilgang, skal dette nedtegnes
i journalen, og det skal bare gis tilgang til opplys-
ninger som er nedvendige for 4 kunne yte helse-
hjelp, ikke til hele journalen safremt dette ikke er
begrunnet ut ifra helsehjelpen som skal ytes. Det
er ogsa et vilkar at pasienten selv ikke har motsatt
seg at opplysninger gis til annet helsepersonell
eller samarbeidende personell.

Andre som arbeider i spesialisthelsetjenesten
og har behov for tilgang til dokumentasjon om
pasienter, for eksempel i forbindelse med saksbe-
handling i virksomheten, har tilgang bare i den
grad det er nedvendig for 4 utfere den aktuelle opp-
gaven. Dette fremgar av lovens § 26.

Videre er det etter § 27 gjort unntak fra taus-
hetsplikten (pa visse vilkar) for sakkyndige, ogi §
29 er departementet gitt hjemmel til 4 kunne gi
unntak fra taushetsplikten for opplysninger som
skal gis til bruk i forskning. Til sistnevnte fremgéar
det utrykkelig at det kan knyttes vilkar til vedtaket,
samt at den som mottar opplysningene er under-
lagt tilsvarende taushetsplikt som den som frem-
gar av helsepersonelloven.
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6.2.3 Pasientenes rettigheter

Pasientenes rettigheter i forhold til dokumentasjon
av helsehjelp, fremgér i det alt vesentlige av pasient-
rettighetsloven. Etter pasientrettighetsloven har
pasienten rett til innsyn i, til & fa rettet eller slettet i,
samt til & motsette seg utlevering av opplysninger
fra sin egen journal. Det samme gjelder retten til &
motsette seg overforing av journal eller opplys-
ninger fra journal. Disse rettighetene fremgéar ogsa
av pasientjournalforskriften og helsepersonelloven,
men i helsepersonelloven fremgér de kun som en
speiling ved at helsepersonell har plikt til 4 rette og
slette samt gi innsyn i journal. Som det fremgar
under forrige punkt, har ikke en pasient rett til 4 fa
rettet eller slettet i en journal uten at vilkarene for
dette er tilfredsstilt.

I pasientrettighetsloven § 3-6 fremgér pasient-
ens rett til vern mot spredning av opplysninger om
legems- og sykdomsforhold samt andre personlige
opplysninger som skal behandles i samsvar med
gjeldende bestemmelser om taushetsplikt. Det
heter ogsa at opplysningene skal behandles med
varsomhet og respekt for integriteten til den opp-
lysningen gjelder. Det er imidlertid fastsatt at taus-
hetsplikten bortfaller i den utstrekning det er gitt
samtykke fra den som har krav pa taushet.

Pasientrettighetsloven § 5-1 gir pasienten rett
tilinnsyn i egen journal med bilag, og etter sarskilt
foresporsel rett til kopi,! dessuten en enkel og kort-
fattet forklaring pa faguttrykk eller lignende. Pasi-
enten kan nektes innsyn dersom dette er patreng-
ende nedvendig for 4 hindre fare for liv eller alvor-
lig helseskade for pasienten selv, eller innsyn er
klart utilrddelig av hensyn til personer som star
pasienten neer.

Loven gir imidlertid en representant for pasi-
enten rett til innsyn i opplysningene som pasienten
nektes innsyn i, med mindre representanten anses
uskikket for dette. En lege eller advokat kan ikke
nektes innsyn med mindre sarlige grunner taler
for dette. Neermeste péarerende har rett til innsyn i
journal etter en pasients ded om ikke seerlige grun-
ner taler mot dette.

Det folger ellers av pasientrettighetslovens
bestemmelser om informasjon til pasienter og
parerende at pasientens naermeste parerende kan

1 Etter pasientjournalforskriften § 12 kan det kreves betaling

ved utlevering av kopi eller utskrift av journal. Betalingen
skal ikke overstige et belop tilsvarende det som er fastsatt
for utskrift/kopiering av pasientjournal i de til enhver tid
gjeldende takster for privatpraktiserende lege og privat-
praktiserende spesialist fastsatt i tilknytning til folketrygd-
loven § 54 om stenad til dekning av utgifter til
undersokelse og behandling hos lege.

Kapittel 6

fa innsyn i journalen dersom pasienten samtykker
til det eller forholdene tilsier det.

Det er ogsa visse begrensinger i pasientenes
rett til & motsette seg andres innsyn i journalen
samt overfering av journalen eller opplysninger i
journalen. Som det fremgéar ovenfor, vil beslutnin-
ger om helsehjelp til en pasient kunne utlese
andres innsyn m.m. i journalen, til tross for at pasi-
enten har motsatt seg slikt innsyn. Avveiningen vil
i slike tilfeller std mellom ulempene for pasienten
ved at opplysninger gis til andre og behovet andre
har for opplysninger for 4 kunne yte helsehjelp.

Etter pasientjournalforskriften har pasienten
rett til 4 kreve pasientjournalen overfort til ny fast-
lege ved skifte av fastlege. Ogsa ved annet skifte av
helsepersonell, for eksempel ved skifte av psyko-
log, kan pasienten kreve pasientjournalen overfort
til det nye helsepersonellet. Journalen kan over-
fores i original eller i kopi, alt avhengig av hva det
helsepersonellet som har utferdiget journalen,
onsker?.

Pasientene har ogsa en lovfestet rett til & klage
pa avgjerelser fattet i strid med deres ensker. Dette
gjelder blant annet avslag pa innsyn i journal samt
avslag pa a fa rettet eller slettet i journal. Retten til
4 klage pa avslag om innsyn i journal fremgér av
pasientrettighetsloven § 7-2, mens retten til 4 klage
pa avslag om retting og sletting i journal ikke frem-
gar direkte av pasientrettighetsloven, men av
helsepersonelloven §§ 42 og 43.

Etter pasientrettighetsloven § 7-4 har pasienten
rett til & anmode tilsynsmyndigheten om en vur-
dering av et mulig pliktbrudd. Dette kan for
eksempel veere i et tilfelle der en pasient mener at
et helsepersonell har opptradt uforsvarlig. Bestem-
melsen gir ikke pasienten noen rett i form av &
veere part i saken, den gir bare pasienten en rett til
a bringe forholdet inn for Helsetilsynet i fylket. Det
er deretter Helsetilsynet i fylket som vurderer om
det foreligger et pliktbrudd. Dette blir med andre
ord en sak mellom Helsetilsynet i fylket og det
aktuelle helsepersonellet, eventuelt mellom Sta-
tens helsetilsyn og helsepersonellet i mer alvorlige
saker. Pasienten har imidlertid krav pd informa-
sjon om sakens utfall og en begrunnelse for utfal-
let, hvilket fremgéar av helsepersonelloven § 55
femte ledd.

6.2.4 Virksomhetenes behandling av
pasientdokumentasjon

Virksomheter i spesialisthelsetjenesten hvor det

ytes helsehjelp, ma opprette journal- og informa-

2 Dette fremgar av merknaden til forskriftens § 15.
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sjonssystemer, jf. spesialisthelsetjenesteloven § 3-2
forste ledd, der det & opprette journal- og informa-
sjonssystemer ligger som en forutsetning for det
palagte ansvareti § 3-2 om 4 sorge for at systemene
er forsvarlige. I pasientjournalforskriften § 4 frem-
gar dette uttrykkelig. Systemene ma veere organi-
sert slik at det er mulig 4 etterleve krav fastsatt i lov
eller i medhold av lov, blant annet regler om innsyn
ijournal, tilgang til og utlevering av journal, melde-
plikter og opplysningsplikter samt redigering, ret-
ting og sletting i journal. Spesialisthelsetjeneste-
lovens krav i § 3-2 om at helseinstitusjoner ma
serge for at journal- og informasjonssystemene
ved institusjonen er forsvarlige, innebaerer ogsa
krav til at journalene og informasjonssystemene
skal bevares, eller sagt med andre ord, arkiveres
forsvarlig.

I pasientjournalforskriften er det gitt naermere
bestemmelser om krav til oppbevaring av pasient-
journaler, samt om bevaringstid og om tilintetgjor-
ing av journaler. Etter forskriften § 14 kreves det at
journalene skal oppbevares slik at de ikke kommer
til skade eller blir edelagt, samt at uvedkommende
ikke far tilgang til dem. Ifelge merknadene til
bestemmelsen innebarer dette at journalene ma
veere fysisk sikret mot brann, vannskade, innbrudd
mv. I de tilfellene der det benyttes elektroniske
systemer, ma man serge for at skjermer, skrivere
og annet er plassert slik at uvedkommende ikke far
kjennskap til pasientopplysninger. Heller ikke
kabler mé ligge lett tilgjengelig for tapping.

For annet arkivmateriale enn pasientjournaler
som befinner seg i virksomheter i spesialisthelse-
tienesten, er det jkke gitt uttrykkelige regler om
oppbevaring etter helselovgivningen. Helsefore-
takene er imidlertid etter helseforetaksloven § 5
regnet som offentlige organer etter arkivloven, og
dermed faller de inn under arkivlovens bestemmel-
ser om oppbevaring av alle typer arkivmateriale, jf.
kapittel 6.3.

Pasientjournalforskriften § 14 stiller krav om at
journaler skal oppbevares til det av hensyn til hel-
sehjelpens karakter ikke lenger antas & bli bruk for
dem. I merknadene er det understreket at dette
kan dreie seg om lange tidsrom, hvilket henspiller
pa at en tidligere opprettet journal igjen kan bli
aktiv etter mange ar fordi pasienten kommer
tilbake til virksomheten for & motta helsehjelp.
Utvalget antar at denne bestemmelsen i de fleste
tilfeller vil innebaere at journalen skal bevares si
lenge pasienten lever.

Etter dette skal journalene slettes dersom de
ikke skal bevares i henhold til arkivloven eller
annen lovgivning. For journaler i offentlige virk-
somheter, hvilket i denne sammenheng vil si helse-
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foretakenes journaler, innebarer dette at det er
bestemmelser om bevaring og kassasjon i med-
hold av arkivloven som avgjer hvor lenge jour-
nalene skal bevares. Dette er ogsd eksplisitt
uttrykt i § 14. Journaler fra private virksomheter,
derimot, skal slettes nir det av hensyn til helse-
hjelpens karakter ikke lenger antas a veere bruk for
dem, med mindre det finnes bestemmelser i sar-
lover som krever bevaring.

Forskriften § 14 slar videre fast at offentlige virk-
somheters journaler skal avleveres til arkivdepot i
henhold til bestemmelser i og i medhold av arkivlo-
ven. Journaler i private virksomheter kan «avleveres
til offentlig arkivdepot eller deponeres i annen opp-
bevaringsinstitusjon». Bade for offentlige og private
virksomheter gjelder det imidlertid at slik avleve-
ring eller deponering «ikke ber skje» for det har gatt
10 ar etter siste innfering i journalen.

Ved overdragelse eller oppher av virksomhet
kan journalene etter forskriften § 15 overfores til
en annen virksomhet, dersom ikke pasienten mot-
setter seg det. Offentlige virksomheter (helsefore-
takene) ma imidlertid ogsa forholde seg til reglene
om overforing og avlevering i arkivforskriften.
Hvis overforing ikke blir aktuelt, skal offentlige
virksomheter avlevere journalene til arkivdepot i
henhold til bestemmelser i medhold av arkivloven.
Journaler i private virksomheter kan «avleveres til
offentlig arkivdepot, deponeres i annen opp-
bevaringsinstitusjon, eller leveres til fylkesman-
nen». Journaler som leveres til fylkesmannen, skal
oppbevares i 10 ar, og deretter kan de «tilintet-
gjores etter samrad med Riksarkivaren eller
avleveres til offentlig arkivdepot».

6.2.5 Helseregisterloven

Personopplysningsloven av 14. april 2000 nr. 31 er
en generell lov som regulerer behandling av per-
sonopplysninger som helt eller delvis skjer med
elektroniske hjelpemidler samt annen behandling
av personopplysninger nar disse inngéar eller skal
innga i et personregister. Et personregister er etter
definisjonen i lovens § 2 nr. 3: «registre, forteg-
nelser mv. der personopplysninger er lagret syste-
matisk slik at opplysninger om den enkelte kan fin-
nes igjen». Loven gjelder for behandling av person-
opplysninger nar ikke annet folger av seerskilt lov
som regulerer behandlingsmaten, jf. lovens § 5.
Pa helserettens omrade er det ved lov 18. mai
2001 nr. 24 om helseregistre og behandling av hel-
seopplysninger (helseregisterloven) gitt slik seer-
skilt lov. Det vil derfor bare vaere i de tilfellene hel-
seregisterloven ikke skulle vise seg & regulere et
forhold, at personopplysningsloven vil kunne fa
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betydning pa helserettens omrade. Helseregister-
loven gjelder bade for offentlige og private virk-
sombheter.

Helseregisterlovens saklige virkeomrade frem-
gar av lovens § 3. Loven gjelder ved behandling av
helseopplysninger i helseforvaltningen og helse-
tjenesten som skjer helt eller delvis med elektroniske
hjelpemidler for 4 fremme formalet med loven. For-
maélet med loven er ifelge § 1 & bidra til & gi helse-
tjenesten og helseforvaltningen informasjon og
kunnskap uten & krenke personvernet, slik at hel-
sehjelp kan gis pa en forsvarlig og effektiv mate.
Gjennom forskning og statistikk skal loven bidra til
informasjon og kunnskap om befolkningens helse-
forhold samt arsaker til nedsatt helse. Loven skal
sikre at helseopplysninger blir behandlet i samsvar
med grunnleggende personvernhensyn, herunder
behovet for personlig integritet, privatlivets fred og
tilstrekkelig kvalitet pa helseopplysninger.

Helseregisterloven gjelder ogsd ved annen
behandling av helseopplysninger i helseforvalt-
ningen og helsetjenesten til slike formal som
beskrevet i § 1, nar helseopplysningene skal innga
i et helseregister. Et helseregister er etter defini-
sjonen i lovens § 2 nr. 6: «register, fortegnelser mv.
der helseopplysninger er lagret systematisk slik at
opplysninger om den enkelte kan finnes igjen».

Helseregisterloven definerer i § 2 helseopp-
lysninger som «taushetsbelagte opplysninger i
henhold til helsepersonelloven § 21 og andre opp-
lysninger og vurderinger om helseforhold eller av
betydning for helseforhold, som kan knyttes til en
enkeltperson».

Forutsetningen for at en opplysning kan sies &
veere en helseopplysning er som det fremgér, at
opplysningen direkte eller indirekte kan knyttes til
en fysisk enkeltperson. Opplysninger som
befinner seg i pasientjournaler kan knyttes direkte
til en enkeltperson, og opplysninger i pasientjour-
naler er derfor helseopplysninger.

Helseopplysninger kan imidlertid anonymi-
seres, avidentifiseres, og pseudonymiseres. Ano-
nyme helseopplysninger er helseopplysninger der
navn, fedselsnummer og andre personentydige
kjennetegn er fijernet, slik at opplysningene ikke
lenger, verken direkte eller indirekte, kan knyttes
til en enkeltperson. Helseregisterloven regulerer
bare behandling av helseopplysninger som, slik
det fremgar av definisjonen i § 2, kan knyttes til en
enkeltperson. Ved behandling av anonyme helse-
opplysninger gjelder derfor ikke helseregister-
loven.

De avidentifiserte og pseudonymiserte helseopp-
lysningene kan derimot knyttes til en enkeltperson
indirekte. Ved avidentifisering foreligger det en
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koblingsngkkel pd et annet sted enn opplys-
ningene. Denne gjor det mulig 4 gjenopprette for-
bindelsen til det enkelte individ. Et typisk eksem-
pel vil veere 4 gi individet et lapenummer spesifikt
for et prosjekt, og slette fadselsnummer og navn.
Koblingsnekkelen som oppbevares separat vil
bestd av lepenummer, fodselsnummer og evt.
navn. Ved pseudonymisering gis hvert enkelt indi-
vid et pseudonym, som evt. kan brukes i flere
registre og derfor egner seg for koblinger mellom
registre uten at identitet «avsleores». Ogsa her vil
det finnes en koblingsnekkel som gjor det mulig &
spore tilbake til enkeltindividets identitet. Bade
ved avidentifiserte og pseudonymiserte opplys-
ninger gjelder helseregisterloven.

Videre definerer helseregisterloven § 2 nr. 7 et
behandlingsrettet helseregister som et <«journal-
og informasjonssystem eller annet helseregister
som har til formal 4 gi grunnlag for handlinger som
har forebyggende, diagnostisk, behandlende, hel-
sebevarende eller rehabiliterende mal i forhold til
den enkelte pasient og som utferes av helseperso-
nell, samt administrasjon av slike handlinger».
Med andre ord er bade pasientjournalsystemer og
andre journal- og informasjonssystemer som
benyttes ved ytelse av helsehjelp til pasienter, sa
som PACS, RIS og labsystemer, behandlingsret-
tede helseregistre, men forst etter at de har fatt et
innhold med den slags dokumentasjon som de er
utviklet for & behandle. Disse behandlingsrettede
helseregistrene er gjenstand for utvalgets vurder-
inger med hensyn til fremtidig bevaring (avlever-
ing eller deponering).

Andre helseregistre, f. eks. Kreftregisteret, Det
sentrale tuberkuloseregisteret med flere er ikke en
del av spesialisthelsetjenesten, og er derfor heller
ikke gjenstand for utvalgets vurderinger. Disse
registrene er sakalt sentrale helseregistre der
navn, fedselsnummer og andre direkte person-
identifiserbare kjennetegn behandles uten sam-
tykke fra den registrerte i den utstrekning det er
nedvendig for 4 nad formalet med registrene.
Registrene fremgar av helseregisterloven § 8.
Utover de 7 sentrale helseregistrene som pr. 1.
januar 2006 fremgikk av helseregisterloven § 8 har
det nylig veert ute pa hering et forslag om etab-
lering av Norsk pasientregister som et ytterligere
register av denne typen. Heringsfristen for for-
slaget var 20. desember 2005.

Den databehandlingsansvarlige er etter helse-
registerloven § 2 nr. 8 definert som: «den som
bestemmer formélet med behandlingen av helse-
opplysningene og hvilke hjelpemidler som skal
brukes, hvis ikke databehandlingsansvaret er saer-
skilt angitt i loven eller i forskrift i medhold av
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loven». Den databehandlingsansvarlige har

ansvaret for behandlingen av helseopplysningene

og skal blant annet

— serge for at helseopplysningene som behand-
les er relevante og nedvendige for formalet
med behandlingen av opplysningene (§ 11) og

— serge for tilfredsstillende informasjonssikker-
het med hensyn til konfidensialitet, integritet,
kvalitet og tilgjengelighet ved behandling av
helseopplysninger (§ 16).

Nar virksomheter oppretter et behandlingsrettet
helseregister, er det virksomheten som er sikalt
databehandlingsansvarlig. Alt avhengig av hvem
virksomheten er, vil datahandlingsansvar kunne
veere det enkelthelsepersonellet som driver sin
spesialistpraksis alene eller den juridiske personen
i en storre virksomhet som ved melding om oppret-
telse av systemet til Datatilsynet, jf. nedenfor om
meldeplikt, fremgéar som den databehandlingsan-
svarlige.

I helseregisterloven § 6 er det gitt hjemmel for
at foretak og kommuner, som i utgangspunktet er
databehandlingsansvarlig, kan delegere data-
behandlingsansvaret. Det er ogsa definert en rolle
som databehandler, som er «den som behandler
helseopplysninger pa vegne av den databe-
handlingsansvarlige».

Etter § 13 er det bare den databehandlings-
ansvarlige, databehandler og den som arbeider
under den databehandlingsansvarliges eller data-
behandlers instruksjonsmyndighet, som kan gis
tilgang til helseopplysninger i den databehand-
lingsansvarliges og databehandlers virksomhet.

Helseregisterloven § 12 gir adgang til at opplys-
ninger om samme pasient i flere behandlingsret-
tede helseregistre kan sammenstilles. Det er et vil-
kéar at helseopplysningene kan utleveres etter hel-
sepersonelloven §§ 25, 26 og 45 om henholdsvis
opplysninger til samarbeidende personell, opplys-
ninger til virksomhetens ledelse og til administra-
tive systemer samt om overfering, utlevering av og
tilgang til journal og journalopplysninger. De
samme helseopplysningene kan ogsd sammenstil-
les med folkeregisteropplysninger om den regi-
strerte. I forskningssammenheng er muligheten
for & sammenstille opplysninger om samme pasi-
ent fra flere behandlingsrettede helseregistre en
stor fordel, og sammenstillingen med folkeregis-
teropplysninger er heyst aktuelt ved utskilling av
morsjournaler.

Nér virksomheter innenfor helsetjenesten skal
behandle helseopplysninger, f. eks. ved foring av

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

pasientjournaler, stiller helseregisterloven § 29
krav om at melding maé gis til Datatilsynet senest 30
dager for behandlingen av opplysningene tar til.
Dette betyr at alle som skal eller har etablert virk-
somhet innenfor spesialisthelsetjenesten, ma
sende melding til Datatilsynet ved opprettelse av
elektronisk pasientjournal eller andre pasientrela-
terte registre der det helt eller delvis skal benyttes
elektroniske hjelpemidler samt ved opprettelse av
manuelle registre. Det er den databehandlingsan-
svarlige som skal gi slik melding.

I de tilfellene det skal behandles helseopplys-
ninger elektronisk, uten at dette er hjemlet enten i
helseregisterloven med tilherende forskrifter eller
i annet regelverk, ma det sekes konsesjon fra Data-
tilsynet for 4 kunne behandle helseopplysningene.
Dette fremgér av helseregisterloven § 5 som henvi-
ser til personopplysningsloven §§ 9 og 33, og vur-
deringer etter disse bestemmelsene. Nér helse-
opplysninger skal benyttes i forskningssammen-
heng, ma det derfor i de aller fleste tilfeller sokes
konsesjon fra Datatilsynet. Pasientjournaler er der-
imot opprettet med hjemmel i lov og kommer ikke
inn under konsesjonsplikten, kun meldeplikten.

Den databehandlingsansvarlige er etter helse-
registerloven § 27 ansvarlig for ikke & lagre helse-
opplysninger lenger enn det som er nedvendig for
4 gjennomfoere formalet med behandlingen av hel-
seopplysningene, og den databehandlingsansvar-
lige skal serge for at opplysningene slettes dersom
de ikke skal oppbevares i henhold til arkivloven
eller annen lovgivning. § 27 viser i andre ledd til at
det etter lovens §§ 6-8 kan gis forskrift der det kan
fastsettes at helseopplysninger kan lagres for his-
toriske, statistiske eller vitenskapelige formal, for-
utsatt at samfunnets interesse i at opplysningene
lagres Kklart overstiger ulempene dette kan med-
fore for den enkelte. I slike tilfeller er det den data-
behandlingsansvarliges ansvar & serge for at opp-
lysningene ikke oppbevares pa mater som gjor det
mulig & identifisere den registrerte lenger enn ned-
vendig.

I de tilfellene et forskningsprosjekt oppfyller
kriteriene for unntak fra konsesjonsplikten, utleser
prosjektet meldeplikt til personvernombud. Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) er
brukt av mange som personvernombud, mens
storre sykehus som Ullevdl og Rikshospitalet-
Radiumhospitalet har eget personvernombud. De
fleste mindre og noen storre forskningsprosjekter
faller inn under denne meldeplikten, mens det saer-
lig pa omfattende forskningsprosjekter méa sokes
konsesjon.
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6.3 Arkivlovgivningen

6.3.1 Generelt om arkivlovgivningen

Arkivloven med tilherende forskrifter tradte i kraft
1. januar 1999 og avleste da et mer uoversiktlig og
fragmentert regelverk fastsatt med hjemmel i de til
enhver tid gjeldende lover for kommuner og fyl-
keskommuner og for statlige arkivers vedkom-
mende i den instruksjonsmyndighet Riksarkivaren
var tillagt gjennom kongelig resolusjon.

Arkivloven har til formal a sikre arkiver som
har en vesentlig kulturell eller forskningsmessig
verdi, eller som inneholder rettslig eller viktig for-
valtningsmessig dokumentasjon, slik at disse blir
tatt vare pa og gjort tilgjengelige for ettertiden.
Loven skiller mellom arkiver skapt i offentlig og
privat virksomhet, og det mer omfattende regelver-
ket gjelder bare for offentlige arkiver, dvs. arkiver
skapt av offentlige organer. Etter helseforetaks-
loven § 5 er alle virksomheter organisert som hel-
seforetak & betrakte som offentlige organer i arkiv-
lovens forstand.

Etter arkivloven § 6 har alle offentlige organer
plikt til & holde arkiv og til & ordne og innrette
arkivet slik at dokumentene er sikret som informa-
sjonskilder for samtid og ettertid. Dette lovfestede
kravet om & ivareta grunnleggende arkivfunk-
sjoner gjelder dermed for alle virksomheter i spesi-
alisthelsetjenesten som er offentlige organer.

Arkivlovgivningen legger til grunn at de arkiv-
skapende virksomhetene har ansvaret for sitt
arkivmateriale si lenge det er i aktiv bruk, men at
det deretter avleveres til et arkivdepot som tar seg
av bevaring for ettertiden. Bade staten, fylkeskom-
munene og kommunene er siledes etter arkivfor-
skriften § 5-1, jf. arkivloven § 10, forpliktet til 4 opp-
rette depotordninger for sine arkiver, og det er fast-
satt nermere bestemmelser om tidsfrister for
avlevering samt unntak fra slike frister.

Riksarkivaren, som er leder for det statlige
Arkivverket, har etter arkivloven § 7 veilednings-
og tilsynsansvar for arkivarbeidet i bade statlige,
fylkeskommunale og kommunale organer og kan i
denne sammenheng bla. inspisere offentlige
organers arkiver og gi palegg som er nedvendige
for a oppfylle bestemmelser i eller i medhold av
arkivloven. Offentlige organer har pa sin side opp-
lysningsplikt pa foresporsel fra Riksarkivaren
(arkivloven § 8), og denne opplysningsplikten
gjelder uavhengig av taushetsplikt fastsatt i eller i
medhold av lov.

Etter arkivloven § 9 ma4 tillatelse til 4 kassere
(slette, tilintetgjore) offentlig arkivmateriale enten
gis i forskrift hjemlet i arkivloven eller ved seerskilt
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samtykke fra Riksarkivaren. Det er uttrykkelig
fastslatt at denne bestemmelsen gar foran bestem-
melser om kassasjon/sletting i andre lover, men
det er likevel gjort unntak for enkeltvedtak om slet-
ting gitt i medhold av personopplysningsloven og
helseregisterloven, jf. kapittel 6.3.3. Den enkelte
tjenestemann kan etter arkivforskriften § 3-21 siste
ledd straffes for medvirkning til at offentlig arkiv-
materiale kasseres i strid med disse bestem-
melsene, dvs. uhjemlet kassasjon.

Siden bestemmelsene ovenfor bare gjelder for
offentlige organer, vil de i utgangspunktet ikke
omfatte private virksomheter som inngér i spesia-
listhelsetjenesten med eller uten avtale med et
regionalt helseforetak. Arkivloven inneholder
imidlertid en fullmakt for Riksarkivaren til & fast-
sette at ogsa arkivet i et privat rettssubjekt helt
eller delvis skal felge de bestemmelser som gjelder
for offentlige arkiver. Vilkéret for 4 kunne benytte
denne fullmakten er at vedkommende rettssubjekt
mottar faste offentlige driftstilskudd som er viktige
for virksomheten, eller at det har fullmakt til 4
treffe enkeltvedtak eller utferdige forskrifter. Hittil
har det ikke veert vurdert om denne fullmakten
kan eller skal benyttes overfor virksomheter i
spesialisthelsetjenesten.

De bestemmelser i arkivlovgivningen som
gjennomgis i det folgende, er begrenset til offent-
lige virksomheter nar ikke annet er angitt.

6.3.2 Krav til dokumentasjon og arkivfunk-
sjoner

Enten det er tale om offentlig eller privat virksom-
het, inneholder ikke arkivlovgivningen noen krav
til hva som skal dokumenteres®. Arkivlovgivningen
forholder seg bare til den dokumentasjon som fak-
tisk blir skapt, dvs. det som er arkiv i arkivlovens
forstand, og hvordan denne dokumentasjonen skal
behandles. Med arkiv menes ethvert dokument
som blir til som ledd i den virksomheten som
drives, og dokument er definert som en logisk
avgrenset informasjonsmengde som er lagret pa et
medium for senere lesing, lytting, fremvisning
eller overforing*. Et arkivdokument kan dermed
omfatte alt fra en enkeltstiende opplysning til en
sammenstilling av opplysninger i form av en sam-
let database, for eksempel et helseregister.

Dette vide arkivbegrepet er imidlertid modifi-
sert gjennom arkivforskriftens bestemmelser om
arkivbegrensning. Hovedregelen er at et dokument

3 Bestemmelser om dokumentasjonsplikt finnes i helseperso-

nelloven, jf. kapittel 6.2.2 ovenfor.
For en nermere droefting av disse begrepene se kapittel 4.1.
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som verken er gjenstand for saksbehandling eller
har verdi som dokumentasjon, skal holdes utenfor
eller fiernes fra arkivet. Disse to Kkriteriene inne-
holder et visst innslag av skjenn, og bestemmelsen
barer preg av at den er utformet med sakarkivet
som referanseramme.

For pasientarkivenes vedkommende er imid-
lertid et tilsvarende prinsipp lagt til grunn i helse-
personellovens § 40, hvor det fastsettes at det er
«relevante og nedvendige» opplysninger om pasi-
enten og helsehjelpen som skal dokumenteres i
journalen. Opplysninger som ikke anses relevante
og nedvendige, skal med andre ord holdes utenfor
eller fiernes fra journalen, og dette er & betrakte
som arkivbegrensning i arkivlovgivningens for-
stand.

I pasientjournalforskriften § 8 heter det at
arbeidsdokumenter, pasientenes egendokumenta-
sjon, rentgenbilder, video- og lydopptak mv. er a
anse som en del av journalen inntil nedvendig
informasjon er nedtegnet pa forsvarlig mate. Der-
etter kan slik forelopig dokumentasjon fijernes, og
ogsé dette er arkivbegrensning i henhold til arkiv-
lovgivningen. Det samme gjelder for bestem-
melsen i pasientjournalforskriften § 13 om at den
journalansvarlige kan redigere i journalen etter
signering.

I arkivforskriften, seerlig i kapitlene II og III,
fins en rekke naermere bestemmelser om hvordan
arkivfunksjonene i offentlige organer skal ivaretas,
bl.a. om organisering og ordning av arkiv og arkiv-
systemer, om journalfering og elektroniske arkiv-
systemer, om lagringsmedier, om rutiner for
behandling av post og saksdokumenter, om period-
isering av arkivet og om overforing av arkiver til
andre instanser. De fleste av disse bestemmelsene
har sakarkivet som utgangspunkt og referanse-
ramme, og de gjelder fullt ut for sakarkivene i hel-
seforetakene. Detaljene i disse bestemmelsene er
imidlertid av liten betydning for de spersmaélene
utvalget skal utrede, og de gjennomgas derfor ikke
her.

Flere av reglene har imidlertid mer generell
gyldighet og omfatter bade ansvar for og organi-
sering av arkivfunksjonen, samt alle typer arkiv-
materiale. Etter arkivforskriften § 1-1 er det over-
ordnede arkivansvaret tillagt den everste ledelsen
i organet, mens det operative ansvaret for arkiv-
funksjonen etter § 2-1 er lagt til en arkivansvarlig
som skal veere leder for en felles arkivtjeneste i
organet. Alle offentlige organer skal ha en arkiv-
plan som gir oversikt over arkivet — hvordan det er
organisert, hva det omfatter, og hvilke instrukser,
regler og planer som gjelder for arkivarbeidet.
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Det stilles krav om at arkivet skal vaere ordnet.
Sakarkiv skal veere ordnet og oppstilt etter en
arkivnekkel, mens andre deler av arkivet skal folge
en «systematisk ordna oppstillingsplan» (arkivfor-
skriften § 2-4). For elektronisk materiale skal det
finnes dokumentasjon som gjor det mulig 4 benytte
materialet ogsé etter at den ordinaere bruken er
avsluttet.

I arkivforskriften § 2-13 tillates det at «saks-
dokumenter» kan lagres elektronisk, under forut-
setning av at man oppfyller en del krav fastsatt av
Riksarkivaren. Slike krav er formulert i kapittel IX i
Riksarkivarens forskrift. Saksdokument i denne
betydningen omfatter alle typer dokumenter som er
mottatt eller utferdiget av et offentlig organ®, og
omfatter dermed bade dokumenter i sakarkivet og
pasientarkivet. Et grunnleggende krav er at elektro-
niske dokumenter skal vaere knyttet til et «journal-
foringssystem eller annet elektronisk system for
registrering av dokumenter». Elektroniske doku-
menter i sakarkivet ma derfor inngé i et elektronisk
arkivsystem, mens tilsvarende dokumenter i
pasientarkivet ma inngé i et EPJ-system, PAS eller
lignende. Frittstdende elektroniske dokumenter, for
eksempel tekstbehandlingsfiler, aksepteres ikke
som arkivmateriale i offentlige virksomheter.

6.3.3 Bevaring og kassasjon

Offentlig arkivmateriale som ikke er gjenstand for
arkivbegrensning, skal bevares for ettertiden med
mindre det er gitt tillatelse til & kassere materialet
med hjemmel i arkivloven § 9. Slik tillatelse kan
som nevnt enten gis i forskrift med hjemmel i
arkivloven eller ved samtykke fra Riksarkivaren i
det enkelte tilfelle.

I arkivforskriften § 3-20 er det gitt et generelt
bevaringspabud for visse typer materiale, og i Riks-
arkivarens forskrift kapittel III, IV og V er det gitt
kassasjonsregler for henholdsvis statlige, fylkes-
kommunale og kommunale virksomheter. Dette
regelverket dekker deler av sakarkivet hos offent-
lige virksomheter i spesialisthelsetjenesten, men
for pasientarkivene er det ikke gitt kassasjons-
regler i forskriftene. Statlige virksomheter har
etter arkivforskriften § 3-21 plikt til & utarbeide for-
slag til kassasjonsregler for sine egne fagsaker,
men heller ikke dette er fulgt opp i praksis. Etter
dagens regelverk vil det derfor kreves samtykke
fra Riksarkivaren i det enkelte tilfelle for & utfere
kassasjon i pasientarkiver og deler av sakarkivene.

5  Forskriftene til arkivloven baserer seg her pa definisjonen
av «forvaltningens saksdokumenter» i offentlighetsloven

§3.
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Spersmaélet om kassasjon er knyttet til selve
arkivdokumentene, dvs. de dokumentene og lig-
nende som oppstar nar virksomhetene utferer sine
oppgaver. Kopier kommer normalt ikke inn under
arkivlovens arkivbegrep, og disse kan derfor fritt
tilintetgjores. Tilsvarende kan kopier heller ikke
erstatte originaldokumenter. Dersom man skanner
en papirbasert pasientjournal, blir dette kun en
kopi av den opprinnelige papirjournalen, og det
kreves derfor samtykke fra Riksarkivaren dersom
man skal kassere papirversjonen®.

Som nevnt ovenfor gir kassasjonsforbudet i
arkivloven § 9 foran annen lovgivning, men det er
gjort unntak for relevante bestemmelseri og i med-
hold av personopplysningsloven, helseregister-
loven, og indirekte ogsd for § 43 i helseperso-
nelloven.” Disse unntakene gir henholdsvis
Datatilsynet og det aktuelle helsepersonellet/den
journalansvarlige hjemmel til 4 imetekomme krav
fra enkeltpersoner om sletting av opplysninger om
dem selv. Denne hjemmelen gjelder selv om
beslutningen skulle stride mot eksisterende kassa-
sjonsregler eller mot vedtak fattet av Riksarki-
varen. Ved avslag om sletting i pasientjournal kan
det klages til Helsetilsynet i fylket som skal inn-
hente uttalelse fra Datatilsynet. Dersom Helse-
tilsynet i fylket mener sletting kan vaere i strid med
arkivloven §§ 9 eller 18 skal det ogsi innhentes
uttalelse fra Riksarkivaren.

Slike unntak fra hovedregelen i arkivloven § 9
gjelder kun enkeltvedtak og er basert pa at den
personen opplysningene gjelder, finner dem
«belastende», eventuelt «sterkt belastende.» Slike
vedtak har dermed liten eller ingen innvirkning pa
spersmalet om kassasjon i sterre bredde og der-
med heller ikke pa volumet av arkivmateriale som
bevares for ettertiden.

Slik regelverket er i dag, er det altsd kun ved
enkeltvedtak fattet av Riksarkivaren at arkivmateri-
ale i den offentlige delen av spesialisthelsetjenes-
ten kan kasseres. I spesielle tilfeller kan Helsetilsy-
net i fylket fatte vedtak om sletting av journalopp-
lysninger, men forst etter at det er innhentet
uttalelse fra Datatilsynet og i enkelte tilfeller ogsa
fra Riksarkivaren.

Den enorme arkivmengden som finnes i spesi-
alisthelsetjenesten, gjor det imidlertid nedvendig a

6 Slik tillatelse ble gitt til Aust-Agder sentralsjukehus i brev
av 3. september 2001. Utvalget kjenner til at en del andre
helseforetak har tolket dette som en generell tillatelse, uten
at dette i hvert fall formelt sett er tilfelle.

Jf. at § 9 bokstav c i arkivloven henviser til helseregisterlo-
ven (og dessuten til bestemmelser i medhold av helseregis-
terloven §§ 7 og 8), og at helseregisterloven i § 28 tredje
ledd henviser videre til helsepersonelloven § 43.

7
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fa utarbeidet gemerelle kassasjonsregler som i
storre grad kan redusere volumet av arkivmateri-
ale som bevares for ettertiden., noe som ogséa vil
vaere i trdd med kravene i arkivforskriften § 3-21.
Det er dette som danner bakgrunnen for at
utvalget har fitt i oppdrag 4 utrede spersmalet om
bevaring og kassasjon i spesialisthelsetjenesten, jf.
utvalgets mandat. Dette behandles naermere i
kapittel 9 og 10.

For den private delen av spesialisthelsetjenes-
ten har arkivlovgivningen ingen bestemmelser
som forbyr kassasjon®. Her er det altsa kun reglene
i helselovgivningen som setter grenser for nar
materiale kan kasseres’.

6.3.4 Avlevering og deponering, eiendoms-
rett og raderett

6.3.4.1 Avleveringsplikten

Regler om hvor lenge et arkivmateriale skal
bevares for det eventuelt kan eller skal kasseres,
ma holdes atskilt fra regler om hvor lenge den
arkivskapende virksomheten selv skal oppbevare
og forvalte materialet. I arkivlovgivningen (arkiv-
loven § 10 og arkivforskriften § 5-1) er det fastsatt
at offentlige arkiver skal avleveres til et arkivdepot
nar de ikke lenger er i bruk «for administrative for-
mal» (dvs. for sitt opprinnelige formal), eller nar
virksomheten blir nedlagt. Statlige virksomheter
skal avlevere til Arkivverket, som er statens arkiv-
depot, mens kommuner og fylkeskommuner har
ansvar for & opprette sine egne depotordninger.
Etter arkivforskriften § 5-2 er hovedregelen at
avlevering av offentlig arkivmateriale skal skje néar
materialet er om lag 20-30 ar gammelt. Denne
bestemmelsen er utformet med seerlig sikte pa sak-
arkiver og forutsetter at arkivet inndeles i faste
perioder pa for eksempel 4-5 &r, slik at materialet
fra en avsluttet arkivperiode kan skilles ut fra det
aktive arkivet nar perioden er avsluttet. Fristen for
avlevering kan imidlertid forlenges nér «admi-
nistrative» hensyn tilsier det. For pasientarkiver er
dette neermest en selvfglge, i og med at disse vil
kunne veere i mer eller mindre aktiv bruk hos virk-
somhetene i vesentlig lengre tid enn 25-30 ar'°.
Etter arkivloven § 10 kan Riksarkivaren gi sam-
tykke til at statlige arkiver blir avlevert til institu-

8 Riktignok kan Riksarkivaren etter arkivloven § 13 erklere

privat arkivmateriale som «saersKilt verneverdig», og i slike
tilfeller setter § 18 forbud mot kassasjon uten samtykke fra
Riksarkivaren. Men ingen arkiver fra spesialisthelsetjenes-
ten har hittil kommet inn under denne ordningen, og det er
heller ikke ventet at denne bestemmelsen vil bli brukt her.

9 Jf. kapittel 6.2.2.

10" Dette er ogsa eksplisitt uttrykt i merknadene til pasientjour-
nalforskriften § 14.
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sjoner utenfor Arkivverket, eller at de fremdeles
skal oppbevares i det arkivskapende organet. Riks-
arkivaren kan ogsa bestemme at fylkeskommunale
og kommunale arkiver skal avleveres til Arkivver-
ket eller et annet arkivdepot.

Etter arkivloven er det ingen avleveringsplikt
for arkiver som er oppstatt i privat virksomhet, der-
med heller ikke for den private delen av spesialist-
helsetjenesten. Arkivloven apner imidlertid for at
verneverdige privatarkiver kan avleveres bade til
Arkivverket og til annen oppbevaringsinstitusjon.
Dette mé i sa fall skje pa frivillig basis, etter avtale
mellom partene.

6.3.4.2 Eiendomsrett og rdderett ved avlevering til
arkivdepot

Avlevering av arkiv fra en privat arkivskaper til et
arkivdepot vil etter arkivloven § 16 medfere at eien-
domsretten til arkivet gar over til arkivdepotet.

For avlevering fra statlige virksomheter til
Arkivverket fortholder det seg noe annerledes.
Statlige virksomheter har ingen selvstendig eien-
domsrett til sine arkiver. Eiendomsretten tilligger
staten. Avlevering fra en statlig virksomhet til
Arkivverket innebaerer derfor ingen eiendoms-
overdragelse. Arkivloven § 10 fastsetter derimot at
Riksarkivaren i slike situasjoner overtar rdaderetten
over arkivet. I dette ligger at all myndighetsut-
ovelse og alle beslutninger knyttet til den videre
forvaltning og bruk av arkivet tilligger Riksarki-
varen. Dette vil bl.a. omfatte handhevelse av regel-
verket for innsyn i arkivmaterialet.

Ved avlevering fra en kommunal virksomhet til
en kommunal depotordning vil det normalt bli mis-
visende & snakke ikke bare om overdragelse av
eiendomsrett, men ogsé om overdragelse av rade-
rett. Dette har sammenheng med at mesteparten
av kommunen forvaltningsrettslig sett regnes som
ett og samme organ, og den overordnede raderet-
ten over arkivet i en kommune vil derfor veere den
samme for og etter avlevering.

Det mé likevel legges til grunn at avlevering
ogsé innenfor en kommune mé innebare bade en
formell og en reell endring av arkivets status, bade
med hensyn til fysisk oppbevaring og intern orga-
nisatorisk ansvarsplassering. Arkivforskriften stil-
ler nemlig som minimumskrav at en kommunal
depotordning ma innebzere at det lopende ansvaret
for eldre og avsluttede arkiver blir plassert ett sted,
at kommunen disponerer forskriftsmessige arkiv-
lokaler, og at det er etablert rutiner som ivaretar de
spesifikke krav til arkivdepot etter forskriften.
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6.3.4.3 Deponering som alternativ til avlevering

Som alternativ til avlevering apner arkivloven § 16
for at privatarkiver kan deponeres. Ved deponering
beholder den private arkivskaperen og vedkom-
mendes arvinger eiendomsretten. Denne gér like-
vel over til arkivdepotet nar arvefolgen etter depo-
nenten blir brutt, eller nar det er gatt hundre ar
siden deponeringen skjedde.

Bade ved avlevering og deponering kan en pri-
vat arkivskaper fastsette bestemte begrensninger i
tilgangen til arkivet, men slike tilgangsbegrens-
ninger kan ikke gjores gjeldende ut over hundre ar
etter avleveringen eller deponeringen. Uavhengig
av eiendomsretten ma det legges til grunn at det er
den avtale som inngés ved avlevering eller depo-
nering, som i praksis vil begrense arkivdepotets
raderett over arkivet.

Arkivforskriften har ogsa en regel om depo-
nering av offentlig arkivmateriale. I dette tilfellet er
deponering en forelepig ordning inntil endelig
avlevering kan finne sted. Dette gjelder elektron-
iske arkiver hvor det av sikkerhetsmessige grun-
ner kan vaere hensiktsmessig a deponere en kopi
hos arkivdepotet, mens den arkivskapende virk-
somheten fortsatt har ansvaret for materialet og
eventuell bruk av det. Formell avlevering vil skje
nar raderetten skal overfores til arkivdepotet.

6.3.5 Innsynsrett og taushetsplikt

Arkivlovgivningen har ingen bestemmelser om
rett til innsyn i arkivmateriale eller om begrensnin-
ger i innsynsretten. Dette er forutsatt ivaretatt av
annen lovgivning, dvs. offentlighetsloven, person-
opplysningsloven og pasientrettighetsloven samt
bestemmelser om taushetsplikt i forvaltningsloven
og diverse sarlover, herunder helselovgivningen.

Etter arkivloven § 6 skal imidlertid arkivan-
svaret i offentlige virksomheter ivaretas pa en slik
mate at dokumentene er sikret som informasjons-
kilder for samtid og ettertid. Dette peker bade pa
arkivenes primeerfunksjon, som intern hukom-
melse og dokumentasjon for den arkivskapende
virksomheten selv, og pa arkivenes sekundeerfunk-
sjon, som Kkilde for videre samfunnsmessig doku-
mentasjon, bl.a. for forskningsformal. Spesialist-
helsetjenestens arkiver, som i si stor grad bestar
av pasientdokumentasjon, er kjennetegnet ved at
de i det vesentlige omfatter informasjon som er
underlagt taushetsplikt av hensyn til pasientenes
personvern. Dette stiller seerlige krav til forvaltnin-
gen av arkivene som informasjonskilder bade i den
aktive fasen og etter at de er avlevert til eller depo-
nerti et arkivdepot.
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6.3.6 Oppbevaring og sikring av arkiver

En viktig del av arkivlovgivningens bestemmelser
om offentlige arkiver er kravene til fysisk oppbe-
varing av materialet. Skal arkivet kunne brukes
som informasjonskilde, er det en forutsetning at
det blir oppbevart pa en slik mate at informasjonen
ikke gér tapt eller blir edelagt. Det er ogsa et viktig
hensyn, ikke minst for personsensitiv informasjon
som det meste av materialet i spesialisthelsetjenes-
ten bestar av, at arkivet er fysisk sikret mot urett-
messig innsyn. Pa den annen side ma materialet
veere slik oppbevart og ordnet at det i praksis er til-
gjengelig for rettmessig bruk.

Bestemmelser om oppbevaring og sikring av
offentlige arkiver er fastsatt i kapittel IV i arkivfor-
skriften. Det grunnleggende kravet her er at alle
arkivlokaler skal gi materialet vern mot vann og
fuktighet, mot brann og skadelig varme, mot ska-
delig pavirkning fra klima og miljg og mot skade-
verk, innbrudd og ulovlig tilgang. I forbindelse
med flytting, omorganisering, nybygging og lig-
nende skal man ta hensyn til behovet for arkiv-
lokaler i drene fremover.

Bestemmelsene inneholder en rekke detaljerte
krav til oppbevaring av arkivmateriale. Disse gjen-
nomgas ikke her, men det understrekes at alle krav
gjelder bade for det materialet som oppbevares i
virksomhetene, og for materiale som er eller blir
avlevert til eller deponert i et arkivdepot.

6.4 Statens ansvar for helseforetake-
nes arkiver

Av helseforetaksloven § 5 fjerde ledd fremgéar det
at helseforetakene skal regnes som offentlige
organer i arkivlovens forstand. Det arkivmaterialet
som skapes i helseforetakene er med andre ord
offentlig arkivmateriale som skal behandles etter
bestemmelsene om offentlige arkiv gitt i eller i
medhold av arkivloven. Offentlige arkiv er etter
arkivloven § 2 forste ledd bokstav e) bade statlig og
kommunalt skapte arkiv. Statlig skapte arkiv er i
henhold til § 2 bokstav ¢) arkiv skapt av statlig
organ.

Da staten overtok sykehusene og andre offent-
lige virksomheter i spesialisthelsetjenesten 1.
januar 2002, overtok staten ogsad store mengder
arkivmateriale skapt av tidligere eiere. Storparten
av de virksomhetene som gikk inn i helseforetak-
ene ved omorganiseringen, var pa det tidspunktet
fylkeskommunale virksomheter, mange av dem
med en historie preget av skiftende forvaltnings-
messig status, bl.a. som kommunale eller private
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virksomheter!'!. Det meste av det arkivmaterialet
helseforetakene overtok, var derfor av ikke-statlig
opphav (proveniens).

Etter arkivloven § 2 er det arkivskaperens for-
valtningsmessige status som avgjer hva slags arkiv
en virksomhet skaper, og hvilke regler som pa
denne bakgrunn skal gjelde for behandlingen av
det aktuelle arkivet. Et arkiv skapt av en privat virk-
somhet er dermed et privat arkiv. En privat arkiv-
skaper er etter arkivloven normalt ikke underlagt
regler for behandling av materialet eller avlevering
til arkivdepot. Er arkivskaperen kommunal eller
fylkeskommunal, er det et kommunalt arkiv som
skapes. Slike arkiv skal behandles etter reglene for
offentlige arkiver pd samme mate som statlige
arkiver, bortsett fra nir det gjelder avlevering av
arkivene. Statlige arkiver skal avleveres til Arkiv-
verket, kommunale og fylkeskommunale arkiver
skal avleveres til henholdsvis kommunale og
fylkeskommunale depotordninger.

Etter arkivlovens bestemmelser endres i
utgangspunktet ikke arkivenes status ved at virk-
somhetens forvaltningsmessige status endres. Det
arkivmaterialet helseforetakene overtok 1. januar
2002 ble derfor ikke automatisk statlig arkiv-
materiale. Hadde tidligere virksomheter avlevert
eller deponert arkivmaterialet for helseforetakene
overtok materialet 1. januar 2002, skulle arkiv-
materialet veert splittet opp og avlevert til ulike
arkivdepoter avhengig av om det var av statlig, fyl-
keskommunal, kommunal eller privat proveniens.

I praksis var det ikke mulig & avlevere tidligere
skapt materiale for staten overtok virksomhetene
1. januar 2002. Mye av materialet var blandet
sammen, og dessuten var det behov for a beholde
en stor del av det i virksomhetene for & kunne yte
helsehjelp. Det er ogséa grunn til & understreke at
de fleste kommuner og fylkeskommuner ikke
hadde etablert egne depotordninger, og at de fer-
reste, om noen, fylkeskommuner hadde kapasitet
og magasinplass til 4 ta imot sa store avleveringer.
Arkiver med blandet proveniens er ikke noe som
bare forekommer i helseforetakene. Det finnes en
rekke eksempler pé virksomheter i forvaltningen
som har vokst frem i samvirke mellom statlige og
kommunale eller fylkeskommunale instanser, eller
som har skiftet forvaltningsmessig tilknytning

' Det hurtigarbeidende utvalget som avga sin rapport i juni
2001 (jf. omtale i kapittel 1.1), har vist at flere av sykehu-
sene har hatt skiftende forvaltningsstatus over tid. Det nev-
nes i alt sju typer av forvaltningsendringer: 1 Fra privat til
fylkeskommunalt. 2 Fra kommunalt til fylkeskommunalt. 3
Fra interkommunalt til fylkeskommunalt. 4 Fra kommunalt
til interkommunalt til fylkeskommunalt. 5 Fra medisinal-
fond til fylkeskommunalt. 6 Fra statlig til fylkeskommunalt.
7 Fra stiftelse til fylkeskommunalt. Rapporten side 16.
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mellom statlig og kommunal sektor — noen ganger
frem og tilbake i lopet av forholdsvis kort tid. Blant
annet pa grunn av dette har Riksarkivaren etter
arkivloven § 10 andre og tredje ledd fatt myndighet
til henholdsvis & gi samtykke til eller fastsette at
statlige og kommunale arkiver skal avleveres til
andre arkivdepoter enn det som folger av lovens
hovedregel. Denne myndigheten har veert benyttet
en rekke ganger pa arkiver av blandet proveniens,
og det grunnleggende prinsipp i disse avgjorelsene
har veert & unngéa oppsplitting av arkiver som utgjor
et samlet hele, og a plassere dem i etablerte arkiv-
depoter som har grunnlag for a forvalte materialet.

Dette prinsippet var ogsa utgangspunktet for
Riksarkivarens holdning til behandling av arkivene
ved statens overtakelse av sykehusene m.fl.
1. januar 2002. Riksarkivaren la til grunn at virk-
somhetenes arkiver matte holdes samlet, uavhen-
gig av proveniens, og at staten var den eneste
instans som ville kunne serge for en forsvarlig
behandling av det bevaringsverdige materialet for
ettertiden.

Da Sosial- og helsedepartementet la frem for-
slag til lov om helseforetak i Ot. prp. nr. 66 (2000-
2001) 6. april 2001, var oppfatningen av helsefore-
takenes overtagelse av arkivmaterialet i spesialist-
helsetjenestens virksomheter ogsd gjenspeilet i
det som ble vedtatt som helseforetaksloven § 52 nr.
6. Det fremgar av bestemmelsen at staten ved de
regionale helseforetakene, fra det tidspunktet
loven tradte i kraft, hadde rett og plikt til & overta
alle formuesposisjoner som er knyttet til offentlige
virksomheter innen spesialisthelsetjenestene
somatisk helsevern, psykisk helsevern, rehabili-
terings- og habiliteringstjenester, medisinsk ned-
meldetjeneste og ambulansetjenester. Videre
fremgar det av bestemmelsen at formuesdisposi-
sjoner knyttet til virksomhetene offentlige syke-
husapotek og offentlige tiltak for rusmiddelmis-
brukere som er organisert etter spesialisthelsetje-
nesteloven, skulle overtas av staten. Det er presi-
sert at overtakelsen omfattet alle rettigheter og
plikter som er knyttet til virksomhetene. Det er
ikke eksplisitt referert til arkivene verken i selve
bestemmelsen eller i merknadene til den, men
arkivmaterialet herer naturlig hjemme innenfor de
begreper som er brukt i bestemmelsen. Arkivene
utgjer en «formuesposisjon» som helseforetakene
er avhengige av for 4 yte helsetjenester av tilfreds-
stillende kvalitet, og med hjemmel i helseforetaks-
loven § 52 nr. 6 overtok helseforetakene rettig-
hetene til arkivmaterialet samt plikten til & forvalte
det.

Utvalget legger derfor til grunn at staten, ved
overtagelsen av ansvaret for spesialisthelsetjen-
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esten, herunder eierforholdet til sykehusene, ogsa
overtok eiendomsretten til og forvaltningsansvaret
for det arkivmaterialet som befant seg i virksom-
hetene forut for overtagelsen. Som en konsekvens
av dette, skal alt arkivmateriale som pr. 1. januar
2002 befant seg i den offentlige delen av spesialist-
helsetjenesten, avleveres til et statlig arkivdepot
etter gjeldende rett, dvs. til et av arkivdepotene i
Arkivverket, med mindre Riksarkivaren med hjem-
mel i arkivloven § 10 andre ledd gir samtykke til
avlevering til institusjon utenfor Arkivverket.

Riksarkivaren samtykket i at sykehusene ikke
skulle avlevere arkivmateriale for den nedvendige
avklaring av en fremtidig depotordning hadde fun-
net sted'?. Sosial- og helsedepartementet sorget
for utsendelse av nedvendige retningslinjer om
dette til helseforetakene.

Utvalget legger videre til grunn at arkivmateri-
ale som mot formodning kan ha blitt avlevert fra
helseforetakene etter 2. januar 2002, er 4 betrakte
som statlig materiale. P4 det tidspunktet ble det
som nevnt kunngjort at avlevering fra helseforeta-
kene ikke skulle finne sted.

Statens overtakelse omfatter imidlertid ikke
arkivmateriale som ble avlevert til et arkivdepot for
2. januar 2002.

6.5 Standarder for elektronisk arkiv-
materiale

6.5.1 Noark-standarden

Noark er en offentlig standard for elektroniske
journal- og arkivsystemer, dvs. elektronisk sakar-
kiv med tilherende postjournal. Standarden gjelder
for arkivfunksjonene enten disse inngar i et separat
arkivsystem, eller de er implementert som del av et
saksbehandlingssystem, hvilket er det vanlige i
dag. Standarden utgjoer et sett av spesifiserte krav,
og disse legges til grunn for de Noark-baserte
systemene som tilbys pa markedet av private leve-
randerer.

Noark startet i 1984 som en standard for elek-
tronisk postjournal og har senere blitt oppdatert
og videreutviklet i trdd med den teknologiske og
arkivfaglige utviklingen. Den nyeste versjonen,
Noark-4'* som kom i 1999, spesifiserer et fullsten-
dig elektronisk arkiv i integrasjon med e-post og
elektronisk saksbehandling.

12 Brev av 13.desember 2001 fra Riksarkivaren til Sosial- og

helsedepartementet.

Brev av 2. januar 2002 fra Helsedepartementet til landets
regionale helseforetak.

Noark-4. Norsk arkivsystem. Del 1 og 2. Kommuneforlaget
1999.

13

14
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Fra starten av var Noark kun en anbefalt stan-
dard utviklet av Statens rasjonaliseringsdirektorat,
senere Statskonsult, og Riksarkivaren. Men fra
1999 ble Noark tatt inn i arkivforskriften (§ 2-9)
som en obligatorisk standard for elektronisk post-
journal i offentlig forvaltning. Det ble ogsa innfert
en godkjenningsordning for Noark-baserte sys-
temer. I 2002 ble det iverksatt bestemmelser om
elektronisk lagring av saksdokumenter®™, og krav-
ene i Noark ble da ogsé gjort obligatoriske for elek-
troniske arkiv- og saksbehandlingssystemer. Det
er likevel gitt anledning til 4 dispensere fra kravene
for spesialiserte fagsystemer nar forholdene tilsier
det.

I gjeldende versjon av Noark-standarden spesi-
fiseres det hvilke opplysninger som skal kunne
registreres, arkiveres og gjenfinnes, hvilke lag-
ringsformater og strukturer som skal benyttes for
de arkiverte opplysninger og dokumenter, samt en
del minimumskrav til funksjonalitet i systemet.
Funksjonalitet ut over dette samt brukergrense-
snitt og teknisk lesning overlates til utviklerne. Det
samme gjelder alle saksbehandlingsfunksjoner i et
integrert arkiv- og saksbehandlingssystem.

Noark-standarden er obligatorisk for elek-
tronisk postjournal og sakarkiver i alle offentlige
virksomheter i spesialisthelsetjenesten. Noark-
baserte systemer er i bruk i de fleste helsefore-
takene til foring av postjournaler, og flere virksom-
heter har innfert eller planlegger a innfere elek-
tronisk sakarkiv.

Formalene med Noark er bl.a. 4 sikre tilfreds-
stillende kvalitet i de elektroniske arkivene som
skapes i forvaltningen, samt 4 serge for at avleve-
ringer til arkivdepot skjer i et standardisert format.
Et arkivdepot vil ha betydelige bade kvalitetsmes-
sige og ressursmessige gevinster av at de elektro-
niske arkivene som avleveres, folger Noark-
standarden.

Neste versjon, Noark-5, er under planlegging
og skal utarbeides i et prosjekt med bred del-
takelse. Her tas det bl.a. sikte pd 4 en narmere
kobling mot spesialiserte fagsystemer, og mot
kommunikasjon via web. Noark-5 planlegges publi-
sert i ferste halvar 2007.

6.5.2 Standard for handtering av elektronisk
pasientopplysninger

Elektroniske pasientjournaler (EPJ]) kan inneholde

til dels sveert kompleks informasjon fra mange for-

skjellige typer kilder, og det finnes en lang rekke

nasjonale og internasjonale standarder, kravspesi-

15 Riksarkivarens forskrift, kapittel IX.
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fikasjoner og andre normative dokumenter som
inneholder krav til EPJ-system og innholdet i slike
system. Likevel er behovet for standarder langt fra
dekket og de fleste system folger kun i beskjeden
grad standarder.

6.5.2.1

Gjennom medlemskapet i EJS og den euro-
peiske standardiseringsorganisasjonen CEN er
Norge forpliktet til & folge relevante europeiske
standarder ved offentlige innkjep, sa fremt ikke
sarlige forhold tilsier noe annet. Hovedregelen
er at europeiske standarder naermest automatisk
blir gjort til norsk standard og far norsk tittel,
selv om standarden ikke nedvendigvis blir over-
satt til norsk.

Innenfor CEN héndteres helseinformatikk i
teknisk komité CEN/TC251. 11999 ble det utarbei-
det en europeisk prestandard!® for kommunika-
sjon av elektroniske journaler, og denne er ni
under revidering med sikte pa & bli en full euro-
peisk standard. Som et ledd i denne revideringen
utarbeides det en standard for sdkalte «Archety-
pes», en formalisert mate 4 beskrive journalopplys-
ninger som skal kunne kommuniseres.

Pa bakgrunn av en uttalelse fra Europas helse-
og sosialministere i forbindelse med EU-kommi-
sjonens konferanse eHealth 2003 ble det opprettet
en gruppe, eHealth Focus Group, som fikk i opp-
drag & utarbeide en rapport med forslag til priori-
teringer vedrerende videre standardisering innen-
for omradet eHelse i Europa. Etter en omfattende
heringsrunde ble rapporten publisert i mars
2005!7 Det er forventet at EU-kommisjonen vil
legge stor vekt pa anbefalingene fra eHealth Focus
Group, hvor elektronisk pasientjournal star sen-
tralt, nar det gjelder standardiseringstiltak innefor
omradet helseinformatikk, noe som ogsé vil fa kon-
sekvenser for Norge.

ISO/TC215 er betegnelsen pa komiteen som
har ansvaret for internasjonal standardisering
innenfor helseinformatikk. Det er etablert et sam-
arbeid mellom ISO/TC215 og CEN/TC251 som
inneberer en form for arbeidsfordeling slik at en
ikke utarbeider konkurrerende standarder. De
fleste standarder som utarbeides av ISO/TC215
blir ogséa foreslatt som europeiske standarder, og
motsatt.

Internasjonal standardisering

16 Electronic healthcare record communication CEN ENV

13606, CEN 1999.

17" Report from the CEN/ISSS eHealth Standardization Focus
Group: «Current and future standardization issues in the e-
Health domain: Achieving interoperability. CEN/ISSS 2005
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En annen sentral akter innenfor dette omradet
er Health Level Seven (HL7). Dette var opprinnelig
en overveiende amerikansk leveranderdrevet
organisasjon som utviklet standarder for utveks-
ling av meldinger for kommunikasjon med utstyr
internt pa et sykehus. De seneste drene er det eta-
blert et samarbeid med CEN/TC251 og ISO/
TC215 med sikte pa 4 harmonisere standardiserin-
gen. HL7 har utarbeidet en omfattende referanse-
informasjonsmodell'® (RIM), som skal danne
grunnlaget for utarbeidelse av standarder for elek-
tronisk samhandling relatert til helse. Denne refe-
ransemodellen er ogsa foreslitt som internasjonal
standard av ISO/TC215. Standarder basert pa
denne referansemodellen er imidlertid ennd i sin
spede barndom og det er sa langt sveert begrenset
erfaring fra konkrete bruk av slike i virkelige
driftssituasjoner.

Det finnes ogsa en rekke organisasjoner som
utarbeider standarder innenfor svaert spesialiserte
omrader. Her kan nevnes DICOM som gjennom
mange ar har utarbeidet standarder for lagring og
kommunikasjon av digitale medisinske bilder mel-
lom forskjellige typer utstyr. Stander fra DICOM
vil veere heyst relevante dersom digitale medisin-
ske bilder skal til depot.

18 Health Level Seven (HL7) Reference Information Model
(RIM) v3.0 RIM, HL7 2003
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6.5.2.2 Nasjonal EPJ-standardisering

Pa midten av 1990-tallet startet det nasjonale stan-
dardiseringsarbeid innenfor omradet helseinfor-
matikk. Den forste nasjonale standard for elek-
tronisk pasientjournal®® kom i 2001. Denne bygger
pa de samme prinsipper som den tidligere nevnte
europeiske prestandard for kommunikasjon av
EPJ, men den nasjonale standarden har et annet
fokus: bevaring av journalinformasjon og styring
av tilgang til slik informasjon.

Sentralt i EPJ-standarden er beskrivelse av
hvordan EPJ] bygges opp av et lite antall generelle
komponenttyper som kan representere en hver
type innhold i EPJ. Dette er prinsipper som ogsa er
velegnede nar det gjelder handtering av store
mengder journalopplysninger i et arkivdepot.

EPJ dokument er den sentrale komponenten i
journalen. Et EPJ dokument utgjer en registrering
i journalen og skal alltid godkjennes som en hel-
het. Et EPJ dokument bygges opp av fragmenter
som igjen bestar av dataelementer og eventuelt
andre fragmenter

Figur 6.1 skisserer hvordan et dokument av
typen «Generell henvisning» kan bygges opp av et
sett av fragmenter som igjen inneholder dataele-
menter og eventuelt andre fragmenter.

19 Elektronisk pasientjournal standard: Arkitektur, arkivering
og tilgangsstyring. KITH 2001.

Dokumenttype:

Generell henvisning

Fragmenttype:
Dokumentkode
Mottakers navn,
adresse m.v
Pasientens navn,
fedselsar, adresse

Fragmenttype:
Utstedt av

Navn og helse-
personellnummer
til henvisende lege

Fragmenttype: Fragmenttype:
Problem @nsket tiltak
Problemkode Tiltakskode
Problem- Tiltaks-
beskrivelse beskrivelse

Figur 6.1 Eksempel pa dokumenttype
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Saker

Diabetes msorgsperiode Provesvar
("Problem”) 21.06.04-26.06.04 Vev og vaeske
("Prosess”) (Emne)

AV,

Dokumenter

Figur 6.2 Eksempel pa bruk av EPJ sak for & organisere journalens innhold

EPJ sak benyttes for & organisere de EPJ-doku-
mentene som inngdr i journalen, i henhold til de
behov en matte ha. En EPJ-sak kan besta av et fritt
antall EPJ-dokumenter, og kan ogsd inneholde
andre EPJ-saker. En og samme EPJ-sak og et og
samme EPJ-dokument kan innga i flere EPJ-saker.

Ved hjelp av denne mekanismen kan journaler
organiseres etter flere forskjellige prinsipper sam-
tidig, for eksempel:

— Etter emne, for eksempel for a etablere en inn-
deling av journalen etter den sikalte Norges-
journalen.

— Etter problem, behov etc. Et problem kan i den-
ne sammenhengen vere bade en konkret diag-
nose eller det kan veere mindre spesifikt be-
skrevet gjennom bruk av fri tekst.

— Etter prosesser og/eller andre tidsavgrensede
begrep slik som tjenesteperiode og tjenesteepi-
sode.

Figur 6.2 illustrerer hvordan EPJ sak kan benyttes
for 4 organisere innholdet i en elektronisk pasient-
journal. I eksemplet vises to EPJ-dokumenter som
er knyttet til pasientens diabetes og derfor knyttet
til en EPJ-sak med tittelen «Diabetes». Denne er
opprettet for & samle all opplysninger relatert til
dette problemet. Et av de to dokumentene i Diabe-

tes-saken er knyttet til omsorgsperioden som star-
tet 21. juni 2004 og som ble avsluttet 26. juni. En
egen EPJ-sak samler alle dokumenter registrert i
tilknytning til denne omsorgsperioden. Et av disse
inneholder et prevesvar og inngéar derfor i en EPJ-
sak som benyttes for & samle slike opplysninger
(Dokumentgruppe C i Norgesjournalen).

Standarder for journalinnhold og kommunikasjon
av opplysninger

I tillegg til den grunnleggende EPJ-standarden er
det utarbeidet en rekke standarder for innholdet i
pasientjournaler, for eksempel standarder for for-
skrivning og administrasjon av legemidler, journal-
notater, cave og andre viktige opplysninger etc.
Det er ogsa utarbeidet en rekke standarder for
kommunikasjon av opplysninger til eller fra pasi-
entjournaler, for eksempel for henvisning, epi-
krise, laboratoriesvar etc.

6.5.2.3 Nasjonale programmer mv

Sosial- og helsedirektoratet finansierer to program-
mer som bl.a. utarbeider standarder, kodeverk,
Kklassifikasjoner mv. som vil kunne vare relevante i
forbindelse med avlevering av elektroniske pasi-
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entjournaler til et arkivdepot. P& bakgrunn av sin
nasjonale rolle som standardiserings- og samord-
ningsorgan for IT i helse- og sosialsektoren, er
KITH? tildelt ansvaret for gjennomferingen av
begge programmene. Dette skjer i naert samarbeid
med sektoren. Alle som utarbeider standarder
eller kravspesifikasjoner som skal samvirke med
standarder, mé etablere et samarbeid med disse
programmene for a sikre nedvendig koordinering
med aktiviteter som herer inn under programme-
nes ansvarsomrader.

Standardiserings- og samordningsprogrammet
(SSP)
Hovedformaélet med SSP er 4 legge til rette for sik-
ker elektronisk samhandling i helse- og sosialsek-
toren i stor skala. SSPs basisaktiviteter har som for-
mal 4 identifisere og fremme nye behov og los-
ninger, samt bygge opp ny kompetanse som er
forventet & veere vesentlig i det fremtidige standar-
diseringsarbeidet i sektoren. I dette inngér et felles
metodegrunnlag for standardiseringsarbeidet, og
internasjonal forankring av arbeidet. Det metode-
grunnlag som skal felges ved utforming av nasjo-
nale kravspesifikasjoner og standarder innenfor
dette omradet har sitt utspring i SSP. Innenfor SSP
utarbeides primeert standarder som skal benyttes
badde innenfor spesialistt og kommunehelse-
tjenesten. Utarbeidelse av smalere standarder for
eksempel standarder som kun spesialisthelse-
tjenesten har behov for, forutsetter normalt separat
finansiering.

Pa grunnlag av behov i sektoren er det etter
hvert utarbeidet mange standarder i regi av SSP.

20 Kompetansesenter for IT i helse- og sosialsektoren
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For at standardene skal komme brukermiljeene til
nytte sa raskt som mulig, formidles informasjon
gjennom mange kanaler.

SSP har en styringsgruppe med medlemmer
fra sektoren, bl.a. helseforetak og regionale helse-
foretak. Styringsgruppen ledes av Sosial- og helse-
direktoratet.

KoK-programmet

Arbeidet med Kodeverk, Klassifikasjoner og ter-
mer (KoK) i helse- og sosialsektoren skjer i regi av
KoK-programmet. Det er etablert en referanse-
gruppe for KoK med bred sammensetning av ulike
interessenter omkring kodeverk og termer for
helse-, pleie- og omsorgssektoren. Referansegrup-
pen skal gi rad knayttet til utvikling, bruk og ved-
likehold av helsefaglige s vel som administrative
kodeverk, klassifikasjoner, definisjonskataloger
med nasjonal anvendelse. Sosial- og helsedirekto-
ratet leder referansegruppen, og KITH er enga-
sjert som sekretariat og er videre gitt i oppdrag a
gjennomfore tiltakene i programmet.

Nasjonal IKT

De fem regionale helseforetakene har et strategisk
IT-samarbeid gjennom Nasjonal IKT. Innenfor
dette samarbeidet defineres og gjennomferes IT-
rettede prosjekter der de regionale helsefore-
takene har et fellesanliggende. Den elektroniske
pasientjournalen star sentralt i Nasjonal IKTs
arbeid og tiltaksplanen inkluderer arbeid med
standarder for innhold i elektroniske pasient-
journaler.
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Kapittel 7
Dagens depotordninger og helsearkivenes behov

7.1 Hva er en depotordning?

Etablering av en depotordning for arkiver inne-
barer at det opprettes ett eller flere arkivdepoter
(ogsa kalt arkivinstitusjoner eller depotinstitu-
sjoner), og at disse far overfort arkivmateriale fra
de virksomheter som har skapt materialet (arkiv-
skaperne), néar det ikke lenger er i administrativ
bruk!. Arkivdepotenes oppgave er & ta vare pa
materialet og gjere det tilgjengelig for andre
brukere sa lenge det er behov for det, dvs. si lenge
materialet anses bevaringsverdig.

Begrunnelsen for en slik ordning er for det for-
ste at arkivskaperne normalt verken har interesse
av eller kapasitet til 4 ta vare pa sine arkiver nar de
ikke lenger er i administrativ bruk. Arkivene star
derfor i fare for & bli vanskjettet i sterre eller min-
dre grad, og de vil som regel heller ikke vere til-
gjengelige for andre som har rettmessig krav pa
eller legitim interesse av & bruke materialet. For
det andre vil arkivdepoter som regel kunne bygge
opp spesialiserte og profesjonelle tjenester bade
for bevaring og tilgjengeliggjoring av arkivene, noe
som er av stor betydning bade for kvalitet og effek-
tivitet.

Overforingen til et arkivdepot kan skje pa to
méter, ved avlevering eller ved deponering’. Den
vanligste maten er avlevering, som innebarer at
arkivdepotet overtar eiendomsretten eller raderet-
ten til materialet og dermed disponerer materialet
fritt innenfor de rammer som folger av lovverket.
Deponering pa sin side betyr at materialet plasse-
res i arkivdepotet, men den som har gitt materialet
fra seg, beholder eiendomsretten og kan bl.a.
kreve materialet tilbakelevert. Deponering kan for
eksempel benyttes ved midlertidig oppbevaring av

1 Med administrativ bruk menes i arkivsammenheng, bl.a. i

arkivforskriften, at materialet er i bruk for sitt opprinnelige
formaél, og at det benyttes sipass hyppig at det ber vaere lett
tilgjengelig for arkivskaperen. I spesialisthelsetjenesten
inneberer dette at pasientjournaler er i administrativ bruk
sa lenge dokumentasjonen er av betydning for 4 yte helse-
hjelp, mens sakarkivene er i administrativ bruk sa lenge
materiale er aktuelt 4 benytte i saksbehandling eller for
andre administrative formal.

Arkivlovgivningens bestemmelser om avlevering og depo-
nering er beskrevet i kapittel 6.3.4

2

et arkiv i et arkivdepot, eller som en forelepig ord-
ning hvis for eksempel en privat virksomhet er
usikker pad om man er villig til & gi fra seg eien-
domsretten. I offentlig sektor benyttes deponering
forst og fremst pa kopier av elektronisk arkivmate-
riale. Her kan man deponere kopier pé et tidlig tids-
punkt, og disse bevares som sikkerhetseksemplar
inntil endelig og formell avlevering finner sted pa
et senere tidspunkt.

Det er et grunnleggende prinsipp for de fleste
depotordninger at materialet ikke skal avleveres
for det har gatt ut av administrativ bruk hos arkiv-
skaperen. Arkivdepotet skal ikke overta adminis-
trative eller andre funksjoner hos arkivskaperen,
og det er som regel bade upraktisk og kostbart &
matte lane tilbake materiale, seerlig hvis det skjer
ofte og 1 stort omfang. I offentlig sektor er derfor
hovedregelen at arkivmateriale skal avleveres etter
25-30 4r°. Men det kan gjeres unntak fra dette. Den
viktigste begrunnelsen for & utsette avleverings-
fristen er at materialet er i administrativ bruk hos
arkivskaperen i lenger tid enn det hovedregelen
legger til grunn. Men i slike tilfeller kan det ogsa
tenkes alternative lesninger, hvor for eksempel
materialet deponeres i arkivdepotet pa et tidlig
tidspunkt og arkivdepotet inngér i et aktivt samspill
med arkivskaperen om bruk av materialet?.

Den mest etablerte depotordningen i Norge i
dag er Arkivverket som er arkivdepot for alle stat-
lige organer. Arkivverket bestar av Riksarkivet og
atte statsarkiver som hvert dekker ett eller flere fyl-
ker. Den sentrale statsforvaltningen avleverer sitt
materiale til Riksarkivet, mens regionale og lokale
statlige organer avleverer sitt materiale til stats-
arkivet i regionen. Avleveringsplikten for statlige
organer gjelder i trdd med dette ogsa for statlige
virksomheter i spesialisthelsetjenesten.

For kommuner og fylkeskommuner er situa-
sjonen noe mer variert. En del fylkeskommuner og
de storste byene har etablert sine egne arkivdepo-
ter (henholdsvis fylkesarkiver og byarkiver), mens

3 Arkivforskriften § 52, jf. ogsa kapittel 6.

4 Et godt eksempel pa slikt materiale er pasientjournaler,
som i prinsippet vil vaere i administrativ bruk sa lenge pasi-
enten lever.
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de fleste mindre kommuner og en del av fylkes-
kommunene forelopig ikke har noen klart definert
depotordning. En rekke kommuner i de fleste fyl-
kene samt flere av fylkeskommunene er imidlertid
med i interkommunale arkivordninger, og de fleste
av disse er na i ferd med 4 etablere seg som arkiv-
depoter for sine medlemmer.

For private virksomheter finnes det depotord-
ninger innenfor enkelte omrader, hvorav den mest
kjente er Arbeiderbevegelsens arkiv og bibliotek.
For evrig kan private virksomheter etter avtale
avlevere eller deponere sine arkiver i offentlige
arkivdepoter.

7.2 Depotordninger for helsearkiver
frem tili dag

7.2.1 Juridisk rammeverk

De depotordninger som gjelder for spesialisthelse-
tjenestens arkiver i dag, er basert pa bestemmels-
ene i arkivloven og arkivforskriften, samt enkelte
bestemmelser i pasientjournalforskriften®. Det
avgjerende for depotordningen er hva slags virk-
somhet som har skapt arkivet. Er arkivet skapt av
en statlig virksomhet, er det et statlig arkiv i arkiv-
lovens forstand, og de deler av materialet som ikke
kan kasseres, skal avleveres til Arkivverket som er
statens arkivdepot. Er arkivet skapt av en kommu-
nal eller fylkeskommunal virksombhet, er det pa til-
svarende mate et kommunalt arkiv, og vedkom-
mende kommune eller fylkeskommune har
ansvaret for 4 ta vare pa materialet for ettertiden
eller inntil det eventuelt kan kasseres.

Fra 1970-arene og frem til statens overtakelse i
2002 var de fleste sykehusene fylkeskommunale,
og de arkivene som ble skapt i denne perioden, var
dermed fylkeskommunens ansvarsomrade. I 1999
ble fylkeskommunens ansvar for & etablere en
depotordning for sine arkiver fastslatt i arkivfor-
skriften § 5-1. For dette eksisterte det ikke et
eksplisitt palegg om depotordninger, selv om lov-
verket ga hjemmel for & gi bestemmelser om opp-
bevaring/bevaring av fylkeskommunale arkiver®.

Da staten overtok de fylkeskommunale syke-
husene og etablerte helseforetakene i 2002, over-
tok den ogsa eierskapet til og dermed forvaltnings-
ansvaret for sykehusenes arkivmateriale. Som
folge av dette er det i dag staten som har depotan-
svaret for alt arkivmateriale i helseforetakene, og
etter gjeldende regelverk skal helseforetakene
avlevere sitt materiale til Arkivverket.

5 Jf naermere beskrivelse av de enkelte lover og forskrifter i

kapittel 6.

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

For arkiver skapt av private virksomheter har
det ikke pa noe tidspunkt veert gitt generelle
bestemmelser med palegg om depotordninger
eller bevaring av arkivmaterialet for ettertiden.
Den forste forskriften om pasientjournaler’ hadde
imidlertid bestemmelser om avlevering av pasient-
journaler til fylkeslegen i forbindelse med nedleg-
ging av virksomhet. Slike bestemmelser finnes
ogsa i dagens pasientjournalforskrift § 15. Ved
overdragelse eller oppher av virksomhet, kan jour-
naler som ikke skal overferes til annen virksom-
het, leveres til fylkesmannen (tidligere fylkesle-
gen, inntil disse embetene ble integrert i fylkes-
mannsembetene), hvis man ikke i stedet avleverer
dem til «offentlig arkivdepot eller annen oppbe-
varingsinstitusjon». Etter 10 ar er ikke fylkesman-
nen lenger forpliktet til & ta vare pa materialet. Det
kan da «tilintetgjores etter samrad med Riksarki-
varen» eller avleveres til offentlig arkivdepot.

7.2.2 Depotordninger i praksis

I praksis har det veert noksé varierende hva slags
depotordninger virksomhetene i spesialisthelse-
tjenesten har hatt anledning til 4 benytte. Bare et
fatall fylkeskommuner har hittil etablert egne
arkivdepoter, de fleste i 1990-drene, men fylkes-
kommunale sykehus har ogsé i en del tilfeller avle-
vert materiale til kommunale og statlige depoter.
Arkivdepotene har ogsd mottatt avleveringer fra
private sykehus og legespesialister. Statlige virk-
somheter har avlevert til Arkivverket. Enkelte
byarkiv har ogsa mottatt materiale fra bade private
og fylkeskommunale sykehus, og interkommunale
arkiv (IKA) har ogséd slike avleveringer. Flere
fylkeskommunale arkiver vil ogsa inneholde sak-
arkivmateriale fra den tiden sykehusene var fylkes-
kommunale. Arsaken til dette er at mange fylkes-
kommuner forte felles arkiv for fylkeskommunen
og fylkessykehuset. Av hensyn til sammenhengen

6 Fylkeskommuneloven fra 1961 ga departementet (senere

delegert til Riksarkivaren) hjemmel for 4 gi forskrift om
bl.a. oppbevaring av fylkeskommunens arkiver. Den nye
kommuneloven som tradte i kraft fra 1993, fastsatte i § 39 at
departementet kunne gi palegg om bl.a. bevaring av kom-
munale og fylkeskommunale arkiver, og dette ansvaret ble
delegert via Kulturdepartementet til Riksarkivaren. Denne
bestemmelsen ga bl.a. hjemmel for 4 gi bestemmelser om
depotordninger. Men Riksarkivaren benyttet ikke hjemme-
len i kommuneloven til 4 gi fylkeskommunene slike palegg,
verken generelt for fylkeskommunens arkiver eller spesielt
for sykehusarkivene. I stedet valgte man & hjemle et slikt
palegg i arkivloven, som var vedtatt i 1992. Det tok imidler-
tid naermere 6 ar for arkivloven med forskrifter tradte i
kraft, og dette medferte at bestemmelsen forst ble rettskraf-
tig fra1999.

Forskrift av 17. mars 1989 nr. 277 om leges og helseinstitu-
sjons journal for pasient.
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i arkivene er det bestemt at slikt materiale skal opp-
bevares i fylkeskommunale depoter for ettertiden.

Statsarkivene i Oslo, Kongsberg, Stavanger,
Trondheim og Tromse har mottatt bade sak-
arkiver og pasientarkiver fra ulike sykehus. Avle-
veringene omfatter ulike typer sykehus, sd som
Flekkefjord radesykehus med pasientprotokoller
fra 1776, ulike Rade Kors sykehus, kvinneklinikker
med jordmorprotokoller, sykehus eid av sanitets-
foreninger, sinnsykeasyler og psykiatriske syke-
hus og sykehjem, herunder pasientjournaler fra
Trastad (tidligere HVPU-insitusjon), Asgard, Tren-
delag psykiatriske sykehus avdeling Charlotten-
lund (tidligere Rotvold Asyl) og Eg sinnsykeasyl
og Eg sykehus fra 1881 til 1961. Dessuten har
Statsarkivet i Hamar arkivert materiale fra Hovels-
asen kuranstalt fra 1921 til 1994. I tillegg til dette
kommer nedlagte statlige sykehus hvor Glitre
sanatorium (tuberkulose) og Hokksund barne-
sykehus (multifunksjonshemmede) kan tjene som
eksempler pé slike avleveringer.

Det materialet som er avlevert, har imidlertid
et sveert begrenset omfang i forhold til den sam-
lede mengde arkivmateriale i spesialisthelsetjenes-
ten. Som det fremgar av kapittel 4, er det avlevert
ca. 600 hyllemeter sakarkiv og ca. 5.000 hyllemeter
pasientarkiv fra virksomheter i spesialisthelsetje-
nesten til kommunale og fylkeskommunale arkiv-
institusjoner. Tilsvarende tall for avlevering fra
statlige sykehus til Arkivverket er henholdsvis ca.
650 og 3 640 hyllemeter. Dette utgjer ca. 8 prosent
av den totale mengden sakarkiv og ca. 5 prosent av
den totale mengden pasientarkiv som er registret i
utvalgets kartlegging, altsd en sveert liten del. I til-
legg har fylkesmennene fatt overfort en del pasi-
entjournaler som stammer fra nedlagte private
virksomheter béade i spesialisthelsetjenesten og
primeerhelsetjenesten. Det har imidlertid ikke
veert mulig & ansld hvor mye dette utgjor i hylle-
meter®.

De avleveringer som har funnet sted, har som
regel skjedd etter lokalt initiativ enten i arkivinsti-
tusjonen eller hos den avleverende virksomhet. Og
disse initiativene har veert forskjellige fra sted til
sted, avhengige av bl.a. interesse for arkivmateria-
let, virksomhetenes plassmangel og arkivinstitu-
sjonenes mulighet for 4 ta imot materiale. Utvalget
vurderer det derfor slik at det i stor grad er tilfel-
digheter som hittil har styrt avleveringspraksis for
spesialisthelsetjenestens arkiver.

8 En betydelig del av dette materialet er oppbevart i karton-

ger, plastsekker, arkivskap etc., og utvalget har derfor ikke
noe tilfredsstillende grunnlag for 4 ansla mengden.

Kapittel 7

Arsakene til dette kan vaere flere. Et ufullsten-
dig og til dels uklart regelverk om depotordninger
har etter alt 4 demme bidratt vesentlig. Fylkeskom-
munene, som har vert eiere av de fleste syke-
husene de siste 30 arene (frem til 2002), ble altsa
forst med arkivforskriften i 1999 pélagt 4 serge for
tilfredsstillende depotordninger for sine arkiver.
Tre ar senere, for bestemmelsene i arkivforskrif-
ten rakk & fa noen serlig effekt pa dette omradet,
overtok staten bade sykehusene og arkivene.

En annen arsak kan veere materialets omfang.
Som det fremgar av den kartleggingen utvalget har
foretatt, sitter spesialisthelsetjenesten med
enorme mengder arkivmateriale, og det meste av
dette tilherer helseforetakene, som for 2002 stort
sett var fylkeskommunale sykehus. De fleste fyl-
keskommunene hadde ikke etablert depotord-
ninger for sine arkiver frem til 2002, og de f4 som
hadde slike ordninger, hadde pa ingen mate byg-
get ut en kapasitet som kunne handtere de meng-
der som fantes i sykehusene. Det ville derfor ha
krevd en betydelig satsing fra fylkeskommunenes
side dersom man skulle bygget opp depotord-
ninger med tilstrekkelig kapasitet til & handtere
sykehusarkivene. En slik satsing har tydeligvis
ikke kommet hoyt nok pa fylkeskommunenes prio-
riteringsliste.

En tredje arsak ligger sannsynligvis i materi-
alets karakter. Et grunnleggende prinsipp for avlev-
ering av arkivmateriale til arkivdepot, er som nevnt
at materialet ikke lenger skal veere i administrativ
bruk hos arkivskaperen. Arkivdepotet skal normalt
ikke overta de oppgaver som er knyttet til arkiv-
skaperens dokumentasjonsbehov. Arkivdepotets
rolle er & forvalte materialet nar det ikke lenger er i
administrativ bruk hos arkivskaperen, og gjore det
tilgjengelig for andre formal, seerlig forskning og
dokumentasjon av forhold i samfunnet.

En slik oppgavefordeling er enkel & praktisere
for materiale som ikke er aktivt over lang tid. Sak-
arkivene i sykehusene passer godt inn i et slikt
menster. Man har forholdsvis sjelden behov for a
g4 tilbake til saker som er en del ar gamle, og sak-
arkivene kan derfor uten problemer folge hoved-
regelen i arkivlovgivningen om avlevering etter 25-
30 ar.

Sakarkivene utgjer en sveert beskjeden andel
av arkivmaterialet i sykehusene. Det er pasient-
arkivene som ruver. Og disse egner seg ikke like
godt for & praktisere periodeinndeling og avlever-
ing av det eldste materialet til et arkivdepot. Nar
man skal yte helsehjelp til en pasient, kan det veere
behov for 4 ga tilbake til tidligere journaler uav-
hengig av hvor gamle disse er. Utvalgets kartleg-
ging viser da ogsi at dette er praksis de fleste ste-



80 NOU 2006: 5

Kapittel 7

der. Det er dessuten grunn til & minne om at det i
henhold til helselovgivningen som hovedregel skal
vaere én journal for den enkelte pasient i en virk-
somhet’. Ut fra dette er det ikke adgang til & splitte
journalen opp i deler etter dokumentenes alder.

Det er med andre ord bare journaler over
avdede personer (morsjournaler) som er gatt ut av
virksomhetenes administrative bruk, og som der-
med egner seg for avlevering til arkivdepot. Nar
man da konstaterer at en rekke sykehus ikke har
faste rutiner for a skille ut morsjournaler, mens
andre kun skiller ut journalene til de pasientene
som der under sykehusoppholdet, blir det en for-
holdsvis beskjeden andel av journalene som kan
avleveres.

Det er rimelig 4 anta at disse forholdene har
bidratt til & begrense omfanget av avleveringer fra
sykehus til arkivdepot. I noen tilfeller har arkivde-
poter likevel tatt imot journaler for levende pasi-
enter. Dette kombineres da med en ordning for til-
bakelan (eller tilbakelevering) nar virksomheten
har behov for journalen. I slike tilfeller vil arkiv-
depotet i storre eller mindre grad fungere som
fijernarkiv for virksomhetene.

Et fierde moment som kan ha bidratt til &
begrense omfanget av avleveringer til arkivdepot,
er uklarhet omkring hva som er bevaringsverdig
og hva som kan kasseres. I Retningslinjer for arkiv-
begrensning og kassasjon i fylkeskommunale
arkiv, fastsatt av Riksarkivaren 1. september 1986,
heter det om pasientjournaler i helseinstitusjoner:
«Her vil det bli utarbeidet saerskilte retningslinjer.
Bevares inntil retningslinjene foreligger.» Utvalget
antar at det her siktes til den nye pasientjournalfor-
skriften som kom i 1989, Det er imidlertid pa det
rene at slike serskilte retningslinjer ikke kom i
denne forskriften og fortsatt ikke foreligger. Riks-
arkivarens retningslinjer for de fylkeskommunale
arkivene fra 1986 er tatt inn i forskriftene til arkiv-
loven i uendret form!'! og er dermed gjeldende
regelverk i dag.

Materialets omfang og karakter, samt mang-
lende krav til og lav prioritering av fylkeskommu-
nale arkiver har til sammen bidratt til en noksa
beskjeden utvikling av depotordninger for syke-
husarkiver i den fylkeskommunale perioden. Situ-
asjonen har veert oppfattet som lite tilfredsstillende
av de fleste akterer, og det har vaert en gradvis
okende erkjennelse av at arkivmaterialet i syke-

9 Pasientjournalforskriften § 5.

10 Forskrift av 17.03.1989 nr. 277 om leges og helseinstitu-
sjons journal for pasient.

1 Forskrift av 01.12.1999 nr. 1566 om utfyllende tekniske og
arkivfaglige bestemmelser om behandling av offentlige
arkiver, kapittel IV.
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husene og andre deler av helsesektoren represen-
terer en betydelig utfordring som dagens depot-
ordninger verken organisasjonsmessig eller kapa-
sitetsmessig er egnet til & mete. Denne erkjennel-
sen er felles bade for arkivmyndigheten, Riksarki-
varen, og sektorens overordnede departement,
Helse- og omsorgsdepartementet. Dette er ogsa
bakgrunnen for den utredningen som utvalget er
oppnevnt for a foreta.

7.2.3 Problemer med dagens depot-
ordninger

Hovedproblemet med dagens depotordninger er
kapasiteten. Oppgaven er riktignok blitt mer over-
siktlig og handterlig etter at staten overtok
ansvaret for de fylkeskommunale sykehusene og
deres arkiver. Hvis fylkeskommunene skulle ha
etablert tilfredsstillende depotordninger for syke-
husarkivene, ville det krevd uttellinger som de
neppe ville ha maktet uten en betydelig tilfering av
midler fra staten, og dermed i praksis en statlig
satsing. Na kan ansvaret for helseforetakenes arki-
ver knyttes til statens egen depotordning, dvs.
Arkivverket som er dimensjonert for & motta store
mengder arkiver fra statlige organer.

Men heller ikke Arkivverket har kapasitet til &
ta imot spesialisthelsetjenestens arkiver uten
videre utbygging. Nar virksomhetene i spesialist-
helsetjenesten sitter med omkring 200.000 hylle-
meter arkiv pa papir og film, tilsvarer dette omtrent
det dobbelte av dagens bestand i Riksarkivet, og
mer enn den samlede bestand i Arkivverket som
helhet i dag. Langt over halvparten av dette er for
nytt til & avleveres pa kort sikt, og betydelige deler
av det resterende ber kunne kasseres'?. Men det
er likevel uten videre Kklart at avlevering av
arkivene fra spesialisthelsetjenesten vil kreve en
betydelig utvidelse bade av magasinkapasiteten og
bemanningen i Arkivverket i forhold til dagens
kapasitet og planlagte utvidelser'®.

De tallene det her refereres til, gjelder kun
papirmateriale. I tillegg ma man ta i betraktning
den massive overgangen til elektroniske systemer
som i dag finner sted bade i sakarkivene og pasient-
arkivene. Utvalget har ikke gjort noe forsek pa &
kvantifisere de datamengder som antas & bli produ-
sert i spesialisthelsetjenesten de neermeste ar. Men
det kan uten videre konstateres at omfanget vil bli
stort, selv etter at man har slettet det som ikke

12 Jf Kkapittel 10.

13 Spesialisthelsetjenestens avleveringsbehov er ikke tatt med
i de foreliggende planer for utbygging av Arkivverkets
magasinkapasitet. Se for evrig kapittel 11 for beregning av
avleveringsbehov.
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anses bevaringsverdig. Serlig er det grunn til & for-
vente en eksplosiv ekning i pasientdokumentasjon
basert pa ny teknologi og levende bilder. Det dreier
seg ikke bare om store datamengder. Det er ogsa
store utfordringer knyttet til det store mangfoldet
av nye systemer og teknikker som tas i bruk, dvs. a
bevare data fra et stort antall ulike systemer og
gjore dem tilgjengelig over tid pa en hensiktsmes-
sig mate. Standardisering er et viktig virkemiddel
for & mestre denne oppgaven, jf. utviklingen av EPJ-
standarder. Men standardiseringen vil bli veldig
omfattende hvis den skal dekke alle typer pasient-
dokumentasjon, og med en rask utvikling av ny tek-
nologi og nye anvendelsesformer, vil standar-
disering som regel i beste fall kunne komme i etter-
hand, dvs. etter at man i noen tid har fatt prevd ut
nye metoder og teknikker.

Arkivverket har arbeidet med elektronisk arkiv
over lang tid og opparbeidet solid kompetanse
béade nar det gjelder sakarkiver, ulike typer databa-
ser og spesialiserte fagsystemer for forskjellige
formal. Men bade etaten selv og dens overordnede
departement, Kultur- og Kkirkedepartementet,
erkjenner at det i arene fremover vil kreves en
betydelig skning av bemanningen for a ivareta alle
oppgaver knyttet til bevaring og tilgjengeliggjoring
av statsforvaltningens elektroniske arkiver'®. I
disse beregningene har man ikke gétt inn pa de
store utfordringene som spesialisthelsetjenestens
pasientdokumentasjon representerer. Disse opp-
gavene vil derfor komme i tillegg til det som alle-
rede er planlagt av ressursinnsats pa elektronisk
arkiv i Arkivverket, og de vil kreve oppbygging av
spesialkompetanse i tillegg til utvidelse av kapasi-
tet og ressursinnsats.

Utvalget ma ut fra dette konstatere at statens
depotordning, Arkivverket, verken i dag eller
innenfor foreliggende utbyggingsplaner vil ha
kapasitet til & dekke de behov som spesialisthelse-
tjenesten representerer. En depotordning for
spesialisthelsetjenesten vil altsd matte innebeere
en sarskilt utbygging av kapasitet og kompetanse.

Depotfunksjonene knyttet til pasientarkiver vil
dessuten kreve spesialisering. Pasientarkivene er
noksé ensartet fra virksombhet til virksomhet, og de
skiller seg i betydelig grad fra vanlige forvaltnings-
arkiver bade i méaten de er organisert pa, og i
maéaten de brukes pa. Spesialiserte elektroniske
systemer for pasientdokumentasjon bidrar til 4 for-
sterke dette skillet. En depotordning for spesialist-
helsetjenesten ber derfor innrettes spesielt mot
behandling av pasientarkiver, bade pa papir og i

14 Stortingsmelding nr. 48 (2002-2003): Kulturpolitikk fram
mot 2014, s. 1671.

Kapittel 7

elektronisk form, og de tjenester som knytter seg
til disse. Dette tilsier etter utvalgets oppfatning at
det bor vaere en nasjonal depotordning som er fel-
les for hele spesialisthelsetjenesten, uavhengig av
om virksomhetene i fremtiden vil veere eiet av sta-
ten (som de fleste og sterste er i dag), fylkeskom-
munene (eller andre regionale enheter), kommu-
nene eller private instanser.

Utvalget vil anta at en slik spesialisert depot-
ordning ogsé etter hvert kan utvides til & omfatte
primaerhelsetjenesten'®. Pasientarkivene vil trolig
kreve samme type spesialkompetanse enten de
kommer fra primaerhelsetjenesten eller spesialist-
helsetjenesten, og det antas derfor at det er lite
hensiktsmessig & dublere denne kompetansen i
flere forskjellige ordninger. Hvis man velger en
slik samordning, vil det innebeere at arkiver fra
kommunale virksomheter gér inn i en felles nasjo-
nal ordning. Dette vil ga pa tvers av hovedinndelin-
gen i dagens depotordninger, hvor det skilles klart
mellom statlige og kommunale arkivdepoter.

7.3 Endepotordning tilpasset helse-
arkivenes behov

7.3.1 Hvorfor en depotordning?

Dagens situasjon er, som vi har sett, at spesialist-
helsetjenestens arkivmateriale stort sett oppbeva-
res i virksomhetene selv, uavhengig av hvor gam-
melt materialet er, og uavhengig av om det er i
bruk eller ikke. Fra dette hovedmensteret finnes
det noen fa unntak, hvor virksomheter har avlevert
materiale til et arkivdepot. Men slikt avlevert mate-
riale utgjer mindre enn 5 prosent av den totale
arkivmengden som er skapt i spesialisthelsetjenes-
ten. Eksisterende depotordninger har ikke kapasi-
tet til 4 motta helsearkiver i et omfang som monner,
og det méa derfor til en betydelig utbygging dersom
man skal fa til en depotordning som fungerer for
helsearkivene.

Generelt sett er det to hovedelementer i
begrunnelsen for at eldre arkivmateriale skal avle-
veres til et arkivdepot. Det ene er at den arkiv-
skapende virksomhet ikke vil bruke ressurser pa
arkivmateriale som virksomheten selv ikke lenger
har bruk for. Dette vil resultere i at behandlingen
av eldre arkivmateriale har lav prioritet, og at mate-
rialet dermed star i fare for a bli vanskjettet. De

15 Det ligger ikke i utvalgets mandat & utrede depotordninger
for primerhelsetjenesten, men det er likevel forutsatt at
man skal ta i betraktning sammenhengen mellom elektro-
niske pasientjournaler i spesialisthelsetjenesten og primeer-
helsetjenesten. Jf. gjennomgdelsen av utvalgets mandat i
kapittel 1.2.
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vanligste formene for slik vanskjetsel er darlige
oppbevaringsforhold, som kan skade materialet,
og manglende orden og oversikt, noe som gjor
senere fremfinning i materialet bade tidkrevende
og kostbar. Det andre elementet i begrunnelsen er
at et arkivdepot vil kunne bygge opp spesialkompe-
tanse pa behandling av eldre arkivmateriale og der-
med bade gke effektiviteten og heve kvaliteten pa
arbeidet. Dessuten vil materialet pd denne méten
kunne gjores bedre tilgjengelig for annen bruk, for
eksempel forskning.

Begge disse elementene er i hoy grad relevante
for 4 begrunne en depotordning for spesialisthelse-
tjenesten. Virksomhetene har store mengder
arkivmateriale som man ikke lenger har interesse
av, og som man ensker & kvitte seg med. Utvalget
har ikke kunnet foreta detaljerte studier av oppbe-
varingsforholdene for dette materialet, men det er
grunn til 4 anta, bl.a. ut fra utvalgets kartlegging, at
disse i mange tilfeller ikke tilfredsstiller regelver-
kets krav!®. Prioriteringen av arkivoppgavene er
det ogsa vanskelig 4 ha en sikker oppfatning om.
Men utvalgets kartlegging gir klare indikasjoner
pa at seerlig sakarkivene har vert lavt prioritert.
Pasientarkivene prioriteres slik man anser det ned-
vendig for a yte tilfredsstillende helsehjelp. Men
ogsa her er det funksjoner som mange steder ikke
gis den prioritet som anses enskelig. Slike funk-
sjoner er utskilling av journaler for avdede pasien-
ter (morsjournaler), rydding i journaler og sam-
menkobling av avdelingsjournaler og lignende for
samme pasient (jf. regelverkets krav om én journal
pr. pasient).

I en depotordning for spesialisthelsetjenesten
vil man kunne bygge opp spesialkompetanse som
ivaretar alle oppgaver knyttet til eldre arkivmateri-
ale pa en mer profesjonell méte enn det man kan
forvente i den enkelte virksomhet. Hvis man skal
bringe behandlingen av det eldre arkivmaterialet i
spesialisthelsetjenesten opp pa et tilfredsstillende
niva, som bl.a. oppfyller regelverkets krav, vil dette
derfor kunne forventes & bli vesentlig bade bil-
ligere og bedre innenfor en depotordning enn i
virksomhetene selv. Et arkivdepot vil som regel
ogsa kunne disponere billigere lagringsplass og ha
bedre forutsetninger for & bedemme hva slags
lokaler som egner seg.

For forskning og annen legitim bruk av eldre
helsearkiver vil det ogsé veere en fordel at materia-
let er oppbevart i et profesjonelt arkivdepot. Dette
vil bedre tilgjengeligheten og gi muligheter for

16 S3 mange som 25 av 31 helseforetak oppgir at de ikke eller
bare delvis har tilfredsstillende oppbevaringsforhold for
sine arkiver.
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tjenester som man ikke kan forvente & fa i den
enkelte virksomhet. Utvalgets kartlegging viser at
det stort sett er i de storre virksomhetene at pasi-
entarkiver benyttes til forskning, og at det primaert
dreier seg om forskning utfert i virksomheten selv.
En depotordning vil gi forskerne tilgang til rele-
vant materiale uavhengig av hvilken virksomhet
det er blitt til i. Utvalget vil understreke at dette
selvsagt kun ma gjelde materiale som forskeren
har legitim adgang til 4 benytte. Men nettopp en
profesjonelt drevet depotordning vil ha de beste
forutsetninger for & hdndheve det regelverk som til
enhver tid gjelder, bade for & sikre forskerne til-
gjengelighet og for 4 ivareta personvern og eventu-
elle andre diskresjonshensyn.

En profesjonell depotordning vil ogsd kunne
veere en kompetanseressurs for den daglige arkiv-
funksjonen i spesialisthelsetjenestens virksom-
heter. Et arkivdepot som holder en tilfredsstillende
faglig standard, vil kunne gi rad og veiledning og
pa den maten bidra til standardisering, effektivi-
sering og kvalitetssikring av arkivarbeidet i virk-
somhetene.

7.3.2 Organisasjon og kostnader

Utvalget legger til grunn at en depotordning for
spesialisthelsetjenesten méa vare spesialisert for
behandling av pasientarkiver, som utgjer godt over
90 prosent av virksomhetenes arkivmateriale. Ord-
ningen ma veere samordnet pa nasjonalt plan for 4
sikre en enhetlig faglig standard, bade helsefaglig
og arkivfaglig, og for 4 legge forholdene til rette for
rasjonell samhandling mellom de involverte
akterer. Dette tilsier at ordningen maé etableres og
organiseres av staten, hvilket ogsa er naturlig fordi
staten eier de aller fleste av de storre virksom-
hetene i spesialisthelsetjenesten og har avtaler
med de fleste av de gvrige. Dersom man finner det
hensiktsmessig vil en slik depotordning pa sikt
kunne utvides til ogsd a4 omfatte primaerhelse-
tjenesten, slik at man far en felles depotordning for
helsearkiver i Norge.

En nasjonal depotordning i statlig regi behever
ikke nedvendigvis vaere sentralisert. Det kan like
gjerne veere en desentralisert lesning med arkiv-
depoter for eksempel pa et regionalt niva. I s fall
mé det etableres et organisatorisk nettverk som
ivaretar samspillet mellom de forskjellige arkiv-
depotene, og et koordinerende sentralorgan ma ha
ansvaret for den nedvendige samordning.

En spesialisert depotordning for helsearkiver
kan etableres bade innenfor og utenfor eksister-
ende depotordninger. Hvis det skal skje innenfor
eksisterende ordninger, vil det naturlige og eneste
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realistiske veere a knytte ordningen til Arkivverket,

som er statens egen depotordning. Velger man &

legge ordningen utenfor Arkivverket, vil man
matte vurdere hva slags forhold den skal ha til

Riksarkivaren som arkivmyndighet.

Uavhengig av hvilken organisatorisk modell
man velger, vil en depotordning medfere betyde-
lige kostnader bade til etablering og drift. De vik-
tigste kostnadselementene vil vaere:

— anskaffelse eller leie, samt drift av lokaler til
oppbevaring og behandling av arkivmaterialet
(arkivmagasiner, kontorer, arealer for betjen-
ing av brukere)

— anskaffelse og vedlikehold av teknisk utstyr,
herunder elektroniske systemer bade for a
handtere avlevert elektronisk materiale og for
depotordningens egne behov, brukertjenester
etc.

— tilstrekkelig bemanning for & hindtere bade pa-
pirbasert og elektronisk materiale, herunder
for 4 yte tjenester til forskere og andre brukere.

Hvor store kostnadene blir, vil avhenge av flere fak-
torer. Som tidligere nevnt pagar det i dag en omfat-
tende overforing av pasientarkiver fra papir til elek-
tronisk lagring ved hjelp av skanning, og tilveksten
av pasientdokumentasjon blir mer og mer i elektro-
nisk form. Papirmengden gér altsi ned mens volu-
met av elektroniske pasientarkiver oker kraftig.
Hvor raskt denne prosessen gar, vil ha stor innvirk-
ning pa hva slags materiale son skal bevares for
ettertiden, noe som pévirker kostnadsbildet. En
annen faktor som pavirker kostnadene er hvor mye
materiale som skal bevares, og hva som kan kasse-
res. Beregning av arkivmengder og kostnader
dreftes neermere senere i rapporten.

En annen side ved kostnadsbildet er hvilken
avlastning en depotordning vil bety for virksom-
hetene i spesialisthelsetjenesten. Det mest kon-
krete i sd mate vil vaere hvor mye lagringsplass den
enkelte virksomhet sparer ved 4 avlevere arkivma-
teriale til depotordningen. Man kan ogsa beregne
reelle innsparinger ved at betjening av arkivene for
forskere og andre overfores til depotordningen.

Man ma pa sikt kunne forvente innsparing i
virksomhetenes naveerende kostnader dersom det
etableres en depotordning. En ytterligere gevinst
vil ligge i heyere kvalitet pa arkivfunksjonene og
dermed etter forutsetningen bedre tjenester til
aktuelle brukere, herunder virksomhetene selv.
En annen gevinst vil veere avlastning i forhold til de
arkivmessige utfordringer virksomhetene vil st
overfor i arene fremover — bevaring over tid av en
stadig ekende arkivmasse og komplekse elek-
troniske systemer.

Kapittel 7

Utvalget legger til grunn at spesialisthelse-
tjenesten skal oppfylle regelverkets krav til opp-
bevaring og behandling av dokumentasjon, og det
vil da kreves arkivmessige forbedringer som med-
forer okte kostnader. Dette gjelder enten man opp-
bevarer eldre arkiver i virksomhetene selv eller i et
arkivdepot. Men utvalget antar at det vil veere best
grunnlag for & fa til kostnadseffektive losninger
dersom eldre arkivmateriale forvaltes av et arkiv-
depot.

7.3.3 Roller og oppgaver

Hovedregelen for avlevering fra en arkivskapende
virksombhet til et arkivdepot er som nevnt at mater-
ialet skal avleveres nar det ikke lenger er i adminis-
trativ bruk i virksomheten selv. I arkivforskriften
8§ 5-1 og 52 er avleveringsplikten for offentlige
organer knyttet til «arkiv som ikke lenger er i bruk
for administrative formal», mens tidsfristen for
avlevering er knyttet til materialets alder og satt til
25-30 ar. For elektronisk materiale er det imidlertid
lagt opp til at man skal deponere kopier hos arkiv-
depotet pa et tidligere tidspunkt.

Disse prinsippene er utformet med utgangs-
punkt i sakarkiver og passer godt ogsa for sak-
arkivene i spesialisthelsetjenesten. Utvalget legger
derfor til grunn at sakarkivene i spesialisthelse-
tjenesten ber behandles etter de regler og rutiner
for avlevering som er innarbeidet i forvaltningen'”.
Ogsa nar det gjelder arkivdepotets tjenester over-
for avleverende instans og andre brukere, finnes
det bade regler og innarbeidet praksis som vil
fungere godt i forhold til spesialisthelsetjenestens
sakarkiver. Arkivmateriale pa papir kan lanes til-
bake nar virksomhetene trenger det, mens elek-
tronisk materiale kan kopieres for bruk. Dette er
tjenester som allerede benyttes i de tilfeller hvor
virksomheter i spesialisthelsetjenesten har
avlevert materiale til et arkivdepot.

Prinsippene passer imidlertid ikke like godt for
pasientarkiver. En pasientjournal er prinsipielt i
bruk «for administrative formal», dvs. for  yte hel-
sehjelp, sa lenge pasienten lever. Dette gjelder uan-
sett om journalen rent faktisk benyttes eller ikke.
En journal kan opprettes nar pasienten er ung og
ligge ubrukt i virksomhetens arkiv inntil pasienten
blir innlagt pa nytt etter mange ar. Da hentes den
som regel frem og benyttes i den grad den anses
relevant, og etter bestemmelsene i pasientjournal-
forskriften skal dokumentene fra de to innleggel-
sene samles i én og samme journal. I andre tilfeller

17 Se imidlertid dreftingen i kapittel 12.2.2 om private virk-
sombheters forhold til avleveringsplikten.
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blir journalen fra forste innleggelse liggende
ubrukt til pasienten der, fordi vedkommende ikke
ble innlagt pa nytt i samme sykehus. Ogsa i dette
tilfellet er journalen prinsipielt sett i bruk sa lenge
pasienten lever. Den ligger i beredskap for det til-
felle at den skulle bli relevant for a yte helsehjelp til
samme person pa nytt og i noen tilfeller ogsa til
andre personer, for eksempel i forbindelse med
genetisk veiledning.

Med utgangspunkt i prinsippet om at materialet
ikke lenger skal veere i administrativ bruk hos virk-
somheten, vil det altsd bare veere morsjournaler
som kan avleveres til et arkivdepot. Fristen for
avlevering ma fastsettes etter andre kriterier enn i
arkivforskriftens hovedregel. Den kan ikke knyttes
til materialets alder, men til tidspunktet for pasient-
ens ded. Dette vil forutsette at virksomhetene fore-
tar en systematisk utskilling av morsjournaler fra
sine pasientarkiver. Det ma altsi etableres faste
rutiner for & skille ut morsjournaler, for eksempel
etter oppgaver fra folkeregistret. I dag er det en del
virksomheter som har slike faste rutiner, men de
fleste skiller bare ut journalene for pasienter som
der under oppholdet i virksomheten. Mange virk-
somheter har ingen rutiner i det hele tatt for &
skille ut morsjournaler.

Arkivdepotenes brukertjenester vil forst og
fremst veere innrettet mot forskeres bruk av
materialet (morsjournaler og eldre sakarkiv), og
man vil derfor naturlig utvikle et tjenestetilbud
som er tilpasset forskningens behov. En samling av
arkivmaterialet i en nasjonalt koordinert depotord-
ning gir best mulig vilkar for 4 utvikle et godt
tienestetilbud. Det vil bl.a. gjere det lettere for
forskere a benytte pasientarkiver uavhengig av
hvilken virksomhet de stammer fra.

De virksomheter som har avlevert arkivmateri-
ale til arkivdepoter i dag, har i mange tilfeller ogsa
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avlevert pasientjournaler over levende personer.
Dette dreier seg i hovedsak om journaler som er
forholdsvis gamle, dvs. at det er mange ar siden
siste innleggelse. Men utvalget kjenner ikke til
hvilke andre kriterier som eventuelt er benyttet for
a velge ut journaler for avlevering. Dersom virk-
somhetene har bruk for tilgang til slike journaler i
forbindelse med helsehjelp eller forskning, blir de
lant tilbake etter samme prosedyrer som for andre
arkiver. Det finnes imidlertid ogsa eksempler pa at
en virksomhet bruker et arkivdepot som fjernarkiv
og pa egen hand henter tilbake journaler ved
behov'®,

Utvalget ser ikke bort fra at enkelte virksomhe-
ter ogsa i fremtiden vil veere interessert i 4 depo-
nere papirbaserte journaler for levende personer i
et arkivdepot. En forutsetning for a praktisere en
slik ordning vil vaere at arkivdepotet kan yte til-
fredsstillende tjenester for & levere journalen til-
bake nar dette er nedvendig for 4 yte helsehjelp.
Det kan ogséa tenkes at en depotordning for spesia-
listhelsetjenesten kan tilby andre tjenester som
kan vaere av interesse for virksomhetene. Dette
dreftes neermere i kapittel 9.

En nasjonal depotordning vil vaere et velegnet
apparat til & styre tilgangen til spesialisthelsetje-
nestens pasientdokumentasjon ut fra de bestem-
melser som til enhver tid er gjeldende. Dette
omfatter bade skjerming av sensitivt materiale mot
uautorisert bruk og tilrettelegging av materiale for
de brukergrupper som har innsynsrett. Pseudony-
misering og anonymisering vil ogsa kunne innga i
slik tilrettelegging. Sikkerheten mot uautorisert
innsyn i pasientdokumentasjon vil veere svaert godt
ivaretatt i et profesjonelt arkivdepot.

18 Helse Stavanger har en slik avtale med Statsarkivet i
Stavanger.
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Kapittel 8
Depotordninger i andre land

8.1 Innledning

Det fremgér ikke eksplisitt av mandatet at utvalget
skal se pa depotordninger for tilsvarende tjenester
i andre land. Men en sammenligning med andre
land kan gi nye perspektiver pa de spersmél som
utredes, og utvalget har sett det som enskelig a
bruke andre lands ordninger som del av referanse-
rammen for de vurderinger som foretas.

I tillegg til 4 benytte den informasjon Helse- og
omsorgsdepartementet sitter inne med om helse-
tjenestens organisering i andre land, har utvalget
gjort en egen undersekelse av disse depotordning-
ene. Undersekelsen har imidlertid maéttet begren-
ses til en liten studie pa et helt overordnet plan, og
de land som er undersekt har ogsa mattet begren-
ses til noen fa. Verken de ekonomiske eller tids-
messige rammer for utvalgets arbeid har gjort det
mulig & foreta en mer omfattende undersekelse.

Utvalget oppfatter det heller ikke som serlig
regningssvarende a ga detaljert inn pa forholdene
i andre land. Det er de overordnede forhold som er
vesentlig & sammenligne. Og man ville ha mattet
gé sveert grundig og detaljert til verks om man
skulle fatt frem saerlig representative opplysninger
ut over dette. P4 denne bakgrunn er det for eksem-
pelikke gjort forsek pa a innhente tall for omfanget
av ulike typer materiale eller samlet arkivmengde,
og det er heller ikke undersekt hvilke prosesser
som er i gang i forbindelse med overgang til nye
medier og ny teknologi. Undersekelsen av depot-
ordninger i andre land er begrenset til vare neer-
meste naboland Danmark, Sverige og Finland. Det
er disse landene utvalget antar det er mest naturlig
4 sammenligne oss med. Videre er den begrenset
til sykehusarkivene, slik at man ikke skal matte
foreta en utredning av hva som tilsvarer var spesi-
alisthelsetjeneste i de andre landene. Hovedvekten
i undersekelsen er lagt pa pasientjournalene.

Studien har veert gjennomfert ved en henven-
delse til riksarkivene i de tre landene. Utvalget har
presentert til sammen 10 spersmal om depotord-
ninger, myndighet, bruk av materialet og beva-
ring/kassasjon mv., samt bedt om referanse til
fremstillinger som beskriver forholdene nsermere.
Riksarkivene er valgt fordi de antas & ha best over-

sikt over situasjonen sett fra en depotmessig syns-
vinkel. Alle tre har velvilligst besvart spersmalene
innenfor en forholdsvis kort frist — noen sveert
kortfattet, andre mer fyldig. Alle har ogsa gitt refe-
ranse til eller lagt ved andre fremstillinger, pri-
meert om regler for bevaring og kassasjon.

8.2 Eierskapet til sykehusene

Organiseringen av sykehusene i Danmark, Sverige
og Finland skiller seg fra den norske modellen ved
at de primeert er eiet og drevet av lokale og region-
ale myndigheter. I Danmark er sykehusene til nd
eiet av amtene, bortsett fra Hovedstadens Syge-
husfellesskab i Kebenhavn, som er en sammen-
slutning av alle sykehus i Kebenhavn og Fredriks-
berg. Dette er et saerlovsselskap som ogsa omfat-
ter Rikshospitalet som var statlig frem til 1995. Fra
2007 deles Danmark inn i 5 regioner. Det opprettes
et eget regionalt forvaltningsniva for alle helse-
tjenester.

Ogsa i svaret fra Sverige omtales kun «<kommu-
ner och landsting» som ansvarlige for sykehusenes
arkiver. I Sverige er landstingene sykehuseiere.
Noe statlig arkivansvar for pasientjournaler nevnes
ikke i beskrivelsen fra Sverige.

I Finland er ordningen at «staten, kommuner,
samkommuner och andra organisationer som
uppriatthéller sjukhus» har ansvaret for arkivene.
Finland utreder for tiden et sterkere regionalt sam-
arbeid om drift av helsetjenester. Riksdekkende
EPJ skal tas i bruk fra 2007. Heller ikke her er det
noen sentral arkivordning.

8.3 Depotordninger og arkivmyndig-
het

Sykehusordningen avspeiler seg ogsa i ansvaret
for arkivene. Det er gjennomfert i alle de tre
landene at ansvaret for 4 bevare arkivene ligger i
den samfunnssektoren hvor de er blitt til. I Dan-
mark er sykehusarkivene kommunale, og det er
opp til «<amterne» hvor de skal bevares —i et kom-
munalt depot, i sykehuset selv eller mot betaling i
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arkivverket (Statens Arkiver). I Sverige har kom-
muner og landsting ansvaret for bevaring av sine
pasientjournaler, men materialet kan avleveres til
statlig arkivdepot dersom de ber om det, ogsa her
mot betaling. Ordningen i Finland er noksa lik.
Arkivskaperne har ansvaret for bevaring av
materialet og skal dekke bevaringskostnadene.
Avlevering skjer imidlertid ogsa til statlig arkiv-
depot, bl.a. Riksarkivet.

Béade i Danmark, Sverige og Finland er det altsa
arkivenes opphav (proveniens) som avgjer hvem
som har ansvaret for 4 bevare dem, hvilket er et all-
ment og grunnleggende prinsipp for arkivbeva-
ring, som ogsa ligger til grunn for den norske
arkivlovgivningen, jf. kapittel 6.3. Men bade i Sve-
rige og Danmark kan man likevel avlevere til en
annen instans mot betaling.

Den danske ordningen er at det ma betales et
engangsbelop pd 1582 kroner pr. hyllemeter ved
avlevering av kommunale arkiver til et statlig depot
(Statens Arkiver). Dette gjelder da ogsa ved avleve-
ring fra sykehusene.

I Sverige gjelder betalingsordningen generelt
ved avlevering til statlig depot (Arkivverket). Her
ma alle som avleverer, ogsa statlige virksomheter,
betale en arlig avgift pa 180 kroner pr. hyllemeter
for forvaltning og betjening av materialet (i tillegg
til en engangsavgift ved selve avleveringen). Dette
vili prinsippet ogsa gjelde for avlevering av pasient-
journaler fra kommuner og landsting, men i svaret
fra det svenske riksarkivet fremgéar det at man ikke
kjenner til at slike avleveringer har funnet sted. Det
finnes imidlertid eksempler pa at statlige arkivde-
poter (landsarkiv) samarbeider med kommuner og
landsting om oppbevaring av arkiver.

I Danmark og Finland har riksarkivaren/arkiv-
verket myndighet til 4 fastsette regler for bevaring
og kassasjon. Det finske arkivverket kan ogsa gi
bestemmelser om lagringsmedier og -metoder,
arkivlokaler etc. I Sverige kan arkivverket gi ut «all-
ménna rad» om arkivforvaltningen, herunder
bevaring og kassasjon.

8.4 Bevaring og kassasjon

Béde Danmark og Finland har bevarings- og kassa-
sjonsregler for pasientjournaler som gjelder i dag.
I Sverige har det tidligere veert gitt "allminna rad”
om bevaring og kassasjon av pasientjournaler hos
landsting og kommuner, men disse er fra 2003 opp-
hevet i pavente av en ny pasientjournallov’. Inntil

1 Riksarkivets forfattningssamling (RA-FS) 2003:4.
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denne kommer, skal man etter Riksarkivets rad
ikke kassere pasientjournaler i Sverige.

Etter de danske bestemmelsene? er det bare en
liten del av pasientjournalene som blir bevart for
ettertiden. Journaler som er avsluttet innen
utgangen av 1949, skal bevares i sin helhet. For
andre journaler, dvs. de som har veert aktive fra
1950 og utover, benytter man et statistisk utvalg, og
regelen er at journaler for personer fodt den 1. i
hver maned skal bevares for ettertiden. Dette
utgjer noe over 3 prosent av journalene. I tillegg
bevarer man alle utskrivningsbrev for perioden
1950-1976 og sekemidler til journaler for alle inn-
leggelser for 1977.

De danske reglene ma ses i ssmmenheng med
at Danmark har et omfattende nasjonalt register,
Landspatientregistret, med opplysninger om
enhver pasientkontakt med landets sykehus, her-
under diagnoser, behandlinger etc. Registret gér
tilbake til 1977 og inneholder en rekke opplys-
ninger. Det finnes ogsd andre nasjonale helse-
registre, men utvalget har ikke innhentet naermere
informasjon om disse.

Ogséa i Finland er hovedregelen at man bevarer
et statistisk utvalg av journalene®. Her velger man
ut alle personer som er fodt den 18. eller 28. i hver
maéaned, og man far dermed en bevaringsprosent
som er dobbelt sd hoy som den danske, dvs. ca. 6,5
prosent av journalene. Finland har ogsa «riksom-
fattande personregister for hilsovarden», men
utvalget har ikke innhentet neermere informasjon

om hvilke opplysninger disse registrene inne-
holder.

8.5 Brukav avleverte pasientjournaler

Utvalget har ingen opplysninger om i hvilket
omfang pasientjournaler er avlevert til kommu-
nale, fylkeskommunale eller eventuelt statlige
arkivdepoter, eller hvor stor del av materialet som
oppbevares hos sykehusene selv. Det er heller
ikke kjent om avlevering er begrenset til morsjour-
naler, eller om det ogsa forekommer avlevering av
vitajournaler.

Det fremgéar av svarene bade fra Danmark og
Finland at man felger de vanlige regler for tilbake-
lan av materiale fra arkivdepot til arkivskapere. Det
er altsa ikke, sa vidt utvalget kjenner til, etablert
noe serskilt beredskap for rask tilbakelevering av

Bekendtgerelse nr. 575 af 16. juni 2003 om bevaring og kas-
sation af arkivalier i amtskommunerne, bilag 6.
3 Arkivverkets beslut 22.12.2000 (KA S 20/00), inkludert i
Social och hilsovardsministeriets forordning nr. 99/2001.
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vitajournaler ved akutte behov. Fra Sverige er
spersmalet om tilbakelan ubesvart.

Fra alle de tre landene meldes det at avleverte
pasientjournaler brukes for forskningsformal. I
Finland er det riktignok sveert begrenset bruk av
journaler avlevert til Riksarkivet, og det sies ingen-
ting om bruk av journaler i andre arkivdepoter.
Men fra Sverige meldes det at journalene ifelge
oppgaver fra landstingene brukes frekvent i forsk-
ningen. Og fra dansk side meldes det kort og godt
at «sygehusarkivalier» anvendes til forskning.

I Danmark er det arkivloven som regulerer
adgangen til bruk av materialet. Taushetsbelagt
materiale er fritt tilgjengelig etter 75 ar, og for dette
er det Statens Arkiver (tilsvarende Riksarkivaren i
Norge) som avgjor seknader om adgang. I det fin-
ske riksarkiv behandles sgknader om adgang til
journaler fra offentlige sykehus av Riksarkivet sely,
mens man for materiale fra et privat sykehus ma ga
tilbake til sykehusets «ansvariga ldkare». Det sies
imidlertid ingenting om hvem som avgjer adgangs-
seknader for journaler i kommunale arkivdepoter.
Fra Sverige er det ingen opplysninger om hvem
som gir adgang til bruk av journaler for forsknings-
formal.

8.6 Oppsummering og vurderinger

Béde fra Sverige og Danmark gis det uttrykk for at
depotordningen fungerer godt. Fra finsk side
begrenser man seg til 4 si at samarbeidet mellom
Riksarkivet og de arkivskapere som har avlevert
sitt materiale dit, har fungert bra.

Utvalget antar at det ikke bor legges for mye i
svarene pa akkurat dette spersmalet. Vurdering-
ene er gjort ut fra riksarkivenes synsvinkel, og de
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sier derfor lite om hvordan sykehussektoren vur-
derer situasjonen. Det fremgar heller ikke om riks-
arkivenes vurderinger er gjort ut fra en overordnet
betraktning, eller om de er basert pa inngdende
kjennskap til hvordan depotordningene fungerer i
kommuner og fylkeskommuner, og hvordan eldre
arkivmateriale behandles og oppbevares i syke-
husene. Den konklusjon man imidlertid kan
trekke, er at det ikke ser ut til 4 veere i emning en
tilsvarende utredning av depotordninger for syke-
husarkiver som den vi na har i Norge.

Dette illustrerer et kjernepunkt i var sammen-
ligning med depotordningene i Danmark, Sverige
og Finland. Sykehussektoren i de tre landene er
ikke statlig eiet. Staten har dermed ikke pétatt seg
et tilsvarende ansvar verken for sykehusene som
sadan eller for deres arkiver. Det er derfor begren-
set hvor relevant det blir & sammenligne en depot-
ordning for spesialisthelsetjenesten i Norge med
de ordninger som gjelder for sykehussektoren i
vare tre neermeste naboland.

Pa ett punkt er imidlertid sammenligningen
relevant. Det gjelder bestemmelsene om bevaring
og kassasjon. Her merker vi oss at Danmark beva-
rer sveert lite pasientjournaler. Finland bevarer
dobbelt s& mye, men likevel ogsa her forholdsvis
lite, mens man i Sverige har anbefalt at alt bevares
inntil man har fatt utarbeidet nye regler.

Det er likevel grunn til & merke seg at den lave
bevaringsprosenten i Danmark er direkte knyttet
til eksistensen av et omfattende nasjonalt pasient-
register som har veert operativt i naermere 30 ar.
Noe tilsvarende register har vi ikke i Norge, og hel-
ler ikke den planlagte nye utgaven av Norsk pasi-
entregister vil ha tilnseermelsesvis like mange opp-
lysninger som det danske registret.






Del IV
Bevaring og kassasjon
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Kapittel 9

Kapittel 9
Bevarings- og kassasjonsvurderinger

9.1 Formal og konsekvenser

9.1.1 Innledning

Utvalget har i kapitlene 3, 4 og 5 beskrevet virk-
somhetene i spesialisthelsetjenesten, det arkiv-
materialet de skaper, og den daglige bruk og
behandling av materialet. I dette kapitlet dreftes
prinsippene for 4 avgjore hvilke deler av materialet
som skal tas vare pa for ettertiden, og hva slags
materiale som det pa et gitt tidspunkt vil veere for-
svarlig a kassere. Dette spersmalet har betydning
for innretning og omfang av de mulige depotord-
ninger som utvalget peker pa.

Generelt gjelder at behovet for en depotord-
ning for arkiver er en funksjon av den potensielle
bruksverdi arkivmaterialet har utover det formal
det opprinnelig ble skapt for. Det er denne sekund-
are bruksverdien som vanligvis bestemmer mate-
rialets langsiktige bevaringsverdi.

Den opprinnelige bruksverdien vil normalt avta
gradvis etter hvert som materialet blir eldre. For
eller senere vil derfor virksomheten selv ha sé liten
nytte av materialet at det er hensiktsmessig a avlev-
ere den bevaringssverdige delen av det til arkivde-
pot. Dette gjenspeiles i arkivforskriftens hovedre-
gel om at offentlige arkiver skal avleveres etter 25-
30 ar. Regelverket forutsetter at kassasjon skal
veere gjennomfert for avlevering.

For det materialet som utgjer hovedmengden
av arkivene i helsesektoren, er det imidlertid spesi-
elle bevaringsbehov som gjor seg gjeldende. All
pasientrelatert dokumentasjon har i utgangspunk-
tet stor potensiell bruksverdi for den arkivskap-
ende virksomheten selv i hele levetiden til vedkom-
mende pasient. Riktignok vil en journal som er opp-
rettet pd en ung pasient, ofte blir liggende ubenyt-
tet i tidr etter tiar. Det avgjorende er likevel den
betydning journalen kan komme til 4 fi som et red-
skap i arbeidet med & gi pasienten best mulig
helsehjelp pa et senere tidspunkt i livet.

Dette innebaerer at spersmalet om kassasjon av
pasientdokumentasjon forst melder seg for alvor
nar det dreier seg om journaler for dede personer,
morsjournaler. Nar en person ikke lenger er i live,
er journalens bruksverdi dramatisk redusert.
Hovedutfordringen for utvalget har veert 4 vurdere

hvilken dokumentasjonsverdi journalen likevel
kan ha nar den ikke lenger kan benyttes for sitt
opprinnelige formal.

Det man forst og fremst tenker pé i si méte, er
bruk av pasientjournaler som kildemateriale i for-
bindelse med medisinsk og helsefaglig forskning,
seerlig Kklinisk arsaksforskning. Men det er ogsa
flere andre dokumentasjons- og bruksbehov som
maé vurderes nar man drefter hvilke prinsipper som
ber legges til grunn for bevaring og kassasjon av
pasientjournaler.

I og med at pasientjournaler og annen pasient-
dokumentasjon utgjer en s dominerende andel av
spesialisthelsetjenestens arkiver, er det selviolge-
lig ogsa her det er mest 4 hente nar det gjelder
fremtidige besparinger dersom man kan fi til en
vesentlig reduksjon av arkivmengden. Men dette
materialet reiser mange vanskelige spersmal bade
hva angér de prinsipielle verdivurderinger som mé
gjores, og de praktiske gjennomferingsmuligheter
som det mé tas hensyn til nar kassasjonsregler skal
utformes.

9.1.2 Formal

Utgangspunktet er at ethvert arkivdokument har
verdi for ettertiden i den forstand at det kan fortelle
noe om den situasjon, den handling, den hendelse
eller den vurdering som gjorde at dokumentet opp-
stod. Slik sett er alle arkivdokumenter spor etter
noe som har foregatt pa et tidligere tidspunkt. De
representerer dermed en form for hukommelse
som det i lengden ikke vil veere mulig 4 ivareta pa
annen méate enn ved & bevare arkivdokumentene
mest mulig intakt.

Et arkivdokument kan bade forstas som en lev-
ning fra en fortidig situasjon eller tilstand, og som
en beretning om noe som er ment a fremsta som et
selvstendig budskap prinsipielt uavhengig av
andre kjennetegn ved dokumentet.

En pasientjournal kan for eksempel indirekte
fortelle noe om hvordan pasientbehandling fore-
gér, hvilke rutiner som folges, om sprakbruk,
terminologi og fagsjargong, kanskje om holdnin-
ger til pasienten osv. Alt dette er noe som kan
forandre seg over tid, og dermed kan bevarte
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journaler brukes til & bringe frem kunnskap om
forhold i fortiden, bade spesifikk kunnskap om
helsevesen og pasientbehandling, og mer generell
kunnskap om trekk ved samfunnet og samfunnsut-
viklingen i sin alminnelighet.

Men forst og fremst gir pasientjournalen kon-
kret og direkte helseinformasjon om en bestemt
pasient og om den helsehjelpen vedkommende blir
gitt. Det er i tilknytning til dette informasjonsinn-
holdet at journalen ma sies 4 ha sin fremste bevar-
ingsverdi. Dette er apenbart tilfelle sa lenge ved-
kommende pasient er i live, men ogsa for mors-
journaler synes det rimelig som et utgangspunkt a
legge hovedvekt pa dette spesifikke informasjons-
innholdet nér bevaringsverdien skal vurderes.

Selv om ikke noe arkivmateriale prinsipielt sett
er helt uten bevaringsverdi, er det like klart at ikke
alt arkivmateriale har den samme verdi for etterti-
den. En naermere definert bruksverdi kan ogsa
avta eller bortfalle med tiden. Derfor kommer vi
ikke utenom & vurdere bevaringsverdien opp mot
de ressurser som kreves for & oppbevare og gjore
tilgjengelig en stadig okende arkivmengde. Dette
gjelder ikke minst ogsa for den store mengden av
pasientjournaler som gjennom arene har hopet seg
opp innenfor de virksomheter som i dag omfattes
av spesialisthelsetjenesten.

Regler om kassasjon har til formaél 4 identifisere
arkivmateriale som kan anses 4 ha s liten verdi for
ettertiden at det er forsvarlig & skille det ut og
fierne det for slik & redusere den bevaringsverdige
del av arkivmengden. Reglene kan ogsa utformes
motsatt, som bevaringsregler. For eksempel er det
i arkivforskriften uttrykkelig fastsatt at arkiv-
materiale eldre enn 1950 alltid skal bevares.

Utover dette finnes det i dag ikke naermere
regler for & skille mellom den pasientdokumenta-
sjon innenfor spesialisthelsetjenesten som ma
anses som bevaringsverdig, og den delen av mater-
ialet som ber kunne kasseres. Det fins heller ikke
kassasjonsregler for spesialisthelsetjenestens sak-
arkiver. Dermed folger det av arkivloven at det
ikke er hjemmel til & foreta kassasjon i spesialist-
helsetjenestens arkiver, med mindre
Riksarkivaren gir samtykke i det enkelte tilfelle.

9.1.3 Konsekvenser

Bevarings- og kassasjonsregler kan utformes pa en
slik méate at det knyttes tidsgrenser til dem. Slike
regler kan for eksempel fastsette at en gitt type
materiale skal bevares i si og sd mange ér, eller
motsatt at et gitt materiale kan eller skal kasseres
etter et naermere angitt tidspunkt i forhold til
materialets alder. Tidsbestemte bevaringsregler
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kan veere en metode for & utsette kassasjons-
beslutninger. Det sikrer midlertidig bevaring og
gjor det samtidig mulig & revurdere tidligere bevar-
ingsvedtak i lys av ettertidens kunnskaper og pers-
pektiver.

For s vidt vil vire etterkommere alltid ha
muligheten til & omgjere tidligere bevaringsved-
tak, ogsa de som har form av bevaring pa ubestemt
tid. Annerledes er det med kassasjonsvedtak og
kassasjonsregler. Kassasjon har etter sin natur
ugjenkallelige konsekvenser. Det innebzerer at
arkivmateriale blir tatt ut av arkivet og slettet eller
destruert.

Nar kassasjon er gjennomfert, kan den derfor
ikke omgjores. Det materiale som er kassert, er
tapt for alltid. Derfor vil avgjerelser om kassasjon
og bevaring som regel fa avgjorende konsekvenser
for hvilken dokumentasjon som blir overlatt til vire
etterkommere. Dette er folgelig noe som krever
grundige og gjennomtenkte overveielser, og som
ikke ber overlates til tilfeldigheter eller lettvinte
losninger.

Det at kassasjon bare mé skje etter velover-
veide vurderinger, utelukker ikke at man kan finne
det riktig a kassere et gitt arkivmateriale selv i til-
feller der det lar seg gjore & peke pa kjente og rele-
vante bruksbehov som kunne vert utnyttet. Det er
i sa fall viktig at selve kassasjonsbeslutningen og
de underliggende vurderingene blir dokumentert.
Et slikt dokumentasjonskrav vil i seg selv bidra til
en grundig forhadndsvurdering av konsekvensene.
Det vil ogsa gjere at det i ettertid blir lettere a
bedemme virkningene av det informasjonstap som
er skjedd, og ta hensyn til dette nar verdien av til-
gjengelig  tilgrensende dokumentasjon skal
bedemmes.

Et dilemma i forbindelse med slike kalkulerte
kassasjonsvurderinger er den usikkerhet som har
sammenheng med at utvikling av teknologi og
metoder kan gjore det mulig & utnytte et gitt arkiv-
materiale pa helt nye maéter i fremtiden. Ogsa nye
faglige perspektiver eller problemstillinger kan til-
fore et arkivmateriale en bruksverdi som vi i dag i
beste fall bare kan ha vage forestillinger om. Det er
viktig 4 ha dette for @ye nér prinsippene for beva-
ring og kassasjon skal utformes.

Dette er imidlertid et generelt dilemma som
er prinsipielt uleselig. Det sikreste ma derfor
veere 4 ta utgangspunkt i de bruksbehov man kan
se for seg i dag. Det mest rasjonelle og rimelige er
at man legger hovedvekten pa dette, men at man
samtidig har et Klart sideblikk til de muligheter
og behov som fremtiden kan bringe. I den grad
man aner slike fremtidsmuligheter, m& man like-
vel kunne tillate seg 4 se bort fra dem dersom de
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fremstar som perifere, teoretiske eller sterkt
potensielle.

Uansett mad man innse at betraktninger om
bevaringsverdi ofte er vanskelig vurderinger som
bygger pa et usikkert grunnlag. Det dreier seg om
antakelser om hvilken bruksverdi et gitt arkiv-
materiale kan ha i en neermere eller fijernere
fremtid som vi i dag ikke kjenner. Det er klart at
vurderingen blir vanskeligere dess lengre tids-
perspektiv man anlegger.

Den samlede mengden av papirbasert pasient-
dokumentasjon er likevel sa stor at det neppe er
realistisk 4 unngé kassasjon i et omfang som mon-
ner. Dette vil uunngéelig innebaere at man ma se i
oynene at man gir avkall pa informasjon og doku-
mentasjon som ikke er uten bevaringsverdi.

9.2 Bevaring av sakarkiv

Selv. om sakarkivene i spesialisthelsetjenesten
utgjer et langt mindre volum enn pasientarkivene,
ma ogsa disse gjores til gjenstand for naermere
bevarings- og kassasjonsvurderinger. Imidlertid
skiller ikke sakarkivene i spesialisthelsetjenesten
seg prinsipielt fra sakarkiver i andre typer virksom-
heter.

Generelt omfatter et sakarkiv to sakstyper,
egenforvaltningssaker og fagsaker. Egenforvalt-
ning er definert gjennom de tre forste klassene i
den statlige arkivnekkelen, klasse 0 organisasjon
og administrasjon, klasse 1 gkonomi og klasse 2
stillinger og personell. For statsforvaltningen er
det utarbeidet felles kassasjonsregler for egen-
forvaltningssakene. Disse er hjemlet i
arkivforskriften, og de detaljerte kassasjons-
reglene er inntatt i Riksarkivarens forskrift om
utfyllende tekniske og arkivfaglige bestemmelser
om behandling av offentlige arkiver, kapittel III.

Det ligger i sakens natur at det ikke lar seg
gjore 4 etablere tilsvarende fellesregler pa tvers av
virksomhetstype for hva som er bevaringsverdig
av det arkivmateriale som dokumenterer de faglige
aktiviteter. For fagsakene fastsetter derfor
arkivforskriften at det skal utarbeides egne spesifi-
serte kassasjonsregler for de enkelte organer. Til
na er det i liten grad gjort, og slik sett er spesialist-
helsetjenesten i samme situasjon som store deler
av statlig virksombhet for gvrig.

Direkte helsehjelp til den enkelte pasient utgjer
naturligvis brorparten av den faglige aktivitet
innenfor spesialisthelsetjenesten, og dette doku-
menteres i pasientarkivene. Men det er ogsd en
rekke aktiviteter av faglig art som setter spor etter
seg 1 sakarkivene. Eksempler pa dette er ulike til-
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synssaker, avviksrapporteringer, pasientklager,
pasienterstatningssaker, saker tatt opp av pasient-
omburdet, rettighetsdokumentasjon og saker som
gjelder opplaering og undervisning av helseperso-
nell.

Dette betyr at ogsa sakarkivene dokumenterer
ulike forhold som har & gjere med den helsehjelp
virksomhetene gir, dels generelle faglige forhold,
dels forhold som knytter seg til den enkelte pasi-
ent, slik pasientklager og erstatningsspersmal
knyttet til pasientbehandlingen er eksempler pa.
Det er med andre ord mye materiale i sakarkivene
som har potensiell dokumentasjonsverdi bade for
virksomheten selv, for pasientene og deres paror-
ende og for offentlige myndigheter.

Utvalget har imidlertid ikke gjort undersegkel-
ser som kan gi grunnlag for 4 si noe konkret og
spesifikt om bevaring og kassasjon i sakarkivenes
fagsaker. For 4 kunne ta stilling til hva som er beva-
ringsverdig, er det nemlig nedvendig & se neer-
mere pa hva som ligger i arkivene. Spersmaéal som
kan si noe nermere om innholdet, har ikke veert
med i den sperreundersegkelsen utvalget har gjen-
nomfert. Vi ma derfor neye oss med noen gene-
relle refleksjoner om hva slags bevaringsverdi det
her vil veere tale om.

Sakarkivene har for det forste en verdi for virk-
somheten selv ved at de jevnlig vil ha behov for a
ga tilbake til tidligere dokumenter i saker de har til
behandling, eventuelt ogsa til likeartede saker som
er behandlet tidligere. Dette kan gjelde bade i til-
knytning til lepende drift og forvaltning og nér det
gjelder saker av mer faglig karakter. Det vil vaere et
lepende dokumentasjonsbehov for virksomhetens
fagoppgaver for i ettertid & kunne vise hva som fak-
tisk skjedde.

Generelt gjelder at virksomhetene har behov
for & dokumentere sine rettigheter og forsvare sine
interesser. Dette behovet knytter seg i hovedsak til
den helsehjelpen som er gitt, men det kan ogsa ha
a gjore med virksomhetenes egeninteresser i mer
snever forstand. Det dreier seg bl.a. om & ivareta
sine interesser i forbindelse med klagesaker og i
rettslig sammenheng ellers. Her kan folgelig virk-
somhetenes interesser sti i motsetning til pasien-
tenes interesser.

Materialet i en virksomhet er ogsa knyttet til
rettsikkerhet for enkeltpersoner. Sakarkivet skal
kunne dokumentere oppfyllelse av rettigheter for
den enkelte, og rettsikkerhetsaspektet vil veare
knyttet til rettighetsdokumentasjon. I et slikt
aspekt er det viktig at sakarkivmateriale faktisk
kan gjenfinnes og legges frem.

Som hovedregel ma det imidlertid antas at virk-
somhetenes eget behov for 4 konsultere tidligere
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dokumenter reduseres etter hvert som materialet
blir eldre. Selv om virksomhetenes og pasienters
og parerendes behov for & konsultere eldre arkiv-
materiale bare gjor seg sveert sporadisk gjeldende,
vil det vaere viktig dokumentasjon i de tilfellene det
er aktuelt.

I tillegg kommer ogsa at sakarkiver i spesialist-
helsetjenesten far okt verdi som samfunnsmessig
dokumentasjon néar de blir eldre. For historisk
forskning og samfunnsforskning vil sakarkivenes i
helsesektoren i utgangspunktet representere et
verdifullt kildemateriale.

Sykehus og andre institusjoner i spesialist-
helsetjenesten regnes som sardeles viktige sam-
funnsinstitusjoner, og det vil trolig vaere betydelig
samfunnsvitenskapelig forskningsinteresse knyt-
tet til disse arkivene. Utvalget er ogsa kjent med at
det ikke er en ubetydelig interesse for sykehus-
arkiver i enkelte lokalmiljgene. Dette knytter seg
trolig forst og fremst til eldre sakarkiver.

Det som gjor eldre sakarkiv i spesialisthelse-
tjenesten spesielt problematiske er at de er sveert
uoversiktlige og sannsynligvis noksd uensartede.
Dette har sammenheng med at sakarkivene har
veert lavt prioritert og langt pa vei forsemt mange
steder. Mye uhjemlet kassasjon har funnet sted.

Fra et snevert gkonomisk synspunkt kan man
se det som en fordel at mye av materialet trolig er
borte. Men til gjengjeld vil det som er bevart, ofte
vaere 1 sd darlig orden at det vil kreve betydelig inn-
sats 4 klargjere det for avlevering til depot.

I kapittel 10 kommer utvalget med sine anbe-
falinger om hvordan man kan ga frem i det videre
arbeidet med utforming av bevarings- og
kassasjonsregler for sakarkivene i spesialisthelse-
tjenesten.

9.3 Bevaring av pasientjournaler for
levende personer

Utgangspunktet for utvalgets vurderinger av jour-
naler for levende personer er bestemmelsen i pasi-
entjournalforskriften § 14 andre ledd om at journal-
ene skal oppbevares til det av hensyn til helsehjelp-
ens karakter ikke lenger antas & bli bruk for dem.
Forskriften presiserer ikke dette uttrykket neer-
mere. Det understrekes imidlertid i kommentar-
ene at det etter omstendighetene kan dreie seg om
lange tidsrom, og at en virksomhet derfor kan ha
betydelige mengder journaler som ikke er i aktiv
bruk, men som likevel ikke kan slettes.

Som alternativ til sletting peker forskriften pa
muligheten for avlevering eller deponering av jour-
naler. Her fastsettes det at dette ikke ber skje for
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det er gatt minst 10 ar etter siste innfering i jour-
nalen. Det presiseres i kommentarene at dette er a
forstd som en tillatelse til & oppbevare journalen
utenfor virksomheten selv, og selvsagt ingen
tillatelse til kassasjon.

En rekke journaler som er opprettet i forbind-
else med konsultasjon eller innleggelse, vil aldri
senere bli aktivert til bruk ved helsehjelp. Det er
imidlertid ikke mulig pa forhand & skille mellom
slike enkeltstiende pasientkontakter og alle de til-
feller der pasienten kommer tilbake for ny helse-
hjelp senere i livet. Enten det dreier seg om den
samme lidelsen eller en ny, vil opplysninger i tidlig-
ere journal kunne ha betydning for vurderingen
eller behandlingen av den nye tilstanden.

Det vil likevel kunne variere hvor stor betyd-
ning en tidligere journal kan tenkes & fa for senere
helsehjelp. For enkelte journaler gjelder det trolig
at de neppe kan tenkes & gi noen opplysninger av
seerlig reell betydning i det hele tatt. Men ogsa
dette kan det veere vanskelig & avgjore med tilnaer-
met full sikkerhet, seerlig fordi det kan dreie seg
om helt ukjente informasjonsbehov som ferst vil
melde seg pd et sveert mye senere tidspunkt i
pasientens liv.

A apne for kassasjon av visse pasientjournaler
pa grunnlag av slike forhadndsvurderinger av frem-
tidig nytteverdi ville ogsa bety en ekstra arbeids-
byrde for det fagpersonell som eventuelt skulle
foreta vurderingen. Dessuten ville det alltid veere
en risiko for mer eller mindre alvorlige feilvurder-
inger. Medisinske landevinninger eller ny metode-
og utstyrsutvikling kan dessuten gi ny fremtidig
betydning til opplysninger som i samtiden ble
vurdert som mer eller mindre verdilose for senere
helsehjelp.

Selv om man kan gjere seg visse betraktninger
om varierende bevaringsverdi ogsa nar det gjelder
journaler for levende personer, har utvalget ikke
funnet det hensiktsmessig 4 gé neermere inn i slike
vurderinger. Tvertimot legger utvalget uten videre
til grunn som et absolutt prinsipp at alle pasient-
journaler som et minimum ma bevares sa lenge
pasienten er i live.

Dette prinsippet forhindrer selvsagt ikke at det
lopende foretas utskilling av materiale som av
ansvarlig medisinsk personale ikke vurderes som
nedvendig og relevant dokumentasjon for fremti-
dig helsehjelp. Tvert imot skal det lopende vurde-
res hva som er arkivverdig. Blant annet ma man til-
strebe & unngd at det blir liggende dubletter,
kopier, gule lapper og lignende i journalen. Utskil-
ling av slikt materiale faller imidlertid inn under
det som i arkivfaglig terminologi benevnes som
arkivbegrensing. Det er folgelig ikke & betrakte
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som kassasjon. Opplysninger som forst er funnet
arkivverdige, kan imidlertid ikke slettes uten at
helt bestemte vilkar er oppfylt.

Prinsippet forhindrer selvsagt heller ikke at det
kan foretas sletting av enkeltopplysninger etter
bestemmelsen i helsepersonelloven under forut-
setning av at alle lovbestemte vilkar for dette er
oppfylt, herunder de vilkar som skal til for at det
betingede kassasjonsforbudet i arkivloven eventu-
elt er oppfylt.

Det ma tillegges at prinsippet om bevaring av
alle journaler i pasientens levetid ogsd ma anses
som nedvendig for at lovfestede pasientrettigheter
skal kunne oppfylles, jf. kapittel 6.2.3.

9.4 Bevaring av morsjournaler

9.4.1 Innledning

Mens det er klart at alle journaler for levende per-
soner mé bevares i sin helhet, kreves det mer inn-
gadende vurderinger for 4 kartlegge de bevarings-
behov som gjelder journaler for dede personer.
Men disse vurderingene kan ikke bare knyttes til
eksisterende morsjournaler. Det ma ogsé tas hen-
syn til det journalmateriale som blir morsjournaler
i fremtiden.

I det folgende har utvalget valgt & sortere de
samlede bevaringsbehov for morsjournaler i til
sammen fire grupper av hensyn. For det forste
dreier det som om hensynet til medisinsk og annen
helsefaglig forskning, dernest annen forskning og
samfunnsdokumentasjon. Videre gjelder det hen-
synet til de parerende og til slutt det vi kan omtale
som andre rettslige og forvaltningsmessige doku-
mentasjonsbehov. Det er de forskningsmessige
behov som fremstar som de mest sentrale, og av
disse er det naturlig at hensynet til medisinsk og
helsefaglig forskning ofres seerlig oppmerksom-
het.

9.4.2 Medisinsk og helsefaglig forskning

Pasientjournaler representerer et uunnveerlig kil-
demateriale for medisinsk og helsefaglig forsk-
ning, og det er apenbart at journalen ikke taper sin
forskningsmessige kildeverdi gjennom pasientens
ded. I forskningssammenheng benyttes ofte jour-
naler for bade levende og dede personer. Hovedre-
gelen i retrospektiv forskning er at ded inngar som
en viktig variabel i selve forskningen, ikke som et
kriterium for avgrensning av relevant kilde-
materiale.

Kapittel 9

I den forbindelse er det spersmal om i hvilken
grad tilgang til de primere helseopplysningene i
journalene kan erstattes av de sekundare opplys-
ninger i sentrale helseregistre. Overfor utvalget er
det her gitt uttrykk for at slike registeropplys-
ninger ikke vil kunne gi tilnseermelsesvis like vel-
egnede data til bruk i medisinsk og helsefaglig
forskning som de mer utfyllende primaeropplys-
ningene i pasientjournalene. Det er ogsa et poeng
at Norge ikke har et si omfattende system av
sentrale helseregistre som gar relativt langt tilbake
i tid som man for eksempel har i Danmark.

Det synes dermed klart at mye forskning av
betydning for den medisinske utvikling ikke kunne
gjennomferes dersom man ikke hadde tilgang til
originalt journalmateriale ogsa fra dede personer.

Utvalget har i kapittel 5.4 gjort rede for en del
aktuell og forventet fremtidig bruk av pasientjour-
naler i medisinsk og helsefaglig forskning.

Med stadig okende sekelys pa genetiske for-
Klaringsvariabler og nedarvede muligheter og
anlegg for & utvikle invalidiserende og/eller livs-
truende sykdommer er det sannsynlig at medisi-
nere i sterre grad enn tidligere vil komme til &
ettersperre relevant historisk grunnlagsmateriale i
arene som kommer. Betydningen av tilgang pa
analyser fra biobankmateriale og samtidig livsleps-
opplysninger fra dokumentasjonen i spesialist-
helsetjenesten pa de samme individene, kan neppe
overvurderes. Det er antagelig dette forsknings-
feltet som blir det mest interessante i forhold til
bevaring av pasientdokumentasjonen, og som
derfor er den viktigste begrunnelsen for bevaring.

Helsefaglig forskning foregir ogsa innenfor
disipliner som for eksempel psykologi, odontologi,
sykepleievitenskap, fysioterapi og ergoterapi, og
det dreier seg bade om grunnforskning og anvendt
forskning. Norges forskningsrad og andre forsk-
ningsinstitusjoner administrerer dessuten forsk-
ning péa flerfaglige omrader som rusmiddelforsk-
ning og forebyggende og helsefremmende arbeid.
For alle disse feltene og flere andre vil pasientdo-
kumentasjonen kunne bidra til & belyse problem-
stillinger som gjores til gjenstand for forsknings-
messig analyse.

Utvalget har rettet forespersler til aktuelle
forskningsmiljger. Disse foresporslene har dreid
seg om pasientjournaler generelt, uavhengig av
skillet mellom morsjournaler og journaler for
levende personer.

Hovedspersmalet i henvendelsene til forsk-
ningsmiljgene har vert i hvor stor grad pasient-
journaler benyttes for ulike medisinske og helse-
faglige forskningsformal, og hvor langt tilbake i tid
man har behov for 4 konsultere slikt materiale.
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Tabell 9.1

Type behov for forskningsformal Sjeldnere Hyppig
Ny kontakt med ferdighehandlete pasienter, inntil 5ar 10-15 ar
Evaluering av behandlingsresultater, inntil 3-5ar 10-20 ar
Kildedokumentasjon ved klinisk utprevning, inntil 15 ar 20-25 ar
Forlep av spesifikke diagnosegrupper, inntil 10 ar 30-40 ar
Sammenstilling med informasjon fra biobanker 10 ar? 50-100 ar ?
Klinisk genetikk, inntil 100 ar?

Gjennom svarene pa disse foresporslene kan
folgende bilde skimtes: Pasientdokumentasjon
som er inntil 10 &r gammel, er interessant i mange
miljger, og det pagar en rekke forskningspro-
sjekter som benytter seg av slikt materiale.
Pasientdokumentasjon som gér fra 20 til 25 ar
tilbake i tid, er interessant i feerre miljoer, og
dokumentasjon som er eldre enn dette, er det bare
sporadisk interesse for.

Generelt gjelder at jo mer spesialiserte interes-
sene er, jo lenger tilbake i tid er det interessant &
ga. Men eldre journalmateriale blir ogsa mer rele-
vant som en felge av nyere landevinninger innen
forskning pa arkivert biobankmateriale. For &
kunne utnytte dette materialet optimalt forutsettes
at det sammenstilles med tilherende kliniske data,
og ogsa eldre pasientjournaler blir dermed interes-
sante i en helt annen utstrekning enn man for
hadde tenkt seg.

En noe mer detaljert tegning av det bildet som
er skissert ovenfor, fremgéar i tabell 9.1. Tidene
gjelder for morsjournaler s vel som for vitajourna-
ler. <T'ype behov» er naermere beskrevet i kapitel
5.4.

De underseokelsene som er oppsummert oven-
for, er bare gyeblikksbilder og uttrykk for né-situa-
sjonen. Interessen for 4 forske i fortidens pasient-
dokumentasjon kan endre seg etter hvert som
tiden gar. Ogsa den forskningsmessige relevansen
av ulike typer dokumentasjon kan endres med
tiden. Morgendagens pasientjournaler vil veere
helelektroniske. Dette vil gjore det mulig & utnytte
store informasjonsmengder gjennom automati-
serte metoder. Dermed blir journaldata betydelig
lettere tilgjengelig for forskning enn i dag.

Den pagaende overgangen til elektronisk pasi-
entjournal vil etter alt & demme gjore det mulig pa
en langt mer effektiv mate enn for 4 utnytte helse-
opplysningene i pasientjournaler og annen pasient-
dokumentasjon ogsd i Kklinisk arsaksforskning.
Dette har ssmmenheng med den maten opplysnin-
gene er strukturert pa i de elektroniske jour-

nalene, og de muligheter til rask seking og
sammenstilling av opplysninger som datateknolo-
gien apner for.

Ogsa utvikling av nye forskningsmetoder kan
bidra til endringer i synet pa hva som er interessant
4 forske i. Det er i det hele tatt vanskelig & vite hva
slags metodeverktey man kan disponere i fremti-
den. Den medisinsk-teknologiske utvikling gjer at
man i skende grad far mulighet til 4 analysere blant
annet forholdet mellom arsaker og virkninger.

Nye forskningsinteresser kan ogsa foelge i kjol-
vannet av endringer i det medisinske landskapet
mer allment. I tillegg til de mater pasientjournalen
utnyttes pa i dag, ma det derfor antas at fremtiden
vil bringe nye forskningsarenaer. Vi har i dag
begrenset oversikt over hva vi ber vite noe om i
fremtiden, og vi vet ikke hvilke spersmal som vil bli
stilt og hvilke metoder som vil vaere tilgjengelige i
en fremtid vi i dag ikke kjenner.

Flere av de forskningsmiljoer utvalget har vaert
i kontakt med, stadfester slike alminnelige betrakt-
ninger. Det er med andre ord vanskelig a vite hva
en kan ha behov for og enske om 4 forske pa i frem-
tiden, og hvilken dokumentasjon man da ma ha for
a kunne besvare de spersmal som maétte bli stilt.

Nar det gjelder papirbaserte journaler, er det et
spersmal om hva skanning eventuelt kan ha 4 si for
mulighetene til forskningsmessig utnyttelse. Her
vil graden av utnyttelsesmuligheter i tillegg vaere
avhengig av om det skannede materialet blir OCR-
behandlet.

I den forbindelse kan man bl.a. reise spersmal
om hvilke muligheter som kan &pne seg gjennom
fritekstsek med tilherende tekstanalyse i skannede
journaler med utgangspunkt i fremtidig metodeut-
vikling og teoridannelse. Sikalt «datamining» er en
viktig anerkjent forskningsmetode som tas mer og
mer i bruk. Den bestér i 4 gjennomga sterre data-
mengder i journalene for & avdekke viktige og
interessante kliniske sammenhenger. Slik sett kan
journalene vaere en viktig kilde for 4 generere ny
kunnskap.
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Pa den annen side ma man her ta i betraktning
de begrensninger i utnyttelsen av journal-
materialet som ogsé i forskningssammenheng vil
folge av etiske hensyn, herunder generelle person-
vernhensyn og de til enhver tid gjeldende person-
vernregler.

Den mulighet for fleksibel utnyttelse av jour-
nalmaterialet som kan &pne seg ved fritekstsok
innebeerer likevel som utgangspunkt at det vil
kunne trekkes ut stadig ny informasjon av et gitt
materiale, og nye sammenhenger kan i sin tur gi
grunnlag for nye tolkninger. Det er bl.a. dette
forskningspotensialet i pasientjournalene som gjor
at det er nedvendig 4 se lenger enn de dagsaktuelle
behov nar prinsipper for bevaring og kassasjon
skal utformes.

9.4.3 Annen forskning og samfunns-
dokumentasjon

Mens medisinsk og helsefaglig forskning ferst og
fremst vil ha nytte av de medisinske data i pasient-
journalene, vil samfunnsforskere og humanister i
sterre grad vere opptatt av hvordan journalene
indirekte kan brukes til 4 belyse en rekke omsten-
digheter i grenselandet mellom medisin og syke-
husvesen pa den ene siden og individ og samfunn
pa den andre siden.

Helse er en sektor som er sveert viktig i samfun-
net, og som derfor ma kunne dokumenteres pa en
fullgod maéte for ettertiden.

Pasientjournalene gir oss anledning til & stu-
dere medisinsk utvikling og tenking over tid. De
eldste pasientjournaler i Norge gar helt tilbake til
1820-tallet, og det sier seg selv at tilgang til ubrutte
rekker av slike kildeserier helt frem til vare dager
kan gi et verdifullt inntak til & forstd ulike sider av
helsesektorens historie i vart land og av samfunns-
utviklingen mer allment.

Utviklingen av norsk sykehusvesen represen-
terer et stort mangfold. Rikshospitalet ble etablert
som forsknings- og undervisningssykehus i lepet
av de forste tidrene etter opplesningen av unionen
med Danmark og var landets eneste sykehus med
slike oppgaver helt frem til begynnelsen av 1970-
tallet. Den faglige innretning og tilnaermingen til
pasientbehandling bar preg av dette og skilte seg i
sa mate vesentlig fra de mange lokale sykehusinsti-
tusjoner. Disse igjen utviklet ogsi hver for seg
visse lokale szerpreg. Bevaring av pasientjournaler
ma sikre at en kan dokumentere virksomheten ved
ulike sykehus, lokalt, regionalt og nasjonalt, og at
en dekker opp bade sykehus med forsknings- og
undervisningsoppgaver og vanlige sykehus.
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Uten pasientjournalene vil man veere henvist til
sekundeerkilder i studiet av medisinen og av
medisinfagets utvikling. Mye av den medisinske
historie som er skrevet til na, er da ogsa basert pa
sekundere kilder. Dette har blant annet medfert at
man ikke har fanget opp den lokale virkeligheten
og det mangfoldet sykehusene representerer pa
ulike organisasjonsnivaer. Pasientjournalene kan
ogsa veere av spesiell interesse i lokalhistorisk
forskning mer allment.

Forskere hevder at det er med utgangspunkt i
dette at man i arene som kommer vil ha behov for
4 gjore studier for & fange opp institusjonell
individualitet, krysskulturelle avvik, regionale
varianter og kontraster mellom by og land nér det
gjelder sykehusutviklingen her i landet. Pasient-
journaler hevdes a veere et helt avgjerende kilde-
tilfang dersom man skal kunne studere narmere
sykehusenes institusjonelle szrpreg, hvordan de
utviklet seg over tid og hvilke krefter som pavirket
utviklingen. Pasientjournaler er et kildemateriale
som til nd i stor grad er uutnyttet for slike og andre
forskningsformal.

Sett fra et medisinsk-historisk synspunkt er
det Kklart at alle tidsepoker er interessante. Gamle
journaler kan gi innsikt i og belyse ulike diagnost-
iske kriterier, forskjellige kriterier for sykdoms-
behandling og forskjeller i forstielse og opp-
levelse av sykdom. Samme sykdom kan ha hatt
forskjellige navn til ulike tider. Pasientjournalen
sier noe om den syke, om sykdommen, om legen
og om sykdomsforstaelsen. Ogsa de kvalitativt
darlige journalene vil gi et bilde pa noe og derfor
veere av verdi.

De tradisjonelle journalene kan bl.a. bidra til &
gi et bilde av pasientenes egenopplevelse. Den
standardiseringen som ligger i moderne pasient-
journaler, innebarer trolig at mye av dette
individuelle preget forsvinner. Enkelte forskere
mener denne typen informasjon vil veere av inter-
esse bade for medisinsk og historisk forskning og
at den derfor ma bevares. Standardisering kan fore
til at noe av det individuelle preget blir borte.

Andre forskere hevder at pasientjournaler er
seerlig interessante ved at de kan gi et nedenfra-
perspektiv og kulturhistoriske vinklinger. De kan
til en viss grad gi informasjon om for eksempel
pasientens folelser, opplevelser mv. Pasient-
journalene gir ogsd mulighet til & forstd den
profesjonelles syn pa den syke og det autoritative
syn pa sykdom.

For eksempel vil naerlesning av journaler veere
et godt utgangspunkt for en kulturhistorisk tilneer-
ming til pasientbehandling og sykdom. Det er bare
slik nzerlesning med tilherende teksttolkning som
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vil kunne si noe om pasientenes egne opplevelser.
Rene kvantitative fremstillinger av behandlingssys-
temer og pasienters sykehistorier vil i liten grad gi
god nok informasjon til 4 dekke sentrale behov i
historiefaglig forskning.

9.4.4 Pargrendes dokumentasjonsbehov

I forlengelsen av journalens funksjon som et red-
skap for pasienten til & seke naermere informasjon
om sin sykdom og & ivareta sine rettigheter, vil
journalen ogsa kunne ha en funksjon for de parer-
ende etter at pasienten er ded. Etter § 24 i helse-
personelloven har nermeste parerende rett til
innsyn i journal etter en persons ded hvis ikke
seerlige grunner taler mot det.

Det kan dreie seg om et behov de parerende
har for & f4 mer utfyllende informasjon om omsten-
dighetene omkring dedsfallet, om de lidelser deres
narmeste har gjennomgatt, om tidligere syke-
historie kan kaste lys over det som forte til sykdom
og dad osv. Dette kan vaere et ledd i sorgprosessen,
men det kan ogsa vaere behov for 4 finne ut om noe
kunne veert gjort annerledes, enten av dem selv
eller av helsetjenesten.

I siste tilfelle kan journalen veere utgangspunkt
for 4 fa bekreftet eller avkreftet en mistanke om
mulig feilbehandling eller lignende fra helse-
vesenets side. Hvis journalen bidrar til & bekrefte
slike mistanker, vil den ogsa kunne fungere som
dokumentasjon for erstatningskrav og lignende. I
tilfelle rettssak, kan journalen veere et viktig bevis-
materiale. Det samme vil veere tilfelle dersom det
skulle bli aktuelt & gjore noen strafferettslig
ansvarlig.

De parerendes behov for journalinnsyn for
slike formal vil normalt gjore seg gjeldende i den
nermeste tiden etter dedsfallet. Unntaksvis kan
slike behov kanskje oppsta selv etter noen ars for-
lop. Men i enkelte tilfeller kan det ogsé tenkes at
mennesker vil ha et legitimt behov for 4 g inn i
journalen til for lengst avdede forfedre. Det man
her serlig kan tenke pd, er situasjoner der det
inntrer sjeldne lidelser i voksen alder som kan
antas 4 ha sin arsak helt eller delvis i arvelige fak-
torer.

Et spesielt tilfelle av parerendes behov for
innsyn er barns behov for innsyn i opplysninger
om fodselen og eventuell prenatal behandling,
som er dokumentert i morens journal. Slike opp-
lysninger kan veere av betydning for eksempel
ved mistanke om senskader som folge av forhold
rundt fedselen

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

9.4.5 Andre rettslige og forvaltnings-
messige dokumentasjonsbehov
Rettslig og forvaltningsmessig etterpreving og
kontroll av helsepersonell og helseinstitusjoner
skjer ikke bare dersom parerende tar opp en sak.
Ogsa offentlige tilsynsorganer og patalemyndig-
heter kan initiere underseokelser, granskninger
eller etterforskning blant annet med basis i

relevant journalmateriale.

En av de funksjoner pasientjournalen har, er
nettopp & tjene som grunnlagsmateriale i forbind-
else med det tilsyn Statens helsetilsyn og Helsetil-
synet i fylkene forer med landets helsepersonell og
helseinstitusjoner, jf. bl.a. § 30 i helsepersonel-
loven.

Utvalget har henvendt seg til Statens helsetil-
syn med spersméal om hvor langt tilbake i tid man
vil ha behov for 4 konsultere pasientjournaler i til-
synssammenheng.

Helsetilsynet har i brev av 10. februar 2006 opp-
lyst at det ut fra rent tilsynsmessige betraktninger
sveert sjelden vil veere aktuelt 4 ettersperre journal-
materiale for mange ar tilbake. Det vises til at
Helsetilsynet som hovedregel har uttalt at saker
som ligger mer enn fem ar tilbake i tid, ikke vil bli
vurdert i tilsynssammenheng.

Helsetilsynet gjor videre gjeldede at behovet
for & oppbevare journalmateriale gjennom lengre
tid vil variere avhengig av de forskjellige formal
med dokumentasjonsplikten. I enkelte tilfeller har
Statens helsetilsyn benyttet materiale fra avdede
personer ved vurdering av forvarlighet knyttet til
tidligere tiders behandlingsformer. Dette har for
eksempel veert et tema ved billighetserstatningssa-
ker eller andre erstatningssaker der ogsa materi-
ale fra avdede personer har kunnet ha betydning. I
slike saker har det iblant veert innhentet informa-
sjon fra flere ar tilbake.

Statens helsetilsyn konkluderer pa felgende
mate: «Basert pa vare erfaringer gjennom de
senere ar og var generelle policy ved behandling av
tilsynssaker er det likevel grunn til & anta at helse-
tilsynet for vart formél sjelden eller aldri vil ha
behov for 4 vurdere journaler for pasienter som har
veert dede i ti ar eller mer.»

Man kan ikke se bort fra at helsepersonell i helt
spesielle tilfeller kan komme til & begd mer eller
mindre alvorlige lovbrudd i forbindelse med eller i
tilknytning til sin yrkesutevelse. I slike tilfeller kan
det tenkes at pasientjournaler fra avdede personer
vil kunne utgjere avgjorende dokumentasjons- og
bevismateriale. Som illustrasjon kan nevnes en
kjent sak fra et par tidr tilbake der en sykehjems-
bestyrer til slutt ble funnet skyldig i 4 ha tatt livet
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av en rekke eldre pasienter ved hjelp av sproyter
med det andedrettslammende medikamentet
Curasit.

I den aktuelle saken fikk vedkommende lovens
strengeste straff, 21 ars fengsel. For saker med
denne strafferammen fastsetter straffeloven en for-
eldelsesfrist pa 25 ar. For ovrig gjelder felgende
foreldelsesfrister: 2 ar nar den heyeste lovbe-
stemte straff er beter eller fengsel inntil 1 ar, 5 ar
nar den hoyeste lovbestemte straff er fengsel inntil
4 ar, 10 ar nar den heyeste lovbestemte straff er
fengsel inntil 10 ar, 15 ar nér tidsbestemt straff inn-
til 15 &r kan idemmes.

9.5 Formalet med kassasjon

9.5.1 Innledning

Formaélet med & kassere arkivmateriale er si & si
utelukkende av ekonomisk art. Hensikten er &
redusere arkivmengdene slik at man kan spare res-
surser til oppbevaring, behandling og gjenfinning.

Oppbevaringskostnadene er knyttet til byg-
ging, vedlikehold og drift av lokaler. Behandling
omfatter klargjering, transport og mottak samt
vedlikehold av materialet. For gjenfinning gjelder
at jo sterre omfang materialet har, jo sterre krav
stilles til gjenfinningssystemer for at det hele skal
fungere effektivt. Et bihensyn kan derfor vaere at
utskilling og kassasjon av mindre verdifullt arkiv-
materiale gjor det lettere og mer oversiktlig 4 hand-
tere og finne frem i det materialet som blir bevart.

Det er grunn til 4 understreke at disse betrakt-
ningene gjelder for materiale pa alle medier. Men
de forskjellige hensyn kan ha litt ulik vekt
avhengig av hvilket medium det dreier seg om. For
eksempel vil utgiftene til lokaler veie tungt for
papirmateriale, men langt mindre for elektronisk
materiale, som tar vesentlig mindre plass. Pa den
annen side Kkrever elektronisk materiale mer
ressurser til vedlikehold, i og med at det ma
konverteres og kopieres til nye lagringsmedier
forholdsvis hyppig.

9.5.2 Materialets omfang og kostnader ved
bevaring

En hovedutfordring nar det gjelder spesialisthelse-
tjenestens arkiver, er nettopp den store mengden
som har hopet seg opp gjennom érene, og de kost-
nader som derfor er forbundet med 4 bevare dette
materialet for ettertiden. Det blir dermed serlig
patrengende 4 gjennomfere kassasjon i et omfang
som monnet, slik at man i sterst mulig grad kan
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begrense fremtidige kostnader til bevaring og til-
gjengeliggjoring.

Utvalgets kartlegging viser at virksomhetene i
spesialisthelsetjenesten i dag sitter med omkring
184.000 hyllemeter arkiv pa papir og film, noe som
tilsvarer mer enn dagens samlede arkivbestand i
det statlige Arkivverket eller rundt 180 prosent av
arkivbestanden i Riksarkivet. Det er pasientjour-
naler pa papir som dominerer. Kartleggingen viste
at dette utgjorde ca. 155.000 hyllemeter. Samtidig
er det registrert en arlig tilvekst pa 3.300 hylleme-
ter, beregnet i april/mai 2005, men tilveksten gar
raskt nedover pad grunn av overgangen til elektro-
nisk pasientjournal. Til gjengjeld er det en tilsva-
rende og til dels enda sterre gkning i mengden av
elektroniske journaler.

Spesialisthelsetjenesten er altsd inne i en omfat-
tende prosess som i lepet av fa ar totalt vil endre
pasientarkivenes karakter. Tilveksten pa papir vil
stanse opp, mens det elektroniske materialet far en
stadig akselererende gkning i volum. Parallelt med
dette blir betydelige mengder papirjournaler skan-
net og innlemmet i den elektroniske journalen nar
pasienter kommer inn til ny behandling. Dersom
man kasserer papirversjonen av journaler som er
skannet, kan altsd volumet av papirjournaler bli
vesentlig redusert i de neermeste arene. Prosessen
er nzermere beskrevet i kapittel 11.3, hvor utvalget
ogsa forsgker 4 estimere hvordan mengden av de
ulike typer materiale vil utvikle seg. Spersmalet om
kassasjon av pasientarkiver ma vurderes i lys av
denne prosessen. Til tross for at tilveksten stanser
opp og papirdokumenter kasseres etter skanning,
vil det imidlertid fortsatt veere et altfor stort volum
av papirjournaler til at det kan forsvares & bevare
alt for ettertiden. I april/mai 2005 var det registrert
over 24.000 hyllemeter morsjournaler som var
utskilt fra de evrige journalene i spesialisthelse-
tjenesten. Men siden en rekke virksomheter ikke
har rutiner for 4 skille ut alle morsjournaler, regner
utvalget med at det reelle tallet er vesentlig storre
- kanskje det dobbelte. Og til tross for omfattende
skanning ved gjeninnleggelser, vil nok mengden av
morsjournaler pa papir oke betydelig i en del ar
enna.

Utvalgets anslag, jf. kapittel 11.3.1.3, er at
mengden av morsjournaler pa papir i 2015 kan
komme opp i 75.000 hyllemeter. Hvis man regner
150 kr. i arlige utgifter for & oppbevare en hylle-
meter, vil det bety over 11 mill. kr. i rene opp-
bevaringskostnader pr. ar. For hver 10.000 hylle-
meter reduksjon av volumet, reduseres de arlige
oppbevaringskostnadene med 1,5 mill. kr, og neyer
man seg med & bevare for eksempel 20 prosent,
sparer man 9 mill. kr. arlig. Det mi ogsa tas i
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betraktning at volum har betydning for kostnadene
til oppstilling og katalogisering mv.

For det elektroniske materialet blir ikke oppbe-
varingskostnadene like store. Det fysiske volumet
er uvesentlig, og vedlikeholdsoppgavene i form av
sikkerhetskopiering og konvertering til nye syste-
mer i trdd med den teknologiske utvikling, kan i
stor grad automatiseres. Dessuten er det forst og
fremst antall systemer og systemenes kompleksi-
tet som er avgjerende for kostnadene, ikke hvor
mye data som lagres innenfor hvert system.

Til tross for dette regner utvalget med at det vil
bli behov for betydelig kassasjon ogsa i det elektro-
niske materialet. Blant annet vil produksjonen av
digitalt billedmateriale bli sd enorm i tiden frem-
over, at datamengdene blir neermest uhandterlige
hvis alt skal bevares. Og her er det ogsé grunn til &
regne med at informasjon som har liten verdi for
senere bruk, vil kunne virke hemmende pa effektiv
héndtering av mer verdifull informasjon.

Utvalgets vurdering er altsé at det er behov for
4 kassere betydelige mengder bade av dagens
papirbaserte og fremtidens elektroniske pasient-
dokumentasjon. Men bevarings- og kassasjonskri-
terier kan ikke baseres pa rent ekonomiske
betraktninger med utgangspunkt i en bestemt pro-
sent av en gitt arkivmengde. Utvalget legger til
grunn at mer faglig funderte vurderinger ma tilleg-
ges vesentlig og til dels avgjerende vekt, herunder
de hensyn og behov som er beskrevet tidligere i
dette kapitlet. Dette forhindrer likevel ikke at
betraktninger og beregninger om bevaringsande-
ler kan veere med & danne utgangspunkt for utfor-
ming av bevarings- og kassasjonsreglene. Det gar
an 4 oppstille regler som er av en slik art at man ut
fra mer eller mindre sikre antagelser har grunn til
4 tro at de i sin konsekvens vil kunne gi en bevar-
ingsprosent av en bestemt omtrentlig sterrelse.

9.5.3 Bevaringsverdi for ulike typer
materiale

Kriteriene for hva som skal bevares for ettertiden,
méa baseres pa at ulike typer materiale har ulik
bevaringsverdi. Dette kan bade gjelde for ulike
typer journaler, og for ulike deler av en journal.

En indikasjon pa varierende verdi innenfor en
pasientjournal er den utskilling av mindre relevant
materiale som foregar i forbindelse med skanning
av tidligere journaler for pasienter som kommer
inn til ny behandling. Det utskilte materialet far sta-
tus som B-journaler.

Slik utskilling synes forst og fremst & veere
begrunnet i en vurdering av hvilken informasjon
som vil ha mest direkte relevans for senere helse-
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hjelp. Formaélet er bl.a. & unngé at tilgangen til
denne informasjonen skal forstyrres av at den lig-
ger sammen med mindre relevant informasjon
som gjer at det kan ta ekstra tid for det medisinske
personale & orientere seg i journalen. Dette repre-
senterer dermed ogsa en metode for 4 effektivere
den senere helsehjelp og sikre at pasienten far en
hjelp som er mest mulig betryggende.

Dette kan imidlertid ikke tolkes slik at B-jour-
nalmateriale nedvendigvis har mindre verdi som
mulig dokumentasjonsgrunnlag med tanke pa
virksomhetens og pasientens behov for 4 ivareta
sine rettslige eller forvaltningsmessige interesser.
For slike formal vil det veere vanskeligere pa for-
hénd 4 ha en formening om hvilken type informa-
sjon som kan vise seg relevant pa et senere tids-
punkt. Men ogsa av medisinske hensyn antas det &
vaere behov for 4 ha Bjournalen i beredskap i hele
pasientens levetid. Prinsippet om at hele journalen
skal bevares sé lenge pasienten lever, jf. dreftingen
i kapittel 9.3, rokkes altsa ikke av at deler av den
skilles ut som B-journal fer skanning.

Ikke desto mindre mé denne utskillingen ses
som en Klar indikasjon pa at dette materialet har
mindre fremtidig bevaringsverdi enn den delen
som skannes. Nar det anses 4 ha mindre verdi for
senere helsehjelp til pasienten, kan det trolig leg-
ges til grunn at det ogsa vil ha mindre verdi for
fremtidige forskningsformal. Derfor ber det etter
utvalgets vurdering vare forsvarlig a kassere slikt
materiale en viss tid etter pasientens ded.

Et annet forhold som kan gi grunnlag for a
skille mellom ulik bevaringsverdi innenfor en
pasientjournal, er den tradisjonelle inndelingen
av journalen i ulike dokumentgrupper, mest
vanlig etter den sakalte Norges-journalen. Etter
denne standarden er journalen inndelt i ti
grupper, benevnt pa felgende mate: A Sammen-
fatninger, B Legejournal, C Provesvar — vev og
vaesker, D Organfunksjon, E Bilde-diagnostikk, F
Observasjon og behandling, G sykepleie-
dokumentasjon, I Ekstern korrespondanse og
J Attester/meldinger/erklaeringer.

Det er grunn til 4 understreke at denne inn-
delingen delvis gar pa tvers av inndelingen i en
hoved- og en tilleggsjournal. Dette kommer blant
annet til uttrykk gjennom en retningslinje som sier
at det normalt skal opprettes tilleggsjournal nar
papirjournalen overstiger en tykkelse pa 2 cm.
Imidlertid felger det av de samme retningslinjene
at gruppene B og J i Norges-journalen, dvs. lege-
journal og attester, meldinger og erklaeringer, all-
tid skal inngd i hovedjournalen i sin helhet.
Utvalget er likevel kjent med at ikke alle har fulgt
Helsetilsynets retningslinjer.
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Ved siden av ulik bevaringsverdi innenfor en og
samme journal, md man ogsi kunne anta at ikke
alle journaler har like stor bevaringsverdi etter at
pasienten er ded. Det betyr at man for morsjourna-
ler mé kunne gjore seg vurderinger om ulik bevar-
ingsverdi for ulike typer av journaler avhengig av
for eksempel sykdomstype eller diagnose. Man kan
ogsa tenke seg andre kriterier som kan gi grunnlag
for 4 rangere bevaringsverdien for ulike journaler.

Slike vurderinger vil saerlig knytte seg til frem-
tidig forskningsverdi. I s4 méate ma man imidlertid
ta i betraktning at ulike typer journaler kan ha ulik
verdi for ulike typer av forskning. Journaler som
for eksempel synes lite relevante med tanke pa
medisinsk og helsefaglig forskning, kan likevel
fremstd som potensielt mer verdifull for annen
forskning og samfunnsdokumentasjon.

9.5.4 Gevinsteriforhold til kostnader ved
kassasjon

Det grunnleggende ndr man vurderer hva som
skal kasseres, ma selvsagt veere en bedemmelse av
hvilken verdi de aktuelle dokumenter kan ha som
fremtidig dokumentasjon. Men i tillegg ber man
0gsa se pa om kassasjon i praksis lar seg gjennom-
fore uten for stor arbeidsinnsats. Dersom man for
eksempel ma gjennomgéi en papirjournal doku-
ment for dokument for & vurdere hva som kan
kasseres, vil det ofte vaere mindre kostnader
forbundet med & ta vare pa alt sammen.

A gjennomfore kassasjon krever alltid ressur-
ser, storre eller mindre. Det vil ofte veere meget
ressurskrevende 4 gjennomga materialet og ta stil-
ling til hva som er bevaringsverdig, og hva som kan
eller skal kasseres. Her er det viktig 4 velge meto-
der som gjor at ressursbruken star i forhold til
gevinsten av kassasjonsarbeidet. I tillegg kommer
at man rent fysisk skal fierne det som er vedtatt
kassert, og serge for at det blir destruert. Ogsa her
vil ressursbruken sterkt avhenge av hvordan man
definerer de deler av arkivet som skal kasseres.

Det ber veere en forutsetning for 4 gjennomfere
kassasjon at det samlet sett er lennsomt. Dette
innebaerer at summen av utgifter til & foreta den
nedvendige bevarings- og kassasjonsvurderingen
og til & gjennomfere selve kassasjonen ma vere
mindre enn kostnadene ved 4 bevare materialet for
ettertiden.

Dette prinsippet er imidlertid forst og fremst
ment som en overordnet betraktning som man ber
ha med i vurderingen ved utarbeidelse av
bevarings- og kassasjonsregler. Det er vanskelig &
foreta eksakte sammenligninger av kostnadene,
seerlig for reglene er provd ut i praksis.

Kapittel 9

9.6 Kriterier for bevarings- og
kassasjonsvurdering

Dreoftingen ovenfor i dette kapitlet leder frem til en
forholdsvis enkel konklusjon. Utvalget gar inn for
at det ber kasseres sa det monner i pasientjournal-
ene. Ved utvelgelsen av hva som skal bevares, ma
man imidlertid ivareta hensynet til de behov som
er beskrevet i kapittel 9.4, dvs. medisinsk og helse-
faglig forskning, annen forskning og samfunns-
dokumentasjon, parerendes dokumentasjonsbe-
hov og andre rettslige og forvaltningsmessige
dokumentasjonsbehov. Videre méa bevarings- og
kassasjonsreglene utformes slik at de er gjennom-
forbare i praksis. Det skal samlet sett lonne seg
okonomisk & kassere. Hvis ikke kan man like
gjerne og som regel med fordel bevare alt.

Det er imidlertid ikke like enkelt & iverksette
disse prinsippene. Vanskene melder seg nar man
skal utforme konkrete bevarings- og kassasjons-
kriterier som ivaretar de hensyn som er nevnt.
Dette er imidlertid ikke et problem som er spesielt
for pasientjournaler. Det er et velkjent fenomen
bade i norsk og internasjonal teori og praksis at
overgangen fra prinsipielle betraktninger til
konkrete kriterier for bevaring og kassasjon er en
stor utfordring’. Problemet er naturligvis & forutsi
hvilke spersmél som vil bli stilt og hvilke behov
som konkret melder seg, bade i fremtidig forsk-
ning og for andre dokumentasjonsformal, og der-
med hva slags materiale som ber bevares for &
dekke disse behovene.

Utvalget skal imidlertid ikke her ga inn pa en
prinsipiell drefting av bevarings- og kassasjonskri-
terier, men neye seg med a vurdere konkret de
som antas & ha direkte relevans for bevaring og
kassasjon av pasientjournaler. Folgende Kkriterier
er vurdert for utvelgelse av bevaringsverdig
materiale:

— materialets alder

— utvelgelse etter virksomhetenes funksjoner,
geografisk plassering etc.

— utvelgelse etter typer av diagnoser

— statistiske utvalg etter pasientenes fodselsdato

— utvalg av bevaringsverdige deler av den enkelte
journal.

I det folgende dreftes de enkelte kriterier, mens
utvalgets samlede forslag til regler for bevaring og
kassasjon presenteres i kapittel 10.

1 Jf. Rapport fra Bevaringsutvalget 2002. Riksarkivaren, Rap-

porter og retningslinjer nr. 10, side 26.
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9.6.1 Utvelgelse etter materialets alder

En del av pasientjournalene gar langt bakover i tid.
Men likevel er det eldste materialet sveert begren-
set sammenlignet med det som er blitt til de siste
50-60 ar. Dels er det et forholdsvis lite antall journa-
ler, og dels er omfanget at den enkelte journal gjen-
nomsnittlig vesentlig mindre enn i nyere journaler.

Dette gir to grunner til 4 foresla at det eldste
materiale ber bevares i sin helhet. For det forste er
det forholdsvis lite dokumentasjon fra tiden for
1950, og det er derfor viktig & bevare det som fin-
nes. For det andre er omfanget sapass begrenset at
det ikke vil ruve sd veldig om man bevarer alt.
Utvalget antar for gvrig at det seerlig er det eldste
materialet som allerede er avlevert til arkivdepot,
slik at det som gjenstar i virksomhetene er ytterlig-
ere redusert av den grunn.

I arkivforskriften § 3-20 er det fastsatt at arkiv-
materiale eldre enn 1950 skal bevares i sin helhet.
Utvalget ser ingen grunn til & fravike dette prinsip-
pet nar det gjelder pasientjournaler. Men det ma
foretas en tilpasning til utvelgelsesmetoder som er
praktisk gjennomfere for denne typen materiale.
Dette er lagt til grunn for de regler som foreslés i
kapittel 10.

9.6.2 Utvelgelse etter virksomheters funk-
sjon og geografiske plassering

Utvalget er av den oppfatning at virksomhetenes
funksjon og geografiske plassering ikke ber veere
et hovedkriterium for utvelgelse av pasientjourna-
ler for bevaring. Slik utvelgelse vil nok kunne vaere
hensiktsmessig for en del forskningsformaél, men
ikke kunne ivareta den store bredden av doku-
mentasjonsbehov som er beskrevet ovenfor.

Som supplement til mer generelle utvelgel-
sesmetoder kan imidlertid slike kriterier vaere nyt-
tige. Utvalget antar derfor at det vil veere gode
argumenter for & bevare journaler fra landsdek-
kende funksjoner. Dessuten antas det at journa-
lene fra noen fa utvalgte sykehus ber bevares i sin
helhet.

Utvalget vurderer det ogsa slik at sykehusene
og privatpraktiserende spesialister har s vidt for-
skjellige funksjoner at bevarings- og kassasjons-
reglene ikke behever a vaere de samme for disse to
kategoriene.

9.6.3 Utvelgelse etter typer av diagnoser

Utvelgelse etter typer av diagnoser kunne vart en
hensiktsmessig metode for en del formal. Det er
grunn til 4 anta at journaler fra behandling av en
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del vanlige lidelser, for eksempel enkle beinbrudd,
ikke vil vaere av stor betydning for fremtidig forsk-
ning eller andre dokumentasjonsformal, samtidig
som dette materialet vil ha et betydelig volum. Det
er imidlertid ikke praktisk gjennomferbart a kas-
sere store mengder journaler etter slike kriterier.
En og samme journal vil sveert ofte inneholde
dokumentasjon av helsehjelp for flere lidelser, og
det vil i praksis ikke veere gjennomferbart a ga
gjennom den enkelte journal for 4 fierne dokumen-
ter knyttet til diagnoser som ikke anses bevarings-
verdige. Utvalget antar likevel at utvelgelse av hele
journalen der pasienten har en sjelden diagnose
ber kunne benyttes i et begrenset omfang som sup-
plement til andre og mer generelle metoder. Dette
gjelder diagnoser som kommer inn under defini-
sjonen av sjeldne sykdommer. Her antas det da at
virksomhetene legger opp rutiner i sin dokumenta-
sjonsbehandling som gjer det enkelt 4 skille ut slikt
materiale i ettertid.

9.6.4 Statistiske utvalg

For personrelatert arkivmateriale har det i en del
tilfeller veert benyttet statistiske utvalg etter
personers fodselsdato. I Norge har man i slike
tilfeller valgt ut personer fodt den 1., 11. og 21. i
hver maned, hvilket gir et utvalg pa ca. 10% av
materialet. En slik metode vil ogsa lett kunne
anvendes pa pasientjournaler. I Danmark er hoved-
kriteriet for bevaring av pasientjournaler at man
velger ut pasienter fodt den 1. i hver maned, mens
man i Finland velger ut de som er fodt den 18. og
28. i hver maned?.

I norsk arkivsammenheng har imidlertid erfa-
ringen med statistiske utvalg av personrelatert
arkivmateriale ikke veert spesielt god. De har vert
lite brukt for forskningsformal, og det har bl.a.
veert innvendt mot dem at de ofte blir for smaé til &
gi tilstrekkelig representativitet®’. Denne innvend-
ingen er imidlertid ikke sarlig relevant for spesia-
listhelsetjenestens  pasientjournaler. Her vil
mengden vaere sapass stor at slike utvalg vil gi til-
strekkelig representativitet for en rekke forsk-
ningsformal.

En klar fordel med et statistisk utvalg basert pa
fodselsdato, er at kassasjon er raskt og enkelt &
gjennomfere. Men man ma likevel innom hver
enkelt journal dels for & skille ut morsjournaler,
dels for & se om den er opprettet for 1950.

2 Det begrensede utvalget av bevaringsverdige pasientjour-

naler i Danmark ma ses i sammenheng med at man der har
et nasjonalt pasientregister med en rekke opplysninger som
gér tilbake til 1977, jf. kapittel 8.4.

3 Bevaringsutvalgets rapport, side 36.
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9.6.5 Bevaring av utvalgte deler av den
enkelte journal

Som nevnt ovenfor, vil ikke alle deler av en pasient-
journal veere like interessante for forskning og
andre dokumentasjonsformal. Utvalget har derfor
vurdert om det kan la seg gjore a plukke ut de mest
bevaringsverdige delene av journalen for bevaring,
mens resten kasseres. Det vil da primeert dreie seg
om legejournal og epikrise samt fortrinnsvis ogsa
visse typer korrespondanse.

Utvalget har grunn til 4 anta at det aller meste
av journalmaterialet i virksomhetene i dag er inn-
delt etter prinsippene i Norges-journalen eller etter
en annen inndeling hvor legejournal og epikrise
ligger samlet. Det vil derfor vaere raskt og enkelt a
gjore en slik utvelgelse. Utvalget legger da til
grunn at man i alle tilfeller vil méatte ta frem den
enkelte journal nar man skal skille ut morsjourna-
ler, kontrollere hvilke journaler som er eldre enn
1950 og Kklargjere bevaringsverdige journaler for
avlevering til arkivdepot. Det vil da i verste fall
kreve marginalt ekstra arbeid & plukke ut de rele-

Kapittel 9

vante delene for bevaring, mens resten settes til
side for senere destruering. Det forutsettes da et
visst slingringsmonn i Kriteriene, slik at man for
eksempel kan hoppe over korrespondanse som
ikke ligger samlet.

Fordelen med denne metoden sammenlignet
med et statistisk utvalg er at man bare bevarer de
mest interessante delene av journalene, samtidig
som man i prinsippet fir med alle pasienter.
Utvalgets vurdering er derfor at kvaliteten og
bruksverdien pa det bevarte materialet blir
vesentlig hoyere enn med et statistisk utvalg. Etter
de beregninger utvalget har foretatt, vil bevarings-
mengden med denne metoden ligge pa mellom 10
og 20 prosent av det totale materialet, jf. vedlegg 2.
I og med at det bevares et vesentlig sterre antall
journaler enn med et statistisk utvalg, vil et regis-
ter over bevarte journaler bli vesentlig sterre enn
ved et statistisk utvalg. Men utvalget forutsetter at
denne registreringen i stor grad kan automatiseres
ved bruk av elektroniske lister fra folkeregistret
eller dedsarsaksregistret, jf. kapittel 12.
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Kapittel 10
Bevarings- og kassasjonsregler

10.1 Innledning

Det har veert en utfordring for utvalget a finne kri-
terier for hva som skal bevares for ettertiden av det
materialet som befinner seg i spesialisthelse-
tjenesten, slik at man ivaretar hensynet til frem-
tidens bruk av materialet, herunder medisinsk og
annen type forskning.

Arkivmaterialet i spesialisthelsetjenesten er
pasientarkiv pa papir, film, mikrofilm, video og i
elektronisk form, samt sakarkiv pa papir og i elek-
tronisk form. Med tanke pé bevaring og kassasjon
vil det, fordi disse arkivene er sa ulike bade i sitt
innhold og med hensyn til lagringsmedium, veere
ulike hensyn som ma ivaretas for de forskjellige
typene arkivmateriale.

Felles for sak- og pasientarkiver er imidlertid
den generelle oppryddingen som ma gjeres i mate-
rialet, slik som a kaste kopier og dokumenter som
inneholder samme opplysninger, samt skilleark og
annet som tar plass, men som ikke er av noen betyd-
ning for fremtidig bruk av materialet. Dette kalles i
arkivfaglig sammenheng arkivbegrensning. Der-
som arkivbegrensning ikke er foretatt som ledd i
den lopende behandlingen av materialet, skal det
gjennomferes for avlevering til arkivdepot. Utvalget
antar likevel at det ikke vil veere realistisk eller
regningssvarende 4 gjennomga pasientjournalene
dokument for dokument for & plukke ut dubletter,
kopier og annet overfledig materiale. Men for &
redusere volumet mest mulig er det viktig at arkiv-
begrensning gjennomfores si langt det lar seg inn-
passe i klargjeringen av materialet for avlevering.

Det understrekes at arkivbegrensning gjelder
uavhengig av de kriteriene som i det felgende fore-
slas for bevaring og kassasjon, jf. arkivforskriften
§§ 3-18 og 3-19.

Til tross for at utvalget foreslar omfattende
bevarings- og kassasjonsregler, anses det lite sann-
synlig at alle fremtidige spersmal om bevaring og
kassasjon av spesialisthelsetjenestens arkivmateri-
ale er lost gjennom disse forslagene. Utvalget fore-
slar derfor at det opprettes et sakkyndig rad som
kan behandle tvilstilfeller, fremme egne forslag om
bevaring og kassasjon mv. Dette forslaget presen-
teres i kapittel 10.3.

10.2 Utvalgets forslag til bevarings-
og kassasjonsregler

10.2.1 Sakarkiv

Sakarkiv omfatter arkivmateriale knyttet til virk-
somhetenes egenforvaltning og arkivmateriale
knyttet til virksomhetens fagsaker. Saker under
egenforvaltningen omhandler drift og forvaltning
av egen administrasjon, ekonomiforvaltning og
personalforvaltning. Kontakt med andre instanser
og personer, herunder korrespondanse med myn-
digheter, vare- og tjenesteleveranderer og andre
akterer innenfor og utenfor helsesektoren kan
veere lagt under bade egenforvaltning og fagsaker.
Under fagsakene ligger saker om forskning, utvik-
ling, klagesaker, undervisningsavtaler m.m. Alt
materiale i sakarkivet er materiale som kan ha
betydning for senere dokumentasjon av alle typer
aktiviteter i virksomhetene utenom selve pasient-
behandlingen.

Sakarkivene utgjor en liten del av det kartlagte
materialet i spesialisthelsetjenesten. Vel 2.000
hyllemeter sakarkiv eldre enn 25 ar og vel 12.000
hyllemeter yngre en 25 ar utgjer det sakarkiv-
materialet som ble tilbakemeldt fra virksomhetene
i kartleggingen, som er naermere omtalt i kapittel
4.3 samt i vedlegg 1. I tillegg kommer sakarkiv-
materiale som er avlevert til de forskjellige arkiv-
institusjonene i landet. Dette er oppgitt a4 veare
omlag 1.200 hyllemeter. Som det fremgar av
kapittel 4, er det mye som tyder pd at gammelt
sakarkivmateriale har gétt tapt gjennom tidene ved
at det har blitt skjedeslost behandlet, bevisst kastet
eller oppbevart pa steder der det etter hvert bare
har forsvunnet.

Av de tilbakemeldingene utvalget har fatt, tyder
mye pa at selv dagens sakarkiver er til dels uover-
siktlige og ganske uensartete. Utvalget har med
dette som utgangspunkt lagt til grunn at de eldste
delene av sakarkivene, de som er eldre enn 25 ar,
vanskelig vil la seg redusere vesentlig i volum uten
at det koster mye arbeid bade med hensyn til &
utarbeide detaljerte regler for kassasjon og med
hensyn til selve gjennomferingen av kassasjonen.
Tatt i betraktning at dette materialet er noksa
begrenset, er det derfor utvalgets oppfatning at
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kassasjon ikke vil veere regningssvarende. Utval-
get vil derfor ikke foresla kassasjonsregler for den
eldste delen av sakarkivene. Det er derimot en for-
utsetning at virksomhetene gjennomfoerer arkivbe-
grensning etter arkivforskriften § 3-19 for avleve-
ring til arkivdepot.

Nar det gjelder sakarkivmateriale yngre enn 25
ar, vil utvalget foresla at Riksarkivaren og Helse- og
omsorgsdepartementet gar inn i et neermere sam-
arbeid om utforming av bevarings- og kassasjons-
regler. Det antas at ogsa de fremtidige sakarkiv-
ene, som i stadig sterre utstrekning vil vaere i elek-
tronisk form, ber tas med i denne vurderingen

10.2.2 Pasientarkiv pa papir og film

Pasientarkivene bestar av dokumenter som produ-
seres eller mottas som ledd i helsehjelpen til den
enkelte pasient. Hoveddelen utgjeres av pasient-
journalene. Det er derfor volumet pd pasient-
journalene det er storst behov for & redusere for
avlevering til et arkivdepot.

A bevare mye mer materiale enn det man i
fremtiden vil komme til 4 benytte, vil bli sveert kost-
bart, tatt i betraktning at pasientjournalene alene
utgjer mer enn 175.000 hyllemeter. Omfattende og
nedvendig kassasjon av arkivmateriale vil nedven-
digvis medfere at helhet og mangfold gar tapt for
svaert mange sykehistorier. Dette mé regnes som
en kalkulert risiko, siden vi antar at bare deler av
materialet vil bli brukt i fremtiden. Noen sykehus
og noen sykdomsgrupper ser utvalget pa som
spesielt interessante, i den forstand at vi fra dagens
stasted antar at forskningsinteressen for dette
materialet vil vaere storre enn for gjennomsnitts-
journalen.

I kapittel 9 har utvalget dreftet ulike kriterier
for bevaring av pasientjournaler. P4 dette grunnlag
har utvalget kommet frem til at felgende journaler
ber bevares i sin helhet:

— alle journaler for pasienter som har fatt behand-
ling i henhold til registrerte landsfunksjoner

— alle journaler for pasienter med sjeldne syk-
dommer og sjeldne funksjonshemninger

— alle pasientjournaler fra ett spesialsykehus og
to lokalsykehus.

— alle journaler fra pasienter som dede for

1. januar 1950 og
— alle journaler fra noen utvalgte psykiatriske

avdelinger.

Fra journaler som ikke kommer inn under noen av
disse gruppene, foreslar utvalget at det bevares
utvalgte deler. I det felgende vil utvalgets forslag
bli gjennomgatt neermere.
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Registrerte landsfunksjoner og sjeldne sykdommer

Registrerte landsfunksjoner er heyspesialiserte
funksjoner der visse typer behandling er lagt til
enkelte sykehus i landet, og kun skal utferes ved
disse. Det er 33 slike landsfunksjoner i dag, hvorav
25 utferes ved sykehus i Oslo. Transplantasjoner
f.eks. faller inn under de heyspesialiserte lands-
funksjonene. For narmere beskrivelse vises til
spesialisthelsetjenesteloven, forskrift om godkjen-
ning av sykehus og om landsfunksjoner og nasjo-
nale medisinske kompetansesentra med tilho-
rende rundskriv I-19/2003.

Sjeldne sykdommer utgjeres av en gruppe pa
over tusen diagnoser som er definert som sakalt
sjeldne!. Blant disse sykdommene finner vi med-
fodte immunsviktsykdommer, genitale anomalier
og kortvoksthet. De fleste av disse lidelsene er
genetisk betinget.

En sjelden funksjonshemming er en medfedt
tilstand (diagnose, syndrom) som det er feerre enn
100 kjente individer av pa en million innbyggere i
landet, det vil si under 500 i Norge. Funksjonshem-
mingen er varig, og personene har sammensatte
funksjonsproblemer med behov for tverrfaglige og
tverretatlige tiltak.

For a finne frem til disse journalene ma man
henvende seg til de sykehusene der sjeldne syk-
dommer har blitt behandlet gjennom tidene, samt
til de sykehusene som er tillagt landsfunksjonene?.
Mange av de tidligere sykehusene som behandlet
sjeldne sykdommer er néd organisert under helse-
foretaket Rikshospitalet-Radiumhospitalet HF, og
disse journalene vil det derfor vaere enkelt 4 finne
frem til. Andre virksomheter i spesialisthelse-
tienesten som har journaler av typen sjeldne
sykdommer, vil etter utvalgets oppfatning selv
kunne vurdere om hele eller deler av det pasient-
journalarkivet de har, bestar av journaler som skal
bevares i sin helhet. Ved tvil vil virksomheter kunne
henvende seg til Norsk helsearkiv og fa hjelp i sin
vurdering av om journaler er av en type som skal
bevares i sin helhet eller folge de andre reglene for
bevaring og kassasjon. Slike spersmal kan ogsa
forelegges for det sakkyndige radet, jf. kapittel 10.3.

Pasientjournaler fra noen utvalgte sykehus

Utvalget mener videre at pasientdokumentasjon
fra noen fa utvalgte sykehus ber bevares i sin hel-
het. Dette vil ivareta forskningsbehov som forut-
setter bred oversikt og fullstendig dokumentasjon,

1 Diagnosene finnes pa www.rarediseases.org/search/

rdblist.html.
2 Jf. Rundskriv I-19/2003
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enten det dreier seg om medisinsk og helsefaglig
forskning eller samfunnsforskning og humaniora.
Dette kan veere sykehus som behandler en szer-
skilt sykdomsgruppe, eller sykehus av seerskilt
lokalhistorisk eller annen spesiell interesse.

Som eksempel pa sykehus som behandler en
seerskilt sykdomsgruppe fremstar Radiumhospi-
talet som spesielt. Radiumhospitalet har i mange
tiar veert landsledende innen kreftbehandling og
har fortsatt en meget stor kreftavdeling i norsk og
nordeuropeisk malestokk. Kreftavdelinger ved
andre sykehus i Norge ble forst opprettet fra sent
pa 1970-tallet. Som for landsfunksjonene har det
alltid veert stor forskerinteresse ved Radiumhospi-
talet, bade pé pasientopplysninger av eldre og av
yngre dato. Dette gjelder bade de store kreftgrup-
pene, f. eks. brystkreft, og de mer sjeldne formene,
for eksempel visse gynekologiske Kkrefttyper.
Kreftbehandling er ofte en omfattende og inn-
gripende behandling. Det innebaerer at den setter
spor som hos en del pasienter kan observeres lang
tid etter at pasientene har blitt friske. Kunnskapen
om dette er viktig av hensyn til utviklingen av nye
behandlingsprogrammer for fremtiden. Dessuten
vil bevaring av pasientjournalene fra Radiumhospi-
talet i sin helhet sammen med data fra Kreft-
registeret og andre kvalitetsregistre kunne si mye
om utviklingen av tenkningen rundt kreft over tid.

Longyearbyen sykehus skiller seg fra alle
andre sykehus i Norge ved sin beliggenhet og at
det ikke er beregnet pa innleggelser over lengre
tid. I utgangspunktet er det et beredskapssykehus,
og det yter bade spesialist- og allmennhelse-
tjenester til personer som oppholder seg pa
Spitsbergen og ankommer sykehuset for & motta
helsehjelp. Dette gjelder ogsa for fiskere der dette
er aktuelt. Samfunnet p& Svalbard er helt
seregent, og utvalget foreslar & bevare alt arkiv-
materialet fra sykehuset, slik at materialet kan
bidra til & belyse dette helt spesielle samfunnet.

Utvalget gar ogsé inn for & bevare alle pasient-
journalene fra et lokalsykehus som er knyttet til
fremveksten og utviklingen av ett av vare industri-
samfunn. Det er flere slike lokalsykehus som
kunne veert valgt. Utvalget vil foresld Odda syke-
hus, som er et sykehus som inneholder de vanlig-
ste virksomhetene ved lokalsykehus. Odda eridag
en del av Helse Fonna HF. I Helse Vests oversikt
over spesialisthelsetjenesten i regionen er Odda
beskrevet slik:

«0dda sjukehus er eit somatisk sjukehusiindus-
tristaden Odda inst i Serfijorden, regionssen-
trum i Indre-Hardanger. Sjukehuset dekker
kommunane Odda, Ullensvang, Eidfjord og
Jondal, eit omrade som har 14.000 innbyggjarar.
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Sjukehuset har tilbod innan kirurgi, orto-
pedi, fode og indremedisin, med godt utbygde
poliklinikkar og i tillegg ambulerande poliklinisk
spesialisthelseteneste. Det er generelt korte
ventetider for all behandling ved sjukehuset.

Det psykiatriske tilbodet er samansett av
poliklinikk og dagavdeling som ligg neer sjuke-
huset, samt degnavdeling pd Jonatunet som
ligg i Jondal kommune.

Sjukehuset dekker primaert pasientar fra
lokalomréadet sine behov for akutt og elektiv
behandling. I tillegg tek sjukehuset imot pasien-
tar frd andre stader, spesielt Bergens-omradet.»

Etter utvalgets vurdering kan Odda std som et
representativt eksempel pad hva et sykehus i et
mindre bysamfunn i dag dekker.

Pasientjournaler fra for 1950

Arkivforskriften § 3-20 stiller krav om at materiale
eldre enn 1950 skal bevares i sin helhet etter arkiv-
begrensning. Dette innebzerer at man enten ma
bevare alle pasientjournaler opprettet for 1950,
eller at man fra slike journaler ma plukke ut for
bevaring alle dokumenter som er fra for 1950.

Utvalget finner begge disse lesningene lite hen-
siktsmessige. Det 4 plukke ut alle dokumenter som
er eldre enn en bestemt dato, er altfor ressurs-
krevende 4 gjennomfere. Dessuten kan det
odelegge en del sammenhenger som er viktig a
bevare.

Dersom man skal bevare alle pasientjournaler
opprettet for 1950, vil det si at personer fodt s& sent
som i 1949, og som av en eller annen grunn fikk
opprettet en journal pa dette tidspunktet (det opp-
rettes ikke journaler i forbindelse med normal fad-
sel), vil ha en aktiv journal frem til sin ded som i
mange tilfeller vil kunne vaere naermere 2040. Med
et slikt kriterium for bevaring ville sveert mange
pasientjournaler méatte bevares i sin helhet i mange
ar fremover, helt til alle som fikk opprettet sin
pasientjournal for 1950 er dede. Utvalget har kom-
met til at dette vil utgjore et s stort volum at en slik
losning ikke kan anbefales, dette til tross for at
mange av disse pasientjournalene vil bli skannet
etter hvert som pasientene kommer inn til ny
behandling, og pa den maten vil ga over til 4 bli
elektroniske journaler.

Utvalget antar at intensjonen med bestemmel-
sen i arkivforskriften er & sikre at det eldste arkiv-
materialet blir bevart. Etter utvalgets vurdering
blir denne intensjonen tilstrekkelig ivaretatt ved a
bevare i sin helhet alle pasientjournaler som ble
avsluttet for 1950. Utvalget gér derfor inn for at det
gjores unntak fra bestemmelsen i arkivforskriften
§ 3-20, slik at man bevarer alle journaler for
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pasienter som er dede for 1950, eller der det ikke
er fort noe inn i journalen etter 1950.

Pasientjournaler fra psykiatriske sykehus og

avdelinger

Utvalget har dreftet journaler fra psykisk helse-

vern sarskilt. En grunn til dette er at slike journa-

ler kan inneholde opplysninger om behandling
som i et historisk perspektiv blir vurdert anner-

ledes. Eksempler pa dette er saker der pasienter i

etterhdnd har ment seg utsatt for overgrep,

jf. lobotomerte og sterilisering av tatere. Det er
sveert viktig at slik dokumentasjon ivaretas.

Det ville likevel fore for langt dersom man
skulle legge slike mulige dokumentasjonsbehov til
grunn for vurderingen av alle journalene til det
store antall pasienter som i dag seker behandling
for psykiske lidelser. Utvalget mener derfor at man
for psykiatriske journaler ma bygge pa det samme
utgangspunkt som for journaler ved de somatiske
institusjonene. Dette innebaerer at man tar ut og
bevarer alt som har sarlig interesse, men at man
ikke kan bevare alt om alle pa ubestemt tid.

I diskusjonen om hvilke pasientgrupper og
behandlingsformer det er storst behov for 4 bevare
fullstendig dokumentasjon om, er det naturlig a ta
utgangspunkt i de omradene der vi i dag kan anta
at det vil kunne oppsta mest diskusjon om en del ar.
Det er sarlig aktuelt & tenke pa saker knyttet til
tvangsbehandling og til rettspsykiatriske vurderin-
ger, likesd der det er nye problemstillinger i dag
hvor vi kan forvente at kunnskapsfronten vil endre
seg relativt mye.

Ut fra dette foresléar utvalget bevart i sin helhet:
— all vedtaksdokumentasjon der vedtak er fattet i

medhold av psykisk helsevernloven eller

tidligere lovgivning,

— pasientjournalene fra de regionale sikkerhets-
avdelingene pa Breset i1 Ser-Trendelag,
Dikemark i Akershus og Sandviken sykehus i
Hordaland samt nasjonale kompetansesentra
0og

— pasientjournaler fra en virksomhet som mot-
tar mange pasienter fra storby og innvandrer-
miljeer fordi dette kan gi grunnlag for en frem-
tidig forskningsbasert forstaelse av samfunns-
forholdene i dag for disse gruppene. Utvalget
har her spesielt merket seg psykiatriske
avdelinger ved Ulleval sykehus. Dette inklu-
derer ogsa barne- og ungdomspsykiatri, og
her er virksomheten ved det tidligere Sogn
senter for barne- og ungdomspsykiatri av saer-
lig interesse da virksomheten dekker et bredt
spekter.
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Hva som skal bevares av psykiatriske journaler fra
et mindre sted, vil etter utvalgets vurdering best
kunne skje ved at det kombineres med den
virksomheten der man ogsa bevarer de somatiske
journalene, for pd denne maten a fa et helhetlig
bilde. Det vises her til beskrivelsen av Odda
sykehus.

Naér det gjelder bevaring av pasientjournaler fra
psykiatriske virksomheter, vil det sakkyndige
radet ogsa her kunne trekkes inn i tvilstilfeller.

Bevaring av deler av journaler

For alle de pasientjournalene som ikke faller inn
under noen av de ovennevnte Kriteriene for beva-
ring, har utvalget pd grunnlag av dreftingen i
kapittel 9 konkludert med at bevaring av deler av
journaler er & foretrekke fremfor et statistisk
utvalg.

Som det fremgér i kapittel 4.2.2.1 om pasient-
journalen, er vanligvis journaler organisert etter
emner, si som legejournal, epikrise, prevesvar, og
de fleste har nok i nyere tid fulgt anbefalingen fra
Statens helsetilsyn (Utredningsserie 3/94), den
sakalte Norges-journalen og organisert journalen
etter denne. Ogsa eldre journaler som er noe
annerledes organisert, vil i stor grad vere
organisert emnevis, og til dels kan dette ogsa veere
sammenfallende med Norgesjournalen. Ut fra
pasientjournalens organisering kan man velge &
bevare enkelte deler av den for bevaring.

Utvalget har vurdert det slik at for & realisere
forslaget, er det nedvendig at de deler som inne-
holder den vesentligste informasjonen og som er
lette & plukke ut i en kassasjonsprosedyre, skal
bevares. Legejournalen (som finnes i Norges-
journalens gruppe B), er etter utvalgets vurdering
viktig informasjon for fremtidens bruk av journa-
len. Den inneholder sentral informasjon om
pasientens sykehistorie og Kliniske tilstand samt
vurderinger som er gjort underveis i forbindelse
med observasjon og behandling. Utvalget foreslar
derfor at legejournalen bevares i sin helhet.

Epikrisene (som finnes i gruppe A) inneholder
et konsentrat av opplysninger fra oppholdet og
behandlingen ved eget og andre sykehus. I epikri-
sen finnes diagnoser med koder, et konsentrat av
provesvar, en totalvurdering og videre behand-
lingsplan. Her finnes altsd summariske opplysnin-
ger fra andre dokumenter i journalen som utvalget
foreslar & kassere, jf. nedenfor. Ved 4 bevare epikri-
sene oppnir man altsd 4 kombinere bevaring av
sentrale opplysninger med en drastisk reduksjon
av volumet. Kontaktoversikten (som ogséa finnes i
gruppe A) ber bevares av logistiske grunner.
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Henvisninger og annen korrespondanse (som
finnes i gruppe I) er etter utvalgets vurdering seerlig
interessant for samfunnsforskerne. Det vil imidler-
tid veere tidkrevende & plukke ut spredt dokumenta-
sjon av denne type fra pasientjournalen. Vi vet ogsa
at der det er opprettet tilleggsjournal, vil eldre kor-
respondanse vere flyttet dit. Utvalget foreslar der-
for at korrespondansen bevares i den utstrekning
den ligger samlet og derfor er rask a plukke ut. Hen-
visninger og annen korrespondanse ut over dette
foreslas kassert. Utvalget antar for ovrig at de viktig-
ste delene av den informasjon som finnes i dette
materialet, dekkes av legejournalen og epikrisene.

Histologiske og cytologiske prevesvar (som
fins i gruppe C) inneholder patologens vurdering
av vevsprover, og ofte ogsa den kliniske problem-
stillingen ved prevetaking. Disse dokumentene er
seerlig interessante for relasjonen til biobanker.
Her finnes opplysninger om hvilket laboratorium
en vevsprove er sendt til, og hvilket lopenummer
den har der. Her finnes histopatologisk diagnose i
noyaktig tekst og i kodet form. Her kan man ogsa
lese seg til hvilken av pasientens kanskje mange
vevsprover som er interessant for det aktuelle
forskningsprosjektet. Disse opplysningene finnes
ikke i legejournalen eller epikrisen. Dersom
utgangspunktet for et prosjekt er en pasientpopula-
sjon og ikke en biobank, vil bevaring av disse
remissene vare av stor betydning for & kunne
finne frem til egnet biobankmateriale. Remissene
er som regel lett gjenkjennelige fra annen doku-
mentasjon. Patologiske remisser er blant den
dokumentasjonen som uansett alder alltid skal til
hovedjournalen ved en eventuell deling av pasient-
journalen, jf. kapittel 4. Dette sier noe om hvor
viktige man anser at histologiske og cytologiske
prevesvar ef.

Ett av medlemmene i utvalget (Anne-Birgitte
Jacobsen) gar derfor inn for & bevare histologiske
og cytologiske provesvar, heller enn henvisninger
og annen Kkorrespondanse. Volumreduksjonen
ansees 4 veere den samme eller storre.

Utvalgets flertall papeker imidlertid at histo-
patologiske remisser inngar i den kanskje mest
volumingse gruppen i pasientjournalen, «Preve-
svar - vev og vesker». A bevare denne gruppen i sin
helhet vil gke volumet av restjournalen (det som
gjenstar etter kassasjon) med opp mot 50 prosent,
noe som vil medfere vesentlige merkostnader for
Norsk helsearkiv. A kassere alt bortsett fra histo-
patologiske remisser i denne delen av journalen vil
medfere betydelig merarbeid for foretakene for
avlevering. Utvalgets flertall mener derfor det ikke
vil veere regningssvarende & bevare alle histo-
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patologiske remisser. Det ber vere tilstrekkelig at
disse bevares for de pasienter hvis papirjournaler
skal avleveres i sin helhet. I tillegg foreslds alle
skannede histopatologiske remisser bevart,
jf. kap. 10.2.3.

Kurver, medikasjon, observasjoner mv. (som
finnes i gruppe F) er ogsd en viktig del av
journalen. Mye av den informasjonen som fremgar
her, vil imidlertid veere resymert i epikrisen.
Denne delen kan ogsa vaere svaert volumings i en
del journaler. Behovet for volumreduksjon gjer
derfor at utvalget foreslar at denne delen kasseres,
til tross for at det ogsa er gode argumenter for
bevaring.

Spesialundersekelser av organer (gruppe D)
og bildediagnostikk (gruppe E) gir mye detaljinfor-
masjon. Essensen i denne informasjonen er imid-
lertid resymert i epikrisen, og utvalget foreslar at
disse delene av journalen kasseres. Sykepleiedo-
kumentasjon (gruppe G) samt gamle cardex-kort
og rapporter fra annet fagpersonell (gruppe H)
foreslas ogsa kassert for & oppna nedvendig volum-
reduksjon.

Attester, meldinger og samtykker (som finnes i
gruppe J) foreslds ogsa kassert. Man kan tenke
seg at samtykkene kan bli interessante for sam-
funnsforskere etter en tid. Dette tenkes ivaretatt
ved at man kan bevare disse i skannet materiale, se
nedenfor.

Tilleggsjournalen, der man har slike, kan opp-
bevares i virksomheten like lenge som hovedjour-
nalen. Utvalget foreslar imidlertid at hele tilleggs-
journalen blir kassert i forbindelse med at man
ogsa gjennomferer arkivbegrensning og foretar
kassasjon av utskilt materiale fra hovedjournalen
for avlevering.

Pasientjournaler som er mikrofilmet, foreslas
bevart dersom de ikke ogsé er skannet.

Det er hensynet til 4 bevare et betydelig
forskningsmateriale som er begrunnelsen for
utvalgets forslag. Det kan hevdes at det er gode
grunner for & utvide den listen som er foreslatt,
men dette kan medfere at storre mengder ma over-
fores til arkivdepot. En like sterk begrunnelse for &
begrense arkivmateriale framstar ikke i de tilfeller
journalen er skannet. Her kan det folgelig veere
mulig & utvide listen f. eks. ved at opplysninger
som ligger i andre deler, ikke minst i gruppe C og
J, henholdsvis histologiske og cytologiske prove-
svar og pasientsamtykker. Det er det enkelte helse-
foretaket som i siste instans ma utforme detaljerte
instrukser for bevaring og kassasjon pa grunnlag
av de reglene som er vedtatt.
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10.2.3 Elektronisk pasientarkiv

Kassasjonsreglene for det elektroniske materialet
bor etter utvalgets mening veere forskjellig fra
reglene for det papirbaserte materialet. Det er to
hovedarsaker til dette.

For det forste vil strukturert elektronisk infor-
masjon i et depot kunne nyttiggjores pa en helt
annen og mer effektiv mate enn informasjon som
kun finnes pa papir eller som skannede dokumen-
ter. Slik informasjon krever ogsd sveert liten
lagringsplass slik at bevaringskostnadene blir lave.
Dersom det legges til rette for det, vil Norsk helse-
arkiv enkelt kunne finne frem til de pasientene som
oppfyller kriteriene til et bestemt prosjekt eller en
forsker. Deretter kan de opplysningene forskeren
har behov for trekkes ut og sammenstilles pa en
hensiktsmessig mate, uavhengig av hvem
arkivskaperen var. A gjere tilsvarende dersom
materialet kun foreligger pa papir vil veere sa
ressurskrevende at det sjelden vil kunne gjennom-
fores.

For det andre utgjer de enorme informasjons-
mengdene fra avansert bildediagnostisk utstyr,
heyoppleselig video mv. samt skanning av papir-
journaler den storste volummessige utfordringen i
den elektroniske delen av pasientarkivet, noe kas-
sasjonsreglene ma ta spesielt hensyn til. Utvalget
foreslar folgende bevarings- og kassasjonsregler
for elektronisk arkiv:

Originalt elektronisk fort

For det elektroniske materialet som er originalt
elektronisk fort, foreslar utvalget at all kodet infor-
masjon, alle malte verdier og alle tekstnotater
bevares for alle pasienter.

Skannet elektronisk materiale

En god del pasientjournaler blir skannet av virk-
somhetene ndr tidligere pasienter kommer inn til
ny behandling. Ved slik skanning skjer det i dag en
utskilling av mindre relevant materiale som ikke
skannes. Dette materialet far status som tilleggs-
journal. Slikt materiale vil det trolig veere forsvarlig
a kassere etter et gitt antall ar, og utvalget foreslar
at tilleggsjournalen kasseres pad samme tidspunkt
som den skannede delen av journalen avleveres til
arkivdepot.

Nar det gjelder de dokumentene som er skan-
net, foreslar utvalget at reglene for bevaring av
dette materialet 1 utgangspunktet ber vere de
samme som for journaler pa papir. Begrunnelsen
for dette er primeert at skannet materiale lagres
som bilder, som i likhet med papirjournalen er ueg-
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net for maskinell behandling, og kassasjonsre-
glene ber derfor veere mest mulig sammenfal-
lende. Fordi det ved kassasjon vil veere enklere a
skille mellom de enkelte dokumenttyper i en skan-
net journal enn i en papirjournal, foreslar utvalget
et unntak for histologiske og cytologiske prevesvar
som er skannet. Disse foreslas derfor bevart med
den begrunnelse som er angitt i kapittel 10.2.2.

For papirmateriale som har blitt skannet og
knyttet til virksomhetens EPJ-system, bor det etter
utvalgets vurdering fastsettes en bestemmelse om
at papirmaterialet skal Kkasseres etter at
skanningen er gjennomfert. I dag kan ikke slik
kassering foretas uten serskilt samtykke fra
Riksarkivaren.

Elektroniske bilder m.m.

Utvalget foreslér at elektronisk informasjon i form
av bilder, video, lyd etc. skal kasseres dersom mate-
rialet ikke inngér i en journal som etter de saerskilte
reglene som er foreslatt ovenfor, skal bevares i sin
helhet. Alle funn samt konklusjoner fra denne typen
materiale skal veere dokumentert i journalen, slik at
originalbilder mv. antas 4 veere av liten interesse ti ar
etter pasientens ded. Dessuten krever denne typen
materiale enorm lagringsplass, hvilket ogsa er et
argument for at dette materialet skal kasseres.

10.2.4 Pasientarkiver fra privatpraktiserende

spesialister

Det er totalt ca. 1450 som driver privat spesialist-

praksis med avtale med regionale helseforetak.

Tallet inkluderer ogsa privatpraktiserende psyko-

logspesialister. Disse private virksomhetene er

gjerne enkeltforetak. Mange har en lav stillings-
prosent. Utvalget har ikke tilsvarende oversikt
over spesialister uten avtale, men dette omfanget
er ikke spesielt stort. De prinsipper som utvalget
droefter her, kan imidlertid ogsa anvendes pé arkiv-
materialet fra disse spesialistene. Utvalgets kart-
legging tok utgangspunkt i de som hadde en hey
stillingsprosent, minst 75 prosent, og det er kjent
at mange har en stillingsprosent ned i 20 prosent.

Ut fra dette anslar utvalget at spesialistene har

rundt 5000 hyllemeter pasientarkiv.

De journalene som feres, vil i hovedsak ha
interesse for:

— Pasienten selv med de tilherende problem-
stillinger som kan oppsta etter pasientens ded,
rettssaker mv. som knytter seg til den behand-
lingen som er utfort. Dette kan dekkes av en 10-
arsregel pad samme mate som for helse-
institusjoner.
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— Den praktiserende spesialisten selv for & kvali-
tetssikre sitt arbeid. Han/hun ma kunne gjen-
nomga sine journaler og vurdere sin egen prak-
sis. Dette er en vanlig kvalitetssikring som er
en del av en god praksis. Dette oppherer nar
legen avslutter sin virksomhet. En oppbevaring
10 ar etter mors vil dekke de aller fleste formal.

Det er stort sett enklere lidelser som behandles
ved en slik spesialistpraksis enn i et sykehus, men
mange vil ha tilnzermet det samme pasientgrunn-
lag som i en spesialistpoliklinikk. For framtidig
forskning pa slike lidelser, vil derfor sykehus-
arkivene inneholde informasjon som vil dekke de
fleste spersmalsstillinger. Utvalget har derfor ikke
sett god nok begrunnelse for at privatpraktise-
rende spesialister skal bruke tid pa & matte gjen-
nomfere en formell avleveringsprosess som bl.a.
innebarer & skulle rydde og kassere materiale i
gamle journaler for de sendes Norsk helsearkiv.
Det er ogsa tvilsomt om materialet er organisert
slik at de kassasjonsreglene som er foreslatt oven-
for, vil kunne anvendes. Kostnadene knyttet til
handtering av dette blir derfor ikke uvesentlige.

Det argumentet som taler for bevaring, er at
journalmaterialet fra en bestemt arbeidsform, privat
spesialistpraksis, kan veere av interesse for visse
typer samfunnsforskning. Utvalget har imidlertid
ikke funnet dette argumentet tungt nok til 4 ga inn
for bevaring av slikt materiale. Hvis derimot en
spesialist, uansett begrunnelse, ensker at hans/
hennes journaler skal bevares fordi de for eksempel
representerer en helt spesiell behandlingsform, kan
dette tas opp med det sakkyndige radet. Kostnadene
ved & tilrettelegge for slik bevaring dekkes inn av
praksisen. Det sakkyndige radet ma ogsa pa eget
initiativ kunne ta opp spersmal om bevaring av slike
journaler nar spesielle forhold tilsier det.

Av hensyn til personvernet er det sveert viktig
at kassasjon av de personopplysningene journalen
inneholder, utferes pa en betryggende mate. Utval-
get foreslar derfor at kassasjon skal derfor utferes
ved Norsk helsearkiv, som en hovedregel 10 ar
etter pasientens ded. Utgiftene til dette dekkes av
den private spesialistpraksisen. Hvis en praksis
oppherer, og journalene ikke overfores til en
annen behandler, skal hele pasientarkivet etter
utvalgets forslag leveres til Norsk helsearkiv for
boets kostnad, jf. kapittel 12.2.3. Her vil samtlige
journaler oppbevares i 10 ar inntil de kasseres.

10.2.5 Oppsummering av utvalgets forslag

Utvalget foreslar at folgende pasientjournaler
bevares i sin helhet:
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— alle journaler for pasienter som har fatt behand-
ling i henhold til registrerte landsfunksjoner

— alle journaler for pasienter med sjeldne syk-
dommer og sjeldne funksjonshemninger

— alle pasientjournaler fra Radiumhospitalet,
Longyearbyen sykehus og Odda sykehus

— alle journaler for pasienter som dede for
1. januar 1950

— alle journaler fra folgende psykiatriske avdelin-
ger: sikkerhetsavdelingene pa Broset, Dike-
mark og Sandviken sykehus, de psykiatriske
avdelingene ved Ulleval sykehus og de nasjona-
le kompetansesentra.

I tillegg foreslas bevart all vedtaksdokumentasjon
der vedtak er fattet i medhold av psykisk helse-
vernloven eller tilsvarende tidligere lovgivning.

For de resterende pasientjournaler fra offent-
lige og private virksomheter, unntatt journaler fra
privatpraktiserende spesialister, foreslar utvalget
at folgende deler bevares for ettertiden:

— fra papirjournaler: flertallet (syv medlemmer)
foreslar bevart alle legejournaler og epikriser
samt korrespondanse som ligger samlet;
mindretallet (Jacobsen) foreslar bevart alle lege-
journaler, sammenfatninger inkludert epikrise-
ne, samt histologiske og cytologiske prevesvar,

— fra skannet materiale: som for papirjournaler,
og i tillegg histologiske og cytologiske prove-
svar nar disse kan identifiseres som egen doku-
mentgruppe.

— fra journaler som er originalt elektronisk fort:
all kodet informasjon, alle malte verdier og alle
tekstnotater.

De journaler eller deler av journaler som ikke skal
bevares for ettertiden etter forslaget ovenfor, fore-
slds oppbevart i 10 ar etter pasientens ded, med
mindre annet regelverk krever lenger bevaring.
Nar bevaringstiden i henhold til regelverket er
utlept, skal materialet kasseres.

10.3 Sakkyndig rad

Utvalget foreslar at det opprettes et sakkyndig rad
som kan uttale seg i spersmal om bevaring og kas-
sasjon av pasientjournaler. Radet ber kunne
behandle spersmal som det fir seg forelagt, eller
som radet selv finner grunn til 4 behandle. Utvalget
vil spesielt nevne at radet ber vurdere bevaring og
kassasjon av elektronisk billedmateriale.

Utvalget foreslar at ridet skal besté av én repre-
sentant fra hvert av de 5 regionale helseforetakene
samt én eller to representanter fra samfunnsfaglig
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forskning. I tillegg ber radet ha mulighet for & arkiv som forestar sekretariatsfunksjonen, jf. ogsa
trekke inn annen kompetanse dersom det anses kapittel 15.4.

nedvendig. Radet foreslas knyttet til Norsk helse- Det foreslds at radet avgir innstilling til Riks-
arkivaren som fatter vedtak.






Del V
Utvalgets forslag til depotordning
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Kapittel 11
Etablering av en depotordning for helsearkiv

11.1 Drefting av ulike modeller

I kapittel 7 har utvalget redegjort for dagens depot-
ordninger for offentlige arkiver og konstatert at
disse ikke har veert dimensjonert for & ivareta de
behov som knytter seg til spesialisthelsetjenestens
arkivmateriale. Blant annet som folge av dette har
det etablert seg ulik praksis for avlevering til depot
i forskjellige deler av spesialisthelsetjenesten. Ulik
praksis skyldes ogsa varierende og ofte mangel-
fulle rutiner hos virksomhetene selv, samt til dels
uklare og skiftende ansvarsforhold pa mottaks-
siden. Det er derfor behov béade for en kapasitets-
messig utbygging av depotfunksjonene og en
klargjering av forpliktelser og ansvar dersom
spesialisthelsetjenesten skal fi en reelt fungerende
depotordning for sine arkiver.

Utvalget har dessuten lagt til grunn at en depot-
ordning for spesialisthelsetjenesten ber ha spesia-
lisert kompetanse pa det som er den desidert
sterste andelen av virksomhetenes arkivmateriale,
nemlig pasientjournalene. Dette taler for at det ber
veere en felles, nasjonal depotordning, uavhengig
av de skillelinjer mellom forvaltningsnivaer som er
bygget inn i dagens depotordninger for den offent-
lige forvaltning.

Utvalget har ogsa foretatt en begrenset studie
av depotordninger for sykehusarkiver i vire nabo-
land, og denne er beskrevet i kapittel 8. Det frem-
géar av denne studien at sykehusene i de andre
nordiske land (her begrenset til Danmark,
Sverige og Finland) fortsatt i hovedsak er
kommunale eller fylkeskommunale (knyttet til
amt /landsting), og at ingen av disse landene har
opprettet egne depotordninger for sykehus-
arkivene. I Danmark er organisasjonen under
endring, og det vil fra 2007 bli opprettet et eget
regionalt nivd som driver helsetjenesten. Syke-
husene folger de avleveringsregler som gjelder
for andre kommunale og fylkeskommunale
virksomheter, og de avleverer derfor som
hovedregel til kommunale og fylkeskommunale
arkivdepoter. Statlige arkivdepoter kan imidlertid
ogsa ta imot sykehusarkiver og andre kommunale
eller fylkeskommunale arkiver nar dette er enske-
lig. I s& fall kreves en avgift ved avlevering

(Danmark) eller en érlig avgift for oppbevaring og
brukertjenester (Sverige).

Pi grunnlag av gjennomgéelsen i tidligere
kapitler vil utvalget i det felgende drefte hvilke
modeller og varianter av disse som kan vere
realistiske for utformingen av en depotordning for
spesialisthelsetjenesten i Norge, og hvilke
argumenter som kan fremferes for og mot de ulike
losninger. Dette danner grunnlaget for utvalgets
forslag til hovedmodell for en depotordning.

11.1.1 Viderefgring av dagens praksis

Et forste spersmaél vil veere om man kan og ber
bygge videre pa den ordningen man i praksis har i
dag.

Dagens praksis er at det aller meste av spesia-
listhelsetjenestens arkivmateriale er oppbevart
hos virksomhetene selv, og at det vil forbli der fordi
det ikke finnes arkivdepoter med tilstrekkelig
kapasitet til 4 ta seg av eldre materiale i tilstrekke-
lig stort omfang. En viss mengde har blitt avlevert
til eksisterende arkivdepoter etter neermere avtale.
Men dette har skjedd noksa usystematisk og i
mange tilfeller uten noen Kklar forankring i regel-
verket. Avleveringsplikten er nd avklart i forbind-
else med statens overtakelse av sykehusene, og
etter dette er det nd staten som har depotansvaret
for helseforetakenes arkiver.

Etter arkivloven ligger det statlige depot-
ansvaret samlet i Arkivverket. Men Arkivverket er
verken i dag eller i foreliggende utbyggingsplaner!
dimensjonert for 4 handtere disse arkivene, og det
vil derfor kreves en betydelig utbygging for at
denne ordningen skal veere reell. Dessuten er
fristene for avlevering fra helseforetakene ikke
tilpasset de behov som knytter seg til pasient-
arkiver. Og for private virksomheter finnes ingen
regler for avlevering.

Situasjonen er i flere henseender lite tilfreds-
stillende. Virksomhetene mé selv ta vare pa
gammelt materiale som de ikke lenger har behov
for i sin pasientbehandling, og det er lett 4 forestille
seg at dette ikke blir en heyt prioritert oppgave.

1 Kulturmeldingen, St. meld. nr. 48 (2002-2003), side 167 ff.
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Lokalene for oppbevaring er ofte ikke tilfreds-
stillende, og de oppfyller dermed heller ikke regel-
verkets krav. Pa sikt vil dette kunne medfere at
verdifull dokumentasjon blir edelagt. Dertil kom-
mer at arkiver som oppbevares i en virksomhet, er
vanskelig tilgjengelige for andre enn virksom-
hetens eget personale. Viktig forskningsmateriale
og annen samfunnsdokumentasjon vil derfor i
praksis ofte veaere utilgjengelig for eksterne
forskere og andre autoriserte brukere.

Heller ikke skonomisk er det grunn til & anta at
dagens ordning er fordelaktig. Utvalget har ikke
hatt mulighet til & kartlegge kostnadene ved
dagens oppbevaring og behandling av eldre arkiv-
materiale. Men generelt regnes det med at et arkiv-
depot vil ha bedre forutsetninger for & etablere
kostnadseffektive lesninger for forskriftsmessig
oppbevaring og behandling av arkiver som har gétt
ut av administrativ bruk, enn den enkelte virksom-
het.

Utvalget legger til grunn at eldre arkivmateri-
ale fra spesialisthelsetjenesten skal behandles i
henhold til gjeldende regelverk bade nar det gjel-
der oppbevaring og tilgjengelighet. Skal spesialist-
helsetjenesten oppfylle dette kravet, ma det skje en
betydelig opprustning bade av lokaler og betje-
ning. Utvalget antar at det ikke vil veere regnings-
svarende 4 gjennomfore en slik opprustning i den
enkelte virksomhet, men at det i stedet ber legges
opp til en systematisk avlevering av eldre materiale
til arkivdepot, slik dagens regelverk ogsé forutset-
ter.

Utvalget anser det derfor ikke som en aktuell
losning a viderefore dagens ordning, som i praksis
betyr at virksomhetene selv ma ta vare pa eldre
arkivmateriale.

11.1.2 Videre utbygging av eksisterende
depotordning

Et annet alternativ er & bygge ut den eksisterende

statlige depotordningen i Arkivverket, slik at dette

reelt sett kan bli en depotordning ogsa for

spesialisthelsetjenesten.

Arkivverket bestéir som tidligere nevnt av Riks-
arkivet og atte statsarkiver spredt rundt om i lan-
det. Riksarkivet er arkivdepot for den sentrale
statsforvaltning, statsarkivene for den regionale og
lokale statsforvaltning. Arkivverket er en statlig
etat under ledelse av Riksarkivaren, og virksom-
hetene i1 Arkivverket utgjer dermed et nasjonalt
nettverk for oppbevaring og behandling av eldre
statlig arkivmateriale.

En utbygging av eksisterende ordninger vil
dermed innebzere at man bygger ut de regionale
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statlige arkivdepotene, statsarkivene, med tilstrek-
kelig kapasitet til 4 ta imot og betjene det eldre
arkivmaterialet innenfor de enkelte regioner. Det
er ett eller to statsarkiver i hver helseregion, og for-
holdene ligger derfor godt til rette for 4 etablere en
slik ordning uten endringer i statsarkivenes
geografiske virkeomréade. Ordningen vil veere i
trdd med gjeldende regelverk for helseforetakene,
og dette vil eventuelt kunne suppleres med en
avleveringsordning ogsé for private virksomheter i
spesialisthelsetjenesten.

En fordel med & bygge ut statsarkivene for 4 ta
imot helsearkiver, vil veere at man her kan basere
seg pa eksisterende institusjoner med lang
erfaring og solid kompetanse innen forvaltning av
eldre arkivmateriale. Det nasjonale nettverket som
statsarkivene inngar i, kan ogsa bidra til en helhet-
lig losning. Dette nettverket er ikke minst av betyd-
ning for oppbygging av kompetanse pa elektronisk
arkivmateriale, og for utvikling av nedvendige
tjenester knyttet til slikt materiale. I arbeidet med
elektroniske arkiver er Riksarkivet et ledende
fagmilje, og statsarkivene deltar i fellesprosjekter
og andre samarbeidstiltak hvor oppbygging av
kompetanse og utvikling av et felles tjenestetilbud
star sentralt.

Statsarkivene har imidlertid ikke spesial-
kompetanse pa behandling av pasientarkiver. For
papirbasert materiale er dette neppe seerlig proble-
matisk. Det vil ikke koste store anstrengelser for et
etablert arkivmilje som det man har i stats-
arkivene, & skaffe seg nedvendig kunnskap for &
kunne forvalte pasientjournaler og annen pasient-
relatert dokumentasjon pa papir. Elektronisk
materiale derimot, som ventelig om en del ar vil
utgjere den dominerende mengden pasientarkiver,
skaper storre utfordringer. Det vil utvilsomt kreves
spesialkompetanse pa heyt nivad dersom man for
ettertiden skal kunne bevare dokumentasjon fra
den store floraen av elektroniske systemer som er
eller blir tatt i bruk i spesialisthelsetjenesten. For
at det elektroniske materialet skal kunne bevares
og gjores tilgjengelig for forskere mv. pid en
hensiktsmessig maéte, vil en blant annet métte for-
holde seg til store mengder standarder, kode- og
klassifikasjonssystemer etc. Slik spesialisert
kompetanse ma4 i alle tilfeller bygges opp fra grun-
nen av. Men det er trolig mest rasjonelt at den
samles ett sted, og den kan med fordel etableres i
samspill med miljger som arbeider med elek-
troniske systemer i eller i tilknytning til virksomhe-
ter i spesialisthelsetjenesten.

Utvalget er av den oppfatning at en spredning
pé atte statsarkiver ikke vil veere en optimal lesning
for den fremtidige bevaring av spesialisthelse-
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tjenestens pasientarkiver. Det antas at denne funk-
sjonen bedre kan ivaretas gjennom en sentralt
styrt lesning, hvor ansvar, spesialkompetanse og
koordinering av oppgaver er samlet ett sted. Dette
er imidlertid ikke til hinder for at oppbevaring og
driftsoppgaver sa vel som utviklingsoppgaver kan
desentraliseres og eventuelt Kjopes av andre
instanser. For papirmateriale spiller geografiske
avstander en viss rolle, og det kan vaere fordelaktig
at arkivdepotene plasseres i samme region som de
avleverende virksomheter. For arkivmateriale i
elektronisk form derimot har den geografiske
plassering liten eller ingen betydning verken for
avlevering eller brukertjenester.

Utvalget legger ogsa til grunn at en depot-
ordning for spesialisthelsetjenesten ma vere
uavhengig av virksomhetenes forvaltnings-
messige tilknytning. Den depotordningen som
etableres, ma kunne bestd selv om det skjer
endringer i eierskapet til virksomhetene. De
nedvendige tilpasninger til slike endringer vil
trolig vaere enklere a foreta innenfor en egen
depotordning for spesialisthelsetjenesten enn om
depotordningen legges til statsarkivene.

11.1.3 En egen depotordning for helsearkiver

Ut fra de vurderinger som er gjort ovenfor, har
utvalget kommet til at en egen depotordning for
helsearkiver er den losningen som best vil kunne
ivareta behovene knyttet til fremtidig bevaring av
spesialisthelsetjenestens arkivmateriale. Spesialist-
helsetjenesten er sveert stor og arkivmaterialet s
omfattende at det er vanskelig 4 handtere innenfor
rammene av eksisterende depotordninger. Dess-
uten er det meste av materialet sterkt spesialisert.
Det dreier seg derfor om & forvalte store volumer
av et materiale som er noksa ensartet, og samtidig
i flere henseender forskjellig fra det man finner i
andre arkiver. Dette stiller krav til dimensjonering
og spesialkompetanse samt metoder og rutiner
som er tilpasset den aktuelle typen materiale.

En egen depotordning for helsearkiver kan
utformes spesielt med sikte péa slike behov. Den vil
ogsd kunne defineres som en felles ordning for
helsearkiver uavhengig av om virksomhetene som
avleverer sitt arkivmateriale er statlige, fylkeskom-
munale, kommunale eller private.

Nar utvalget omtaler dette som en depot-
ordning for helsearkiver, ligger det til grunn at
ordningen om enskelig ogsa ber kunne utvides til
a4 omfatte primerhelsetjenesten. Selv om dette
utvalget ikke skal utrede primeerhelsetjenestens
behov, ligger det likevel i mandatet at dette
perspektivet skal tas med i vurderingen nér det
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gjelder fremtidige pasientjournaler?. Og ut fra en
helt overordnet betraktning antar utvalget at beho-
vene for behandling av pasientdokumentasjon i
hovedsak vil vaere de samme i primaerhelse-
tjenesten.

En depotordning for helsearkiver vil som nevnt
i seerlig grad veere innrettet mot og ha spesialkom-
petanse pa det som er den store arkivmengden i
spesialisthelsetjenesten, nemlig pasientarkivene.
Et spersmal vil da veere om depotordningen ogsa
skal omfatte sakarkivene, eller om det vil vaere mer
hensiktsmessig 4 avlevere disse til de etablerte
statlige arkivdepoter, altsi statsarkivene. I man-
datet er utvalget eksplisitt bedt om & vurdere dette
sporsmalet. Et annet spersmaél er om metodene for
behandling av papirbaserte og elektroniske
pasientjournaler er sa forskjellige at det tilsier
egne depotordninger for hver type. Ogsa dette
spersmalet skal ifelge mandatet utredes saerskilt.

11.1.3.1 Forholdet mellom sakarkiver og pasient-
arkiver

Det er fullt mulig & ha en ordning hvor virksom-
hetenes sakarkiver avleveres til statsarkivene selv
om det etableres en egen depotordning for
spesialisthelsetjenesten. Og det kan vaere gode
argumenter bade for og mot en slik lgsning.

Det som forst og fremst taler for & avlevere
sakarkiver til statsarkivene, er at sakarkiver utgjer
en standard type arkivmateriale som man finner
overalt i den statlige forvaltning, og som stats-
arkivene derfor har etablert kompetanse for &
handtere. En depotordning for spesialisthelse-
tjenesten derimot vil matte bygge opp slik kompe-
tanse i tillegg til den spesialkompetansen man ma
ha pa pasientarkiver. Seerlig nar det gjelder elektro-
niske sakarkiver, har Arkivverket en kompetanse
som det har tatt tid & bygge opp, og som er vesent-
lig for en hensiktsmessig forvaltning av materialet.

Det som taler imot en slik lgsning, er den natur-
lige sammenhengen som eksisterer mellom sakar-
kivene og pasientarkivene. Sakarkivene inne-
holder bl.a. alle saker av helsefaglig karakter som
ikke direkte gjelder helsehjelp til den enkelte
pasient. En del slike saker vil veere av betydning for
den helsehjelp som ytes. Dertil kommer at en del
saker knyttet til behandlingen av enkeltpasienter,
arkiveres i sakarkivene. Dette gjelder for eksempel
klage- og erstatningssaker samt avviksrapporte-
ring, herunder tilsynssaker. For & etablere gode

2 Jf. nest siste strekpunkt i mandatet. Det er forutsatt en egen

Fase II for utredning av primaerhelsetjenestens behov, men
denne ligger utenfor dette utvalgets mandat.
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arkivfunksjoner og -rutiner i en virksomhet, er det
derfor viktig 4 se sakarkiver og pasientarkiver i
sammenheng.

Sammenhengen mellom sakarkiv og pasient-
arkiv gjelder ogsa etter at materialet er gatt ut av
administrativ bruk og avlevert til arkivdepot.
Utvalget vurderer det imidlertid slik at det neppe
vil veere ofte at forskere og andre brukere av eldre
arkiver vil ha behov for a studere sakarkiver og
pasientarkiver i sammenheng. Dertil kommer at
det som regel vil vaere en betydelig tidsforskyvning
mellom avlevering av sakarkiver og pasientarkiver.
Dersom materiale fra et sakarkiv avleveres i trad
med hovedregelen etter 25-30 ar, vil det enné ga
lang tid fer de fleste pasientjournalene som ble
opprettet i samme tidsrom, gér ut av aktiv bruk og
kan avleveres. Journaler som opprettes pa et barn
for eksempel, kan i prinsippet matte oppbevares i
virksomheten i nzermere 100 ar for & kunne vere
tilgjengelig i forbindelse med helsehjelp. Det er
med andre ord ikke til 4 unngéa at pasientjournaler
og sakarkiver i lange perioder vil métte forvaltes av
ulike instanser.

Ut fra dette vil ikke utvalget legge avgjerende
vekt pa at sakarkiver og pasientarkiver skal for-
valtes innenfor samme depotordning. Utvalget
anbefaler at sakarkiver avleveres til Arkivverket,
som har kompetanse pd behandling av denne
typen materiale. Dette vil ogsa veere i trdd med
gjeldende regelverk. Den interne fordelingen vil
da felge av forskrift til arkivloven, eventuelt med de
justeringer Riksarkivaren matte finne hensikts-
messig. Dersom en spesialisert depotordning for
helsearkiver knyttes til Arkivverket (f. kapittel 15),
vil Riksarkivaren ogsid ha mulighet til & knytte
sakarkivene til denne depotordningen dersom
dette anses hensiktsmessig.

11.1.3.2 Forholdet mellom papirbaserte og
elektroniske pasientjournaler

Forskjellen mellom papirbaserte og elektroniske
pasientjournaler dreier seg om langt mer enn lag-
ring pa ulike medier. Metodene for behandling av
informasjon er svaert forskjellige, og det samme
gjelder brukernes tilgang til materialet. I noen
grad er ogsa selve strukturen pa informasjonen
endret ved innfering av EPJ, og dette er en forskjell
som trolig vil gke etter hvert som utviklingen av
EPJ-systemer mer og mer frigjor seg fra tradisjo-
nelle béand.

Ut fra dette kan det godt tenkes lgsninger hvor
avsluttede papirjournaler (i praksis morsjournaler)
avleveres for permanent oppbevaring i ett arkiv-
depot, mens det opprettes andre depotordninger
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for de elektroniske journalene. Dette kan bl.a.
begrunnes med at forvaltning av elektroniske jour-
naler stiller andre og heyere krav til spesialkompe-
tanse, utstyr etc. enn det som gjelder for papirjour-
nalene. Et arkivdepot for papirjournaler kan neye
seg med en mindre avansert og kostbar infra-
struktur.

Utvalget mener likevel at en slik deling vil veere
en darlig lesning. Det er langt mer som taler for &
samle pasientjournalene enn 4 splitte dem. Det vik-
tigste er at det i en lang rekke tilfeller vil vaere bade
en papirbasert og en elektronisk journal for én og
samme pasient innenfor én og samme virksomhet.
Etter pasientjournalforskriften er dette a betrakte
som én journal for den enkelte pasient. A plassere
disse to delene av samme journal i ulike depotord-
ninger ville vaere i strid med de fleste relevante fag-
lige prinsipper, og det vil harmonere darlig med
regelverkets krav om én journal. Det er ogsa
grunn til & legge vekt pa at en del grunnleggende
fagkompetanse vil vaere felles for behandling av
pasientjournaler, uavhengig av medium. Mange
elektroniske journaler vil dessuten inneholde
skannede dokumenter fra tidligere papirjournaler,
noe som tilsier at de som forvalter elektroniske
journaler ogsa ma ha kunnskap om hvordan papir-
journalene var bygd opp. Det kan ogsa veere aktu-
elt for arkivdepotet & skanne papirjournaler som
forskere eller andre ensker tilgang til, noe som
bl.a. gjor det mulig & koble dem direkte til en elek-
tronisk journal for samme pasient.

11.2 Utvalgets forslag til hovedmodell -
Norsk helsearkiv

Utvalget foreslar at det opprettes en egen depot-
ordning for spesialisthelsetjenestens arkiver. Ord-
ningen gis navnet Norsk helsearkiv. Det antas at
ordningen senere vil kunne utvides til ogsd &
omfatte primerhelsetjenestens arkiver.

Norsk helsearkiv er en nasjonal arkivorganisa-
sjon som etableres av staten og drives i statlig regi.
Dette gjelder uavhengig av om det statlige
eierskapet til helseforetakene opprettholdes, eller
om man velger andre eierstrukturer i fremtiden.
Norsk helsearkiv skal bestd av en nasjonal
styrings- og koordineringsenhet samt én eller flere
operative enheter, dvs. arkivdepoter og eventuelt
andre driftsenheter. Dersom man velger a knytte
Norsk helsearkiv til en allerede eksisterende stat-
lig etat eller lignende, ma det vurderes hvorvidt og
eventuelt hvordan styringsenheten skal integreres
i denne virksomheten.



NOU 2006: 5 119

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

Utvalget antar at det er to muligheter for orga-
nisatorisk plassering av Norsk helsearkiv. Den ene
muligheten er & etablere Norsk helsearkiv som en
egen enhet i Arkivverket, som er en statlig etat
under Kultur- og kirkedepartementet. Dette vil
veere i trdd med det regelverk som gjelder for
avlevering av helseforetakenes arkiver i dag. Den
andre muligheten er at Norsk helsearkiv legges
under Helse- og omsorgsdepartementet. Bade
organisatorisk plassering og intern organisasjon
dreftes neermere i kapittel 15.

Aktivitetene i Norsk helsearkiv skal etter forut-
setningen vaere underlagt arkivlovens bestemmel-
ser om offentlige arkiver og helselovgivningens
regler om pasientdokumentasjon. Etableringen av
Norsk helsearkiv kan imidlertid kreve enkelte min-
dre endringer eller tilfoyelser i dette regelverket®.

11.2.1 Depotfunksjonen i Norsk helsearkiv

Kjernefunksjonen i Norsk helsearkiv, selve depot-
funksjonen, er 4 ta vare pa eldre, bevaringsverdige
pasientarkiver fra spesialisthelsetjenesten (senere
eventuelt ogsd primaerhelsetjenesten) og forvalte
disse for ettertidens bruk til forskning og andre
dokumentasjonsformal. Depotfunksjonen skal
omfatte pasientarkiver bade pé papir, film og i elek-
tronisk form. Dessuten skal Norsk helsearkiv ta
vare pa dokumentasjon som har neer tilknytning til
pasientarkivene, herunder kodeverk og klassifika-
sjonssystemer, medisinske kvalitetsregistre, forsk-
ningsregistre som skal bevares etc. Oppgavene
skal utferes innenfor rammene av et regelverk som
bl.a. omfatter avleveringsplikt fra virksomhetene til
Norsk helsearkiv.

Nar pasientarkiver avleveres, skal Norsk helse-
arkiv etter forutsetningen overta forvaltnings-
ansvaret for og raderetten over materialet (tilsva-
rende bestemmelse i arkivloven § 10 fjerde ledd).
For pasientarkivenes vedkommende legger utval-
get til grunn at dette forst skal skje etter pasientens
dod. Norsk helsearkivs ansvarsomrade skal altsa
begrenses til morsarkiver. Pasientjournaler og
annen dokumentasjon over levende pasienter er
virksomhetenes ansvar. Et unntak fra dette kan
likevel vaere aktuelt for pasientjournaler etter ned-
lagte virksomheter, nar disse ikke kan overfores til
annen virksomhet i spesialisthelsetjenesten. Her
kan det vaere naturlig 4 legge forvaltningsansvaret
til Norsk helsearkiv, men raderetten vil i sa fall
veere begrenset av de regler som gjelder for
behandling av journaler over levende personer.

3 Behovet for endringer i regelverket behandles samlet i

kapittel 16.
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Prinsipper og regler for avlevering til Norsk
helsearkiv dreftes naermere i kapittel 12.

11.2.2 Mulige tilleggsfunksjoner

I tillegg til depotfunksjonen som beskrevet ovenfor
ber det vurderes om Norsk helsearkiv skal kunne
tilby andre tjenester knyttet til behandling av spesi-
alisthelsetjenestens dokumentasjon. Slike tjenes-
ter kan bl.a. veere midlertidig oppbevaring og skan-
ning av papirjournaler. Det kan ogsa veere aktuelt &
vurdere fellestjenester knyttet til IT-basert
behandling av pasientdokumentasjon. Norsk
helsearkiv vil her eventuelt kunne gé inn i et sam-
spill med andre akterer, bade virksomhetene selv
og andre som leverer tjenester til spesialisthelse-
tienesten. Disse tilleggsfunksjonene vil vere
tjenester som Norsk helsearkiv yter til virksomhe-
tene i spesialisthelsetjenesten pa oppdragsbasis og
i konkurranse med eventuelle andre leveranderer.
Hvor omfattende disse tjenestene kan veere, vil
avhenge av hvor konkurransedyktig Norsk helse-
arkiv makter 4 veere, og hvilke rammer som even-
tuelt settes for slike tilleggsfunksjoner.

11.3 Norsk helsearkiv i samspill med
spesialisthelsetjenesten

Et Norsk helsearkiv, utformet etter de prinsipper
som er beskrevet ovenfor, ber sa snart som mulig
etableres og inngé i et aktivt samspill med virksom-
hetene i spesialisthelsetjenesten om handteringen
av de store mengder arkivmateriale som har hopet
seg opp. De forste arene — frem mot 2015 — vil det
store volumet veere pasientarkiver pa papir, og
aktivitetene ma i seerlig grad innrettes mot behand-
lingen av disse.

Ilopet av en del ar vil imidlertid de elektroniske
pasientarkivene fi en dominerende plass i virk-
somhetenes dokumentasjon. Tilveksten av papir-
baserte pasientarkiver vil stanse opp, og en betyde-
lig del av de névaerende papirjournaler vil veere
skannet og lagret i elektronisk form. Norsk helse-
arkiv ma derfor over litt tid skifte hovedfokus fra
papirbaserte til elektroniske pasientarkiver.

11.3.1 Behandling av papirbaserte pasient-
arkiver

11.3.1.1Planleggingsgrunnlag

Den store utfordringen for Norsk helsearkiv og spe-
sialisthelsetjenesten pa kort sikt vil altsa veere hand-
teringen av de papirbaserte pasientarkivene. Her er
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det lite direkte relevant erfaring & bygge pa. Volu-
met er stort, tilveksten pa papir er fortsatt betydelig,
og store deler av materialet er i hyppig bruk i forbin-
delse med helsehjelp. Samtidig foregar det en konti-
nuerlig og stadig skende overfering av eksisterende
dokumentasjon fra papir til elektronisk form via
skanning, og i mange virksomheter, men ikke alle,
blir papirversjonen kassert etter skanningen.

Det pagar altsa en prosess som hele tiden endrer
mengden av papirbaserte pasientarkiver. Disse end-
ringene er noksd uforutsighare. De avhenger av
flere forhold, bl.a. hvor raskt virksomhetene gér over
til elektronisk lagring av ny dokumentasjon, og hvor
mye de er i stand til & skanne av eksisterende papir-
journaler. Oppgavene i Norsk helsearkiv kan altsa
ikke planlegges ut fra dagens arkivmengde. Man méa
ta utgangspunkt i den situasjonen som vil eksistere
nar ordningen etableres, og plassere Norsk helsear-
kiv inn i den prosessen som da vil veere i gang. Eta-
bleringen av Norsk helsearkiv vil ogsd kunne
pavirke selve prosessen, for eksempel hvis man pa
oppdragsbasis utferer skanning av papirjournaler for
virksomheter som ikke har funnet grunnlag for a eta-
blere slike funksjoner pa egen hand.

En viktig faktor i planleggingen og dimensjo-
neringen av Norsk helsearkivs kjernefunksjon, er
hvor mange hyllemeter morsjournalene utgjor.
Men ogsé her er det usikkerhetsmomenter, og flere
utviklingsprosesser er i gang. For det forste er det
ikke alle virksomheter som har faste rutiner for
skille ut morsjournaler. Det er altsd ikke mulig a
frembringe rimelig sikre tall for den samlede
mengde morsjournaler i spesialisthelsetjenesten i
dag (eller i april/mai 2005 da utvalgets kartlegging
ble gjennomfert). For det andre eker mengden av
morsjournaler etter hvert som innlagte eller tidli-
gere pasienter avgér ved deden. Men ikke alle disse
journalene er pé papir. En del av dem er skannet og
koblet til en elektronisk journal, mens andre har
veert i elektronisk form helt fra starten av. Det er
derfor ikke mulig 4 ha noen sikker formening om
hvor stor mengden av morsjournaler pa papir vil
veere nar Norsk helsearkiv etableres, eller hvordan
dette tallet vil utvikle seg de naermeste arene.

Utvalget vil ut fra dette understreke at det ikke
lar seg gjore & etablere et sarlig presist tallgrunn-
lag for 4 beregne kapasitetshehovet knyttet til lag-
ring og betjening av papirbaserte pasientarkiver i
Norsk helsearkiv. Men ved & kvalitetssikre tallene
fra utvalgets kartlegging mot aktivitetsdata fra
Norsk pasientregister, mener utvalget det er mulig
a foreta beregninger som angir en sterrelsesorden
for den arkivmengden som vil veere moden for
avlevering i arene fremover. Disse beregningene
er presentert i vedlegg 1.

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

11.3.1.2 Kategorier av materiale, oppgaver og
ansvar

Utgangspunktet er den samlede mengde pasient-
arkiver pa papir som befinner seg hos virksom-
hetene i spesialisthelsetjenesten, og spersmaélet er
hvilke oppgaver som knytter seg til behandlingen
av dette materialet, og hvem som har ansvaret for
disse oppgavene.

Kartleggingen i april/mai 2005, jf. vedlegg 1,
viste at de virksomhetene som svarte, hadde en
samlet mengde pasientarkiver pa rundt 160.000
hyllemeter papir og rundt 16.000 hyllemeter film,
video, lydopptak m.v. Nar man tar i betraktning at
en del virksomheter ikke har svart, at kun hver
tiende avtalespesialist med stillingsprosent over 75
prosent fikk tilsendt sperreskjema og private
spesialister uten avtale med et regionalt helsefore-
tak ikke er med i undersekelsen, antar utvalget at
anslaget for totalmengden av papirjournaler ma
okes med rundt 10 prosent, dvs. til 175.000 hylle-
meter.

Den éarlige tilveksten av papirjournaler er sam-
let sett oppgitt til vel 3.300 hyllemeter. Etter som en
del virksomheter ikke har svart pa spersmalet, er
dette tallet for lavt. Utvalget antar at 4.500 hylle-
meter er et mer realistisk anslag. Men tilveksten
péa papir vil reduseres som folge av overgangen til
EPJ. Dessuten er det en del reduksjon i papirmeng-
den som folge av skanning og pafelgende
kassering av papirjournaler. Dette har man ingen
tall for, men det er grunn til 4 anta at netto tilvekst
av papirjournaler som folge av dette om forholdsvis
kort tid vil veere negativ.

I forhold til behandlingen av papirmaterialet
kan det inndeles i tre hovedkategorier:

A) Morsjournaler: Kartleggingen viste at over
24.000 hyllemeter var skilt ut som morsjournaler i
april/mai 2005. Men det samlede tallet for mors-
journaler er nok vesentlig heyere. Mange virksom-
heter har ikke rutiner for & skille ut morsjour-
nalene, og de fleste av dem som har slike rutiner,
skiller bare ut pasienter som der under oppholdet
pa sykehuset. Det ligger altsa en betydelig mengde
morsjournaler sammen med de gvrige journalene.
Antall morsjournaler vil stadig eke, men gkningen
av papirbaserte morsjournaler vil avta etter hvert
som en stadig sterre del av journalene enten blir
skannet eller er originalt elektroniske.

B) Journaler som skannes: En del virksomheter,
seerlig store og mellomstore, har innfert faste ruti-
ner for skanning av papirjournaler. Rutinen er van-
ligvis at tidligere papirjournaler skannes nér pasi-
enter kommer inn til ny behandling, og de skan-
nede dokumentene knyttes til virksomhetens EPJ-
system hvor ogsi alle nye dokumenter legges inn.
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For skanning foretas det rydding i journalen, og
bare de deler som antas viktige for pasientbehand-
ling skannes, mens det egvrige beholdes pa papir
som B-journal. Mange virksomheter kasserer
papirversjonen av de dokumentene som er skan-
net, mens andre tar vare pa den. Kapasiteten pa
skanning varierer, og hos en del virksomheter er
det bare en del av de pasientene som blir innlagt pa
nytt, som far skannet tidligere papirjournal. Like-
vel er antallet skannede journaler i stadig og rask
okning, og et tilsvarende antall papirjournaler blir
enten kassert eller stdende som rene sikkerhets-
kopier.

C) Restkategori: En del journaler vil pa kort sikt
ikke falle inn under noen av kategoriene a og b
ovenfor. Dette gjelder journalene for de pasienter
som ikke kommer inn til fornyet behandling, men
som fortsatt lever. I tillegg kommer de journalene
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man ikke har kapasitet til & skanne, selv om pasien-
ten kommer inn til ny behandling. Dersom kapasi-
teten pa skanning ekes til 4 dekke alle journaler
ved gjentatt innleggelse, vil denne kategorien
reduseres kraftig over kort tid. Men den vil likevel
ikke bli borte pa kort sikt. Dersom en person har
vaert behandlet pa et sykehus i ung alder og aldri
kommer tilbake til samme sykehus, kan journalen
bli liggende i arkivet i sveert lang tid fer den blir
morsjournal. Det er grunn til & anta at det vil veere
et betydelig antall slike journaler i det minste i 20-
30 ar fremover, og utvalget vil derfor papeke at
denne kategorien ikke ma undervurderes i den
videre planlegging.

Med utgangspunkt i disse tre hovedkate-
goriene ser utvalget for seg folgende modell for
behandlingen av den store mengden papirbaserte
pasientjournaler i spesialisthelsetjenesten:

Ansvar: Ansvar:
Virksomhetene NHA
A:

Mors- Al: "
journaler | B/K- Bevares / avleveres :
pa papir —> vurdering > Pﬁrer:f-

« | (vedded) bevaring
<Q av
g f Kasseres _ papir-
= ! journaler
2 C: i NHA
IS Vita- o
% | journaler : .
3 ) pa Midlertidig SIe?’in
g papir lagring 9
]
©
2 (rest)
= . 5
S ¢ journal
)
o B: A
S | Journaler ;
o . journal
2| skarning 1 B1: B2: B4:
2 skanning = Rydding > skanning Perma-
(] nent
. iy bevaring
innleggelse) av EPJ
Elektronisk i NHA
B3:
EPJ —p

Figur 11.1 Behandling av pasientjournaler pa papir
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De fleste av disse oppgavene er den enkelte
virksomhets ansvar. Norsk helsearkivs oppgave er
4 ta imot journaler for permanent bevaring. De
journalene som blir skannet som ledd i denne
prosessen, gar inn i virksomhetens EPJ-system og
papirversjonen forutsettes kassert. Slike journaler
blir derfor senere avlevert og bevart i elektronisk
form.

I det folgende kommenteres innholdet i figuren
neaermere.

A: Morsjournaler ma skilles ut for avlevering til
Norsk helsearkiv. Utvalget anbefaler at dette skal
vaere et krav i regelverket, jf. ndveerende bestem-
melser om avlevering i arkivlovgivningen, og at det
settes frister for avlevering (jf. kapittel 12).

A1l: For avlevering ma det foretas bevarings- og
kassasjonsvurdering, dvs. man ma vurdere hva
som er bevaringsverdig ut fra de regler som er fast-
satt, og hva som kan kasseres (jf. kapittel 10). Pa
dette grunnlag deles materialet i to deler, én for
avlevering og permanent bevaring og én for even-
tuell midlertidig oppbevaring og kassasjon.

A2: Permanent bevaring av papirjournaler er
en sentral del av Norsk helsearkivs depotfunksjon.
Det forutsettes at Norsk helsearkiv oppretter et
elektronisk system som holder oversikt over alle
avleverte journaler (f. kapittel 12).

B: Skanning av eksisterende papirjournaler
organiseres og utferes i regi av den enkelte virk-
somhet. Det er virksomheten selv som bestemmer
omfanget av skanningen, velger ut journaler for
skanning og fastsetter hvilke prinsipper og rutiner
som skal benyttes, herunder kriterier for hvilke
dokumenter som skal tas med (A- og B-journaler,
jf. nedenfor). De fleste virksomheter som er i gang
med skanning i dag, utferer skanningen nér en
pasient kommer inn til ny behandling. Men det
finnes ogsa virksomheter som planlegger systema-
tisk skanning av alle journaler.

Utvalget har ikke tall for hvor store ressurser
som hvert ar brukes pa skanning av eksisterende
papirjournaler, og heller ikke hvor mange slike
journaler som hvert ar blir skannet. Men det frem-
gar av kartleggingen at kun enkelte virksomheter
har tatt i bruk skanning, og det er ogsa klart at de
som er i gang, ikke alltid makter & skanne journa-
len for alle pasienter som kommer inn pa nytt. Det
er derfor pa rene at dagens kapasitet ikke er til-
strekkelig til 4 dekke alle gjeninnleggelser pa kort
sikt. Omfanget av skanning har stor innvirkning pa
hvor mange journaler som fortsatt er pd papir nar
pasienten der, og dermed pa volumet av morsjour-
naler pa papir, jf. kategori A ovenfor.
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BI1: For skanning ma journalene ryddes.
Ryddingen praktiseres noe ulikt blant de virksom-
hetene som skanner papirjournaler i dag, men en
del grunnleggende prinsipper folges av de fleste.
Hvis det er flere journaler for samme pasient, blir
disse som regel slatt sammen. Dokumentene
inndeles i kategorier, vanligvis med utgangspunkt
i Norges-journalen, og dette danner grunnlaget for
hvordan de lagres i EPJ-systemet. Det tas ogsa
stilling til hva som skal skannes og ikke, dvs.
inndeling i A- og B-journal. Bjournalene oppbe-
vares sa lenge det er nedvendig av hensyn til helse-
hjelp eller kreves i regelverket. Deretter skal de
etter forutsetningen kasseres (jf. kapittel 10).

Ved skanning av papirjournal for en pasient
som ikke har EPJ, registreres alltid personalia og
enkelte viktige opplysninger manuelt inn i EPJ-
systemet for skanning starter.

B2: Ajournalene skannes og innlemmes i
virksomhetens EPJ-system. Papirversjonen skal
da etter forutsetningen kasseres (jf. kapittel 10).

B3: Skannede journaler som er innlemmet i
virksomhetens EPJ-system, behandles som del av
dette og avleveres til Norsk helsearkiv sammen
med andre dokumenter fra EPJ-systemet. For avle-
vering ma det foretas bevarings- og kassasjons-
vurdering etter reglene i kapittel 10 (dette er ikke
fremstilt i figuren ovenfor).

B4: Permanent bevaring av elektroniske
pasientjournaler vil utgjere en stadig voksende del
av Norsk helsearkivs depotfunksjon. Dette er naer-
mere omtalt i kapittel 11.3.2.

C: Ut fra de prosedyrer for skanning som er
omtalt ovenfor, vil journaler for pasienter som ikke
kommer inn til ny behandling, bli beholdt pa papir
inntil pasientens ded, dvs. inntil de gar over til & bli
morsjournaler. Det samme gjelder for journaler
som virksomhetene av kapasitetsmessige grunner
ikke har fatt skannet for pasientens ded. Som nevnt
kan imidlertid dette ta lang tid, i noen tilfeller opp
imot 90-100 &r. Det vil altsd kunne vaere nedvendig
4 lagre slike journaler i lang tid for de gar over til &
bli morsjournaler og behandles etter prosedyrene
for slike.

D1: Bjournaler som skilles ut ved skanning, og
den delen av morsjournalene som skilles ut for kas-
sasjon, skal bevares midlertidig inntil de etter
regelverket kan kasseres (jf. kapittel 10).

D2: Nar perioden for midlertidig oppbevaring
er utlept, skal journalene kasseres. Destruksjon av
store mengder pasientjournaler, som i all hovedsak
er sensitive dokumenter, ma utferes pa forskrifts-
messig mate.
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11.3.1.3 Volumet av papirjournaler som skal bevares

Kapasiteten pa behandling av papirbaserte jour-
naler i Norsk helsearkiv mé& dimensjoneres ut fra
mengden av bevaringsverdige morsjournaler pa
papir, dvs. den kategorien som har fitt betegnelsen
A2 i figur 11-1 og omtalen ovenfor. Beregnings-
grunnlaget for de tallene som presenteres neden-
for, er beskrevet i vedlegg 1.

Som nevnt hadde virksomhetene i 2005 skilt ut
i overkant av 24.000 hyllemeter morsjournaler.
Men siden sveert mange virksomheter ikke har
rutiner for 4 skille ut alle morsjournaler, er det uten
videre Kklart at den virkelige mengden morsjourna-
ler er vesentlig hoyere. Etter de vurderinger og
beregninger som er gjort i vedlegg 1, har utvalget
anslatt mengden av morsjournaler til 50.000 hylle-
meter i 2005. Dette er tilstrekkelig presist til 4 angi
en storrelsesorden for volumet.

Etter de generelle bevarings- og kassasjons-
reglene som er foreslatt i kapittel 10, skal legejour-
nal og epikrise mv. plukkes ut fra den enkelte
journal for bevaring. Dette utgjor ifelge beregnin-
gene et sted mellom 10 og 20 prosent av den totale
mengden. Utvalget antar at man i planleggingen
bor legge det hoyeste tallet til grunn, dvs.
20 prosent, hvilket vil si at det vil bli bevart 10.000
av en total pa 50.000 hyllemeter morsjournaler. I
tillegg kommer journaler som i henhold til forsla-
get skal bevares i sin helhet. Mengden av journaler
som ble avsluttet for 1950 er anslatt til ca. 5.000
hyllemeter i 2005, mens de gvrige antas i utgjere
rundt 10 prosent av restvolumet, dvs. 4.500 hylle-
meter. Ut fra disse beregningene var det dermed til
sammen ca. 18.500 hyllemeter bevaringsverdige
morsjournaler i virksomhetene i 2005.

Mengden av morsjournaler pa papir vil eke
fremover mot 2015, men tilveksten vil avta etter
hvert som stadig flere journaler blir elektroniske,
badde som folge av skanning, og ved at nye
pasienter far opprettet elektronisk journal fra star-
ten av. Det finnes ikke noe sikkert grunnlag for &
ansla hvor raskt denne tilveksten vil avta. Utvalget
har derfor beregnet utviklingen av antall hylle-
meter morsjournaler pa grunnlag av tre ulike sce-
narier for tempoet i overgangen til elektronisk
pasientjournal. Det viser seg at forskjellene i meng-
den av morsjournaler ikke blir spesielt store mel-
lom de tre alternativene. Utvalgets beregninger gir
et estimat pa totalt 75.000 hyllemeter morsjourna-
ler pa papir i 2015 og 83.000 hyllemeter i 2020, med
et mulig avvik pa noen fi tusen hyllemeter oppover
eller nedover. Av dette vil anslagsvis 25.000 hylle-
meter veere bevaringsverdig materiale i 2015 og
27.000 hyllemeter i 2020.
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En annen sterrelse som er av interesse for plan-
leggingen, er mengden av vitajournaler som fort-
satt er pa papir etter en del ar, for eksempel i 2015
og 2020. Denne kategorien har fatt betegnelsen C i
figur 11-1 og omtalen ovenfor, og volumet av denne
vil gi en pekepinn pa hvorvidt og eventuelt hvor
mye mengden av morsjournaler pa papir vil eke pa
litt lengre sikt. Det er ogsa grunn til & anta at jo len-
ger tiden gér, jo mer vil virksomhetene vare inter-
essert i 4 bli kvitt alle papirjournaler. Man kan
derfor ikke se bort fra at det vil kunne bli et visst
press pad Norsk helsearkiv for 4 ta imot slikt
materiale pa oppdragsbasis, jf. neste underkapittel
om tilleggstjenester.

Disse tallene pavirkes sterkt av tempoet i over-
gangen til EPJ og skanning av papirjournaler. Med
en moderat okning i antall arsverk brukt pa skan-
ning og en tilsvarende moderat reduksjon i tilvek-
sten av papirjournaler (alternativ 2 i vedlegg 1), vil
det fortsatt veere 80.000 hyllemeter vitajournaler
pa papiri 2015, 52.0001 2020 og 30.000i 2025. Oker
man kapasiteten pd skanning og tempoet i over-
gangen til EPJ i henhold til alternativ 1, blir de
tilsvarende tallene 52.000 hyllemeter i 2015, 9.000 i
2020 og 0 allerede i 2022. Forskjellene gir ikke
dramatiske utslag pa mengden av morsjournaler
som samlet sett skal bevares pd papir. Det er
ca. 4.000 hyllemeter i forskjell pd de to alterna-
tivene, hvilket utgjer 16 prosent av det som skal
avleveres etter alternativ 1. Men jo lenger tid over-
gangen tar, jo lenger frem i tid ma bade virksom-
hetene og Norsk helsearkiv drive med avleve-
ringer pa papir. Etter alternativ 2 vil de siste avleve-
ringene pa papir skje en gang pa 2040-tallet hvis
avleveringen skjer 10 ar etter at pasienten er ded.
Tar man utgangspunkt i alternativ 3, hvor ressurs-
bruken pd skanning er enda lavere, vil avleve-
ringen pa papir métte fortsette mot slutten av
arhundret. Utvalget antar at alternativ 2 er det mest
realistiske og legger dette til grunn for sine bereg-
ninger av bemanning og driftskostnader i Norsk
helsearkiv, jf. kapittel 14. Det er imidlertid grunn til
a understreke at en raskere overgang til EPJ og okt
innsats pa skanning vil fremskynde virksom-
hetenes avvikling av papirarbeidet og etter all
sannsynlighet vaere regningssvarende bade for
virksomhetene og for Norsk helsearkiv.

11.3.1.4 Tilleggstjenester fra Norsk helsearkiv

Som det fremgar ovenfor, ma virksomhetene i
spesialisthelsetjenesten ta seg av en rekke opp-
gaver i behandlingen av sine omfattende papir-
baserte pasientarkiver. Det er grunn til & regne
med at mange av virksomhetene vil enske a kjope
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tjenester av andre for a fa utfert slike oppgaver.

Etter utvalgets oppfatning ber Norsk helsearkiv

vaere en av dem som kan tilby slike tjenester, bade

nir det gjelder planlegging, organisering og
utfering av oppgaver. Som profesjonell forvalter av
pasientdokumentasjon ber Norsk helsearkiv ha
gode muligheter for & etablere et konkurranse-
dyktig tilbud pa slike tjenester, dels pa egen hand,
dels i samarbeid med andre tjenesteleveranderer.

Utvalget vil derfor anbefale at Norsk helsearkiv far

anledning til 4 utvikle et slikt tjenestetilbud i

konkurranse med andre tilbydere.

Blant de tjenester Norsk helsearkiv antas & ha
gode forutsetninger for 4 tilby, vil utvalget nevne
folgende:

— Utskilling av materiale for henholdsvis
bevaring og kassasjon i henhold til det regel-
verket som fastsettes, jf. kapittel 10.

— Oppbevaring av bevaringsverdige morsjour-
naler frem til avleveringstidspunkt og Kklar-
gjering for avlevering.

— Midlertidig oppbevaring av materiale som skal
kasseres etter en viss tid.

— Forskriftsmessig makulering av materiale som
skal kasseres.

— Oppbevaring av journaler som har veert in-
aktive i mange ar frem til avleveringstidspunkt
eller til virksomheten selv far behov for dem.

— Planlegging, organisering og eventuelt
samordning av rydde- og skanningsprosjekter.

— Kualitetssikring av metoder og prosedyrer for
skanning.

— IT+tjenester for behandling av elektronisk
pasientdokumentasjon.

Dersom Norsk helsearkiv utvikler et komplett
tjienestetilboud for behandling av papirbaserte
pasientjournaler, kan man forvente at en del
virksomheter som satser pa en rask overgang til
elektronisk pasientdokumentasjon, vil finne det
formalstjenlig & deponere alle papirjournaler hos
Norsk helsearkiv og kjope de tjenester man har
behov for i forbindelse med helsehjelp. Dette kan
vaere spesielt aktuelt nar bruken av papirjournaler
i en virksomhet har blitt sa lav at det ikke er
regningssvarende 4 holde den bemanningen som
er nedvendig for 4 kunne handtere papirarkivet pa
en forsvarlig mate. En slik ordning forutsetter
imidlertid at Norsk helsearkiv har beredskap for
skanning pa kort varsel med sikte pa syeblikkelig
hjelp, og at skannede dokumenter kan ga direkte
inn i virksomhetenes EPJ-systemer.

Virksomheter som eventuelt gar inn pa en slik
ordning, behever ikke bruke ressurser pa & skille
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ut morsjournaler for avlevering. Etter utvalgets
vurdering utgjer det ikke noe problem at jour-
nalene fra en virksomhet er samlet, selv om noen
er deponerte journaler for levende personer og
noen er avleverte morsjournaler. For eller siden
blir alt sammen morsjournaler, med mindre de i
mellomtiden blir skannet pa oppdrag fra virksom-
heten og papirversjonen kassert.

Generelt vil utvalget anta at kjep av denne
typen tjenester fra Norsk helsearkiv vil vaere kost-
nadseffektivt for spesialisthelsetjenesten og bidra
til enhetlige samt kvalitetsmessig og sikkerhets-
messig gode losninger for behandling av papirba-
sert pasientdokumentasjon. Forutsetningen er
naturligvis at Norsk helsearkiv makter & leve opp
til forventningen om en effektiv, profesjonell og
konkurransedyktig organisasjon.

11.3.2 Behandling av elektroniske pasient-
arkiver

Bevaring av spesialisthelsetjenestens elektroniske
arkivmateriale vil veere en betydelig utfordring.
Som omtalt i kapittel 4.2.2 benyttes det i tillegg til
de generelle EPJ-systemene et meget heyt antall
spesialiserte systemer som inneholder pasient-
opplysninger, og kun et fatall av systemene baseres
péa standarder. Bruken av slike systemer startet pa
1970-tallet, og antallet gker fremdeles raskt.

Den store mengden av systemer og den
manglende standardiseringen utgjer et betydelig
problem. Biade av ekonomiske og av praktiske
arsaker vil ikke et arkivdepot kunne anskaffe og
drifte alle de forskjellige systemene som ble benyt-
tet da det elektroniske arkivmaterialet ble skapt.
Ved overforing til Norsk helsearkiv vil derfor det
mest hensiktsmessige etter utvalgets mening veere
4 gjere om opplysningene i de forskjellige syste-
mene til et sett av dokumenter hvor det til hvert
dokument tilknyttes noen fa faste opplysninger,
slik som pasientens identitet, dokumenttype, regis-
treringsdato mv. Disse dokumentene kan si
héandteres av et spesialisert dokumenthéandterings-
system i arkivdepotet.

Det store antallet systemer er mer et problem
for spesialisthelsetjenesten enn for Norsk helse-
arkiv. Ettersom det pa ingen maéte vil kunne veare
mulig for Norsk helsearkiv & ha tilgang til eller
kompetanse pa de systemer som er eller har vaert i
bruk i spesialisthelsetjenesten, vil Norsk helse-
arkiv neppe kunne yte virksomhetene noen
tjenester i forbindelse med avleveringen.

Den virksomhet som avleverer elektronisk
materiale, vil selv matte foreta den nedvendige
bearbeiding av materialet for avlevering, slik at
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dette kan ga rett inn i Norsk helsearkivs depot for
elektronisk materiale, jf. beskrivelsen i kapittel
12.3.3.

Ettersom det ikke finnes tilgjengelige opplys-
ninger om volumet av det elektroniske materialet i
spesialisthelsetjenesten, har utvalget fatt gjennom-
fort en detaljert kartlegging av det elektroniske
materialet ved noen sykehus som har benyttet EP]
aktivt i flere ar, og som skanner pasientjournalene.
Denne undersekelsen er omtalt i mer detalj i ved-

legg 2.

11.3.2.1 Opplysninger registrert direkte i EPJ-
systemer mv

Holdes skannede dokumenter utenfor, hadde
Helse Serlandet HF og Halogalandssykehuset HF
avd. Harstad totalt 55 Gb (gigabyte) EPJ-data da
kartleggingen ble gjennomfert i desember 2005.
Tilveksten i EPJ-data var i 2004 pa 7,7 Gb, ikke
medregnet skannede dokumenter og annet bilde-
materiale lagret i PACS.

Med utgangspunkt i disse tallene samt
virksomhetsdata fra Norsk pasientregister for de
samme sykehusene kan det ansléas at dersom alle
sykehus hadde benyttet EPJ fullt ut, ville den arlige
tilveksten for 2004 ligget rundt 0,6 Tb (1 terabyte =
1000 gigabyte), da fremdeles uten bildemateriale,
video etc. Her er det ogsa tatt hensyn til at ikke alle
opplysninger registreres i det generelle EPJ-syste-
met, i dette tilfellet DIPS. Enkelte typer opplysnin-
ger mottas fremdeles pa papir og skannes inn i
EP]J. 1 tillegg har sykehusene en rekke spesiali-
serte systemer som ogsa inneholder opplysninger
som i henhold til pasientjournalforskriften er &
betrakte som en del av journalen.

Kartleggingen viser at den éarlige tilveksten
av materiale i EPJ-systemene gker ogsa etter at
alle avdelinger pa et sykehus har tatt i bruk EPJ.
Denne okningen i tilvekst er 10-15 % storre enn
aktivitetsveksten skulle tilsi. Noe av denne gkte
tilveksten skyldes nok at EPJ-systemene er i
konstant utvikling, slik at stadig flere dokument-
typer kan registreres i systemet. En annen arsak
kan veaere at selv om alle avdelinger pa et sykehus
har tatt i bruk EPJ, kan det ta noe tid for alle
yrkesgrupper registrerer direkte i EPJ. Stem-
mer disse antagelsene, vil mengden av papirdo-
kumenter som produseres og eventuelt skannes,
minke fra ar til ar. Totalt sett er det derfor ingen
grunn til 4 forvente at veksten i det volum av
tekstlig informasjon (herunder kodet informa-
sjon og malte verdier) som produseres, vil veere
seerlig storre enn det aktivitetsveksten skulle
tilsi.
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I henhold til de avleveringsregler som utvalget
har foreslatt i kapittel 12, skal all tekstlig informa-
sjon, kodet informasjon og malte verdier bevares
og avleveres 10 ar etter mors. Ettersom det for de
fleste pasienter vil gd mange éar fra forste pasient-
journal opprettes, til mors, vil morsjournalene i
lang tid fremover delvis foreligge som papirjour-
naler og delvis som elektroniske pasientjournaler
som bade kan inneholde opplysninger opprinnelig
registrert i EPJ og skannede dokumenter.

Folgelig vil det ogsa ta lang tid, flere tiar, for
den arlige avleveringen av tekstlig informasjon,
kodet informasjon og maélte verdier kommer opp i
den beregnede fulle arsproduksjonen pa rundt 0,6
Tb for spesialisthelsetjenesten som helhet.

Det har ikke veert mulig for utvalget 4 beregne
hvor stort volumet er pa det elektroniske materia-
let som skal avleveres i 2015. For 4 komme frem til
noenlunde sikre tall her ville en matte ha gjennom-
fort en kartlegging som viser hvor mye materiale
som i dag finnes i EPJ, og hvordan dette fordeles
pa dedsér. En slik kartlegging ville ha blitt for kost-
bar til & kunne gjennomferes innenfor utvalgets
rammer.

Det er rimelig 4 tro at det produseres mer
journalinformasjon i siste fase av livet enn i den
forste fasen, og for 4 kunne estimere volum pa
avleveringer antas det at 2-4 prosent av de
elektroniske journalene hvert ar endrer status til
morsjournaler. For de nevnte sykehusene skulle
en derfor kunne anta at 1-2 Gb skal avleveres i
2015. Dersom en antar at disse sykehusene
representerer gjennomsnittet av spesialisthelse-
tjenesten, skulle det tilsi at det totalt for hele landet
skal avleveres 20 - 40 Gb i 2015.

11.3.2.2 Skannede dokumenter

Omfattende skanning av papirjournaler startet
forst i 2001 og fortsatt er det kun et lite antall
virksomheter som skanner journalene til alle
pasienter som legges inn. Ettersom ingen sa langt
skanner morsjournaler, vil Norsk helsearkiv forst
fa avleverte skannede journaler ti ar etter at
skanningen startet, altsd i 2011. Volumet som
avleveres de forste arene vil vaere lite ettersom
avlevering av det materialet som er skannet ett ar
vil forega 10-100 ar etter at skanning er foretatt.
Nivéet vil oke gradvis frem til et toppniva noen tiar
etter at skanningen i spesialisthelsetjenesten nér
sitt toppniva. Nar dette toppniviet nas, er heyst
usikkert. Det pavirkes bade av nér de resterende
virksomhetene starter skanning, skannings-
kapasiteten og hvor lang tid skanningen maé foregé
med full kapasitet. Tar en utgangspunkt i det syke-
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huset som har holdt pa lengst med slik skanning,
Helse Serlandet HF avd. Arendal, begynte skannet
volum 4 minske ca. to ar etter at skanningen
startet. Arsaken til nedgangen er at en signifikant
andel av pasienter som blir gjeninnlagt allerede har
fatt sin journal skannet. Mens en i Arendal hadde
kapasitet nok til 4 dekke hele sykehusets behov, vil
dette langt fra veere tilfelle alle steder. En vil da
matte holde pa lenger for en kan forvente nedgang
i skannet volum. Alt tatt i betraktning vil det nok ga
minst fem ar for skanningen nar sitt toppniva og
ennd kanskje sd mye som 30-40 ar for avleveringen
av skannede journaler nér sitt toppniva.

Oppsummert vil Norsk helsearkiv tidligst
motta skannede journaler i 2011. Avlevert volum
vil deretter gke i 40-50 ar for s & veere rimelig jevnt
i 10-20 ar for det synker igjen.

For 4 beregne volumet av skannede dokumen-
ter som kan forventes avlevert i 2015, er det tatt
utgangspunkt i tallene for Helse Serlandet HF avd.
Arendal og Halogalandssykehuset HF avd.
Harstad. Disse hadde pr. desember 2005 totalt
ca. 1 Th skannede dokumenter. Anvendes de fore-
slatte kassasjonsreglene pa dette materialet sitter
en igjen med ca. 200 Gb som skal avleveres til
depot ti ar etter pasientens ded, derav ca. 4 -8 Gb
som skal avleveres i 2015.

Ettersom disse sykehusene er blant de som er
kommet lengst nar det gjelder skanning, kan en
ikke ta utgangspunkt i aktivitetsdata fra Norsk
pasientregister for & ansla volumet av de skannede
dokumentene som skal avleveres fra landet som
helhet i 2015. Men svarene vedrerende skanning
fra kartleggingen av arkivmateriale i alle helse-
foretakene kan tolkes dit hen at materialet hos de
to aktuelle sykehusene utgjor rundt en fijerdedel av
det skannede materialet i spesialisthelsetjenesten.
Ut fra dette anslas at totalmengden av skannet
materiale som skal avleveres til Norsk helsearkiv i
2015 vil ligge i omradet 16 - 32 Gb.

11.3.2.3 Medisinsk bildemateriale i PACS mv

Bruk av digitale medisinske bilder i norske syke-
hus startet for rundt 30 ar siden. De forste arene
var det ikke etablert noen standarder for denne
typen bilder, og bilder tatt med utstyr fra én
leverander kunne derfor ikke héndteres av utstyr
fra andre leveranderer. Materialet fra den tidligste
perioden, i den grad det fortsatt eksisterer, vil det
derfor knapt finnes noen mulighet til 4 handtere
med dagens og fremtidens teknologi. Det gir
derfor ingen mening & avlevere slikt materiale til
Norsk helsearkiv.
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Mer standardiserte losninger kom i bruk fra
rundt 1990, og en kan derfor anta at det fra de siste
femten ar vil finnes en del morsjournaler for
pasienter hvor det ogsa kan veere bevart digitale
medisinske bilder fra behandlingen. Mengden av
slikt materiale som er bevart pa elektronisk form
fra de forste arene, antas imidlertid & vare helt
marginalt. Produksjonen var lav, og mye er nok
ogsa slettet etter at eventuelle funn fra granskin-
gen av bildene er dokumentert i journalen.

De siste fem érene har imidlertid utviklingen
skutt fart, og na produseres praktisk talt alle syke-
hus store mengder digitale medisinske bilder som
lagres i PACS. For enkelhets skyld setter vi derfor
1. januar 2000 som startdato for bevarte digitale
medisinske bilder. Ettersom avlevering til Norsk
helsearkiv skal skje forst ti ar etter en pasients ded,
vil det fra 2010 forekomme enkelte avleverings-
klare morsjournaler med slikt materiale tilknyttet.
Innholdet av de journaler som avleveres, vil
spenne over mange tiar, og det vil derfor de forste
arene veere sveert lite materiale av denne typen
som er avleveringsklart. Volumet vil imidlertid
stige raskt badde som en feolge av at digitale
medisinske bilder har vaert produsert i en sterre
del av den tidsperiode avleveringen dekker, og
som en folge av den stadig akselererende bruken
av ny teknologi.

For 4 fi en antydning av hvor mye medisinsk
bildemateriale som produseres hvert ar, har
utvalget innhentet tall fra Helse Midt-Norge. Her
ble det i 2005 produsert ca 15 Tb som ble lagret i
den regionale PACS-installasjonen. Med utgangs-
punkt i dette samt aktivitetsdata fra Norsk pasient-
register kan det anslds at det nasjonalt ble
produsert ca 100 Tb slike data i 2005, altsa 100 -
200 ganger den beregnede arsproduksjonen av
tekstlige og kodede opplysninger registrert i EPJ-
system. I motsetning til volumet av den tekstlige
informasjonen, forventes produksjonen av bilde-
materiale, video, lydopptak etc. & ke meget raskt i
arene fremover, bl.a. som felge av innferingen av
heyoppleselig video. Nar det gjelder bilde-
materiale, video, lydopptak etc., skal dette i
henhold til de foreslatte kassasjonsregler i all
hovedsak kasseres. Kun materiale som inngér i
journaler som av forskjellige drsaker skal bevares i
sin helhet skal avleveres til Norsk helsearkiv. Hvor
mye dette vil utgjere, er vanskelig 4 ansla, men det
er ikke urimelig 4 anta at slikt materiale til tross for
omfattende kassasjon vil utgjere rundt halvparten
av det som avleveres, dvs. 40 - 80 Gb i 2015.
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11.3.2.4 Samlet volum

Ut fra de vurderinger av datamengder som er gjort

ovenfor, vil utvalget anta at avleveringsbehovet for

elektroniske pasientjournaler vil utgjere i

sterrelsesorden 75 - 150 Gb i 2015. Det akkumu-

lerte behovet for avlevering av journaler for pasien-
ter som er dede for 2005, er sveert vanskelig &
ansla, men det vil neppe overstige 1 Th.

Etter dette forventes ekningen & akselerere
inntil den kanskje om en del ar flater ut. Utvalgets
vurderinger kan oppsummeres i folgende sveert
usikre antagelser:

— Nér man kommer opp i full produksjon, dvs.
ndr alle pasientjournaler fores elektronisk,
forventes en éarlig avlevering pa rundt 1Th av
tekstlig og kodet informasjon samt malte
verdier. Det antas at dette tallet vil veere rimelig
konstant.

— Mengden av skannet informasjon vil sannsyn-
ligvis oke i 40-50 ar etter at de forste skannede
journalene er avlevert, for s 4 holde seg rime-
lig jevnt i 10-20 ar inntil volumet igjen avtar.
Med de forutsetninger utvalget har lagt til
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grunn, vil en pa det meste kunne komme opp i
et arlig volum skannet pa materiale pa rundt 7
Th. Av dette skal ca. 20 prosent avleveres til
Norsk helsearkiv, men da ferst 10 ar etter mors.
P4 det meste kan det antas at den mengden
skannet materiale som blir avlevert til Norsk
helsearkiv vil kunne komme opp i 0,5 - 1 Th,
men da ferst om rundt 50 ar. Begrenser en
tidshorisonten til 20-30 ar, vil den arlige avleve-
ringen kunne ligge rundt halvparten av dette.

— Mengden av elektronisk billedinformasjon vil
fa en eksplosiv gkning som kan komme til &
vare lenge. Det meste av dette materialet skal
etter de foreslatte regler kasseres, men til tross
for dette er det grunn til 4 anta at det bevarings-
verdige materialet vil kunne overstige 1 Th i
aret i lopet av 20-30 ar.

Forseker man & se 20-30 ar fremover i tid, kan man
altsd ikke se bort fra at det arlige avleverings-
behovet fra spesialisthelsetjenesten til Norsk
helsearkiv vil veere pa 2 Tb eller mer.
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Kapittel 12
Avlevering av arkiver fra spesialisthelsetjenesten

12.1 Avleveringsplikt og avleverings-
regler

Etter arkivloven med forskrifter skal alle
bevaringsverdige offentlige arkiver avleveres til et
offentlig arkivdepot for fremtidig bevaring. For
statlige organer, herunder de statlige virksomhe-
ter i spesialisthelsetjenesten, er det etter gjeldende
regelverk Arkivverket som er arkivdepot. I praksis
vil dette si at helseforetakene skal avlevere sitt
arkivmateriale til et av statsarkivene, eller til Riks-
arkivet i enkelte spesielle tilfeller!. Men som nevnt
i kapittel 6.4, er det fra 2. januar 2002 innfert
avleveringsstopp for spesialisthelsetjenesten inntil
sporsmélet om en fremtidig depotordning er
avklart.

Utvalgets anbefaling, jf. kapittel 11, er at den
fremtidige depotordning for spesialisthelse-
tjenesten ivaretas gjennom etablering av Norsk
helsearkiv. Dersom Norsk helsearkiv etableres
innenfor Arkivverket, vil avleveringsplikten kunne
opprettholdes som i dag, men den interne fordelin-
gen i Arkivverket ma tilpasses den nye ordningen.
Velger man i stedet & etablere Norsk helsearkiv
under Helse- og omsorgsdepartementet, vil Norsk
helsearkiv overta Arkivverkets rolle som arkiv-
depot for helseforetakene. I sa fall ma regelverket
tilpasses dette, slik at avleveringsplikten knyttes til
Norsk helsearkiv i stedet for Arkivverket.

Samtidig finner utvalget det naturlig at det
vurderes om en avleveringsplikt ogsa skal gjelde
for private virksomheter. For disse gjelder det
ingen avleveringsplikt i dag, og det er heller ikke
opprettet noen depotordning som tar seg av beva-
ring av slike arkiver for ettertiden. Noen private
virksomheter har likevel etter avtale avlevert sine
eldre arkiver til offentlige arkivdepoter. En del har
ogsa levert arkivmateriale til de tidligere fylkesle-
geembetene, né integrert i fylkesmannsembetene.

Tidligere i denne utredningen har utvalget
papekt at gjeldende regler og etablerte prosedyrer
for avlevering av statlige arkiver ikke passer like

1 Rikshospitalet-Radiumhospitalet m.fl, som tidligere har

vaert sentrale statlige virksomheter, har avlevert sitt eldste
arkivmateriale til Riksarkivet

godt for alle typer arkivmateriale i spesialist-
helsetjenesten. I seerlig grad gjelder dette pasient-
journaler. Det er derfor ogsid behov for a se
neermere pa den konkrete utforming av regler og
prosedyrer for avlevering av arkiver fra spesialist-
helsetjenesten.

12.2 Hvem og hva skal avleverings-
plikten omfatte?

12.2.1 Statlige virksomheter - helsefore-
takene

Helseforetakenes avleveringsplikt folger av at de i
helseforetaksloven er definert som offentlige orga-
ner i arkivlovens forstand. Avleveringsplikten er
derfor den samme for helseforetakene som for
andre statlige virksomheter. Det ligger ikke i utval-
gets mandat & utrede endringer i avleverings-
plikten som sadan, og utvalget legger derfor til
grunn at avleveringsplikten som prinsipp skal
opprettholdes i sin ndvaerende form.

Dersom Norsk helsearkiv legges til Arkiv-
verket, vil altsd avleveringsplikten kunne opprett-
holdes som i dag. Velger man i stedet & legge
Norsk helsearkiv utenfor Arkivverket, vil det vaere
en annen statlig instans som overtar det materialet
som virksomhetene avleverer, og regelverket vil
matte justeres i henhold til dette. Utvalget legger
imidlertid til grunn at Norsk helsearkiv skal
operere innenfor rammen av de samme lov- og
forskriftsbestemmelser som andre statlige arkiv-
depoter. De grunnleggende prinsipper for behand-
ling av materiale ved avlevering ber derfor ikke
endres som folge av en slik organisering. Ved avle-
vering overtar Norsk helsearkiv forvaltningsan-
svaret for og raderetten over arkivene etter
bestemmelsene i arkivloven med forskrifter. Hva
som ligger i dette, dreftes naermere i kapittel 12.4.

Etter utvalgets anbefaling i kapittel 11.1 skal all
pasientrelatert dokumentasjon som er bevarings-
verdig etter reglene i kapittel 10, avleveres til
Norsk helsearkiv. Helseforetakenes sakarkiver
skal pa tilsvarende grunnlag avleveres til Arkiv-
verket, uavhengig av om Norsk helsearkiv legges
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til Arkivverket eller ikke. Tidspunkt og prosedyrer
for avlevering samt Norsk helsearkivs behandling
av materialet ved mottak dreftes nzermere neden-
for.

Etter arkivloven § 10 er det den avleverende
virksomhet som skal dekke kostnadene ved
avlevering av offentlige arkiver. Utvalget gar inn
for at dette prinsippet ogsa gjores gjeldende ved
avlevering fra helseforetakene til Norsk helsearkiv.

12.2.2 Private virksomheter

I dag er det et sveert begrenset regelverk for hva
som skal skje med eldre arkivmateriale fra private
virksomheter i spesialisthelsetjenesten. For sak-
arkivene finnes det ingen regler, hvilket er i trad
med det som gjelder for private virksomheter i
andre samfunnssektorer. Nar det gjelder pasient-
journaler, kan disse ifelge journalforskriften § 14
overfores til offentlig arkivdepot eller annen depot-
institusjon. Men det er ikke krav om slik over-
foring, og det er heller ingen bestemmelser om hva
som skal skje dersom ingen aktuell depotinstitu-
sjon vil pata seg & overta materialet.

Utvalget er av den oppfatning at det ber veere
klare regler for hva som skal skje med pasient-
arkivene fra private virksomheter i spesialisthelse-
tjenesten nar de ikke lenger er i bruk for & yte
helsehjelp. Det kan her tenkes flere lgsninger — for
eksempel en frivillig ordning med full adgang til &
avlevere til Norsk helsearkiv eller en plikt til &
avlevere pa lik linje med helseforetakene.

Utvalgets vurdering er at de private virksom-
hetene i spesialisthelsetjenesten ber ha samme
avleveringsplikt for sine pasientarkiver som helse-
foretakene. Til grunn for denne vurderingen ligger
at private virksomheter yter helsehjelp pa lik linje
med de statlige, og at de som konsekvens av dette
etter helsepersonelloven og pasientjournalfor-
skriften er underlagt samme dokumentasjonsplikt
som helseforetakene. Det er en naturlig felge av
disse bestemmelsene at pasientdokumentasjon fra
béade statlige og private virksomheter behandles
etter samme retningslinjer ogsa nar det gjelder
fremtidig bevaring. Dette innebzerer ogsa at kost-
nadene ved & avlevere materialet dekkes av de
private virksomhetene pa lik linje med de statlige.

Det er ogsa et viktig sikkerhetsmessig aspekt
ved regelverket for bevaring av eldre pasientarki-
ver og kassasjon av det materialet som ikke skal
bevares. Pasientarkiver er sensitivt materiale. Det
er derfor av stor betydning at det blir forvaltet av et
arkivdepot som har forutsetninger for a4 handtere
slike arkiver, og at materiale som skal kasseres,
blir makulert péa forskriftsmessig méate. For virk-
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somhetene selv antas det ogsa a vaere en fordel at
det fremgér klart hva de skal gjore med pasient-
arkiver som de ikke lenger har bruk for i sin
pasientbehandling.

Nar det gjelder sakarkivene, stiller saken seg
annerledes. Det er et generelt prinsipp i arkiv-
lovgivningen at private virksomheter selv dispo-
nerer over sine arkiver, og arkivloven har derfor
ingen generelle bestemmelser om at slike arkiver
skal bevares eller avleveres til arkivdepot.
Bevaring og avlevering er basert pa frivillige
ordninger i form av avtaler mellom den enkelte
virksomhet og det arkivdepot den eventuelt velger
a avlevere sitt arkiv til.

Utvalget ser ingen spesielle forhold ved den
private delen av spesialisthelsetjenesten som gir
grunn til & fravike dette prinsippet i forhold til
sakarkivene. Virksomhetene mé selv kunne
bestemme over sine sakarkiver pa lik linje med
andre private virksomheter. Men utvalget vil
likevel understreke at man far en mer fullstendig
dokumentasjon av spesialisthelsetjenesten i Norge
dersom ogsa sakarkivene fra private virksomheter
bevares og avleveres til et depot. Det ber derfor
veere en generell oppfordring til private virksom-
heter om & innga avtaler med et arkivdepot om
avlevering av sine sakarkiver.

12.2.3 Behandling av journaler ved opphgar av
virksomhet

Som det fremgar i pasientjournalforskriften § 15
kan virksomhetens ledelse beslutte at pasientjour-
naler skal overfores til annen virksomhet ved over-
dragelse eller oppher av virksomhet. Pasienten er
i slike tilfeller gitt en rett til & motsette seg over-
fering av egen journal eller kreve journalen over-
fort til annet bestemt helsepersonell eller annen
virksomhet. Pasienten skal gjeres kjent med sin
rett dersom dette er praktisk mulig.

Om det er praktisk mulig & gi pasienter kunn-
skap om oppher m.v. av virksomhet, vil blant annet
avhenge av om det finnes noen som kan ta kontakt
med pasienten, hvilket f. eks. ikke alltid veere tilfel-
let nar en privatspesialist der mens han eller hun er
i aktiv virksomhet. I de tilfellene det er praktisk
mulig & gi pasienten kunnskap om oppher mv., ma
det sendes informasjon til pasienten, slik at pasi-
enten gis mulighet til & motsette seg overforing av
egen journal til den aktuelle spesialisten/virksom-
heten.

Ved oppher m.v. av sterre virksomheter, vil det
veere sveert upraktisk & ta kontakt med alle pasien-
ter som har journal i virksomhetens arkiv. Behovet
for & motsette seg overfering av journaler i slike
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tilfeller vil antagelig heller ikke vaere det samme
som ved oppher m.v. av sma virksomheter, da
sterre virksomheter ikke i like stor grad identifi-
seres med de personene som arbeider der.
Uavhengig av pa hvilken mate pasienter er gjort
kjent med at virksomheter skal opphere, har
pasienter rett til & motsette seg overforing av egen
journal.

Ved oppher av virksomhet der pasientarkivet
ikke har gatt over til ny virksomhet, har levering av
journalene til fylkesmannen (tidligere fylkeslegen)
i noen grad blitt praktisert. Utvalget er imidlertid
kjent med at arkivmateriale ogsa har blitt kastet og
odelagt i stedet for & bli avlevert til arkivdepot eller
levert til fylkesmannen.

Utvalget géar inn for at virksomheter som opp-
herer m.v. uten at journalene overferes til annen
virksomhet i spesialisthelsetjenesten, skal ha plikt
til & levere pasientjournalene til Norsk helsearkiv.
Begrunnelsen for denne ordningen er at Norsk
helsearkiv vil ha et profesjonelt apparat til 4 ta seg
av slikt materiale. Samme ordning ber ogsa gjelde
for de tilfellene hvor én eller flere pasienter motset-
ter seg overforing av sin eller sine journaler.

En slik plikt innebeerer at Norsk helsearkiv vil
fa ansvar for 4 oppbevare en del journaler over
levende personer. Slike journaler méa nedvendigvis
behandles pa en annen mate enn avleverte morsjo-
urnaler. Journalene ma bevares i sin helhet inntil
det kan foretas kassasjon etter de regler som
vedtas, jf. utvalgets forslag i kapittel 10, og de ma
kunne overfores til annen virksomhet i spesialist-
helsetjenesten dersom pasienten ber om det.
Dersom det mottas foresporsel om innsyn i en slik
journal, ma foresperselen vurderes av fylkesman-
nen for innsyn eventuelt gis. Dette ber gjelde ogsa
dersom det er pasienten som ber om innsyn i
journalen, ettersom pasienten ikke har en ubetin-
get rett til innsyn i egen journal, jf. pasientrettig-
hetsloven § 5-1.

Kostnadene ved & levere journaler til Norsk
helsearkiv mé etter utvalgets oppfatning baeres av
virksomheten selv, evtentuelt av boet etter at en
virksomhet har opphert.

Man maé imidlertid regne med at det fra tid til
annen kan oppsta situasjoner der den virksom-
heten som oppherer ikke er i stand til 4 dekke
kostnadene ved a levere journalene, herunder at
disse ikke kan dekkes av boet. I slike tilfeller ber
det vaere en oppgave for Norsk helsearkiv 4 serge
for at journalene blir levert pd forskriftsmessig
mate. Norsk helsearkiv ber derfor gis myndighet
til og budsjettmessig rom for a foreta slike
redningsaksjoner nér det er pakrevd.
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12.2.4 Arkiver som allerede er avlevert til
depot

Som det fremgar av kapittel 4.3 er det i dag
ca. 10.000 hyllemeter pasientarkiver som er
avlevert fra virksomheter i spesialisthelsetjenesten
til et statlig, fylkeskommunalt, interkommunalt
eller kommunalt arkivdepot. I noen grad er dette
statlig arkivmateriale som er avlevert i henhold til
avleveringsplikten. Dette gjelder for eksempel
avleveringene fra Rikshospitalet og Radiumhospi-
talet til Riksarkivet. Men for det meste er det
arkiver som er avlevert pa frivillig basis etter avtale
mellom virksomhet og depot. Og det dreier seg
badde om offentlige og private virksomheter i
spesialisthelsetjenesten.

Et naturlig spersmal vil da vere om disse
arkivene ber og eventuelt kan overferes til Norsk
helsearkiv slik at alt pasientrelatert arkivmateriale
fra spesialisthelsetjenesten samles i én og samme
depotordning. Generelt sett vil utvalget svare nei
péa dette spersmalet.

Juridisk sett vil det som regel ikke vaere grunn-
lag for 4 kreve slik overforing. Det juridiske grunn-
lag for en avlevering méa betraktes ut fra det regel-
verk og de eiendomsforhold som gjaldt da avleve-
ringen fant sted. For 1. januar 2002 var det bare et
fatall virksomheter som var statlige. De egvrige var
fylkeskommunale, kommunale eller private, og for
disse har det ikke veert noen absolutte regler om
hvor eldre arkivmateriale skal avleveres®. Noen
hjemmel for & kreve overforing av slikt materiale til
en statlig depotordning finnes derfor ikke.

Utvalget kan heller ikke se at det er saklig
grunnlag for & ga inn for slik overfering pa generell
basis. Materialet er avlevert til offentlige arkiv-
depoter som har de nedvendige forutsetninger for
atavare pa detihenhold til gjeldende regelverk og
faglige krav. Riktignok vil det i en del tilfeller vaere
sammenheng mellom slikt materiale og det som
senere blir avlevert til Norsk helsearkiv, for eksem-
pel nér det er avlevert pasientjournaler for levende
personer. Men utvalget anser ikke dette som et
tilstrekkelig argument til & gi inn for en samlet
overforing.

2 Riktignok krever arkivforskriften av 1. januar 1999 at fylkes-
kommuner og kommuner skal etablere egne depotordnin-
ger, og hensikten med dette er selvsagt at
fylkeskommunale og kommunale virksomheter skal avle-
vere til henholdsvis fylkeskommunens og kommunens
arkivdepot. Men bestemmelsene setter ikke forbud mot at
for eksempel en fylkeskommunal virksomhet etter avtale
avleverer sitt arkiv til et kommunalt arkivdepot. I denne
sammenheng ma det ogsé tas i betraktning at de fleste fyl-
keskommuner ikke hadde etablert egne depotordninger for
2002, og avlevering til et fylkeskommunalt arkivdepot var
derfor ikke et reelt alternativ.
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Derimot vil det vaere naturlig at det etableres
en dialog mellom Norsk helsearkiv og andre arkiv-
depoter som har materiale fra spesialisthelse-
tjenesten. I noen tilfeller kan sammenhengen i
materialet veere sipass viktig at det kan veere
aktuelt & overfore avlevert materiale til Norsk
helsearkiv. I andre tilfeller ber Norsk helsearkiv av
tilsvarende grunner kunne tillate at en avlevering
gér til et annet arkivdepot, for eksempel dersom
dette arkivdepotet fra for har det meste av materia-
let fra et avsluttet arkiv, dvs. fra en virksomhet som
har opphert. Slike ordninger mé eventuelt baseres
pa konkrete avtaler i det enkelte tilfellet.

Fra 2. januar 2002 ble det som tidligere nevnt
innfert avleveringsstopp for arkivmateriale i helse-
foretakene. Utvalget har ikke undersekt om
avleveringer likevel har funnet sted etter denne
datoen, men man kan ikke se bort fra at det kan ha
skjedd i enkelttilfeller. Slike «avleveringer» kan
ikke formelt sett betraktes som avlevering, men
som deponering av materialet. Materialet er
statens eiendom og ansvar og skal etter utvalgets
forutsetninger avleveres til Norsk helsearkiv.
Utvalget vil likevel anbefale at man inntar en prag-
matisk holdning til behandlingen av slikt
materiale. Dersom det saklig sett er mest som taler
for at materialet forblir hos det depotet som forval-
ter materialet i dag, ber Norsk helsearkiv ha anled-
ning til 4 tillate en slik ordning. Forutsetningen bor
imidlertid veere at slikt materiale tas med i Norsk
helsearkivs registre over avleverte arkiver.

Arkivmateriale som fysisk sett er plassert hos
et arkivdepot, men hvor virksomheten selv har
ansvaret for behandling og betjening, ma betraktes
som virksomhetens eget materiale. Dette skal
avleveres til Norsk helsearkiv i henhold til reglene
pa samme mate som annet arkivmateriale hos virk-
somhetene.

Pasientjournaler som er overfort til fylkesman-
nen fra virksomheter i spesialisthelsetjenesten,
skal avleveres til Norsk helsearkiv. Det som stam-
mer fra nedlagte virksomheter, behandles etter de
prinsipper som er beskrevet i kapittel 12.2.3.
Dersom noe av materialet er fra virksomheter som
fortsatt eksisterer, forutsettes dette tilrettelagt for
avlevering av virksomheten selv — dersom det ikke
allerede er gjort.

12.3 Gjennomfgring av avlevering:
tidspunkt, oppgaver og prosedyrer

Prinsippet i arkivforskriften er at arkiv skal avleve-
res nar det ikke lenger er i bruk for administrative
formal (eldre arkiv) eller nér virksomheten er ned-
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lagt eller har opphert & eksistere (avsluttet arkiv).
Rent konkret er hovedregelen at avlevering skal
skje nar materialet er 25-30 ar. Men det er forutsatt
at det skal kunne gjores unntak fra denne regelen.
Og for elektronisk materiale er det gitt hjemmel for
& kreve deponering av kopi pa et tidligere tids-
punkt.

Tidsfristen pa 25-30 ar vil passe for noen typer
materiale i spesialisthelsetjenesten, men ikke for
alt. Det er derfor behov for 4 drefte avleveringsfris-
ter og prosedyrer for de ulike typer materiale hver
for seg.

12.3.1 Sakarkiver

Sakarkivene ligger godt til rette for a folge hoved-
regelen om avlevering etter 25-30 ar. En sak er som
regel under behandling i forholdsvis kort tid. Og
selv om visse typer saker kan ha et lengre behand-
lingsforlep, er det sjelden at behandlingen av en
sak gar over mer enn noen fa ar. Etter at saken er
avsluttet, ma den vaere tilgjengelig for eventuell
bruk i forbindelse med annen saksbehandling eller
for andre dokumentasjonsforméal. Men jo lenger
tiden gar, jo sjeldnere oppstar det slike behov. Og
de fleste typer sakarkiv vil derfor vaere modne for
avlevering i god tid fer materialet er 25-30 ar.

Sakarkivene i spesialisthelsetjenesten vil vente-
lig ikke avvike i vesentlig grad fra det man finner
andre steder, og avlevering av helseforetakenes
sakarkiver ber derfor uten videre kunne folge
gjeldende regelverk og innarbeidede prosedyrer i
statsforvaltningen. Det eldste materialet ber
kunne avleveres til Arkivverket sa snart
avleveringsstoppen fra 2002 er opphevet.

Det antas at Arkivverket i forbindelse med
avlevering av et sakarkiv fra et helseforetak vil
kontrollere om materialet kan vaere en videre-
foring av et arkiv som tidligere er avlevert til et
annet arkivdepot. I s fall kan ett og samme arkiv
bli splittet pa to forskjellige arkivdepoter. For a
unngd unedig oppsplitting vil det vaere naturlig at
Arkivverket i slike tilfeller samarbeider med
berorte arkivdepoter for & finne lesninger hvor
arkivet kan holdes samlet. Riksarkivaren kan, nar
forholdene tilsier det, med hjemmel i arkivloven
gjore unntak fra hovedregelen om avlevering til
Arkivverket.

12.3.2 Papirbaserte pasientjournaler

Avlevering av papirbaserte pasientjournaler kan
ikke folge hovedregelen om avlevering etter 25-30
ar. Utgangspunktet mé veere at virksomheten har
behov for journalen sa lenge pasienten lever, og at
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avlevering ikke finner sted for etter pasientens
ded. Dersom et arkivdepot mottar journaler for
levende pasienter, slik det har skjedd i en del tilfel-
ler i eksisterende arkivdepoter, mener utvalget det
bor legges til grunn at dette formelt sett skal
betraktes som deponering. En slik distinksjon vil gi
Klare linjer for hvem som har det overordnede
ansvar for pasientjournalene — virksomhetene for
alle journaler over levende pasienter, arkivdepotet
for avleverte morsjournaler. Dersom en journal er
deponert i Norsk helsearkiv og pasienten der, ber
status automatisk kunne endres fra deponert til
avlevert.

Det ber etter utvalgets vurdering kun veere ett
unntak fra denne regelen. Det gjelder journaler
over levende personer som overfores til Norsk
helsearkiv etter at en virksomhet har opphert &
eksistere, jf. beskrivelsen ovenfor i kapittel 12.2.3.
I slike tilfeller er det ingen eksisterende virksom-
het som har ansvaret for journalene, og over-
feringen méa da gis status som avlevering, slik at
forvaltningsansvaret kan legges til Norsk helse-
arkiv. Men sa lenge pasienten lever, vil det gjelde
egne regler for forvaltningen av slike journaler,
slik det fremgar av beskrivelsen i kapittel 12.2.3.

Avlevering av papirbaserte morsjournaler bor
etter utvalgets oppfatning gjennomferes innen en
viss frist etter pasientens ded. Ved fastsettelse av
en slik frist ma det tas hensyn til at virksomheten
kan ha behov for journalene en viss tid for egne
dokumentasjonsformal og eventuelt ogsd paga-
ende forskning i egen regi. Dessuten mé det vaere
tilstrekkelig slingringsmonn til at det kan innarbei-
des rutiner for periodisk avlevering, tilpasset bade
virksomhetens og arkivdepotets behov. Utvalget
mener ut fra dette at fristen for avlevering bor veere
10 ar etter mors, men at det kan gjeres unntak fra
denne i de tilfeller hvor regelverket krever lenger
oppbevaring av journalen i sin helhet®. Det antas
imidlertid at de fleste virksomheter ikke vil finne
det hensiktsmessig 4 vente si lenge for man
avleverer.

Ved etableringen av Norsk helsearkiv vil det
vaere store mengder morsjournaler pa papir som
skal gjores til gjenstand for bevarings- og kassa-
sjonsbehandling ut fra de regler som er vedtatt, jf.
kapittel 10. Og selv om volumet forutsettes kraftig
redusert gjennom Kkassasjon, er det betydelig
mengder materiale som vil vere Kklart for

Et eksempel pa dette er regelverket for legemiddelutprov-
ning. I forskrift er det fastsatt at kildedokumentasjonen skal
oppbevares i 15 ar etter at sluttrapport er skrevet, uansett
om pasienten er i live eller ded. Kildedokumentasjonen vil
som oftest vaere pasientjournalene. Virksomhetene mé selv
ta ansvaret for slike journaler inntil fristen er utlept.
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avlevering alt fra starten av. Det vil derfor matte ta
litt tid fer Norsk helsearkiv og spesialisthelsetje-
nesten kommer a jour med avleveringene og kan
praktisere den foreslatte regelen om avlevering
senest 10 r etter mors.

I henhold til arkivforskriften § 5-5 skal Norsk
helsearkiv fere register over sin arkivbestand og
tilvekst til bestanden, og etter § 54 skal avleve-
rende instans levere en liste over det materialet
som avleveres. Utvalget vil foresla at dette spesifi-
seres litt naermere i de regler som fastsettes for
avlevering til Norsk helsearkiv. Etter utvalgets opp-
fatning ber Norsk helsearkiv ha felgende opplys-
ninger om den enkelte journal i en sekbar data-
base:

— pasientens fodselsnummer (eventuelt bare
fodselsdato)

— pasientens navn

— hvilken virksomhet som har skapt journalen

(hvis flere virksomheter, registreres den siste)
— det tidsrom journalen dekker, dvs. forste og

siste dato
— fysisk plassering av journalen i Norsk helse-

arkiv.

De fire forste av disse punktene méa vaere opplys-
ninger som legges inn av avleverende instans, og
man ber ta sikte pa & automatisere denne proses-
sen mest mulig ved & hente ut en elektronisk liste
fra folkeregisteret en gang i aret.

P4 grunnlag av disse opplysningene vil forsk-
ere og andre brukere i Norsk helsearkiv kunne
folge en pasient gjennom flere innleggelser i flere
virksomheter, uavhengig av hvordan materialet
rent fysisk er oppstilt. Man vil ogsd kunne hente
frem journaler fra flere pasienter i samme virksom-
het, og flere journaler fra samme tidsrom. Nar
Norsk helsearkiv har begynt & motta elektroniske
journaler, jf. kapittel 12.3.3, skal man ogsa kunne
seke pa de samme opplysningene uavhengig av om
journalen er pa papir eller i elektronisk form.

Etter avlevering skal det om enskelig kunne
ryddes i den enkelte papirjournal. Men flere jour-
naler skal ikke samsorteres eller ssmmenblandes
pd annen mate. Dette gjelder enten journalene
stammer fra én og samme virksomhet eller fra for-
skjellige virksomheter.

12.3.3 Elektroniske pasientarkiver

Som beskrevet i kapittel 4.2.2.1 finnes ikke nedven-
digvis alt det materialet som utgjer en pasients
elektroniske pasientjournal, i ett og samme sys-
tem. De fleste sykehus har tatt i bruk et generelt
EPJ-system hvor alle pasienter som behandles blir
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registrert. I tillegg kan det finnes opplysninger i en
rekke andre systemer som for eksempel PACS*
RIS® PAS® og/eller forskjellige spesialiserte EPJ-
systemer.

Det finnes ingen samlet oversikt over hvor
mange forskjellige systemer inneholdende helse-
opplysninger som benyttes i spesialisthelsetjenes-
ten, men antallet er meget hoyt, trolig flere hundre,
og informasjonen i systemene er i hovedsak ikke
standardisert. Den store mengden av systemer og
den manglende standardiseringen utgjor et bety-
delig problem. Bade av ekonomiske og av prak-
tiske arsaker vil ikke et arkivdepot kunne anskaffe
og drifte alle de forskjellige systemene som ble
benyttet da det elektroniske arkivmaterialet ble
skapt.

Etter utvalgets mening ber derfor alle elek-
troniske opplysninger som inngir i pasient-
journaler, handteres av ett og samme system i
arkivdepotet. En slik losning vil minimalisere
driftskostnadene uten at det medferer unedven-
dige begrensninger nar det gjelder bruk av opplys-
ningene. Tvert imot, at alt finnes tilgjengelig i
samme system ber gjore det enklere & finne frem
til de opplysninger som for eksempel en forsker
har behov for.

Selv om arkivdepotet vil motta og ma kunne
héandtere alle typer opplysninger fra et meget hoyt
antall forskjellige systemer, behever ikke nedven-
digvis arkivdepotsystemet vaere spesielt kom-
plekst. I utgangspunktet kan en her klare seg med
et spesialisert dokumentarkivsystem hvor en
begrenset mengde nekkelopplysninger om pasi-
enten og de behandlinger denne har mottatt finnes
péa strukturert form slik at de enkelt kan benyttes
ved segking og sortering. Hovedmengden av opp-
lysningene vil kunne handteres som forskjellige
typer dokumenter som en ved hjelp av arkivdepot-
systemet kan hente frem pa skjerm og eventuelt
skrive ut.

Informasjon som er avlevert til Norsk helse-
arkiv mé organiseres pa en slik mate at det blir
lettest mulig & finne frem til de opplysninger det i
en gitt situasjon er behov for. Seerlig viktig er det at
en med utgangspunkt i en pasient enkelt kan fa
frem alle opplysninger uavhengig av hvem som har
avlevert opplysningene eller hvilket system opplys-
ningene ble registrert i. Men det ma ogsd vare
mulig 4 ta utgangspunkt i arkivskaper slik at alle
sek mv. blir begrenset til informasjon avlevert fra
den aktuelle virksomheten, jf. for evrig kapittel

4 Picture Archiving and Communication System
5 Rentgeninformasjonssystem
6 Pasientadministrativt system.
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12.3.2 om kravet til registrering av opplysninger
om papirjournaler.

Hver enkelt dokumenttype ma ha en formali-
sert beskrivelse. Denne ma som et minimum inklu-
dere de opplysninger som er nedvendige for at et
dokument av den aktuelle typen skal kunne vises
frem og skrives ut. For at materialet i Norsk
helsearkiv skal bli sd anvendbart som mulig for
forskere, beor flest mulig av dokumenttype-
beskrivelsene ogséa inneholde opplysninger som
gjor det mulig & identifisere enkeltelementer i
dokumentet, for eksempel en diagnosekode i en
henvisning. Selv om dokumenttypene i sterst
mulig grad ber folge nasjonale eller internasjonale
standarder, ber det ogsa apnes for lokale typer av
XML-dokumenter.

12.3.3.1 Behov for standarder

En viktig forutsetning for at et arkivdepotsystem

skal kunne handtere dokumenter pa denne maten,

er at de er basert pa standarder. For saksdokumen-

ter er det i Noark-standarden fastsatt hvilke stan-

darder (eller arkivformat som det blir kalt i Noark)

som skal kunne brukes ved langtidsarkivering hos

arkivskapere og ved overforing til depot:

— Ren tekst: ISO Latin-1 8859-1:1987

— SGML-ISO 8879:1986, herunder subset-forma-
tene HTML og XML

— TIFF, versjon 6

- PDF

Disse generelle standardene er ogsa heyst rele-
vante for Norsk helsearkiv, men her ma listen sup-
pleres med standarder for medisinske bilder,
video, lyd etc. samt spesifikke standarder for for-
skjellige dokumenttyper (pd XML-format).

Som beskrevet i kapittel 6.5.2 finnes det ogsa et
sett av standarder for innhold i elektroniske pasi-
entjournaler. P4 grunnlag av en slik standard som
gir en detaljert beskrivelse av en dokumenttypes
innhold, kan det utarbeides et sdkalt «XML
Schema» som angir hvordan XMIL-representa-
sjonen av dokumentet skal vere.

12.3.3.2 Eksportfunksjoner - behov for endringer i
EPJ-systemer mv.

For at avlevering skal kunne gjennomferes, ma det
i de elektroniske systemene finnes egnede funksjo-
ner for uttrekk av den informasjon som skal avleve-
res. Slike eksportfunksjoner finnes neppe i de
eksisterende systemene, og det vil derfor pélepe
kostnader for 4 implementere nedvendig funksjo-
nalitet.
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Figur 12.1 Separate uttrekk fra generelt EPJ-system, PAS og PACS

Etter utvalgets mening er det seerlig viktig at de
generelle EPJ-systemene blir utbygd med funksjo-
ner som gir mulighet for & eksportere alle opplys-
ninger som skal avleveres etter at det er tatt hen-
syn til gjeldende kassasjonsregler. Ved eksport fra
disse systemene ber det ogsa inkluderes opplys-
ninger referert fra journalen, men som befinner
seg i andre systemer, og da spesielt PAS og PACS.
Nar det gjelder den store mengden av spesialiserte
EPJ-systemer ber en kunne klare seg med enklere
eksportfunksjoner. Sammenlignet med de gene-
relle EPJ-systemene, PACS og PAS er volumet av
informasjonen i de spesialiserte EPJ-systemer sa
lavt at effekten av kassasjon knapt vil veere merk-
bart pa totalvolumet av den informasjon som skal
avleveres. Det kan derfor veere akseptabelt at eks-
portfunksjonen for slike systemer inkluderer all
informasjon som er registrert, uten hensyntagen
til kassasjonsreglene.

12.3.3.3 Gjennomfgring av avlevering av EPJ mv.

Avlevering av elektroniske pasientjournaler og
eventuell annen elektronisk informasjon i pasient-

arkivet beor skje med jevne mellomrom og ikke
hyppigere enn én gang i aret. Avleveringen ber
omfatte alle pasienter hvor dedsdato ligger mini-
mum ti ar tilbake i tid, jf. kapittel 12.3.2 om fristen
for avlevering av papirbaserte journaler.

For avlevering kan gjennomfores ma det
etableres en elektronisk liste inneholdende
fodselsnumrene til de personer avleveringen skal
omfatte. En slik liste vil kunne veere felles for hele
spesialisthelsetjenesten og trekkes ut fra folke-
registret en gang i aret.

Med unntak av den informasjon som i henhold
til gjeldende kassasjonsregler skal kasseres, bor
avleveringen omfatte all informasjon om de aktu-
elle pasientene, uavhengig av hvilket system infor-
masjonen er registrert i. Det ber dog ikke vaere et
krav at all informasjon om en pasient sammenstil-
les for avlevering. Ettersom det fra det enkelte sys-
tem skal avleveres et sett av dokumenter knyttet til
den enkelte pasient, kan sammenstillingen like
gjerne skje ved innlasting i det system som arkiv-
depotet benytter.

Figur 12.1 viser hvordan separate uttrekk fra
tre forskjellige systemer hos et helseforetak knyt-
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tes sammen gjennom en unik identifikasjon av
pasienten. Denne identifikatoren ber primeert
vare fodselsnummer, eventuelt D-nummer for
personer uten fast bopel i Norge. Imidlertid vil det
finnes personer som enten ikke har fedselsnum-
mer eller D-nummer, eller hvor dette av forskjel-
lige arsaker er ukjent. I slike tilfeller ma den
enkelte virksomhet utstede en unik identifikator
for personen, et sdkalt Hnummer.

Fra det pasientadministrative systemet (PAS)
kommer nekkelopplysninger om pasientens
innleggelser, polikliniske konsultasjoner etc. fra
det tidspunkt PAS-systemet ble tatt i bruk. Det er
disse opplysningene som vil vaere de mest sentrale
for seking og sortering, og de ber derfor bevares
pa strukturert form i arkivdepotsystemet. Saerlig
viktig her er kodet informasjon om diagnoser,
kirurgiske inngrep etc., og det er her en forutset-
ning at det sammen med den enkelte kode avleve-
res opplysning om hvilket kodeverk som ble benyt-
tet ved registrering. Mange kodeverk finnes i flere
versjoner, og for slike ma ogsa informasjon om
versjon folge med.

Her kan ogsa bemerkes at opplysningene som
helseforetakene rapporterer til Norsk pasientre-
gister (NPR), trekkes ut fra PAS. I arkivdepotet vil
en derfor implisitt ogsa fa bygd opp et «historisk
NPR» med opplysninger om avdede personer og
med mulighet for & felge behandlingen av disse
gjennom alle sykehus de har veert innlagt pa.

Hoveddelen av den informasjonen som avleve-
res vil normalt komme fra det generelle EPJ-
systemet. Men ettersom PAS de fleste steder har
veert 1 bruk betydelig lenger enn EPJ-system, vil
det vaere en rekke pasienter hvor det ikke finnes
andre elektroniske opplysninger enn de som er
registret i PAS.

Uttrekket fra det generelle EPJ-systemet vil
kunne omfatte mange dokumenttyper, ogsa skan-
nede, fordelt pa en rekke dokumentgrupper. Det
vil kunne veere stor variasjon nar det gjelder
bruken av dokumenttyper og dokumentgruppene
béade mellom forskjellige virksomheter og innen en
og samme virksomhet.

Fra PACS-systemet kommer eventuelle
rontgenbilder mv. som ikke er omfattet av kassa-
sjonsreglene. Dette vil vanligvis veere informasjon
som krever stor lagringsplass. Selv om de rentgen-
bilder mv. som avleveres skal folge standarder god-
kjent av Norsk helsearkiv, vil de kunne kreve
spesielt utstyr for fremvisning og eventuell utskrift.

Det aller meste av den elektroniske informa-
sjonen som finnes registrert om pasienter, er
tidfestet for eksempel gjennom tidspunkt for regi-
strering. Slik tidfesting vil kunne gjore det mulig &
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knytte store deler av informasjonen opp mot de
enkelte innleggelser, polikliniske konsultasjoner
etc.

Som beskrevet i kapittel 12.3.3.2 ber eksport-
funksjonen i det generelle EPJ-systemet ogsa
kunne héndtere refererte opplysninger som
befinner seg i andre systemer og da sarlig PAS og
PACS. I slike tilfeller kan det kanskje veere naturlig
4 samle all informasjon om den enkelte pasient i
selve uttrekket slik som skissert i figur 12-2. Men
dette ber som nevnt ikke veere noe absolutt krav,
sammenstillingen kan like gjerne skje hos Norsk
helsearkiv.

De standarder som Norsk helsearkiv har fast-
satt, ma felges ved uttrekk fra de forskjellige syste-
mene. Selve avleveringen fra et system kan skje
ved at den som er ansvarlig for gjennomfering,
starter avleveringsfunksjonen. Denne funksjonen
trekker ut de opplysninger som skal avleveres og
plasserer disse som et sett av datafiler pa en egen
katalog. Nar uttrekket er fullfert, overfores datafi-
lene via Norsk helsenett til Norsk helsearkiv.
Alternativt kan uttrekket avleveres pa lagrings-
media godkjent av Riksarkivaren.

Ved mottak méa det gjennomferes en kvalitets-
kontroll av det materialet som er avlevert. Denne
kvalitetskontrollen skal bl.a. verifisere
— at det er samsvar mellom det mottatte materia-

let og beskrivelsen av avleveringen nir det gjel-

der mengder, tidsrom, typer av materiale etc.
— at avleveringen kun inkluderer dokumenter av
typer som kan handteres av Norsk helsearkiv
— at det er knyttet nedvendige metadata (pasient-
identifikasjon, dokumenttype, dato mv.) til
hvert enkelt dokument
— at innholdet av hvert enkelt dokument sam-
svarer med den angitte dokumenttypen.

Med de enorme mengder data som det her vil veere
snakk om, vil en slik kvalitetskontroll méatte veere
fullautomatisert. De oppgaver Norsk helsearkivs
personale skal utfere vil her veere begrenset til en
vurdering av resultatene av kvalitetskontrollen.
Ettersom opplysningene som avleveres vil vare
minst ti &r gamle, kan en ikke regne med at det
systemet opplysningene opprinnelig ble registrert
i, eksisterer. Opplysningene kan gjerne veere
konvertert over til nye systemer flere ganger for
de avleveres, noe som inneberer at feil i innholdet
like gjerne kan ha oppstatt ved en av de tidligere
konverteringene som ved avleveringen. En ma
derfor ha en hey toleransegrense nar det gjelder
feil pa dokumentniva, kostnadene ved & spore opp
og om mulig rette enkeltfeil vil bli uakseptabelt
hoye.
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Figur 12.2 Sammenstilling av uttrekk fra generelt EPJ-system, PAS og PACS

Etter at alle filer som inngér i en avlevering er
behandlet av mottakersystemet hos Norsk helse-
arkiv, sendes automatisk en melding til arkivska-
per med kvittering for de filer som er mottatt og
lagt i depot samt informasjon om hvilke filer som er
avvist pd grunn av Kkritiske kvalitetsfeil. Denne
meldingen behandles automatisk hos arkivskaper
og alle filer som har blitt lagt inn i depotet hos
Norsk helsearkiv, slettes. Eventuelle meldinger
om filer som er avvist pga. kvalitetsfeil ma vurderes
av den som er ansvarlig for gjennomforing av
avleveringen. Ettersom det materialet som avlev-
eres er registrert minimum ti ar for avleveringen,
vil en ikke kunne gjore noe med feil i selve datainn-
holdet, for eksempel ulovlige kodeverdier. Men
eventuelle kvalitetsfeil som skyldes rent tekniske
forhold rundt uttrekket eller overferingen mé kor-
rigeres og det materialet som er berert av feilen
maé sendes om igjen til Norsk helsearkiv. Forst nar
kvittering for at Norsk helsearkiv har akseptert
avleveringen er mottatt, kan det avleverte materia-
let slettes hos arkivskaper.

Utvalget vil for evrig bemerke at selv om det i
beskrivelsen av avleveringen hovedsakelig er
fokusert pa avlevering fra EPJ, PAS og PACS, kan
de prinsipper som er beskrevet, ogsa benyttes pa
avlevering fra alle andre typer systemer som
inneholder pasientopplysninger.

12.3.4 Normgivende informasjon
12.3.4.1 Klassifikasjoner og andre kodeverk

Bruken av Kklassifikasjoner og andre typer kode-
verk innenfor helsevesenet har lang tradisjon, og
startet lenge for innfering av elektroniske syste-
mer. Antall forskjellige kodeverk som benyttes har
imidlertid okt dramatisk de seneste arene, og
denne okningen forventes a fortsette som en folge
av satsingen pa kvalitetsregistre, beslutnings-
stotte, prosesstotte mv.

En nedvendig forutsetning for 4 kunne nyttig-
gjore seg kodet informasjon er tilgang til de kode-
verk og klassifikasjoner som er benyttet. Disse méa



NOU 2006: 5 137

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

derfor bevares slik at riktig versjon av alle aktuelle
kodeverk og klassifikasjoner kan gjores tilgjenge-
lige nar kodet informasjon hentes frem for eksem-
pel i en avlevert elektronisk pasientjournal.

12.3.4.2 Behandlingsprotokoller, prosedyrer og
annen styrende informasjon

Helsepersonell vil ofte kunne vaere bundet av
lokale eller nasjonale behandlingsprotokoller,
skriftlige prosedyrer mv i den helsehjelp de yter,
og tilgang til denne informasjonen kan derfor veere
nedvendig for & forstd grunnlaget for beslutninger
som er dokumentert i en pasientjournal.
Behandlingsprotokoller, prosedyrer mv. endres
jevnlig som felge av ny kunnskap.

I Norsk helsearkiv vil denne type dokumenter
kunne ha en egenverdi uavhengig av den pasient-
relaterte informasjonen. For eksempel vil en ved &
sammenligne forskjellige versjoner av lokale
prosedyrer for en bestemt type behandling fra
forskjellige sykehus over tid, kunne fi et godt
innblikk i hvordan synet p& den aktuelle
behandlingen har endret seg, og hvor lang tid det
har tatt for ny kunnskap har blitt akseptert og tatt i
bruk pa de forskjellige sykehus.

Ogsa veiledningsdokumentasjon fra Statens
helsetilsyn, helsefaglige spesialitetsforeninger
mv., helseplaner (nasjonale, regionale, lokale),
informasjon om legemidler etc. ber for helhetens
skyld veere tilgjengelig hos Norsk helsearkiv, selv
om en del av dette materialet nok primeert skal
bevares av Nasjonalbiblioteket.

12.3.4.3 Avlevering av normgivende informasjon

Nar Norsk helsearkiv mottar en avlevering, ma all
direkte eller indirekte referert informasjon vaere
tilgjengelig. Etter utvalgets mening er det imidler-
tid ikke hensiktsmessig 4 kreve at slik referert
informasjon skal falge med den enkelte avlevering.
Dette skyldes dels at det vil kunne pafere virksom-
hetene et betydelig merarbeid i forbindelse med
den enkelte avlevering, dels at det meste av denne
typen informasjon er felles for mange virksom-
heter, og at det ikke er enskelig at samme informa-
sjon avleveres fra flere forskjellige virksomheter.
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Utvalget foreslar derfor at kodeverk, behand-
lingsprosedyrer, protokoller og annen informasjon
som direkte eller indirekte refereres fra pasient-
journaler mv., skal avleveres etter hvert som de
ferdigstilles.

12.4 Forvaltningsansvar og raderett

Ved avlevering til Arkivverket overtar Riksarki-
varen raderetten over materialet i henhold til arkiv-
loven § 10 fjerde ledd. Utvalget vil anbefale at rade-
retten pa tilsvarende mate overferes til Norsk
helsearkiv for materiale som avleveres dit. Dette
inneberer at dersom Norsk helsearkiv legges til
Arkivverket, vil raderetten forbli uendret hos
Riksarkivaren. Hvis Norsk helsearkiv derimot
legges under Helse- og omsorgsdepartementet,
ma bestemmelsen om raderett endres i trdd med
dette.

Overforing av raderett innebzerer at Norsk
helsearkiv (eller overordnet instans) har myndig-
het til & bestemme hvordan det avleverte materia-
let skal behandles, innenfor de rammer som folger
av det til enhver tid gjeldende regelverk. Over-
tagelse av arkivmateriale ved avlevering vil ogsa
innebare at Norsk helsearkiv patar seg et forvalt-
ningsansvar for materialet, hvilket vi si at Norsk
helsearkiv tar ansvaret for at materialet handteres
i henhold til regelverket.

Med hjemmel i arkivforskriften § 5-8 kan
Riksarkivaren fastsette spesifiserte krav til det
materialet Arkivverket skal motta. En tilsvarende
myndighet ber tillegges Norsk helsearkiv hvis det
plasseres utenfor Arkivverket. Dette er nedvendig
for & sikre at avleveringer skjer i en form som er
héndterbar for Norsk helsearkiv.

Arkivmateriale som avleveres til Norsk helse-
arkiv, vil for det meste veere undergitt taushetsplikt
etter helselovgivningen og forvaltningsloven.
Forskere som skal bruke materialet, ma derfor
seke om adgang til taushetsbelagt materiale.
Hvordan slike seknader skal behandles, og hvilken
myndighet Norsk helsearkiv eventuelt skal ha til 4
avgjore slike spersmal, ma fastsettes. Dette droftes
naermere under behandlingen av Norsk helse-
arkivs brukertjenester i kapittel 13.
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Kapittel 13
Tjenestetilbud - brukertjenester

13.1 Innledning

Formalet med & bevare pasientarkiver for etter-
tiden er at de skal kunne brukes av dem som
onsker og har rett til innsyn i den informasjonen de
inneholder. Oppgaven for Norsk helsearkiv er der-
for bade & bevare arkivene pa forsvarlig mate og a
gjore dem tilgjengelig for brukere etter behov. I
dette kapitlet dreftes utvalgets forslag til hvilke tje-
nestetilbud Norsk helsearkiv skal ha overfor dem
som ensker tilgang til det materialet som er
avlevert.

Droftingen begrenses til materiale som er
avlevert. Dersom Norsk helsearkiv ogsa oppbeva-
rer pasientarkiver som er deponert, er det depone-
rende virksomhet som fortsatt har raderett over
materialet, mens Norsk helsearkiv har et forvalt-
ningsansvar i henhold til den avtalen som er inn-
gatt med deponerende virksomhet. Det vil da veere
denne virksomheten som fastsetter hva Norsk
helsearkiv skal yte av tjenester overfor andre enn
virksomheten selv. I dette kapitlet omhandles ikke
dette nzermere.

Avlevert helsearkivmateriale er ikke en type
materiale som enhver fritt kan fa tilgang til etter
eget onske, slik det kan vaere med andre typer avle-
vert materiale. Materialet bestar i stor grad av hel-
seopplysninger, og skal derfor ikke gjores tilgjen-
gelig annet enn for enkelte, og da innenfor de ram-
mene som fastsettes for slik tilgang.

I utvalgets vurdering av hva det skal veere til-
gang til, er det materiale som fortsatt er taushets-
belagt, som er spesielt vurdert. Den dagen taus-
hetsplikten eventuelt oppherer, vil ikke tilgangs-
spersmaélet veere noe problem, da materiale som
ikke er taushetsbelagt vil kunne benyttes av
enhver. Mye av den praktiske tilretteleggingen fra
Norsk helsearkivs side vil imidlertid vaere den
samme, uavhengig av om det skal gis tilgang til
taushetsbelagt materiale eller materiale der taus-
hetsplikten har opphert.

Pa bakgrunn av utvalgets gjenomgang av de
reglene som finnes i helselovgivningen og i forvalt-
ningsloven om taushetsplikt i forhold for helseopp-
lysninger, er det utvalgets oppfatning at det ikke er

overensstemmelse mellom reglene om oppher av
taushetsplikt slik denne fremgér av spesialisthelse-
tjenesteloven, forvaltningsloven og helsepersonel-
loven med tilherende forskrifter. Dette er naermere
kommentert i kapittel 16 om juridiske konsekven-
ser.

13.2 Malgrupper for brukertjenester

Som det fremgér i kapittel 9, er det flere grupper
forskere som kan enske tilgang til helsearkivmate-
rialet i Norsk helsearkiv. Ogsé andre kan enske til-
gang til materialet, men fordi materialet allerede
har blitt oppbevart i 10 ar etter pasientens ded i
virksomheten ved avlevering til Norsk helsearkiv,
vil behovet for tilgang til materialet kunne forven-
tes & vaere lite for andre enn forskere. At materialet
skal oppbevares sa lenge som 10 ar i virksomheten
for avlevering er nettopp begrunnet i at behovet for
tilgang til materialet kan forventes a vaere ganske
stort de forste drene etter pasientens ded.

I tillegg til forskeres enske om tilgang til mate-
rialet vil det forekomme etterspeorsel i forbindelse
med:

— skade- og forsikringssaker, f. eks. erstatnings-
saker etter straleskader

— innsynsbegjeringer fra parerende eller advo-
kat,

— tilgang til slektningers journaler for kartleg-
ging av arvelige sykdommer i forbindelse med
genetisk veiledning, og

— kvalitetssikringsarbeid, f. eks. av medisinske
behandlingsprosedyrer.

Utvalgets vurdering er at det primeert vil veere
medisinske forskere som i fremtiden vil enske til-
gang til helsearkivmateriale i Norsk helsearkiv.
Men som det tidligere i denne utredningen har
veert pekt pa, vet man lite om hva fremtiden vil
veere interessert i, og denne usikkerheten gjelder
naturligvis ogsa pa dette omradet.

Utvalget har lagt til grunn at denne typen mate-
riale ikke skal gjores tilgjengelig for kommersielle
formal.
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13.3 Utforming av tjenestetilbudet

Det kan tenkes et bredt spektrum av brukertjenes-
ter i Norsk helsearkiv — fra de helt enkle til de mer
omfattende og avanserte. Det enkleste er & stille
bestemte journaler eller annet materiale til disposi-
sjon for brukeren, slik at vedkommende selv kan
lete frem den informasjon han/hun er ute etter.
Mer avansert er det 4 tilrettelegge gode sekefunk-
sjoner som gjor det mulig for brukeren raskt &
finne frem til relevant informasjon og eventuelt
ogsd 4 kunne sammenstille informasjon fra for-
skjellige kilder. Man kan ogsé tenke seg at Norsk
helsearkiv utferer undersekelser i arkivene for en
bruker, for eksempel et forskningsprosjekt, og
frembringer data som kan benyttes videre i pro-
sjektet. Eller Norsk helsearkiv kan innga som del-
taker i et prosjekt med den spesialistkompetanse
institusjonen besitter.

Avgjerende for hva slags tjenester man skal yte,
er sporsmalet om hvem som skal dekke kostna-
dene. Det sier seg nermest selv at de mest avan-
serte, omfattende og kostbare tjenestene ma dek-
kes av brukerne og deres prosjekter. Men samti-
dig er det en godt innarbeidet praksis i offentlige
arkivdepoter at det skal vaere visse basistjenester
som er gratis. Enhver skal ha rett til 8 komme til et
offentlig arkivdepot og fi anledning til 4 hente frem
informasjon fra arkiver som matte vaere av inter-
esse. Dette mé imidlertid skje innenfor de rammer
som felger av bestemmelsene om taushetsplikt og
annen adgangsbegrensning. For at tjenestene skal
veere gratis, ma omfanget vere lite.

Hvor mye en bruker kan fa ut av a lete etter
informasjon i arkivene, er sterkt avhengig av hvor
godt materialet er tilrettelagt for bruk. Et kaotisk
arkiv vil veere sa vanskelig tilgjengelig at de fleste
vil finne det uaktuelt & bruke det. Det er derfor en
viktig forutsetning for gode brukertjenester at
arkivmaterialet er ordnet pa en systematisk mate.
Dessuten bor det vaere katalogisert, slik at bruke-
ren kan finne frem til hvilke enheter i arkivet som
det er aktuelt & soke etter informasjon i. En velord-
net og godt katalogisert arkivbestand er en viktig
del av arkivdepotets infrastruktur for bruker-
tjenester.

13.3.1 Tilrettelegging av arkivmaterialet for
bruk

Ved avlevering av papirbaserte pasientjournaler til

Norsk helsearkiv er det forutsatt at materialet skal

veere ordnet og registreti et elektronisk register, jf.

kapittel 12. Dette vil i praksis si at journalene som

hovedregel er oppstilt etter pasientens fodsels-
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nummer (eventuelt bare fodselsdato), og at ogsa
pasientens navn er registrert i det elektroniske
registret. Dette gjor det enkelt & soke etter enkelt-
pasienter eller grupper av pasienter og hente frem
deres journaler. I noen tilfeller kan journalene
vaere oppstilt etter andre kriterier enn fodselsdato,
men ogsa da vil det elektroniske registeret gi inn-
gang til de aktuelle journalene ut fra navn og
fodselsdato.

Det antas at det ogsé er to andre innganger som
vil vaere aktuelle for mange brukere, nemlig hvil-
ken virksomhet pasienten ble behandlet ved, og
tidsrom for konsultasjon eller innleggelse. Utval-
get har derfor (jf. kapittel 12) lagt til grunn at fol-
gende opplysninger skal legges inn i det elektro-
niske registret: virksomhetens navn og hvilket
tidsrom journalen dekker, dvs. ferste og siste dato
for kontakt. Opplysningene i registret vil dermed
gjore det enkelt for en bruker & hente frem journa-
ler for én eller flere pasienter innenfor eller pa
tvers av virksomheter og innenfor visse tidsrom.
Man kan ogsa gé inn pa den enkelte virksomhets
journaler innenfor vise tidsrom etc. Det hadde
sannsynligvis ogsa veert nyttig & ha registrert alle
tidsrom for kontakter med virksomheten, men
utvalget antar at slik registrering vil veere for kost-
bar i forhold til den bruk man kan forvente.

Det forutsettes at de samme opplysningene fin-
nes sekbare ogsa for de elektroniske pasientjour-
nalene, og at man kan seke under ett bade pa elek-
troniske og papirbaserte journaler. De elektro-
niske journalene vil imidlertid ha en rekke fordeler
i forhold til de papirbaserte bade nar det gjelder til-
rettelegging og bruk:

— De opplysningene som er omtalt ovenfor, fin-
nes i virksomhetenes IT-systemer og kan gene-
reres automatisk ved avlevering

— Bruk av standardiserte kodeverk etc. gjor det
mulig & seke systematisk pa andre typer opplys-
ninger, for eksempel diagnoser. Seking i den
tekstlige delen av journalene gir ogsé en rekke
muligheter for effektiv gjenfinning av informa-
sjon.

— Ved seking finner man ikke bare frem til rette
journal, man kan ogsa hente frem selve journa-
len pa skjermen og gjennomga den. Informasjo-
nen kan ogsa distribueres over datanett uav-
hengig av hvor brukeren befinner seg, gitt at
kravene til informasjonssikkerhet blir ivaretatt.

Utvalget legger til grunn at alt materiale som avle-
veres til Norsk helsearkiv, ber vaere ordnet og kata-
logisert i henhold til de prinsippene som er beskre-
vet her. Det ma etableres prosedyrer som sikrer at
dette skjer etter hvert som materialet avleveres, og
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Norsk helsearkiv ma ha tilstrekkelig bemanning til
4 ivareta dette, jf. kapittel 14 for neermere beskri-
velse. All erfaring tilsier at det er tungt a frigjere
ressurser til 4 ordne og katalogisere i etterhand, og
utvalget antar at det vil veere lite meningsfylt &
bruke ressurser pa a etablere en depotordning der-
som det avleverte materialet ikke kan fungere som
den informasjonskilde det er ment a veere for bru-
kere bade pa kort og lang sikt.

13.3.2 Gratis basistjenester

Utvalget legger til grunn at Norsk helsearkiv skal
ha en lesesal hvor brukere kan sgke etter informa-
sjon om arkivene og fi selve materialet utlant til
bruk. Rent konkret betyr dette at det ma veere
PCer med tilgang til det elektroniske registret over
avlevert materiale, og at papirjournaler og mikrofil-
mede journaler kan bestilles til bruk pa lesesalen.
Elektroniske journaler vil som nevnt ovenfor
kunne hentes direkte frem pa skjermen.

Dette er de basale brukertjenestene som etter
utvalgets vurdering ber veere gratis. En slik funk-
sjon er i trad med kravene til offentlige arkivdepo-
ter i arkivforskriften § 5-6, og i trdd med innarbei-
det praksis i eksisterende depoter.

Det antas at det kan etableres tilstrekkelig sik-
kerhet til & gjore det elektroniske registret over
pasientjournaler tilgjengelig pa lesesaler i andre
offentlige arkivdepoter, for eksempel i Arkiv-
verket. Man vil da ogsa kunne praktisere innlan av
papirbasert materiale fra Norsk helsearkiv til
andre offentlige depoter, slik at brukeren kan fa
benytte materialet i naermeste arkivdepot som er
autorisert for & delta i en slik ordning. Dette er for
eksempel etablert praksis mellom institusjonene i
Arkivverket og fungerer godt.

Kopiering av dokumenter er i dag en betalt
tjeneste i Arkivverket, og det antas at Norsk helse-
arkiv ber folge en lignende praksis. Ved svaert sméa
volumer bor det likevel vurderes om kostnadene
ved & administrere betalingsordningen stér i for-
hold til inntektene.

13.3.3 Utvidet tjenestetilbud pa oppdrags-
basis

Utvalget er av den oppfatning at Norsk helsearkiv
ber kunne yte alle typer brukertjenester pa det
avleverte materialet som brukerne er villige til &
betale for. I og med at Norsk helsearkiv vil vaere i
en monopolsituasjon i forhold til slike tjenester,
ber prisingen vaere basert pa selvkost. Men Norsk
helsearkiv ma kunne ta alle administrasjons- og
driftskostnader med i beregningsgrunnlaget.
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Hva slags oppdragsfinansierte tjenester som
kan veere aktuelle, vil utkrystallisere seg i samspill
mellom brukere og arkivdepot. Utvalget ser derfor
ingen grunn til 4 utrede dette neermere, kun peke
pa noen tjenester som utvalget vurderer som sar-
lig aktuelle:

— Utlevering av data fra elektroniske registre og
journaler over datanett. Her er det en forutset-
ning at man holder seg innenfor de krav til sik-
kerhet som gjelder for sensitiv informasjon av
den typen som finnes i pasientjournaler. Utval-
get gér ikke naermere inn pa dette, men legger
til grunn at Norsk helsearkiv ma utforme slike
tjenester innenfor gjeldende regelverk og i
samrad bade med relevante myndigheter og
brukergrupper.

— Etannet neerliggende eksempel er skanning og
eventuelt ogsd OCR-lesing av (deler av) papir-
journaler som skal benyttes i forskningssam-
menheng. For forskningsprosjekter vil dette
kunne gjore de avleverte journalene mer an-
vendbare, og det kan derfor veere regnings-
svarende & fi utfort slike tjenester hos Norsk
helsearkiv. OCR-lesing kan ogsé pa tilsvarende
mate veere aktuelt for dokumenter som er av-
levert i skannet form.

— Norsk helsearkiv ber ogsa kunne tilby uttrekk
fra elektroniske journaler i anonymisert, av-
identifisert eller pseudonymisert form nar dette
er aktuelt. Dette vil for eksempel gjelde forsk-
ningsprosjekter hvor pasientenes identitet ikke
har betydning for undersekelsen.

— Det antas at enkelte forskningsprosjekter vil
kunne fi tillatelse til & sammenstille opplysnin-
ger fra Norsk helsearkiv med opplysninger fra
andre registre, slik som for eksempel Kreft-
registret eller et eventuelt fremtidig register
med oversikt over tilgjengelig materiale i bio-
banker. Uttrekk for slike formal vil ventelig kre-
ve mer tilrettelegging enn vanlig utlevering av
materiale og ber derfor vaere en betalt tjeneste
fra Norsk helsearkiv. I denne tjenesten kan
eventuelt ogsd selve sammenstillingen innga
slik at forskeren far utlevert et ferdig sammen-
stilt materiale fra Norsk helsearkiv.

Som nevnt ovenfor kan det ogsa tenkes at Norsk
helsearkiv kan pata seg som oppdrag for et forsk-
ningsprosjekt & utfere bestemte underseokelser
knyttet til det avleverte materialet. Mer direkte del-
tagelse i prosjekter er heller ingen umulighet. Jo
mer man gar inn i denne typen tjenester, jo mer
behov vil Norsk helsearkiv ha for & knytte til seg
forskningsrelatert kompetanse innenfor aktuelle
fagomrader.
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13.4 Behandling av adgang til taushets-
belagt materiale

Forvaltningsloven gjelder for alle offentlige
tjenestemenn. Dette innebzerer blant annet at alle
som utferer tjeneste eller oppdrag for et offentlig
organ etter forvaltningsloven § 13 forste ledd nr. 1,
har taushetsplikt om personlige forhold som man
far kjennskap til gjennom arbeidet. Helseopplys-
ninger er opplysninger om noens personlige for-
hold og er et eksempel pa forhold som er taushets-
belagte etter denne bestemmelsen.

Norsk helsearkiv vil vaere et offentlig organ,
uansett hvor man rent organisatorisk legger det,
og ansatte i Norsk helsearkiv vil p4 samme maéte
som ansatte i Arkivverket vaere underlagt taushets-
plikt etter forvaltningsloven. Taushetsplikt etter
forvaltningsloven oppherer etter 60 ar dersom
ikke annet er bestemt, jf. lovens § 13 ¢. Denne 60-
arsregelen gjelder med utgangspunkt i opplysnin-
genes alder, men for opplysninger i en pasientjour-
nal vil det etter utvalgets vurdering virke kunstig &
skille mellom de forskjellige opplysningene i
samme journal. 60-arsregelen ber trolig praktise-
res slik at det er fra siste innfersel i journalen det
eventuelt skal regnes 60 ar. For opplysninger i
Norsk helsearkivs helseregister vil helseregister-
lovens § 14 komme til anvendelse.

For opplysninger i materiale som er avlevert til
Arkivverket, gjelder at Riksarkivaren i det enkelte
tilfelle kan fastsette at taushetsplikten skal gjelde
ut over 60 ar nar dette er nedvendig av personvern-
hensyn, jf. forskrift 16. desember 1977 nr. 11. Riks-
arkivaren har fastsatt at det ved spersmal om til-
gang til helseopplysninger alltid skal foretas en
vurdering av om taushetsplikten skal forlenges ut
over 60 ar. En ordning der det skal fattes vedtak om
utvidelse i hvert enkelt tilfelle, vil etter utvalgets
oppfatning ikke vaere en ordning som egner seg for
et arkivdepot som i all hovedsak bevarer sensitivt
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materiale. Utvalget vil pd denne bakgrunn foresla
at det gis en bestemmelse om nar taushetsplikten
eventuelt skal opphere for helsearkivmateriale, jf.
narmere om dette i kapittel 16.

Utvalget vil videre foresla at myndigheten til &
vurdere innsyn reguleres av forskriften om Norsk
helsearkiv. Dersom Norsk helsearkiv legges under
Arkivverket, kan de reglene som gjelder for innsyn
i Arkivverket, folges i forskriften.

For opplysninger som er taushetsbelagte etter
forvaltningsloven, er det gitt en del unntaksbe-
stemmelser i loven selv. Generelt gjelder at taus-
hetsplikten ikke er til hinder for at opplysninger
kan gis til den som opplysningen gjelder eller som
er part i saken, jf. lovens §§ 13 anr.1 og 13 b nr. 1.
Dersom opplysningen inngar i en sak som er eller
har veert gjenstand for enkeltvedtak etter forvalt-
ningsloven, gjelder at part har krav pa innsyn etter
lovens § 18. For alle disse tilfellene gjelder at de
begrensningene som fremgéri § 19, kan komme til
anvendelse, herunder det sakalte tilradelighetskri-
teriet, dvs. at innsyn ikke gis av hensyn til vedkom-
mendes helse eller forholdet til personer som star
vedkommende neer. Forvaltningsloven §§ 13d og e
apner videre for at det kan gjeres unntak fra taus-
hetsplikten overfor forskere dersom det finnes
rimelig og ikke medferer uforholdsmessig ulempe
for andre interesser. Det kan stilles vilkar ved slik
tilgang for forskere.

Et seerlig forhold som utvalget vil rette opp-
merksomheten mot, er at pasientjournaler ogsa
kan inneholde opplysninger om tredje person.
Dette forholdet mé det tas saerlig hensyn til ved
begjeering om innsyn i journaler.

Utvalget legger til grunn at Norsk helsearkivs
vurderinger ved seknad om tilgang til taushets-
belagte opplysninger, ikke skal utferes for andre
lovpalagte krav er ferdig behandlet. Eventuelle vil-
kar stilt av andre som er tillagt myndighet, skal
ikke kunne overpreves av Norsk helsearkiv.



142 NOU 2006: 5

Kapittel 14

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

Kapittel 14
Utrustning, bemanning og kostnader

14.1 Innledning

Norsk helsearkiv mé utrustes og bemannes pé en
slik mate at det kan ta seg av de arkivmengder som
er beskrevet i kapittel 11, folge de prosedyrer og
rutiner som er beskrevet i kapittel 12, og yte bru-
kertjenester i henhold til beskrivelsen i kapittel 13.
I dette kapitlet beskrives det hvordan Norsk helse-
arkiv ma dimensjoneres for & ivareta disse funksjo-
nene, og som folge av dette hva det vil koste &
etablere og drive en slik organisasjon.

Utvalget legger til grunn for sin beskrivelse at
Norsk helsearkiv er en selvstendig organisasjon, og
at alle oppgaver og tjenester derfor ma tas med i
dimensjonering og kostnadsoverslag. Dette betyr
ikke at utvalget ser bort fra mulighetene for 4 oppna
synergieffekter i form av reduserte administrasjons-
og driftskostnader ved a knytte Norsk helsearkiv til
en allerede eksisterende virksomhet eller nettverk
av virksombheter, jf. kapittel 15. Men slike effekter vil
avhenge av hva slag virksomheter det gjelder, og
hva slags apparat disse har for a ivareta de tilleggs-
oppgavene som Norsk helsearkiv vil representere.
En konkretisering av slike eventuelle besparelser vil
derfor matte vente til den mer detaljerte planlegging
av Norsk helsearkiv innenfor en bestemt organisa-
torisk ramme. Dette ligger utenfor det utvalget opp-
fatter som rammen for sitt mandat.

14.2 Lokaler og utstyr for papirarkiver

Kjernefunksjonen i Norsk helsearkiv, selve depot-
funksjonen, er 4 ta vare pa eldre, bevaringsverdige
pasientarkiver fra spesialisthelsetjenesten og for-
valte disse for ettertidens bruk til forskning og
andre dokumentasjonsformal, jf. kapittel 11. Det
aller meste av eldre pasientarkiver er i dag pa papir,
og en av de forste oppgavene i planleggingen av
Norsk helsearkiv vil derfor veere & finne ut hva som
trengs av lokaler og utstyr for 4 handtere dette
materialet.

14.2.1 Dimensjonering av lokaler

Pasientarkiver péa papir skal etter utvalgets forut-
setning avleveres til Norsk helsearkiv 10 ar etter

pasientens ded. Videre er det forutsatt at kassasjon
er gjennomfert i henhold til bevarings- og kassa-
sjonsregler som utvalget har foreslatt i kapittel 10,
for avlevering finner sted. Det som avleveres vil
dermed kun veere materiale som i henhold til
regelverket skal bevares for ettertiden.

Norsk helsearkivs lokaler skal ut fra dette ha
kapasitet til 4 ta imot alle bevaringsverdige pasient-
journaler mv. pa papir senest 10 ar etter at de er
blitt morsjournaler. Dette innebarer for eksempel
at man i 2015 méa ha kapasitet til & ta imot journaler
for alle pasienter som var avgéatt ved deden frem til
2005.

En vesentlig del av de morsjournaler som lig-
ger i spesialisthelsetjenesten i dag, er imidlertid
vesentlig eldre, og det vil derfor vaere behov for &
fa avlevert betydelige mengder sd snart Norsk
helsearkiv er etablert. P4 den andre siden vil det ta
tid for alle virksomheter far skilt ut sine morsjour-
naler og gjennomfert kassasjon av det som ikke
skal bevares. Det vil ogsa vaere begrensninger pa
hvor mye Norsk helsearkiv er i stand til 4 ta imot
hvert ar. Ut fra dette er det vanskelig & si ndr man
vil veere helt a jour med avlevering etter hoved-
regelen om 10 ar etter mors. Men utvalget legger
til grunn for planleggingen at kapasiteten ber vaere
tilstrekkelig til 4 nd dette mélet innen 2015, jf. ogsa
kapittel 14.4.1 om bemanning for mottak og regis-
trering.

Etter utvalgets forslag skal Norsk helsearkiv
ogsa kunne ta imot pasientjournaler etter nedlagte
virksomheter, nar disse ikke skal overfores til
annen virksomhet i spesialisthelsetjenesten. Slike
pasientjournaler vil imidlertid neppe utgjere sa
store mengder at det har noen vesentlig betydning
for dimensjoneringen av Norsk helsearkivs loka-
ler.

Utvalgets anslag, jf. kapittel 11.3.1.3 og vedlegg
1, gar ut pa at det i 2005 var til sammen rundt
18.000 hyllemeter bevaringsverdige morsjournaler
pa papir som ble oppbevart hos virksomhetene i
spesialisthelsetjenesten, og at dette tallet vil eke til
21.000 i 2010 og 25.000 i 2015. Dette er altsa den
minimumskapasiteten Norsk helsearkiv ma ha pa
sine lokaler 10 ar senere, néar avleveringen skal
finne sted. Utvalget antar imidlertid at verken
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Norsk helsearkiv eller virksomhetene i spesialist-
helsetjenesten vil ha kapasitet til & komme a jour
med avleveringer etter 10-arsregelen innen 2015,
jf. kapittel 14.4.1 om bemanning pa mottak i Norsk
helsearkiv. Det vil derfor etter utvalgets vurdering
neppe bli avlevert mer enn 14.000 hyllemeter fram
til 2015.

Det ber imidlertid legges inn et visst slingrings-
monn i dimensjoneringen av Norsk helsearkivs
lokaler, bade pga. av usikkerheten i anslagene og
for 4 ivareta uforutsette behov. Som et minimum
bor det veere et slingringsmonn pa 2000 hylleme-
ter, hvilket betyr at det beregnes en kapasitet pa
16.000 hyllemeter i 2015 og 27.000 hyllemeter i
2025. Disse tallene er lagt inn i kostnadsoverslaget
i kapittel 14.5. Utvalget vil for evrig anbefale at til-
strekkelige lokaler planlegges i god tid, slik at man
ikke ma utsette avleveringer pga. manglende lag-
ringskapasitet.

Avleveringsmengden vil ifelge utvalgets bereg-
ninger etter hvert g ned, og det vil derfor ikke
kreves serlig store ekninger i lagringskapasiteten
etter 2025. Hvor raskt denne nedgangen vil skje,
avhenger av hvor raskt virksomhetene i spesialist-
helsetjenesten gar over til elektroniske pasient-
journaler, og hvor mye ressurser de setter inn pa
skanning av eksisterende papirjournaler de naer-
meste arene.

I rom med vanlig takheyde og ved bruk av kom-
paktreoler kan man regne med & fa plass til 810
hyllemeter pr. kvadratmeter. I haller med stor tak-
heyde kan man bygge reolsystemer i to etasjer og
fa plass til 15-20 hyllemeter pr. kvadratmeter. I 2025
vil altsd Norsk helsearkiv som et minimum trenge
arkivmagasiner pa 2500-3000 kvadratmeter med
vanlig takheyde, eller anslagsvis 1500 kvadrat-
meter i hoye haller.

14.2.2 Krav til oppbevaring

I henhold til arkivforskriften § 4-2 skal eldre og
avsluttede arkiver plasseres i spesialrom for arkiv.
Alt materiale som er avlevert til Norsk helsearkiv,
maé derfor oppbevares i slike rom. Spesialrom skal
gi arkivmaterialet vern mot vann og fukt, brann og
skadelig varme, skadelig pavirkning fra klima og
milje, og skadeverk, innbrudd og ulovlig tilgang.

I det folgende gjengis noen hovedpunkter i de
kravene forskriften stiller til spesialrom for arkiv:
— Gulv og reoler skal ha dimensjoner som kan

beere vekten av arkivmaterialet. Videre ma lo-

kalene ha tilstrekkelig med fri gulvplass til
transport og fremhenting av arkivmateriale.

— I spesialrom kreves det at reolene er av ikke
brennbart materiale. Materialet ma ikke vaere
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plassert s neer vegger, tak eller gulv at luft-
sirkulasjonen hindres. Det er ogséa et krav i for-
skriften at en i spesialrom ikke ma lagre andre
ting som reduserer sikkerheten for arkivene.

— Vann og fukt skal ikke kunne trenge inn i arkiv-
lokalet. Det er et krav at lokalet ma ligge slik til
at det ikke er truet av flom og oversvemming.
Vannroer er ikke tillatt.

— Spesialrom skal vernes mot at det kan oppsta
brann i arkivlokalet, og de skal oppfylle bygge-
tekniske krav mot brannspredning fra andre
rom eller i arkivlokalet. Reyking og annen
brannfarlig virksomhet er forbudt, og det stilles
flere krav til det elektriske anlegget og bruk av
elektrisk utstyr. Lokalene skal ha automatisk
brannalarm og dessuten brannslukningsappa-
rat.

— Spesialrom for arkiv skal varmes opp med var-
mekabler i golv eller i egne vernekonstruksjo-
ner, eventuelt med varmluftanlegg eller andre
varmekilder som ikke medferer fare for brann
eller pa annen mate kan skade arkivmaterialet.

— Arkivlokalene skal klassifiseres etter de teknis-
ke forskriftene til plan- og bygningsloven. Spe-
sialrom skal ha selvlukkende der. De skal nor-
malt ikke ha vindu.

— Arkivmaterialet skal vernes mot skadelig pa-
virkning fra klima og milje. Det er derfor ned-
vendig at temperatur, relativ luftfuktighet, elek-
triske installasjoner, forurensing og andre mil-
jofaktorer tilpasses det arkivmaterialet som blir
oppbevart i arkivcommet. Klimakravene er de
samme for papir og elektronisk materiale,
mens film ma oppbevares i lavere temperatur.

— Arkivlokalene skal gi vern mot skadeverk, inn-
brudd og ulovlig adgang. Spesialrom for arkiv
skal veere sikret med saerskilt innbruddsalarm.

— Arkivlokaler skal ha fast tilsyn og renhold. Med
et slikt tilsyn kan en Kkontrollere at arkiv-
materialet ikke paferes noen form for skade.

14.2.3 Utstyrsbehov

For oppbevaring av papirbasert arkivmateriale
trenger man arkivreoler. Best utnyttelse av plassen
i magasinet far man som regel med kompaktreoler
(mobilreoler). Disse kan veere manuelt eller elek-
trisk drevet. I kostnadsoverslaget i kapittel 14.5 er
utgiftene til reoler innkalkulert i de arlige kost-
nadene ved oppbevaring av en hyllemeter arkiv-
materiale.

Pa Norsk helsearkivs lesesal vil det trenges
vanlig inventar, men ikke noe spesialutstyr for &
bruke de papirbaserte arkivene. En del pasient-
journaler er imidlertid mikrofilmet, og det vil der-
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for veere behov for mikrofilmlesere for & kunne
utnytte disse. Men omfanget av slik bruk antas &
vaere beskjeden.

For evrig vil Norsk helsearkiv trenge vanlig
innredning og utstyr som andre tilsvarende virk-
somheter. Behovet for IT-utstyr beskrives for seg i
kapittel 14.3.

14.3 IT-utstyr og systemer for elektro-
nisk arkivmateriale

Norsk helsearkiv md som andre virksomheter
utstyres med IT-systemer for kontorstette. I tillegg
vil man trenge utstyr og programvare for 4 hand-
tere en database over alle avleverte papirjournaler.
Den storste og mest krevende komponenten vil
imidlertid veere den utrustningen som kreves for &
motta, vedlikeholde og tilgjengeliggjore den store
mengden pasientarkiver som etter hvert vil bli
avlevert i elektronisk form.

Utvalget legger til grunn at det ved etablerin-
gen av Norsk helsearkiv ber investeres i en basis-
utrustning som kan bygges ut etter hvert som
behovene og datamengden eker. Basisutrustnin-
gen ma dimensjoneres med dette for oyet, slik at
den videre utbygging kan skje uten unedig utskif-
ting av komponenter. P4 den annen side ma man ta
i betraktning at levetiden for slike systemkompo-
nenter er forholdsvis kort. Det er derfor ikke hen-
siktsmessig 4 dimensjonere basisutrustningen pa
et nivd som ikke kan utnyttes for komponentene
likevel ma skiftes ut som folge av den teknologiske
utvikling.

Systemer for kontorstette krever servere, PC-
er og nettverk samt standard programvare. For &
etablere og drive en database over avleverte pasi-
entjournaler kreves dessuten programvare for
databasehandtering (database management) i til-
legg til selve applikasjonen som utvikles eller til-
passes for formalet.

Til lagring av store mengder elektronisk arkiv-
materiale er flere arkivdepoter nd i ferd med 4 ta i
bruk det man Kkaller et lagringsnettverk, hvor all
informasjon er mer eller mindre direkte (on-line)
tilkoblet IT-systemet til enhver tid. Viktige kompo-
nenter i et slikt nettverk er store magnetdisker
samt magnetband (tape) med en enorm lagrings-
kapasitet. Komponenter som ikke til enhver tid er
on-line, kobles opp mot systemet ved hjelp av robo-
ter, slik at all informasjon er tilgjengelig uten manu-
elle operasjoner.

Man gar altsa bort fra lagring pa cd-er og lig-
nende utstyr som ikke er permanent koblet til IT-
systemet. Det er flere grunner til dette, og en av
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dem er at man da sparer betydelige personellres-
surser til manuelle operasjoner i forbindelse med
brukertjenester og ikke minst vedlikehold av det
lagrede arkivmaterialet.

Utvalget antar at Norsk helsearkiv ber utstyres
med et slikt lagringsnettverk. Dette skal da kunne
dekke alle behov for datalagring i arkivdepotet, og
det ma kunne bygges ut etter behov sa lenge tek-
nologien er gangbar. Lagringsnettverket inngar
som en integrert del av Norsk helsearkivs samlede
IT-utrustning, og det er derfor ikke hensiktsmes-
sig & vurdere utstyr for kontorstette og for elektro-
nisk arkiv hver for seg.

Med utgangspunkt i den informasjon som fore-
ligger om planleggingen av et lagringsnettverk i
Riksarkivet, har utvalget grunn til & anta at en
grunnlagsinvestering pé 1,5 mill. kr. vil gi stor lag-
ringskapasitet og tilfredsstillende utbyggbarhet.
Sammen med annet utstyr og nedvendig program-
vare regnes det ut fra dette med et samlet investe-
ringsbehov pa anslagsvis 2,5 mill. kr. for 4 etablere
en hensiktsmessig basisutrustning for Norsk hel-
searkiv. Utvalget vil foresla at det planlegges innen-
for en investeringsramme pa 3 mill. kr., slik at man
tar heyde for den usikkerhet som alltid hefter med
slik planlegging.

Nar det gjelder arlige utgifter til vedlikehold og
lisenser, er det vanlig & regne 15 prosent av inves-
teringskostnadene. Men for en del programvare
kan det veere vesentlig heyere. Utvalget foreslar
derfor at de arlige kostnadene til vedlikehold og
lisenser stipuleres til 600.000 kr.

Det kan trolig spares bade investerings- og ved-
likeholdskostnader dersom Norsk helsearkiv knyt-
tes opp mot en organisasjon som allerede har
investert eller skal investere i slik basisutrustning.
I en slik sammenheng er det grunn til 4 under-
streke at de store datamengdene som kan hand-
teres i et lagringsnett, ikke kan utveksles pa til-
strekkelig effektiv mate over store avstander via
vanlig bredband. Man ma derfor enten investere i
mer kostbart nettverk, eller plassere det perso-
nalet som skal motta og vedlikeholde data, i fysisk
neaerhet av utstyret.

Nar det gjelder den videre utbygging av lag-
ringskapasiteten ut over den initielle investerin-
gen, har utvalget lagt til grunn at lagring av en tera-
byte koster kr. 30.000 pr. ar, hvilket skal dekke alle
kostnader ved lagringen!. Utvalget har lagt dette til
grunn for sine beregninger av de arlige kostnader
i Norsk helsearkiv.

L Jf. rapport for Helsearkivutvalget fra DIPS 2006 — Lagrings-
mengde - plassforbruk ved digital journal
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14.4 Bemanning

De faglige oppgavene i Norsk helsearkiv er av tre
hovedtyper: mottak og registrering av materiale
som avleveres, forvaltning og vedlikehold av det
avleverte materialet og brukertjenester til forskere
og andre brukere. Materialet er i all hovedsak
pasientjournaler, og disse er enten pa papir eller i
elektronisk form, herunder elektroniske doku-
menter som er skannet fra papirjournaler. Dessu-
ten skal man ta seg av relevant normgivende infor-
masjon (f. kapittel 12.3.4) og eventuelle andre
typer elektronisk informasjon som inngar i pasient-
arkivet. I tillegg til de faglige oppgavene ma det
0gsa avsettes ressurser til administrasjon og drift.

Utvalget velger her & beskrive en bemanning
som dekker alle lopende oppgaver til behandling
av arkivmaterialet samt drift av utstyr og egen
administrasjon. Det er imidlertid grunn til 4 anta at
Norsk helsearkiv vil finne det regningssvarende a
dekke en del av sine oppgaver gjennom Kjep av tje-
nester fra andre, og bemanningsbehovet vil der-
med reduseres tilsvarende. Hva slags oppgaver
dette vil gjelde, og i hvilket omfang Norsk helse-
arkiv skal kjope slike tjenester, vil kreve en mer
detaljert planlegging av virksomheten, og det
antas at dette ber vaere en vurdering som i hoved-
sak overlates til Norsk helsearkiv nar virksom-
heten er etablert. Det er derfor ikke mulig pé dette
stadiet a si noe eksakt om i hvilken grad og eventu-
elt pa hvilken méte slike lgsninger vil pavirke kost-
nadsbildet for drift av Norsk helsearkiv. Utvalget
legger derfor til grunn at det beste grunnlaget for
4 dimensjonere ressursbruk og kostnader er & ta
utgangspunkt i en bemanning som dekker alle
lopende oppgaver i virksomheten.

14.4.1 Mottak og registrering av papir-
journaler

Utvalget legger til grunn at Norsk helsearkiv ma
ha kapasitet til & ta imot ca. 2000 hyllemeter papir-
journaler arlig de forste arene. Dersom systema-
tisk avlevering kommer i gang i 2009/2010, vil man
dermed innen 2015 kunne ha tatt imot ca. 12.000-
14.000 hyllemeter. Omkring 2020 vil man da vare
a jour med avlevering av journaler 10 ar etter pasi-
entens ded, dvs. at man har tatt imot alle de 21.000
hyllemeter med bevaringsverdige morsjournaler
frem til 2010. Man mé imidlertid regne med at det
kan ta tid for virksomhetene i spesialisthelsetjenes-
ten 4 komme i gang med systematisk avleverings-
arbeid, og det er derfor ikke usannsynlig at de
arlige avleveringene den forste tiden kan bli en del
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mindre enn 2000 hyllemeter, slik at man ikke er a
jour fer rundt 2025.

Nar man er kommet a jour med avleveringer 10
ar etter mors, vil kapasiteten pa mottak av papir-
journaler kunne trappes ned og etter hvert
avvikles. Men hvor raskt dette kan skje, er helt
avhengig av tempoet i overgangen til elektroniske
journaler i virksomhetene, og hvor mye ressurser
de setter inn pa skanning, jf. kapittel 11.3.1.3. Utval-
get legger til grunn at det vil kreve 4 arsverk & ta
imot 2000 hyllemeter papirjournaler i aret. Dette
omfatter ressurser til 4 veilede avleverende instan-
ser (hvilket vil veere helt nedvendig for 4 fd materi-
alet tilrettelagt pa tilfredsstillende mate), fysisk
mottak og plassering av materialet samt registre-
ring og kontroll av den enkelte journal.

Antall journaler som skal registreres, vil vaere
sveert stort, i og med at ingen journaler kasseres i
sin helhet og samtlige dermed ma registreres’.
Men i og med at utskilling av morsjournaler skjer
ut fra oppgaver fra Folkeregisteret, vil en betydelig
del av opplysningene kunne hentes direkte derfra.
Det meste av registreringen (fedselsnummer, navn
og tidsrom) inngar i tilretteleggingen for avleve-
ring, og utvalget legger til grunn at dette er virk-
somhetenes ansvar. Norsk helsearkiv ma imidler-
tid ha kapasitet til nedvendig kvalitetssikring og -
kontroll. Dessuten ma man legge inn opplysninger
som knytter journalene til avleverende instans og
fysisk plassering i depotet. Den forste tiden vil det
ogsa ga betydelige ressurser til utforming av gode
rutiner og veiledning til virksomhetene.

Etter 2025 kan bemanningen pa mottak redu-
seres til 2-3 arsverk og senere enda mer. Utvalget
antar at de frigjorte ressursene pé dette omradet vil
kunne overfores til mottak av elektronisk arkiv-
materiale. Her vil mengden trappes opp parallelt
med at mengden papirmateriale trappes ned.

14.4.2 Mottak og behandling av elektronisk
materiale

Bemanningsbehovet for handtering av elektro-
niske pasientarkiver i Norsk helsearkiv er svaert
vanskelig 4 ansld. Som det fremgér av kapittel
11.3.2, vil det ta noen ar for det blir noe omfang pa
slike avleveringer, men etter hvert vil materialet bli
sveert stort. Pa den annen side dreier det seg om et
noksa ensartet materiale som gir gode muligheter

2 En avlevert mengde pa 2.000 hyllemeter utgjor den beva-

ringsverdige delen av 5000-6000 hyllemeter papirjournaler.
Regner man med at morsjournaler i gjennomsnitt har en
tykkelse pa 2 cm, blir det 50 journaler pr hyllemeter, og
naermere 3000 journaler pa 6000 hyllemeter.
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for & standardisere dataformater og automatisere
prosedyrer ved avlevering.

Utvalget antar at en gjennomfert standardise-
ring og automatisering vil veere en nedvendig for-
utsetning for at Norsk helsearkiv innenfor realis-
tiske ressursrammer skal kunne hanskes med den
store mengden bevaringsverdige elektroniske
journaler som skapes i spesialisthelsetjenesten. I
kapittel 12.3.3 er det beskrevet hvordan man kan
tilrettelegge et enkelt, standardisert eksportfor-
mat som kan benyttes av ulike EPJ-systemer for a
produsere uttrekk for avlevering.

Utvalget legger til grunn at man baserer seg pa
en slik lesning, og at man s snart Norsk helse-
arkiv er beredt til det, gjennomferer et prosjekt for
a detaljspesifisere og utvikle nedvendig program-
vare og automatiserte prosedyrer for mottak og
kvalitetskontroll av avlevert elektronisk materiale
fra pasientarkiv. Norsk helsearkiv ma kunne
basere seg pa at alle slike avleveringer skjer i hen-
hold til gjeldende standarder, og at det er virksom-
hetenes ansvar a serge for at det fungerer. I dette
ligger at det ikke vil vaere Norsk helsearkivs opp-
gave & rydde opp i tekniske problemer som skyl-
des feil i uttrekk som avleveres. Hvis avlevert
materiale ikke holder maél pga. feil i dataformater,
informasjon som ikke kan leses eller lignende, méa
det kunne kreves ny avlevering.

Det er seerlig viktig & legge forholdene til rette
for at standardiserte formater og automatiserte
prosedyrer kan benyttes ved avlevering fra det
store antallet legespesialister. Selv om slike avleve-
ringer vil veere smad, vil det store antallet kreve
omfattende ressurser hos Norsk helsearkiv der-
som ikke prosessen er automatisert jf. beskrivel-
sen i kapittel 15.2.

Hovedregelen mé vaere at den standard som
skal benyttes ved overfering av en type opplysnin-
ger til Norsk helsearkiv, skal veere den samme
standarden som benyttes nér tilsvarende opplys-
ninger skal overferes mellom akterer i helse-
vesenet. Det finnes allerede en rekke slike standar-
der, og nye utvikles stadig for & ivareta behovet for
elektronisk samhandling i helsesektoren. Det vil
imidlertid vaere behov for 4 utvikle enkelte standar-
der spesielt for avlevering til Norsk helsearkiv. For
a sikre at disse standardene kan benyttes sammen
med de ovrige standarder for kommunikasjon av
helseopplysninger, ber utviklingen skje i tilknyt-
ning til Sosial- og helsedirektoratets program for
standardisering og samordning av informasjons-
og kommunikasjonssystemer i helsevesenet
(SSP).

Under disse forutsetningene antar utvalget at
Norsk helsearkiv vil kunne greie seg med en for-
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holdsvis beskjeden bemanning for 4 ta imot og for-
valte elektroniske pasientarkiver. I en tidlig fase
anslas behovet til 4 arsverk pr. ar. Dette skal i forste
omfang dels brukes til & koordinere utviklingspro-
sjektet? og legge de nedvendige foringer for dette
fra Norsk helsearkivs side, dels til 4 utvikle prose-
dyrer og tilrettelegge programvare for Norsk hel-
searkivs egne funksjoner for behandling av elek-
tronisk materiale (jf. kapittel 12.3.3 om behandling
av avlevert EPJ-materiale, herunder sammenstil-
ling av informasjon fra forskjellige systemer). Nar
man begynner 4 ta imot materiale, vil en vesentlig
del av disse ressursene gd med til driftsmessige
oppgaver (mottak, kvalitetskontroll, sammenstil-
ling, vedlikehold). Utvalget er for evrig av den opp-
fatning at en bemanning pa 4 personer er et ned-
vendig minimum for & etablere et tilfredsstillende
fagmilje innen behandling av elektroniske pasient-
arkiver.

Nar avlevering fra virksomhetene kommer inn
i faste former, vil det bli et betydelig antall uttrekk
som skal mottas hvert ar, og volumet vil gke raskt.
Dessuten vil vedlikehold i form av kopiering til nye
medier og formater etter hvert fi et betydelig
omfang. Utvalget antar derfor at bemanningen da
ma okes en del, men regner med at anslagsvis 8
arsverk vil veere tilstrekkelig. Dette bygger fortsatt
péa at materialet leveres pa standardiserte formater
og at prosedyrene bade ved avlevering og i Norsk
helsearkiv er sterkt automatisert.

Innenfor en ramme pa 8 arsverk antas det ogsa
a veere plass til 4 tilrettelegge elementeere funksjo-
ner for sgking i materialet. Brukertjenester pa et
mer avansert niva henvises derimot til betalte opp-
drag.

14.4.3 Brukertjenester

Utvalget antar at helt grunnleggende bruker-
tjenester ber organiseres og drives i Norsk helse-
arkivs egen regi og finansieres over arkivdepotets
budsjett. Dette vil veere i trdd med kravene i arkiv-
forskriften § 5-6 og den praksis som gjelder i andre
statlige arkivdepoter.

Slike basistjenester vil veere & drive en lesesal
hvor brukere kan seke i Norsk helsearkivs data-
base over avleverte journaler, fa utlant papirjourna-
ler pa stedet og hente frem elektroniske pasient-
arkiver pa PC. En viss veiledning til brukerne ma
ogsa regnes med i disse basisfunksjonene. I tillegg
ma Norsk helsearkiv ha kapasitet til & behandle

3 Selve utviklingsprosjektet forutsettes bemannet og finansi-

ert utenfor den faste staben i Norsk helsearkiv, jf. kapittel
14.5.
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adgangsseknader til taushetsbelagt materiale og til
4 hindheve de bestemmelser og vedtak som gjel-
der om adgang eller adgangsbegrensning. For
ovrig vises til beskrivelsen av brukertjenester i
kapittel 13.

Utvalget legger til grunn at et minimum av slike
tjenester vil kreve 2 arsverk. Dette skal dekke
betjening av lesesal, fremhenting av papirjourna-
ler, veiledning i bruk av elektroniske sekesystemer
og journaler samt adgangsvurdering og -kontroll.
Det er imidlertid grunn til 4 anta at denne beman-
ning vil kunne reduseres dersom Norsk helsearkiv
knyttes til et arkivdepot som allerede har betjent
lesesal og et apparat for fremhenting av arkiv-
materiale.

Ut over dette ber imidlertid Norsk helsearkiv
kunne tilby de tjenester som matte bli etterspurt pa
oppdragsbasis. Eksempler pa slike tjenester er
beskrevet i kapittel 13.3.3.

14.4.4 Grunnbemanning

Norsk helsearkiv mé ha en grunnbemanning som
dekker egen administrasjon, skonomiforvaltning,
personalforvaltning, arkivfunksjoner, kontorfunk-
sjoner, drift av lokaler og drift av IT-systemer. En
overordnet faglig ledelse for hele organisasjonen
er ogsd nedvendig dersom den skal ivareta sine
oppgaver pa en god maéte. Utvalget antar at denne
bemanningen fra starten av ber stipuleres til 4 ars-
verk: 1 til administrativ og faglig ledelse, 1 til eko-
nomi- og personalforvaltning, 1 til andre adminis-
trative funksjoner (arkiv, kontor, drift av lokaler), 1
til IT-drift mv.). Nar avlevering av elektronisk mate-
riale kommer i gang for alvor, ma bemanningen pa
IT-drift ekes til 2 arsverk.

Dersom Norsk helsearkiv knyttes til en alle-
rede eksisterende organisasjon, vil deler av grunn-
bemanningen kunne integreres med denne, og
antall arsverk trolig kunne reduseres noe.

14.5 Kostnader

Pa grunnlag av beskrivelsen av lokaler mv. i kapit-
tel 14.2, behovet for IT-utstyr i kapittel 14.3 og
bemanning i kapittel 14.4 har utvalget kommet
frem til et samlet kostnadsoverslag for Norsk hel-
searkiv som gjengis i tabell 14.1 nedenfor. Tabellen
har to hovedkolonner: én for de arlige kostnadene
i 2015, én for de arlige kostnadene i 2025.

Nar man leser tabellen er det viktig & ta i
betraktning at avlevering av morsjournaler etter
forutsetningen skal skje 10 ar etter pasientens ded.
Dette innebeerer at mengden av morsjournaler i
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spesialisthelsetjenesten i 2005 skal veere avlevert
til Norsk helsearkiv i 2015, og mengden av mors-
journaleri 2015 skal avleveres innen 2025. Det som
maétte vaere igjen av vitajournaler pa papir i 2015, er
altsd ikke av betydning for Norsk helsearkiv for
etter 2025.

Merknader til tabellen:

— I forhold til beregnet avleveringsbehov (kapit-
tel 11.3.1.3) er det lagt inn en ekstra kapasitet
pa 2000 hyllemeter bade i 2015 og 2025. Dette
vil gi et visst slingringsmonn som er nedvendig
for en hensiktsmessig drift av arkivdepotet.

— Kontorplass og utstyr til personalet er regnet
med i kontorutgiftene (40 prosent av lennskost-
nadene) og inngér dermed i personalkostnade-
ne.

Ved etableringen av Norsk helsearkiv vil det i til-
legg kreves en initiell investering i inventar og
utstyr, basal IT-utrustning samt et utviklingspro-
sjekt for 4 standardisere og automatisere avleverin-
ger til Norsk helsearkiv. Dette gjengis i tabell 14.2.

Som nevnt flere ganger ovenfor, bygger tallene
dels pa usikre anslag, dels pa forutsetninger som
ikke nedvendigvis vil sla til. Det er derfor pé ingen
mate grunnlag for & betrakte dette som sikre tall.
Men utvalget mener likevel at de angir en sterrel-
sesorden for de kostnader som etablering og drift
av Norsk helsearkiv vil medfere, og at de derfor
utgjor et brukbart planleggingsgrunnlag. Avvik
ma man imidlertid regne med, og selv om utvalget
har lagt inn sikkerhetsmarginer i anslagene, tilsier
all erfaring at avvik som regel vil gi oppover.

For tiden etter 2025 er det forst og fremst to
usikkerhetsmomenter. Det ene er hvordan kostna-
dene ved bevaring av elektroniske journaler vil
utvikle seg. Her forventer utvalget en stor ekning i
materialets volum. Men kostnadene for lagring av
en terabyte er ikke avskrekkende store og vil trolig
gé videre nedover. Kostnadsekningen ventes der-
for ikke & bli sterre enn hva et arkivdepot som tar
imot jevnlige avleveringer, normalt vil ma regne
med.

Den andre usikkerhetsfaktoren for tiden etter
2025 er hvor stor mengden av vitajournaler som
fortsatt er pa papir, vil veere i 2015. Dette avhenger
som tidligere nevnt av hvor mye som blir skannet i
spesialisthelsetjenesten frem til 2015, og hvor rask
overgangen til et fullstendig elektronisk pasient-
arkiv vil veere. Ved en rask overgang, vil mottak av
papirmateriale kunne avvikles i 2030-drene, men
det kan ogsé ta vesentlig lenger tid. Kostnadsover-
slaget ovenfor gjelder Norsk helsearkiv og er der-
med begrenset til behandlingen av pasientarki-
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Tabell 14.1

Norsk helsearkiv 2015 2025

Kostnadskomponenter Avlevert til 2005 Avlevert til 2015
Sterrelse Kostnad/ar Sterrelse Kostnad/ar

Oppbevaring

Kapasitet i hm 16 000 27 000

Pris pr hm/ar (lokaler, reoler, energi mv.) 150 150

Kostnad oppbevaring/ar 2400 000 4 050 000

Fellesrom og lesesal med utstyr

Sterrelse (kvm) 200 200

Kvadratmeterpris/ar 1500 1500

Leie/ar 300 000 300 000

Utstyr /ar 200 000 200 000

IT-systemer

Basisinstallasjon: vedlikehold og lisenser /ar 600 000 600 000

Utvidet lagringskapasitet i Th 0 5

Lagringskostnader pr. Th/ar 30 000 30 000

Lagringskostnader utvidet kapasiet /dar 0 150 000

Personalkostnader

Lenn og sosiale utgifter pr. arsverk (snitt) 437 000 437 000

Kontorutgifter pr. arsverk (40%) 152 000 152 000

Personalkostnader pr. arsverk 589 000 589 000

Mottak og registrering papirarkiv (arsverk/ar) 4 4

Mottak og behandling elektronisk arkiv (ars- 4 8

verk/ar)

Basis brukertjenester (arsverk/ar) 2 2

Grunnbemanning og drift (arsverk/ar) 4 5

Sum drsverk/dr 14 18

Sum personalkostnader/dar 8 246 000 11 191 000

Sum kostnader/dr 11 746 000 16 491 000

Tabell 14.2

Norsk helsearkiv Initielle

Kostnadskomponenter investeringer

IT-utrustning: basisinstallasjon med programvare 3000 000

Inventar og utstyr 2 000 000

Utviklingsprosjekt 3000 000

Sum investeringer 8 000 000
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vene. Nar det gjelder sakarkivene, er utvalgets for-
slag at disse for helseforetakenes vedkommende
skal avleveres til Arkivverket, jf. kapittel 11.
Dagens sakarkiver pd papir er ikke av sterre
omfang enn at de vil kunne handteres innenfor
Arkivverkets néavarende kapasitet. Men frem-
tidens arkivdanning forventes & bli hovedsakelig
elektronisk, og det vil derfor etter hvert bli store

Kapittel 14

mengder elektroniske sakarkiver som skal avleve-
res til Arkivverket fra spesialisthelsetjenesten.
Denne oppgaven inngar ikke i de kalkyler som lig-
ger til grunn for opptrappingsplanen for bemannin-
gen i Arkivverket. Utvalget antar derfor at Arkiv-
verket ma tilferes 1-2 arsverk pr. ar for 4 kunne
héndtere dette materialet.
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Kapittel 15
Organisatorisk lgsning

15.1 Innledning

Etter utvalgets forslag i kapittel 11 skal Norsk hel-
searkiv vaere en nasjonal arkivorganisasjon som
ivaretar funksjonen som arkivdepot for spesialist-
helsetjenesten. Hovedoppgaven er 4 motta og for-
valte pasientarkiver over avdede pasienter. Arkiv-
materialet kan enten veere i papirformat, i elektro-
nisk form skannet fra papir, eller i form av
originalt elektroniske materiale (EPJ mv.). I til-
legg skal Norsk helsearkiv ta vare pa det som
utvalget har kalt normgivende informasjon, her-
under klassifikasjoner og kodeverk samt behand-
lingsprotokoller, prosedyrer og annen styrende
informasjon.

Spesialisthelsetjenestens sakarkiver skal deri-
mot etter utvalgets forslag ikke avleveres til Norsk
helsearkiv. Disse forutsettes behandlet etter van-
lige regler for avlevering, dvs. at helseforetakene
avleverer til Arkivverket, mens private virksomhe-
ter selv bestemmer om og eventuelt hvor deres
sakarkiver skal avleveres.

I dette kapittelet skal den organisatoriske los-
ningen for Norsk helsearkiv dreftes. Det er to
hovedspersmal knyttet til dette. Det ene er den
organisatoriske tilknytning til statlig myndighet,
dvs. hvilket departement Norsk helsearkiv skal
sortere under og hva slags tilknytningsform virk-
somheten skal ha. Det andre er spersmalet om den
interne organisatoriske oppbygningen av Norsk
helsearkiv.

Et viktig grunnlag for denne dreftingen er de
rammer for Norsk helsearkivs oppgaver, aktivite-
ter og samspill med virksomhetene i spesialisthel-
setjenesten som utvalget har beskrevet i kapitlene
ovenfor. Dette er de forutsetninger som organise-
ringen av Norsk helsearkiv skal bygge p4, og utval-
get finner det derfor hensiktsmessig 4 gi en kort
oppsummering av disse forutsetningene forst.

15.2 Forutsetninger for organiseringen
av Norsk helsearkiv

Utvalgets vurdering av organisatoriske lgsninger
er basert pa at folgende forutsetninger er oppfylt:

1. Pasientjournaler oppbevares som hovedregel i
virksomhetene i 10 ar etter mors for de avleve-
res til Norsk helsearkiv. Dette vil medvirke til
at virksomhetene kan avslutte pdgaende aktivi-
teter knyttet til journalene, og fi dekket de fles-
te av sine egne dokumentasjonsbehov for avle-
vering finner sted. Det vil ogsa gi Norsk helse-
arkiv. mulighet for & planlegge sin
mottakskapasitet og innrette sitt mottaksappa-
rat etter volum og teknologisk utvikling.

2. Kassasjon utfores etter et fastsatt regelverk

basert pa utvalgets forslag i kapittel 10. Det er
virksomhetenes ansvar a gjennomfere kassa-
sjon i henhold til regelverket, og den skal veere
utfert for avlevering finner sted. Dette er ned-
vendig for at Norsk helsearkivs mottaks- og lag-
ringskapasitet ikke skal sprenges. Norsk helse-
arkiv skal derfor ikke ta imot arkiver hvor kas-
sasjon ikke er utfert. (Jf. likevel nedenfor om
muligheten for tilleggstjenester pa oppdrag.)

3. EPJ innferes ved alle virksomhetene i spesia-

listhelsetjenesten i lepet av f ar, papirjournaler
skannes i stort omfang, og tilveksten av papir-
journaler stanser opp. Utvalget har i sine bereg-
ninger forutsatt at papirmengden i pasientarki-
vene blir redusert med 80.000 hyllemeter som
folge av skanning i perioden 2005-2015, og at til-
veksten av papirjournaler i samme periode
reduseres gradvis til omtrent null. Hvis reduk-
sjonen av papirmengden blir mindre enn dette,
vil enhver gkning pa 10.000 hyllemeter papir i
spesialisthelsetjenesten kreve en utvidelse av
lagringskapasiteten i Norsk helsearkiv pa 2.000
hyllemeter i forhold til beregnet kapasitet, jf.
tabell 14-1 i kapittel 14.

4. Pa grunnlag av uttrekk fra folkeregistret og

eventuelt Dgdsarsaksregistret skal det for
hvert ar produseres en elektronisk liste som
inneholder fodselsnummer og navn pa de per-
soner som det skal avleveres opplysninger for.
Listen skal vaere felles for hele spesialisthelse-
tjenesten og ber ogsa inneholde andre nekkel-
opplysninger som kan bidra til 4 forenkle avle-
veringer.

5. Arkivskaperne, dvs. virksomhetene, skal sorge
for klargjering av papirmaterialet for avlevering
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og transport frem til det er plassert i Norsk
helsearkivs magasiner. Klargjoring omfatter
bl.a. pakking av materialet i esker i henhold til
gjeldende bestemmelser og registrering av den
enkelte journal slik det er forutsatt i kapittel 12.
Registreringen baseres pa den elektroniske
listen som er beskrevet i pkt. 4.

Det etableres automatiserte metoder og prose-
dyrer for avlevering av elektronisk materiale.
En grunnleggende forutsetning for 4 gjennom-
fore avlevering av si store mengder informa-
sjon pa en rasjonell méte, er at de aktuelle elek-
troniske systemene i spesialisthelsetjenesten
utvides med spesialiserte avleveringsfunksjo-
ner. Avlevering fra et system med pasientopp-
lysninger skal skje ved at en automatisert funk-
sjon produserer et sett av datafiler og overforer
disse via Norsk helsenett til Norsk helsearkiv.
Avleverte datafiler skal gjennomgéa en automa-
tisert kvalitetskontroll hos Norsk helsearkiv.
Dersom det ikke avdekkes Kkritiske kvalitets-
feil, skal filene legges automatisk inn i depotet.
Nar alle data er ferdig behandlet av mottaker-
systemet hos Norsk helsearkiv, skal det auto-
matisk sendes melding til arkivskaper med
kvittering for de filer som er akseptert, samt
informasjon om hvilke filer som er avvist pa
grunn av kritiske kvalitetsfeil.
Tilbakemeldinger fra Norsk helsearkiv skal
behandles automatisk hos arkivskaper, og alle
journaler mv. som det ikke er alvorlige kvali-
tetsanmerkninger til, skal merkes som avle-
vert. Kun kvalitetsfeil som skyldes rent tek-
niske forhold rundt uttrekket eller overferin-
gen, ma korrigeres, og det materialet som er
berort av slike feil, md sendes om igjen til
Norsk helsearkiv. Nar det foreligger kvittering
fra Norsk helsearkiv om at en avlevering er
akseptert, skal de journaler mv. som omfattes
av avleveringen, slettes hos arkivskaper.
Kostnader ved brukertjenester ut over defi-
nerte basistjenester kan belastes bruker. Som
basistjenester regnes seoking i Norsk helse-
arkivs registre og elektroniske arkivmateriale
fra PC pa Norsk helsearkivs lesesal(er) samt
utlan av papirjournaler pa lesesal. Brukerfinan-
sierte tilleggstjenester kan for eksempel veere
skanning av papirjournaler for forskningspro-
sjekter samt utlevering av kopier eller utskrif-
ter av avlevert materiale. Prisingen forutsettes
basert pa selvkost.

Pasientarkiver som er avlevert til Norsk helse-
arkiv, vil veere underlagt arkivlovens bestem-
melser om offentlige arkiver og helselovgiv-
ningens regler om pasientdokumentasjon.
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11. Norsk helsearkiv kan yte tilleggstjenester pa
oppdragsbasis til virksomhetene innenfor de
omrader som er virksomhetenes ansvar, for
eksempel klargjoring for avlevering, gjennom-
foring av kassasjon etc. Her forutsettes det at
Norsk helsearkiv opererer i konkurranse med
eventuelle andre akterer p4 markedet.

15.3 Organisatorisk plassering av Norsk
helsearkiv

Det er etter utvalgets vurdering to hovedalterna-
tiver som peker seg ut for den organisatoriske plas-
sering av Norsk helsearkiv. Det ene alternativet er
at Norsk helsearkiv organiseres som en egen
enhet i Arkivverket, som er en statlig etat under
Kultur- og kirkedepartementet. Den andre mulig-
heten er at Norsk helsearkiv legges under Helse-
og omsorgsdepartementet.

Utvalget skal her drefte hva som taler for og
mot hvert av de to alternativene og presentere sitt
forslag til konklusjon.

15.3.1 Plassering i Arkivverket

I utgangspunktet vil den naturlige lesning vaere &
plassere Norsk helsearkiv som en egen enhet i
Arkivverket. Da opprettholder man ordningen
med at alt statlig depotansvar er samlet i én statlig
etat. Som egen enhet i Arkivverket vil Norsk helse-
arkivinnga i en felles statlig arkivordning, samtidig
som institusjonen blir en spesialisert enhet tilpas-
set de behov som knytter seg til behandling av
pasientdokumentasjon fra spesialisthelsetjenes-
ten. Dette er en ryddig lesning som er i trad med
de prinsipper som hittil har ligget til grunn for sta-
tens depotordninger.

Som enhet i Arkivverket vil Norsk helsearkiv
vaere underlagt den overordnede myndighet Riks-
arkivaren har som leder for etaten. De fullmakter
og den myndighet Norsk helsearkiv vil trenge for &
forvalte det avleverte arkivmaterialet pd en hen-
siktsmessig maéte, vil dermed kunne uteves innen-
for rammen av den myndighet som er eller blir til-
lagt Riksarkivaren. Man trenger derfor ikke egne
bestemmelser som regulerer forholdet mellom
Norsk helsearkivs fullmakter og Riksarkivarens
myndighet.

Nar det gjelder Arkivverkets kompetansemes-
sige grunnlag for & forvalte spesialisthelsetjenes-
tens arkiver, vil utvalget legge vekt pa folgende:

— Arkivverket har bred og solid arkivkompetanse
og peker seg her ut sammenlignet med andre
alternativer. Etaten har ogsé erfaring med mot-
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tak og forvaltning av papirbaserte pasientjour-
naler og vil ikke ha problemer med 4 etablere
spesialiserte funksjoner for a4 behandle og til-
gjengeliggjore denne typen materiale.

— Arkivverket har ingen erfaring med behandling
av elektronisk pasientdokumentasjon. Men det
er heller ingen andre instanser som har spesial-
kompetanse pa den typen funksjoner som knyt-
ter seg til Norsk helsearkivs behandling av slikt
materiale, jf. beskrivelsen i kapittel 12. Slik
kompetanse ma derfor bygges opp fra grunnen
av. Arkivverkets styrke er generell kompetanse
pa langtidsbevaring av elektronisk arkivmateri-
ale. De storre virksomhetene under Helse- og
omsorgsdepartementet som driver nasjonale
registre, vil imidlertid ha mer spesifikk kompe-
tanse pa elektronisk behandling av pasient-
dokumentasjon.

— Faglig sett star Arkivverket noe fjernere fra den
Kkliniske virksomheten enn de instanser medi-
sinske og helsefaglige forskere vanligvis for-
holder seg til. Dette kan i noen sammenhenger
vaere en ulempe, men det kan ogsa gi mulig-
heter for a bringe inn ekstern kunnskap som
kan veere nyttig, for eksempel om koblinger til
annet relevant materiale. Det er heller ikke noe
til hinder for at Norsk helsearkiv som enhet i
Arkivverket kan knytte til seg personale med
medisinsk-faglig bakgrunn. For betjening av
forskere innen medisinsk historie og sam-
funnsfag antas Arkivverkets kompetanse &
veere velegnet.

15.3.2 Plassering under Helse- og omsorgs-

departementet

En plassering av Norsk helsearkiv under Helse- og

omsorgsdepartementet vil enten métte begrunnes

med at det ikke vil veere hensiktsmessig & knytte
depotordningen til Arkivverket, eller at en naer-
mere tilknytning til spesialisthelsetjenesten og hel-
semyndighetene vil gi et bedre organisatorisk og
kompetansemessig grunnlag for en vellykket
depotordning. I denne sammenhengen er det
naturlig 4 peke péa at spersmaélet om en egen depot-
ordning for spesialisthelsetjenesten springer ut av

den statlige overtagelsen av sykehusene i 2002.
For ovrig legger utvalget vekt pa felgende vur-

deringer:

— Kontakten med spesialisthelsetjenesten blir
naermere dersom depotordningen legges un-
der Helse- og omsorgsdepartementet enn den
vil veere hvis Norsk helsearkiv legges til Arkiv-
verket. Det argumentet har imidlertid storre
betydning hvis det legges stor vekt pa at virk-
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somhetene skal kunne kjope tilleggstjenester,
for eksempel skanning av egne journaler, enn
det har i forhold til Norsk helsearkivs kjerne-
oppgaver som arkivdepot.

— Nearheten til spesialisthelsetjenesten kan ogsa
ha fordeler for medisinsk og helsefaglig forsk-
ning, jf. siste strekpunkt under vurderingen av
plassering under Arkivverket.

— Det er imidlertid ingen institusjoner under Hel-
se- og omsorgsdepartementet som i dag har
kompetanse pa depotfunksjoner for papirjour-
naler.

— For elektroniske pasientjournaler er situa-
sjonen som beskrevet under vurderingen av
Arkivverket. Slik kompetanse ma bygges opp
fra grunnen av. De storre virksomhetene under
Helse- og omsorgsdepartementet som driver
nasjonale registre, har kompetanse pa elektro-
nisk behandling av pasientdokumentasjon,
men ikke spesifikt pd depotfunksjoner for elek-
troniske journaler.

Hvis en lesning under Helse- og omsorgsdeparte-
mentet velges, ma det vurderes videre om det skal
veere en egen frittstiende enhet under departe-
mentet, eller om Norsk helsearkiv skal legges til
en virksomhet som har erfaring med elektroniske
pasientregistre. Her nevnes spesielt Nasjonalt
folkehelseinstitutt.

15.3.3 Neermere drgfting av de to alternative
lesningene

I utvalgets vurderinger har det store omfanget av
arkivmaterialet i spesialisthelsetjenesten fremstatt
som et problem med tanke pa plassering av depot-
ordningen i Arkivverket. Dagens papirbaserte
arkivmateriale pa rundt 200.000 hyllemeter er
sterre enn Arkivverkets samlede bestand i dag, og
sammen med et omfattende elektronisk materiale
som ventes 4 vokse i et akselererende tempo,
utgjor dette en betydelig utfordring. Sett i forhold
til spesialisthelsetjenesten og dens dokumenta-
sjonsvolum er Arkivverket en liten etat med et
beskjedent budsjett, og det kan vaere grunn til 4
frykte at det store omfanget av helsearkiver kan
skape problemer for etatens prioriteringer og bud-
sjettmessige handlefrihet i tiden fremover.

Et neermere studium av de prosesser som er i
gang i spesialisthelsetjenesten, og utvalgets vurder-
ing av hva som er bevaringsverdig arkivmateriale,
har imidlertid vist at volum og arbeidsmengde lar
seg redusere til et niva som i seg selv ikke er storre
enn at det vil vaere handterlig innenfor Arkivverkets
organisasjon. Som felge av skanning og kassasjon
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vil volumet av papirjournaler kunne reduseres til
anslagsvis 20.000 - 30.000 hyllemeter, hvilket tilsva-
rer arkivmengden i et stort statsarkiv. Kassasjon vil
ogsa serge for at eksisterende og fremtidig elektro-
niske materiale kan begrenses til et handterlig
volum, og ved hjelp av automatiserte prosesser vil
det bevaringsverdige elektroniske materialet
kunne forvaltes innenfor noksi beskjedne ressur-
sef.

15.3.4 Utvalgets forslag til organisatorisk
plassering

Som prinsipal lesning gar utvalget inn for at Norsk

helsearkiv bygges opp som en egen enhet i Arkiv-

verket. Det er da lagt vekt pa

— at Norsk helsearkiv som enhet i Arkivverket vil
inngé i en felles organisasjon for statlige arkiv-
depoter

— at Norsk helsearkiv, dersom det plasseres
under Helse- og omsorgsdepartementet, enten
i en eksisterende institusjon eller som en ny
etablering, vil matte bygge opp kompetanse
som i dag allerede eksisterer i Arkivverket

— atarkivmengde og oppgaver i Norsk helsearkiv
etter utvalgets vurdering vil kunne begrenses
til et niva som er handterbart innenfor rammen
av Arkivverket.

Et viktig grunnlag for dette forslaget er at forutset-
ningene i kapittel 15.2 blir oppfylt, og at kostnads-
overslaget i kapittel 14.5 gir et realistisk bilde av de
budsjettmessige konsekvenser av etableringen.
Viktige enkeltfaktorer i disse forutsetningene er at
skanning av papirjournaler gjennomferes omtrent
i det omfang som er lagt til grunn, og at avlever-
ingsprosedyrene for elektronisk materiale blir
automatisert som planlagt. Ansvaret for at dette
skjer, vil i all hovedsak pahvile spesialisthelsetje-
nesten, og Norsk helsearkiv vil ha liten mulighet
for & gve innflytelse pa denne utviklingen. Dersom
disse forutsetningene ikke skulle sl til, vil derfor
et Norsk helsearkiv i Arkivverket vaere helt
avhengig av at de skonomiske konsekvensene av
slike mangler plasseres der hvor ansvaret ligger,
dvs. i spesialisthelsetjenesten.

Utvalget vil for ordens skyld ogsa papeke at de
okonomiske konsekvenser av etableringen av
Norsk helsearkiv vil matte handteres utenfor
dagens budsjettmessige rammer i Arkivverket.

Ingvar Engen vil for sin del understreke at sta-
tens kostnader til etablering og drift av en samlet
depotordning for spesialisthelsetjenestens arkiver
maé anses som en del av omkostningene ved den
statlige overtagelsen av ansvaret for alle sykehus
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og evrige virksomheter innenfor spesialisthelsetje-
nesten. En forutsetning for 4 organisere Norsk hel-
searkiv innenfor Arkivverket ma derfor veere at
man finner frem til et skonomisk oppgjer som
avspeiler dette ansvarsforholdet og ikke belaster
de ovrige opptrappingsplaner for Arkivverket som
Stortinget tidligere har sluttet seg til. Dersom
denne forutsetningen lar seg oppfylle, er det klart
at den beste losningen er & knytte Norsk helsear-
kiv til Arkivverket. Sett fra en kulturpolitisk syns-
vinkel vil det ogsa vaere prinsipielt viktig 4 opprett-
holde ordningen med at statens depotansvar pa
arkivomradet er organisert innenfor rammen av en
samlet etat under samme ledelse som statens
arkivmyndighet, Riksarkivaren.

15.4 Intern organisering av Norsk helse-
arkiv

I trad med konklusjonen ovenfor legger utvalget til
grunn at Norsk helsearkiv organiseres som en
egen enhet i1 Arkivverket. Norsk helsearkiv vil da
vaere en egen virksomhet pé lik linje med statsarki-
vene, og institusjonen vil vaere underlagt Riksarki-
varens overordnede myndighet som etatsleder.
Den vil ogsd naturlig inngd i det nettverket av
arkivdepoter som Arkivverket utgjor —i dag Riksar-
kivet, atte statsarkiver og Samisk arkiv.

Etter de forutsetninger som er lagt til grunn, vil
ikke Norsk helsearkiv veere storre enn at virksom-
heten fortrinnsvis ber samles ett sted. En slik los-
ning gir best forutsetninger for a koordinere opp-
gavene pa en hensiktsmessig mate og bygge opp et
sterkt fagmilje med spesialkompetanse pa behand-
ling av pasientarkiver. En sentralisert losning vil
ogsa bidra til ryddige ansvarsforhold. Dessuten
antas det at en samling av arkiver og funksjoner ett
sted vil veere en fordel for forskere og andre som
skal benytte materialet i Norsk helsearkiv.

Skulle man likevel finne grunn til 4 ga inn pé en
mer desentralisert lesning, vil det etter utvalgets
vurdering veere minst problematisk a skille den
fysiske lagringen av papirarkiver ut fra resten av
virksomheten. I si fall ma det veere en forutsetning
at materialet plasseres i en eksisterende institu-
sjon, for eksempel ett av statsarkivene, hvor det
kan handteres pa forsvarlig méate og gjeres tilgjen-
gelig for bruk.

Norsk helsearkiv kan trolig med fordel samlo-
kaliseres med en annen institusjon i Arkivverket.
Det kan veere nyttig at en slik spesialisert enhet
har faglig kontakt med et bredere arkivfaglig miljo.
Dessuten vil en samlokalisering gjore det mulig a
dele pa visse typer funksjoner, for eksempel lese-
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salsfunksjoner for betjening av brukere og lag-
ringsnettverk for elektronisk materiale. Skal man
dele pa lagringsnettverk, vil det imidlertid veere en
forutsetning at virksomheten plasseres i tilknyt-
ning til Riksarkivet, hvor man né er i ferd med &
bygge opp et slikt nettverk!. Utvalget mener likevel
ikke at dette ber veere et spesielt sterkt argument i
vurderingen av hvor Norsk helsearkiv skal plas-
seres geografisk.

Hvis det skulle bli et visst omfang pa et utvidet
tjenestetilbud overfor virksomhetene i spesialist-
helsetjenesten, for eksempel deponering av vita-
journaler og skanning av ikke avleverte pasient-
journaler, kan det vaere aktuelt at Norsk helsearkiv
er representert i flere deler av landet. Fysisk naer-
het til de aktuelle virksomheter kan da veere viktig
bla. for & unnga at pasientjournaler som skal
kunne hentes frem ved behov, er utilgjengelige
over lengre tid pga. transport. Organiseringen av
et slikt tjenestetilbud kan behandles uavhengig av
Norsk helsearkivs kjernefunksjoner, men det kan
ogsé tenkes at man vil oppna synergieffekter ved a
se disse funksjonene i sammenheng.

1 Pa grunn av de store datamengdene vil ikke vedlikehold av

elektronisk arkivmateriale kunne utferes over store avstan-
der via bredband, jf. kapittel 14.3.
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Et godt samspill mellom Norsk helsearkiv og
virksomhetene i spesialisthelsetjenesten vil i alle
tilfeller veere en forutsetning for at depotordningen
skal fungere godt. Det ber derfor vurderes om at
det skal etableres et kontaktorgan eller faglig rad i
tilknytning til Norsk helsearkiv for a bidra til & utvi-
kle dette samspillet. Dersom man géar inn pa en slik
lesning, ber man ogsa se pa om dette kan kombi-
neres med det sakkyndige radet for bevaring og
kassasjon som er foreslatt i kapittel 10, eller om
disse funksjonene er for forskjellige til & kunne
kombineres.

En oppsummering av utvalgets vurdering er at
Norsk helsearkiv ber samles ett sted og gjerne
samlokaliseres med en eksisterende enhet i Arkiv-
verket. Utvalget ser det imidlertid ikke som del av
sitt mandat & drefte hvor Norsk helsearkiv skal
plasseres geografisk. Det ber vurderes & etablere
et kontaktorgan eller lignende knyttet til Norsk
helsearkiv for & styrke mulighetene for et godt
samspill med virksomhetene i spesialisthelsetje-
nesten om avlevering mv. Et utvidet tjenestetilbud
til spesialisthelsetjenesten kan gjere det nedvendig
med en del desentraliserte funksjoner. Hvorvidt og
eventuelt hvordan dette skal pavirke organiserin-
gen av kjernefunksjonene, ma vurderes som ledd i
Norsk helsearkivs egen planlegging.



Del VI
Juridiske, okonomiske og administrative
konsekvenser
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Kapittel 16
Juridiske konsekvenser

16.1 Innledning

Modellen utvalget har foreslatt for Norsk helse-

arkiv, baserer seg pé innholdet i eksisterende lov-

givning. Utvalget har lagt til grunn at Norsk helse-
arkiv vil opprette et helseregister over alt det arkiv-
materialet som befinner seg i arkivet.

Som det fremgar i det nedenstidende, foreslar
utvalget at det utarbeides en egen forskrift om
Norsk helsearkiv som regulerer forhold som ikke
allerede er regulert i annet regelverk. Utvalget
foreslar at forskriften hjemles i helseregisterloven
og arkivloven.

Noen andre endringer i eksisterende lover og
forskrifter vil det ogsa veere behov for med det for-
slaget til Norsk helsearkiv samt kassasjonsregler
som utvalget har foreslatt.

I tillegg til de lov- og forskriftsendringene utval-
get vurderer det er behov for a foreta i forbindelse
med etableringen av Norsk helsearkiv, vil det i
dette kapitlet ogsa bli pekt pa en del bestemmelser
i andre lover der utvalget har funnet at det er behov
for justeringer.

Til grunn for de endringene som foreslés i det
folgende ligger at:

— det etableres et Norsk helsearkiv der beva-
ringsverdig helsearkivmateriale fra spesialist-
helsetjenesten avleveres

— det opprettes et helseregister i Norsk helse-
arkiv

— alle offentlige og private virksomheter i spesia-
listhelsetjenesten har avleveringsplikt til Norsk
helsearkiv for alt bevaringsverdig pasientarkiv-
materiale fra virksomheten, og avlevering skal
skje innen 10 ar etter pasientens ded

— offentlige virksomheter har avleveringsplikt til
Arkivverket for alt bevaringsverdig sakarkiv-
materialet fra virksomheten etter 25- 30 ar slik
som i dag

— for materiale avleveres til Norsk helsearkiv, ma
det vaere gjennomfert kassasjon etter de regle-
ne som er foreslatt i kapittel 10

— materiale som avleveres til Norsk helsearkiv
skal veere tilgjengelig for tilsynsmyndighetene,
forskere, parerende og andre pa samme maéte
som etter dagens regelverk

— tilgangsvurdering og annen tilrettelegging for
forskere og andre legges til Norsk helsearkiv i
etterkant av at andre krav er oppfylt, herunder
krav om godkjenning fra Regional etisk komité
nar det gjelder forskningsprosjekter, og

— opplysninger i Norsk helsearkiv ma kunne
sammenstilles med opplysninger i andre helse-
registre.

16.2 Endringer som kreves i helse- og
arkivlovgivningen ved etablering
av Norsk helsearkiv

16.2.1 Helselovgivningen

Ved etablering av Norsk helsearkiv, slik dette er
foreslatt i foregdende kapitler, er det etter utvalgets
vurdering behov for & gjere noen endringer i helse-
lovgivningen. Utover det som gjennomgas i det
folgende, mé ogsa all annen helselovgivning vur-
deres ved etableringen av Norsk helsearkiv.

Helseregisterloven

Slik helseregisterlovens er utformet, gir den ingen
hjemmel for & gi en forskrift om Norsk helsearkiv
med et slikt helseregister som er nedvendig for a
oppné formélet med & bevare helsearkivmateriale i
trdd med det utvalget har foreslatt i foregdende
kapitler.

Et av problemene med helseregisterloven er §
3 om lovens virksomrade.

Helseregisterloven § 3 om lovens virkeomrade
omfatter ut fra sin ordlyd ikke helseregistre uten-
for helseforvaltningen og helsetjenesten. I Ot.prp.
nr. 5 (1999-2000) s. 184 i merknaden til bestemmel-
sen star det imidlertid:

«Det er ogsa verd a4 merke seg at personvern-
hensynene, herunder behovet for personlig
integritet, privatlivets fred og tilstrekkelig kva-
litet pa helseopplysningene, jf. § 1 annet ledd,
kan veere en selvstendig grunn for a la lovens
regler komme til anvendelse pd helseopplys-
ninger. Dette gjelder spesielt i forhold til helse-
opplysninger som er innsamlet i helseforvalt-
ningen og helsetjenesten, men siden er utlevert
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til annen forvaltning for bruk til formal som har
neer sammenheng med helseforvaltningens og
helsetjenestens formal.»

I Norsk helsearkiv vil det bli opprettet et helse-
register i trdd med helseregisterlovens definisjon
av hva et helseregister er, nemlig: registre, forteg-
nelser, mv. der helseopplysninger er lagret syste-
matisk slik at opplysninger om den enkelte kan fin-
nes igjen. Helseregisteret i Norsk helsearkiv

vil veere basert pa helseopplysninger som er
innsamlet i helsetjenesten og faller som séddan inn
under ovenstidende merknad.

Formalet med helseregisterloven slik det frem-
gari§ler:

«Formalet med denne lov er & bidra til 4 gi
helsetjenesten og helseforvaltningen informa-
sjon og kunnskap uten & krenke personvernet,
slik at helsehjelp kan gis pa forsvarlig og effek-
tiv mate. Gjennom forskning og statistikk skal
loven bidra til informasjon og kunnskap om
befolkningens helseforhold, arsaker til nedsatt
helse og utvikling av sykdom for administra-
sjon, kvalitetssikring, planlegging og styring.
Loven skal sikre at helseopplysninger blir
behandlet i samsvar med grunnleggende per-
sonvernhensyn, herunder behovet for person-
lig integritet, privatlivets fred og tilstrekkelig
kvalitet pa helseopplysninger.

Dette er sammenfallende med formalet
med bevaring og bruk av helsearkivmateriale i
Norsk helsearkiv.»

Det er pa denne bakgrunn utvalgets vurdering
at helseregisterlovens virkeomride ber omfatte
helseregisteret som vil bli opprettet i Norsk helse-
arkiv. Dette kan gjores ved en uttrykkelig henvis-
ning til Norsk helsearkiv i § 3 ved en presisering i
merknaden til bestemmelsen eller ved at § 3
endres slik at virkeomradet gjelder all behandling
av helseopplysninger som skjer helt eller delvis
med elektroniske hjelpemidler for a fremme for-
malet i lovens § 1 safremt det ikke er gjort uttryk-
kelig unntak.

Nar det gjelder etableringen av Norsk helse-
arkivs helseregister, er det i helseregisterloven § 8
fastsatt at det ikke kan etableres andre sentrale hel-
seregistre med helseopplysninger enn det som fol-
ger av helseregisterloven eller annen lov. Helsere-
gisteret i Norsk helsearkiv vil bli et sentralt helse-
register, og tre muligheter for hjemling av en for-
skrift i helseregisterloven vil bli vurdert i det fol-
gende. Den ene er 4 hjemle forskriften i § 8 andre
ledd. Denne hjemmelen kan imidlertid bare benyt-
tes til & utforme en forskrift om helseregistre der
det kreves samtykke for at navn, fedselsnummer
eller andre personidentifiserende kjennetegn kan
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behandles. Slikt samtykke kan ikke gis i forhold til
opplysninger i Norsk helsearkivs helseregister da
pasientene allerede er dede. Et helseregister uten
personidentifiserende kjennetegn vil ikke kunne
tilfredsstille kravene til bruk av helseregisteret, og
en hjemling av forskriften i § 8 andre ledd er derfor
ikke aktuell.

Den andre lgsningen for 4 hjemle en forskrift om
Norsk helsearkiv i helseregisterloven er ved a til-
foye helseregisteret i Norsk helsearkiv som et nytt
nummer under § 8 tredje ledd for pd den maten &
benytte forskriftshjemmelen i § 8 fjerde ledd.

Den tredje losningen er etter utvalgets vurder-
ing & endre § 8 fjerde ledd, slik at bestemmelsen gir
hjemmel for Kongen i Statsrad til & gi forskrift om
sentrale helseregistre med personidentifiserbare
opplysninger opprettet uten pasientens samtykke.
Slik fierde ledd lyder n4, gir den kun hjemmel for &
gi forskift om behandlingen av helseopplysninger i
de helseregistrene som fremgar av tredje ledd.

For utvalget kan det se ut som den tredje los-
ningen er den mest naerliggende, men etter utvalg-
ets vurdering er dette uansett et forhold Helse- og
omsorgsdepartementet ma vurdere ved etabler-
ingen av Norsk helsearkiv. For utvalget har det
vesentlige vaert & peke pa hvor utvalget mener en
hjemmel for & gi en forskrift om Norskhelsearkiv
kan innarbeides i helseregisterloven.

Spesialisthelsetjenesteloven

Utvalget har foreslatt at det skal vaere avleverings-
plikt for pasientarkivmateriale fra alle virksom-
heter i spesialisthelsetjenesten, offentlige som pri-
vate. Selv om en slik plikt vil fremga av helseregis-
terloven ved at det gis en forskrift om Norsk
helsearkiv med hjemmel i den loven, er det utvalg-
ets vurdering at plikten til avlevering ogsa ber
fremga av spesialisthelsetjenesteloven da det er
den loven bade de private og de offentlige virksom-
hetene i spesialisthelsetjenesten i sterst grad for-
holder seg til og er regulert av. Det vil derfor vaere
hensiktsmessig a foye til en bestemmelse om avle-
veringsplikt av helsearkivmaterialet til Norsk hel-
searkiv i en ny § 3-2a fordi kapittel 3 omhandler
seerlige plikter og oppgaver og § 3-2 omhandler
journal- og informasjonssystemer. § 3-2a ber ogsa
inneholde hjemmel for 4 gi neermere bestemmel-
ser i forskrift, herunder om bevaring og kassasjon
av helsearkivmateriale. Bestemmelser om avleve-
ring, bevaring og kassasjon mi ses i sammenheng
med arkivlovgivningen.

Med hensyn til skanning av helsearkivmateri-
ale i spesialisthelsetjenesten, ma det etter utvalgets
vurdering ogsa gis en bestemmelse i forskriften
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som gir adgang til 4 kassere materiale som er skan-
net, uten at det ferst ma innhentes serskilt tilla-
telse til dette fra Riksarkivaren slik som i dag.

Helsepersonelloven

Endringer i denne loven vil avhenge av bestem-
melsene i forskrift om Norsk helsearkiv.

Pasientjournalforskriften

Forskriften § 14 andre, tredje og fijerde ledd om
krav til oppbevaring og oppbevaringstid mé endres
i trdd med forslaget om avleveringsplikt for pasi-
entjournaler til Norsk helsearkiv for bade private
og offentlige virksomheter.

Forskriftens § 15 fjerde ledd, der det i dag gis
adgang til & avlevere pasientjournaler til offentlig
arkivdepot, annen oppbevaringsinstitusjon eller til
fylkesmannen ved overdragelse og oppher av virk-
somhet, ma endres slik at alle virksomheter i spe-
sialisthelsetjenesten plikter & levere pasientjour-
naler til Norsk helsearkiv ved overdragelse eller
oppher av virksomhet.

16.2.2 Arkivlovgivningen

De relevante delene av arkivloven er bestemmel-
sene om avlevering til arkivdepot (§ 10) samt beva-
ring og kassasjon (§ 9). Bestemmelsene gjelder
kun for offentlige organer, hvilket innenfor spesial-
isthelsetjenesten vil si helseforetakene. For de pri-
vate virksomhetene mé derfor avleveringsplikten
og bestemmelsene om bevaring og kassasjon for-
ankres i helselovgivningen, jf. ovenfor.

Dersom Norsk helsearkiv organiseres som en
enhet i Arkivverket, vil det ikke veere behov for &
endre bestemmelsene om avleveringsplikt i arkiv-
loven. Det fremgér av § 10 at statlige organer skal
avlevere til Arkivverket, og Kongen kan fastsettes
nermere bestemmelser om avleveringen i for-
skrift med hjemmel i § 12.

Arkivloven § 9 fastsetter at kassasjon av offentlig
arkivmateriale bare kan skje etter bestemmelser i
forskrift gitt med hjemmel i lovens § 12. Hvis slike
bestemmelser ikke er gitt, kreves Riksarkivarens
samtykke i det enkelte tilfelle. Det er dessuten slatt
fast at disse bestemmelsene gar foran bestemmel-
ser i andre lover, med unntak for sletting og retting
etter bestemmelser i personopplysningsloven og
helseregisterloven. De bestemmelser som blir gitt
om bevaring og kassasjon av arkivmateriale i
spesialisthelsetjenesten, ma altsé for helseforetake-
nes vedkommende vaere forankret i arkivloven § 12.
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Som nevnt vil utvalget foresla at det gis en for-
skrift om Norsk helsearkiv, og at denne forankres
bade i helselovgivningen, som beskrevet ovenfor,
og i arkivloven. Forankringen i arkivloven vil gi
den nedvendige hjemmel for 4 gi neermere bestem-
melser i forskriften om avlevering samt bevaring
og kassasjon. En del slike bestemmelser finnes
allerede i arkivforskriften!. Noen av disse vil uten
videre ogsa kunne anvendes pa Norsk helsearkiv,
men enkelte av dem vil ikke veere i trdd med de for-
slag som er fremmet av utvalget i denne utred-
ningen.

Utvalget vil derfor foresla at det i forskriften om
Norsk helsearkiv fastsettes at en del bestemmelser
i arkivforskriften ikke skal gjelde for Norsk helse-
arkiv. Det gjelder folgende paragrafer:

— §3-20 Bevaringspabod

— §3-21 Kassasjon

— §5-2 Tidspunkt for avlevering av eldre arkiv
— §5-7 Fordeling av arkivmaterialet.

En alternativ lesning for bevarings- og kassasjons-
reglene kunne vart at disse ble forelagt Riks-
arkivarens til godkjenning etter bestemmelsene i
arkivforskriften § 3-21. Utvalget vurderer det imid-
lertid som en bedre og ryddigere losning a fast-
sette disse reglene direkte i forskriften om Norsk
helsearkiv med hjemmel i arkivloven § 12.

16.3 Forskrift om Norsk helsearkiv

P4 bakgrunn av utvalgets forslag til Norsk helsear-
kiv, ma en forskrift om Norsk helsearkiv hjemles i
helseregisterloven og arkivloven. Forskriften mé
inneholde bestemmelser om blant annet formalet
med Norsk helsearkiv, hvem som er databehand-
lingsansvarlig og databehandler, hva Norsk helse-
arkiv skal inneholde av opplysninger, hvem som
skal avlevere til Norsk helsearkiv, hvordan det skal
avleveres, bevarings- og kassasjonsregler, hvordan
opplysningene i Norsk helsearkiv kan brukes, her-
under bestemmelser om at opplysningene i Norsk
helsearkiv kan sammenstilles med opplysninger i
andre registre, rett til innsyn, taushetsplikt, at hel-
searkivmateriale kan kasseres etter skanning nar
skanningen foretas i Norsk helsearkiv og plikt til
internkontroll.

Utvalget har ikke sett grunn til & utforme et for-
slag til forskrift om Norsk helsearkiv, da det etter
utvalgets vurdering forst ma fattes beslutninger
om den organisatoriske etableringen m.m. av
Norsk helsearkiv.

1 forskrift 11. desember 1998 nr. 1193 om offentlige arkiver.
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16.4 Behov for justering i andre lover

16.4.1 Bortfall av taushetsplikt

Utvalget har konstatert at det ikke er overensstem-
melse i reglene om bortfall av taushetsplikt etter
forvaltningsloven, spesialisthelsetjenesteloven og
helsepersonelloven. Etter forvaltningsloven § 13 c,
bortfaller taushetsplikten etter 60 ar. Det er gitt for-
skrifter med hjemmel i § 13 ¢ om bortfall av taus-
hetsplikt etter 80 ar i barnevernssaker?, etter 100
ar i adopsjonssaker® og nar hensynet til person-
vern tilsier det i saker som oppbevares i Arkiv-
verket. I sistnevnte sakstype er Riksarkivaren i det
enkelte tilfellet gitt myndighet til & fastsette bortfall
ut over 60 ar. Denne myndigheten fremgar av for-
skrift om bortfall av taushetsplikt etter forvalt-
ningsloven § 13 i barnevernssaker. Etter utvalgets
vurdering er det behov for en tilfoyelse i over-
skriften til denne forskriften, slik at overskriften
synliggjer at forskriften omhandler noe mer enn
barnevernssaker.

Etter spesialisthelsetjenesteloven § 6-1 er det
forvaltningslovens regler om taushetsplikt som er

2 forskrift 16. desember 1977 nr. 11
forskrifter 8. januar 1980 nr. 9
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gjort gjeldende for enhver som utferer tjeneste
eller arbeid i spesialisthelsetjenesten. Taushets-
plikten oppherer derfor etter 60 ar ogsa her.

I helsepersonelloven § 21 er alt helsepersonell
palagt taushetsplikt, og etter denne loven faller
ikke taushetsplikten bort etter et visst antall ar.

Dette medferer at helsepersonell i spesialist-
helsetjenesten har en livslang taushetsplikt mens
andre som arbeider i spesialisthelsetjenesten, har
en taushetsplikt som oppherer etter 60 ar.

Utvalgets vurdering er at det ber foretas en har-
monisering av de aktuelle bestemmelsene i oven-
nevnte lover samt en neermere vurdering av om og
eventuelt nar taushetsplikten ber opphere.

16.4.2 Virksomhetsbegrepet

Utvalget har merker seg at begrepet virksomhet
ikke alltid har en Klar betydning, og vil anbefale at
det ved en teknisk gjennomgang av helselovgiv-
ningen presiseres enten hva som skal forstds med
begrepet virksomhet i hver enkelt lov, eller gis en
definisjon av hva som skal forstds med begrepet
virksomhet i helselovgivningen som sadan.
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Kapittel 17

Kapittel 17
@konomiske og administrative konsekvenser

Kostnader ved etablering og drift av Norsk Helse-
arkiv

Kostnadene ved & etablere Norsk helsearkiv
slik utvalget har foreslatt, herunder kostnader til
lokaler, IT-utstyr og bemanning, er naermere
beskrevet i kapittel 14. Kostnadene til selve oppret-
telsen er anslatt til ca 8 mill kr.

For videre drift av Norsk helsearkiv er det gitt
to anslag, henholdsvis for drift i 2015 og i 2025.
Med forbehold om all den usikkerhet driftskost-
nadene er basert pa, er kostnadene for 2015 bereg-
net til ca. 12 mill. kroner og for 2025 til ca. 16,5 mill.
kroner arlig.

17.1 Behov for endringer i EPJ-systemer
mv.

De systemer som er i bruk i spesialisthelsetjenes-
ten i dag inkluderer naturlig nok ikke de funk-
sjoner som er ngdvendige for & kunne trekke ut de
opplysninger for avlevering til arkivdepot eller
gjennomfering av kassasjon slik utvalget har fore-
slatt i foregaende kapitler. For alle systemer som
inneholder opplysninger som skal avleveres, vil
det derfor tilkomme en kostnad for implemen-
tering av slik funksjonalitet.

Innenfor spesialisthelsetjenesten benyttes et
stort, men ukjent antall slike systemer, og utvalget
har ikke hatt ressurser til 4 kartlegge i detalj hvilke
systemer som er i bruk, og langt mindre hvor stor
kostnaden med de nedvendige endringer i disse
systemene vil bli. Utvalget har imidlertid i sine for-
slag tatt hensyn til at det er svaert mange slike sys-
temer, og at kostnadene ville ha blitt betydelige
dersom en skulle ha implementert avanserte eks-
portfunksjoner i alle systemene. For det store
antallet av sma, spesialiserte systemer innebaerer
utvalgets minimumsforslag en begrenset videreut-
vikling av den funksjonen for utskrift av pasientens
journal som skal finnes i alle systemer slik at
utskriften gér til filer i stedet for til skriver. I tillegg
ma det utvikles funksjoner for sletting av de journa-
ler mv. som er avlevert.

For de tre store, generelle EPJ-systemene som
benyttes ved alle sykehus, innebarer utvalgets for-

slag at det ma utvikles noe mer avanserte eksport-
funksjoner hvor i det minste de sentrale delene av
pasientjournalene eksporteres pa strukturert form
i henhold til eksisterende og nye standarder. Til-
svarende gjelder for de to-tre typene separate pasi-
entadministrative systemer som benyttes sammen
med EPJ-systemet Doculive.

Nar det gjelder denne mer avanserte eksport-
funksjonen, finner utvalget det naturlig 4 papeke at
en slik funksjon som eksporterer komplette jour-
naler pa en standardisert, strukturert form, vil
kunne benyttes ogsé til andre formal.

Ved bytte av systemleverander, for eksempel
ved overgang fra en teknologisk generasjon til en
annen, ma alle opplysningene konverteres fra den
representasjon de har i det gamle systemet.

17.2 Kostnader for spesialisthelse-
tjenesten.

A gi et overslag over hvilke kostnader spesialisthel-
setjenesten samlet sett har til sitt arbeid med arkiv-
materiale i dag, har utvalget vurdert som proble-
matisk. En fortsettelse av det som er dagens ord-
ning, har ikke fremstatt som en aktuell losning
verken for utvalget eller for de to ansvarlige depar-
tementene, Helse- og omsorgsdepartementet og
Kultur- og kirkedepartementet. Det var jo nettopp
situasjonen i spesialisthelsetjenesten med et til
dels akutt behov for 4 avlevere arkivmateriale som
var bakgrunnen for at det ble oppnevnt et utvalg.

Kostnader ved dagens drift av virksomhetenes
arkiver kan imidlertid illustreres ved at det totalt er
210.000 hyllemeter til en antatt oppbevaringskost-
nad pa 150 kroner pr. ar, til sammen 31,5 mill. kro-
ner. Dette er altsa rene oppbevaringskostnader og
omfatter ikke utgifter til behandling og betjening
av materialet.

Samtidig har utvalget innhentet informasjon
som viser at det er flere hundre arsverk som med-
gar til drift av dagens arkiver, jf. kapittel 4.2.2.4.
Undersokelsen viser ogsa at det er fi hele faste
arkivarstillinger. Mye arkivarbeid i helsefore-
takene utfores av merkantilt personale og syke-
pleiere i ulike stillingsbroker.
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Satt inn i en sterre sammenheng, ma det
kunne forventes innsparinger i driften av virksom-
hetene i spesialisthelsetjenesten ved at arkivmate-
riale etter hvert blir avlevert og virksomhetene tar
i bruk EPJ. Detvil bli frigjort ressurser bade i form
av bemanning og plass. Det samme vil veere tilfelle
ved skanning av journaler til pasienter som gjen-
innlegges. En mer omfattende skanning ved
gjeninnleggelser, kombinert med kassasjon av
skannede papirjournaler samt overgang til EPJ, vil
redusere omfanget vesenlig av papirjournaler som
skal avleveres til Norsk helsearkiv. Omfanget vil
bli ytterligere redusert hvis man gjennomferer
kassasjon etter utvalgets forslag i kapittel 10. Det
vil imidlertid ta noe tid for virksomhetene vil
merke denne effekten, da det vil ta en god del tid
a klargjore alt det materialet som skal avleveres til
Norsk helsearkiv de forste darene etter
etableringen.

Sa lenge man ikke er a jour med & klargjore
arkivmateriale for avlevering, kan det medfere en
noe gkt bemanning i forhold til det man har i dag.
Det er forst etter at man har kommet a jour at man
ma kunne forventes at virksomhetenes arkivopp-
gaver kan utferes med en lavere bemanning. Innfe-
ringen av elektroniske saksbehandlingssystemer
og elektronisk pasientjournal vil i lepet av fi ar fore
til at det papirbaserte arbeidet i arkivene reduseres
vesentlig. Dette vil medfere ekt kontroll og kvali-
tetssikring av disse systemene. Dette vil igjen
matte medfere okt fokus pa opplaering og kunn-
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skapsoppbygging av arkivarbeid som eget fagom-
rade. Kursing og etatsoppleering av egne ansatte
og nyansatte av fagutdannede arkivarer vil kunne
frigi for eksempel sykepleiere fra arkivoppgaver.

Ved overgang til EPJ ligger det en ikke ubety-
delig innsparing ved at man ikke lenger beheover a
bruke tid pa a spore opp papirbaserte pasientjour-
naler pa avveie.

Nar det gjelder frigjoring av arealer etter hvert
som arkivmateriale avleveres, vil dette skje grad-
vis. For hver hyllemeter som avleveres vil det bli
frigitt én hyllemeter. Arealet kan likevel ikke
umiddelbart benyttes til andre formal, men hvor-
dan dette i praksis vil utvikle seg, vil vaere veldig
avhengig av de stedlige forholdene. Utvalget vur-
derer imidlertid at det etter noen &r méa kunne for-
ventes frigjoring av til dels store arealer i virksom-
heter som i dag sitter med mye gammelt arkiv-
materiale.

Utvalget vurderer at det forslaget til arkivdepot-
ordning som utvalget har lagt frem i kapittel 15, er
den losningen som gir lavest kostnader av de ulike
alternativene som er gjennomgatt i kapittel 11.
Dette er hovedsakelig fordi det forslaget utvalget
har kommet frem til, er en lesning der deler av
arkivmaterialet skal avleveres til Arkivverket og
deler til Norsk helsearkiv, som organisatorisk leg-
ges under Arkivverket, samt at utvalget har fore-
slatt at bade det elektroniske materialet og papir-
materialet skal bevares samme sted.
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bruk

Aktivere en
journal

Aktiv bruk
Aktivt arkiv

Anonyme
opplysninger

Arkiv
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Om arkivmateriale: Arkivska-
pers bruk av arkivmaterialet
for dets opprinnelige formal,
for eksempel en virksomhets
bruk av pasientjournaler for &
yte helsehjelp, eller bruk av
sakarkivet i forbindelse med
saksbehandling. Jf. begreps-
bruken i arkivforskriften § 5-1.

Gjore journalen aktiv, dvs. 4 ta
den i bruk igjen, for eksempel
nar en pasient kommer inn til
ny behandling.

Se administrativ bruk.

Arkiv (1) som er i daglig bruk
hos arkivskaper.

Opplysninger der navn, fod-
selsnummer og andre perso-
nentydige kjennetegn er
fiernet, slik at opplysningene
ikke lenger kan knyttes til en
enkeltperson. Jf. helseregister-
loven § 2.

1. Dokumenter som blir til som
ledd i en virksomhet, det vil si
dokumenter som mottas eller
produseres som ledd i aktivite-
tene hos en arkivskaper og
samles som resultat av denne.
2. Oppbevaringssted for arkiv
1.

3. Organisatorisk enhet som
utferer oppgaver knyttet til
arkiv 1, ogsa kalt arkivtjeneste.
4. Det samme som arkivdepot.
A holde utenfor eller fierne fra
arkivet dokumenter som hver-
ken er gjenstand for sakshe-
handling eller har verdi som
dokumentasjon, jf. arkivfor-
skriften § 3-18.

Arkivbestand

Arkivdepot

Arkivformat

Arkivinstitusjon
Arkivmateriale

Arkivnekkel

Arkivskapende
virksomhet

Arkivskaper

Arkivsystem
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Den samlede bestand av arkiv-
materiale hos en arkivska-
pende virksomhet eller et
arkivdepot.

Institusjon eller annen organi-
satorisk enhet hvor bevarings-
verdig arkivmateriale
oppbevares permanent. Arkiv-
depotet avlaster arkivskaperen
for lagring av eldre arkivmate-
riale og legger forholdene til
rette for betjening av brukere
som er interessert i materialet.
Apent dokumentert, standardi-
sert format for elektronisk
arkivering (langtidslagring) av
dokumenter, godkjent av Riks-
arkivaren.

Det samme som arkivdepot.
Generell og kollektiv beteg-
nelse pa dokumenter som inn-
géar i et arkiv. Arkivloven
benytter begrepet arkiv i
samme generelle betydning.
Klassifikasjonssystem som
omfatter alle de saksomrader
organet steller med, og gir en
systematisk fortegnelse over
de verdier (arkivkoder) som
benyttes ved ordning av saker
i et arkiv.

Virksomhet som skaper arkiv
(1). Vanligvis det samme som
arkivskaper, men en arkivska-
pende virksomhet kan ogsa ha
flere separate arkivskapere.
En organisatorisk enhet eller
en person som skaper arkiv
(1) som ledd i sine aktiviteter.
En arkivskaper kan veere en
virksomhet eller en del av en
virksomhet.

System som benyttes til 4
registrere, administrere, opp-
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Avidentifiserte
helseopplysninger

Avlevering

Avleveringsformat

Behandlingsrettet
helseregister

Bevaring

Bevarings- og
kassasjonsregler

Bevarings- og
kassasjons-
vurdering
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bevare og gjenfinne dokumen-
tene som inngar i et arkiv, si
vel elektronisk som manuelt
arkiv.

Helseopplysninger der navn,
fodselsnummer og andre per-
sonentydige kjennetegn er
fjernet, slik at opplysningene
ikke lenger kan knyttes til en
enkeltperson, og hvor identitet
bare kan tilbakefores ved sam-
menstilling med de samme
opplysninger som tidligere ble
fiernet, jf. helseregisterloven
§2.

Overforing av eldre og avslut-
tet arkiv (1) til arkivdepot, jf.
arkivforskriften § 5-1.

Maten elektronisk informa-
sjon er strukturert pa ved avle-
vering til arkivdepot.

Journal- og informasjonssys-
tem eller annet helseregister
som har til formal 4 gi grunn-
lag for handlinger som har
forebyggende, diagnostisk,
behandlende, helsebevarende
eller rehabiliterende mal i for-
hold til den enkelte pasient, og
som utferes av helseperso-
nell, samt administrasjon av
slike handlinger. Jf. helsere-
gisterloven § 2.

A ta vare pa arkivmateriale
over tid. I arkivforskriften
betyr bevaring at materialet
oppbevares for framtiden og
avleveres til arkivdepot, jf.

§ 3-18.

Regler for hvilket arkivmateri-
ale som skal bevares (se beva-
ring) og hva som skal kasseres
(se kassasjon, kassere). Resul-
tat av bevarings- og kassasjons-
vurdering.

Bestemme hvilket arkivmate-
riale som skal bevares (se
bevaring) og hva som skal kas-
seres (se kassasjon, kassere).

Billedcytometri

Deponering

Depotordning

Dokument

Dokumentasjon

Egenforvaltning

Eldre arkiv

Elektronisk
pasientjournal

Elektronisk
pasientjournal-

system
(EP]J-system)

Elektronisk
sakarkiv

Kvantitativ maling av cellekjer-
ners DNA innhold pé bilder av
spesialfargete preparater,
fremstilles som ploidi histo-
grammer.

Overfore arkivmateriale til et
arkivdepot uten at eiendoms-
retten overdras.

En ordning med arkivde-
pot(er) som skal ta imot arkiv-
materiale fra en neermere
angitt gruppe arkivskapende
virksomheter.

Etter arkivloven § 2: en logisk
avgrenset informasjons-
mengde som er lagret pa et
medium for senere lesing, Iyt-
ting, framvisning eller overfo-
ring. Samme definisjon
benyttes ogsa i forvaltningslo-
ven og offentlighetsloven.
Dokument (er) som stadfester
eller beviser, dvs. dokumente-
rer, at bestemte handlinger
har funnet sted.

Aktiviteter som omfatter for-
valtning av egen virksomhet,
dvs. egen administrasjon,
egen gkonomiforvaltning og
egen personalforvaltning.
Arkiv (1) som ikke lenger er i
bruk for administrative formal,
jf. arkivforskriften § 5-1.

Elektronisk fert samling eller
sammenstilling av nedteg-
nede/registrerte opplysnin-
ger om en pasient i forbindelse
med helsehjelp.

Behandlingsrettet helseregis-
ter med nedvendig funksjona-
litet for & registrere, seke
fram, presentere, kommuni-
sere, redigere, rette og slette
opplysninger i elektroniske
pasientjournaler.

Sakarkiv hvor bade saksdoku-
mentene og tilherende post-
journal er lagret elektronisk.
Inngéar vanligvis i et elektro-
nisk saksbehandlingssystem.



Epidemiologi

EP]
Fenomet

Flow cytometri

Helsehjelp
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Studier av forholdet mellom
ulike faktorer som bestem-
mer forekomst og utbredelse
av ulike sykdommer i en
befolkning.

Se Elektronisk pasientiournal.
Den maksimale samlingen av
beskrivbar, eksisterbar infor-
masjon om mennesket.
Kvantitativ maling av cellekjer-
ners DNA innhold eller andre
fargbare innholdsstoffer ved
bruk av vaeskestremsmaleap-
parater fremstilles som ploidi
histogrammer.

Handlinger som har forebyg-
gende, diagnostisk, behand-
lende, helsebevarende,
rehabiliterende eller pleie- og
omsorgsformal og som er
utfort av helsepersonell.

Helseopplysninger Taushetsbelagte opplysninger

Helsepersonell

Helseregister

Hovedjournal

Intervensjons-
studier

i henhold til helsepersonell-
oven § 21, og andre opplysnin-
ger og vurderinger om
helseforhold eller av betyd-
ning for helseforhold som kan
knyttes til en enkeltperson, jf.
helseregisterloven § 2.
Personell med autorisasjon
etter helsepersonelloven § 48
eller lisens etter § 49, samt
personell i helsetjenesten eller
i apotek som yter helsehjelp, og
elever og studenter som i for-
bindelse med helsefaglig
utdanning yter helsehjelp, if.
helsepersonelloven § 3.
Register, fortegnelse mv. der
helseopplysninger er lagret
systematisk slik at opplysnin-
ger om den enkelte kan finnes
igjen. Jf. helseregisterloven
§2.

Dersom journalen deles fordi
den blir uhandterlig stor, skal
hovedjournalen inneholde den
dokumentasjonen som er vik-
tigst for det aktuelle opphol-
det. For negyaktige
retningslinjer, se Statens Hel-
setilsyns utredningsserie 3-94.

Forskning pad mennesker der
det inngér en eller annen inter-
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vensjon med pasienten, for
eksempel legemiddelutpro-
ving eller ny kirurgisk
metode.

Kassasjon, kassere A ta arkivmateriale som har

Klassifikasjon

Kodeverk

Konvertering

Lagringsformat

Malign
Medisinsk
kvalitetsregister

hatt verdi som dokumenta-
sjon, ut av arkivet og destru-
ere det, jf. arkivforskriften § 3-
18. Se ogsa arkivbegrensning.
Hierarkisk ordning av klasser
i et generisk begrepssystem,
hvor klassene pa samme hie-
rarkiske niva er unike og gjen-
sidig eksklusive. Som oftest er
klassene foruten en rubrikk-
tekst karakterisert ved en
kode, og eri sé fall et seertil-
felle av kodeverk. Ofte brukes
termen klassifikasjon lost og
upresist som synonym til kode-
verk.

Tabell eller register av koder
med tilherende rubrikktekster
som hver representerer en
kategori.

Omforming av et dokuments
lagringsformat til et annet for-
mat, slik at dokumentet kan
leses og bearbeides i en annen
programvare enn den som ble
brukt til & framstille dokumen-
tet.

Format for lagring av elektro-
niske data.

Ondartet.

Helseregister som har som for-
mal & gi grunnlag for fors-
kning med sikte pa 4 heve
kvaliteten i den helsehjelp som
ytes til pasienter med
bestemte sykdommer, og/
eller som mottar en spesiell
form for behandling.

Metabolomanalyser Analyser av hvordan det

Mors
Morsjournal

enkelte individ «behersker»
de enkelte prosesser.

Ded (latin).

Journal for pasient som er
ded. En pasientjournal blir
morsjournal i det syeblikk
pasienten der. Se ogsa vita-
Journal.
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Normativ
informasjon

OCR

PACS

PAS

Pasientarkiv

Pasientjournal

PDF
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Informasjon med referanse til
normgivende informasjonskil-
der.

(eng.: Optical Character
Recognition). Optisk gjenkjen-
ning av tegn (bokstaver og
tall) for 4 oversette et innskan-
net dokument eller deler av
dokumentet fra bilde til tekst.
Picture Archiving and Com-
munication System. Informa-
sjonssystem som benyttes for
arkivering og kommunikasjon
av digitale medisinske bilder.
Pasientadministrativt System.
Informasjonssystem innehol-
dende opplysninger som
benyttes i forbindelse med
administrasjon av pasienters
kontakt med en helseinstitu-
sjon. Vanligvis integrert med
elektronisk pasientjournalsys-
tem.

Arkiv (1) bestaende av pasi-
entjournaler og annen doku-
mentasjon av helsehjelp til den
enkelte pasient.

Samling eller sammenstilling
av nedtegnede/registrerte
opplysninger om en pasient i
forbindelse med helsehjelp, if.
helsepersonelloven § 40 for-
ste ledd.

(eng: Portable Document For-
mat). Ikke-redigerbart format
(trykkformat) som bade hand-
terer tekst og grafikk, god-
kjent som arkivformat i Noark-
4,

Periodisering

Premalign
Prosedyre

Proteomikk
Proveniens

RIS
Skanning

Tilleggsjournal

Vitajournal

Sette et kontrollert tidsskille i
arkivet med jevne mellomrom.
Forstadier til ondartet tilstand.
1 Et avgrenset undersokelses-
eller behandlingstiltak, f.eks.
et operativt inngrep. 2 Norm-
givende beskrivelser av hvor-
dan tiltak skal utferes
(prosedyre i kvalitetssikrings-
sammenheng).

Analyse av virkestoffene
Arkivmaterialets herkomst
eller opphav, dvs. hvem som er
arkivskaperen.
Rentgeninformasjonssystem.
Optisk innlesning av et papir-
dokument til et elektronisk bil-
deformat. Innskannete
tekstdokumenter kan under
visse forutsetninger omformes
fra bildeformat til tekstformat
ved OCR-behandling.

Dersom journalen deles fordi
den blir uhéndterlig stor, skal
tilleggsjournalen inneholde
den dokumentasjonen som er
minst viktig for det aktuelle
oppholdet. For noyaktige ret-
ningslinjer, se Statens Helsetil-
syns utredningsserie 3-94.
Journal for pasient som er i
live. En pasientjournal starter
som vitajournal, og blir morsjo-
urnal i det oyeblikk pasienten
der. (Begrepet er konstruert
av utvalget for & kunne skille
mellom pasientjournaler for
henholdsvis levende og dede
personer).
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Vedlegg 1

Oppsummering, kommentarer og bearbeiding av tallmaterialet
fra kartleggingen av helsearkivmaterialet i
spesialisthelsetjenesten m.fl.

Vedlegget beskriver den kartleggingen utvalget
gjennomferte varen 2005 i spesialisthelsetjenes-
tens virksomheter, hos landets fylkesmenn samt i
Riksarkivet, statsarkivene og de fylkeskommunale-
og interkommunale arkiver med hensyn til hva
som befinner seg av helsearkivmateriale fra spesi-
alisthelsetjenesten i disse virksomhetene/institu-
sjonene.

Enkelte av resultatene fra kartleggingen er
ogsa vist til i noen av kapitlene i denne utrednin-
gen, men da kun som grunnlagsmateriale for det
enkelte kapitlets tema.

Formdalet med @ gjennomfare en kartlegging

For 4 kunne gi en vurdering og anbefaling til
hovedtemaet i utvalgets mandat om hvordan man i
fremtiden skal ta vare pé det bevaringsverdige hel-
searkivmaterialet som befinner seg i spesialisthel-
setjenestens virksomheter, samt det helsearkiv-
materialet som i fremtiden vil bli skapt i disse virk-
somhetene, var det etter utvalgets oppfatning
nedvendig 4 kartlegge hvor mye slikt materiale det
faktisk befinner seg i disse virksomhetene. For-
malet med kartleggingen var altsa & skaffe et best
mulig grunnlag for utvalget til & kunne foreta de
nedvendige vurderingene og komme med forslag
til fremtidig oppbevaring av det helsearkiv-
materialet utvalget finner bevaringsverdig.

Adressater for kartleggingen

I tillegg til & kartlegge det helsearkivmaterialet
som befinner seg i virksomhetene i spesialisthelse-
tjenesten, ensket utvalget 4 innhente opplysninger
over hva som befinner seg av helsearkivmateriale
hos fylkesmennene samt det helsearkivmaterialet
som gjennom tidene har blitt avlevert til et arkivde-
pot. Materialet hos fylkesmennene er helsearkiv-
materiale som for 1. januar 2003 ble avlevert til fyl-
keslegeembetene (fylkeslegeembetene ble fra
denne datoen integrert i fylkesmannsembetene),
samt materiale som eventuelt etter dette tidspunk-
tet har blitt avlevert til fylkesmennene.

Ved & Kkartlegge helsearkivmateriale som
befinner seg i alle disse virksomhetene/institu-
sjonene, vurderte utvalget at grunnlaget burde
vaere godt nok for videre vurderinger av hvordan
man i fremtiden skal handtere det helsearkivmate-
rialet som er skapt gjennom éartier, og det som vil
bli skapt i d&rene som kommer. Volumet pa det
materialet som i dag befinner seg i disse virksom-
hetene/institusjonene har naturlig nok veert av
stor betydning for utvalgets forslag til bevaring og
kassasjon, fremtidig ivaretagelse av bevaringsver-
dig materiale samt tilgjengelighet til dette materia-
let for dem som har behov og/eller interesse for
det.

Utvalgets forventninger til arkivmaterialet i
spesialisthelsetjenesten m.fl.

Rapporten som 16. juni 2001 ble avgitt fra et hurtig-
arbeidende utvalg, nedsatt av Sosial- og helsede-
partementet, dannet det viktigste grunnlaget for
hva utvalget forventet at kartleggingen skulle gi
informasjon om med hensyn til antall hyllemeter
arkivmateriale. I den nevnte rapporten hadde man,
med utgangspunkt i innhentet informasjon om
materialmengden i noen virksomheter, stipulert
mengden materiale i spesialisthelsetjenesten som
helhet.

Utvalget hadde ogsd, pa bakgrunn av opplys-
ninger om tidligere fylkeslegers henvendelser til
Sosial- og helsedepartementet/Helsedepartemen-
tet om arkivmateriale som ble oppbevart hos fyl-
keslegene (na hos fylkesmennene), fatt en oppfat-
ning av at det befinner seg ganske mye helsearkiv-
materiale ved landets fylkesmannsembeter.

Utvalget hadde informasjon som tilsa at sveert
lite helsearkivmateriale er avlevert til statlige, fyl-
keskommunale eller kommunale arkivdepot.

Metode

For 4 oppné heyest mulig svarprosent, vurderte
utvalget at henvendelsene matte gé direkte til den
enkelte virksomhet/institusjon. For virksomhet-
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ene i spesialisthelsetjenesten kom man frem til at
et sparreskjema sendt fra arkivlederne i de regio-
nale helseforetakene ville veere den beste méten a
oppné hey svarprosent pa. For materialet hos fyl-
kesmennene vurderte utvalget det som mest hen-
siktsmessig & skrive brev tilpasset det materialet
som befinner seg der.

Helsearkivutvalget ensket at alle helseforeta-
kene med sine virksomheter skulle motta sperre-
skjemaet for besvaring. En kartlegging av bare
noen helseforetak mente man var for usikkert, da
det var viktig 4 skaffe et best mulig grunnlag for
utvalgets videre vurderinger.

I tillegg til & kartlegge helseforetakene med
alle sine virksomheter, ensket Helsearkivutvalget
ogsa a kartlegge private virksomheter, herunder
private sykehus og privatspesialister, som det
enkelte regionale helseforetak hadde inngatt
avtale med. Man kom imidlertid frem til at ikke alle
kunne kontaktes.

For a fa en tilneermet fullstendig oversikt over
mengden med avlevert arkivmateriale til arkivde-
pot vurderte utvalget at det ville gi best resultat om
alle etablerte arkivdepoter ble kartlagt.

Praktisk gjennomfgring

Det ble avholdt et mete med administrasjons-
ledere/arkivledere fra de regionale helseforeta-
kene for & drefte ovennevnte fremgangsmate. Man
ble enige om at sperreskjemaet til de aktuelle virk-
somhetene i spesialisthelsetjenesten skulle sendes
fra RHFene til bade HFene og private virksomhe-
ter med avtale med et RHF, da det til enhver tid er
RHFene som har oversikt over hvem det er inngétt
avtaler med, bade nar det gjelder private sykehus
og andre virksomheter samt enkeltspesialister
med avtale.

For enkeltspesialister med avtale vurderte
utvalget det som lite hensiktsmessig 4 sende spor-
reskjema til flere tusen enkeltspesialister. Man
vurderte at ved & sende sperreskjemaet til hver
tiende avtalespesialist med stillingsprosent fra og
med 75 prosent, ville dette gi god nok indikasjon
pa det volumet helsearkivmaterialet utgjer i
denne delen av den private spesialisthelsetjenes-
ten. Private uten avtale fikk ikke tilsendt sperre-
skjema.

Til landets fylkesmenn ble det sendt brev, der
man ba om en oversikt over det helsearkiv-
materialet som tidligere var blitt levert til fylkes-
legeembetene, samt evt. helsearkivmateriale
levert til fylkesmennene etter at fylkeslegeembe-
tene ble integrert i fylkesmannsembetene.

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

For a fa oversikt over avlevert/deponert arkiv-
materiale fra spesialisthelsetjenesten, ble det sendt
brev og sperreskjema til statlige, fylkeskommu-
nale og interkommunale arkivdepoter. Med en slik
kartlegging ville utvalget fa oversikt over alt helse-
arkivmateriale som er avlevert/deponert til arkiv-
depot.

Generell oppsummering

Hvem svarte

De utfylte sperreskjemaene ble returnert til arkiv-
lederne i RHFene. Enkelte helseforetak tilbake-
meldte ved at hele foretaket (sykehusene, de psy-
kiatriske institusjonene osv.) hadde fylt ut ett svar-
skjema. Andre tilbakemeldte ved at det var fylt ut
ett svarskjema for hver virksomhet i helsefore-
taket. P4 denne maéten hadde arkivlederne til
enhver tid oversikt over hvem som hadde svart, og
det ble pa denne bakgrunn ogsa gjennomfert noen
purrerunder.

Helsearkivutvalget mottok 168 utfylte skjemaer
fra den offentlige delen av spesialisthelsetjenesten.
Fordi mange tilbakemeldte samlet under helse-
foretaket, tilsvarte dette at rundt 200 virksomheter
i den offentlige spesialisthelsetjenesten besvarte
sperreskjemaet. Fra den private delen av spesialist-
helsetjenesten mottok Helsearkivutvalget 201 skje-
maer, derav 61 fra private spesialister.

Ikke alle virksomhetene under det enkelte
helseforetaket besvarte sporreskjemaet. Etter
noen purrerunder fikk man imidlertid svar fra alle
sykehusene i landet. Hvor stor svarprosenten var
fra de private som fikk tilsendt sperreskjemaet, ble
det ikke forsegkt a finne svar pa. Dette begrunnes
med at arkivmaterialet i den private delen av spesi-
alisthelsetjenesten tross alt er vesentlig mindre
enn det som befinner seg i den offentlige delen av
spesialisthelsetjenesten. Dessuten var det kart-
lagte materialet uansett sa stort at grunnlaget for &
vurdere og komme med forslag til fremtidige los-
ninger etter utvalgets oppfatning var mer enn godt
nok.

Fra Riksarkivet, statsarkivene, byarkivene, og
de fylkekommunale- og interkommunale arkivde-
potene, er det innhentet opplysninger fra samtlige.

Kuvaliteten pa besvarelsene

Ulikheten pa de virksomhetene som tilbakemeldte
pa kartleggingen var som det fremgéar av det oven-
stdende sveert stor, fra store sykehus til sma virk-
somheter, herunder enmannsforetak. Kvaliteten
pa de utfylte sperreskjemaene var derfor ogsa vari-
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Tabell 1.1

Sakarkivpad Sakarkivpd  Pasientarkiv Pasientarkivpa  Totalt antall
papir eldre  papir yngre papapir film (rentgen- hyllemeter

enn 25 ar enn 25 ar bilder)
Offentlige virksomheter 2.117 10.220 155.440 15.769" 183.546
Private virksomheter 91 2.248 5.510 491 8.340
SUM 2.208 12.468 160.950 16.260 191.886

1
Disse utgjor 263 hyllemeter.

erende. Kartleggingen ga likevel et godt grunnlag
for videre vurderinger og forslag.

Tilbakemeldt materialmengde

Med hensyn til mengde materiale, ble virksom-
hetene bedt om & oppgi dette i antall hyllemeter.
Det samlede antallet hyllemeter som ble tilbake-
meldt var ca. 192.000 lepemeter hvorav ca. 160.000
hyllemeter pasientjournaler og 15.000 hyllemeter
sakarkiv jf. tabell 1.1. Det resterende er film, video,
lydbandopptak mv. Dette er sveert likt det anslaget
den hurtigarbeidende gruppen kom frem til i juni
2001.

Fra landets fylkesmenn fikk utvalget ikke tilba-
kemeldt sd mange hyllemeter, men derimot at
embetene oppbevarer et utall arkivskap, kasser
osv. som de i all hovedsak har overtatt fra de tidli-
gere fylkeslegeembetene, men ogsa en del som
har blitt avlevert til fylkesmannsembetene etter 1.
januar 2003. Av totalvolumet i spesialisthelsetje-
nesten utgjor likevel ikke det materialet som
befinner seg hos fylkesmennene, noen mengde av
betydning.

Kartleggingen viser at heller ikke de etablerte
arkivdepotene Riksarkivet, statsarkivene, byarki-
vene og fylkes- og interkommunale arkivdepot, har
mottatt store mengder helsearkivmateriale fra spe-
sialisthelsetjenesten jf. tabell 1.2.

I tillegg til det materialet utvalget har kart-
lagt, befinner det seg ogsa helsearkivmateriale
hos dem som ikke besvarte speorreskjemaet,
samt hos dem som ikke fikk tilsendt sperreskje-
maet. Utvalget finner pa denne bakgrunn at man

I tillegg til rentgenbilder pa film er det tilbakemeldt at ca. 770.000 pasientjournaler i offentlige virksomheter er mikrofilmet.

med rimelig sikkerhet ma kunne anta at det
totale volumet pa det helsearkivmaterialet som
befinner seg i spesialisthelsetjenesten er minst
210.000 hyllemeter. Det er med andre ord et
enormt volum pd det materialet som gjennom
artier, for ikke & si arhundrer, har blitt skapt i spe-
sialisthelsetjenesten og som i all hovedsak fort-
satt befinner seg i spesialisthelsetjenestens egne
virksombheter.

Bearbeiding av tallmateriale fra kartleggingene
Ettersom det ble mottatt svar fra alle sykehus som
jo Klart utgjer hovedtyngden av virksomhetene i
spesialisthelsetjenesten, kan en anta at den totale
sterrelsen av arkivene i spesialisthelsetjenesten
ikke er vesentlig storre enn det som er tilbake-
meldt. For & ta heyde for manglende svar fra en del
mindre virksomheter anser utvalget det derfor
som tilstrekkelig a justere opp totalvolumet med 10
prosent.

Nar det gjelder de ovrige volumspersmal i kart-
leggingen, var svarene sapass mangelfulle at total-
tallene nok er tildels vesentlig sterre enn det som
fremkommer av kartleggingen. For & fa et bedre
grunnlag for 4 kunne estimere hvor mye materiale
som kan forventes avlevert til Norsk helsearkiv,
har utvalget valgt 4 vurdere det som er tilbake-
meldt opp mot aktivitetsdata for 2004 fra Norsk
pasientregister. Utgangspunktet for denne tilnaer-
mingen er antagelsen om at det vil veere en rimelig
sammenheng mellom en virksomhets aktivitets-
niva og den dokumentasjon som produseres. Der-
som en gruppe av sykehus stéar for 10 prosent av
den helsehjelp som ytes er det rimelig a tro at de

Tabell 1.2
Sakarkiv Pasientarkiv Totalt antall
pa papir papapir hyllemeter
Statsarkivene og Riksarkivet 654 3640 4294
Byarkiv, interkommunale arkiv, fylkesarkiv 584 5123 5707
SUM 1238 8763 10 001
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Tabell 1.3 Arkivmateriale pa papir

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

Variabel

Startverdi (2005)

Antall hyllemeter sakarkiv 16.500
Antall hyllemeter aktivt pasientarkiv (eksl. mors) 125.000
Arlig tilvekst 4.500
Mengden av morsjournaler 50.000
Volum av pasientjournaler avsluttet for 1950 5.000
Arlig vekst i mengden av morsjournaler 2,3 %
Antall arsverk som benyttes til rydding og skanning av journaler 100
Antall hyllemeter ryddet og skannet pr. arsverk 40
Andel av morsjournalene avsluttet etter 1950 som bevares i sin helhet 10%
Andel av innholdet i de gvrige morsjournalene som bevares 20 %

ogsé vil sta for 10 prosent av tilveksten i pasient-
arkivet.

Antall hyllemeter morsjournaler som tilkommer
hvert ar er en viktig parameter i beregningen av det
volumet Norsk helsearkiv vil motta. Ettersom spers-
mal om dette var uteglemt fra kartleggingen, ble det
tatt kontakt med et antall virksomheter med gode
rutiner for utskillelse av morsjournaler. Pa grunnlag
av tilbakemeldingen fra disse, aktivitetsdata fra
Norsk pasientregister samt rapportert antall hylle-
meter aktivt pasientarkiv, er den totale tilveksten av
morsjournaler beregnet. Ut fra denne er det bereg-
net hvor stor andelen av det aktive arkivet som arlig
skilles ut som morsjournaler.

Den mest usikre faktoren i utvalgets beregnin-
ger gjelder skanning av pasientjournaler. Her er
det tatt utgangspunkt i svarene pa spersmalene om
skanning i kartleggingen samt opplysninger fra
den mer detaljerte kartleggingen av innhold i elek-
troniske pasientjournaler beskrevet i vedlegg 2.

Pa grunnlag av denne bearbeidingen av tall-
materialet fra kartleggingene har utvalget kommet
frem til startverdier for de variabler som er benyttet
i utvalgets beregninger. Disse er gjengitt i tabell 1.3.

Dimensjonering av kapasitet og bemanning for
den papirbaserte delen av Norsk helsearkiv vil
avhenge av hvor hurtig virksomhetene i spesialist-
helsetjenesten gar over til et rent elektronisk
pasientarkiv. Utvalget har her vurdert tre forskjel-
lige alternativer som gjengis nedenfor. Alle tall i
tabellene er angitt i 1000 hyllemeter.

Alternativ 1: Hurtig overgang til rent elektronisk
pasientarkiv

Forutsetninger: Volumet av skannet materiale oker
arlig med 20 prosent de forste fem drene, er uforan-
dret de neste fem arene for si 4 synke med

5 prosent arlig. Tilveksten i papirdokumentasjon
forutsettes a synke med 10 prosent i aret.

Alternativ 2: Moderat takt i overgangen til rent
elektronisk pasientarkiv

Forutsetninger: Volumet av skannet materiale oker
arlig med 10 prosent de forste fem éar, er uforandret
de neste fem ar for si 4 synke med 5 prosent arlig.
Tilveksten i papirdokumentasjon forutsettes ufor-
andret frem til 2009 for deretter 4 synke med
10 prosent i aret.

Alternativ 3: Sen overgang til rent elektronisk
pasientarkiv

Forutsetninger: Volumet av skannet materiale er
konstant de forste ti ar for s 4 synke med 5 prosent
arlig. Tilveksten i papirdokumentasjon forutsettes
uforandret frem til 2009 for deretter a synke med
10 prosent i aret.

Det fremgér klart av alternativene foran at den
innsats som blir satt inn i skanningen vil veere helt
avgjerende for hvor lang tid det tar for det kun er
morsjournaler og tilleggsjournaler skilt ut under
skanningen, som finnes pa papir. Den relativt
moderate gkningen i skanningstakten som alterna-
tiv 2 innebaerer, medferer at papirarkivene kan leg-
ges ned 40-50 ar tidligere enn om skanningen for-
blir pa dagens niva.

Merk at de tillegsjournalene som skapes under
ryddingen for skanning mé bevares til det er gatt
10 ar etter mors, noe som kan vere flere 10-ar etter
at skanningen ble avsluttet. Det kan derfor veere
fordelaktig 4 deponere det materialet som ikke
skannes, i Norsk helsearkiv.

Oker en innsatsen ennd mer slik som i alterna-
tiv 1, kan en avslutte papirarkivene 10 ar tidligere.
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Tabell 1.4 Volum papirjournaler - alternativ 1
Ar 2005 2010 2015 2020 2025 2030 2033
Akkumulert volum uten avlevering og skanning 175 197 212 220 226 231 235
Papirjournaler pr 1. januar 175 173 155 135 117 100 90
- derav mors 50 64 75 83 87 90 90
Aktivt arkiv (vitajournaler) 125 109 80 52 30 10 0
Akkumulert avleveringsklart 18 21 25 27 28 29 29
Tabell 1.5 Volum papirjournaler - alternativ 2
Ar 2005 2010 2015 2020 2021 2022
Akkumulert volum uten avlevering og skanning 175 193 204 211 212 212
Papirjournaler pr 1. januar 175 164 125 86 79 73
- derav mors 50 64 73 77 77 73
Aktivt arkiv (vitajournaler) 125 100 52 9 2 0
Akkumulert avleveringsklart 18 21 24 25 25 25
Tabell 1.6 Volum papirjournaler — alternativ 3
Ar 2005 2010 2015 2020 2030 2040 2050 2060 2070 2079
Akkumulert volum uten
avlevering og skanning 175 197 212 221 229 232 233 233 233 233
Papirjournaler pr 1. januar 175 177 172 163 146 134 126 121 118 116
- derav mors 50 64 76 8 100 109 113 115 116 116
Aktivt arkiv (vitajournaler) 125 113 96 76 46 25 13 6 2 0
Akkumulert avleveringsklart 18 21 25 28 32 34 35 36 36 36

Ogsé totalvolumet som skal avleveres, pavirkes
av skanningstakten, i alternativ 3 er volumet 50
prosent heyere enn i alternativ 1.

Etter utvalgets vurdering ber en kunne for-
vente en utvikling pa nivd med alternativ 1 etter-
som dette innebarer en relativt rask nedleggelse
av det papirbaserte pasientarkivet med de bespa-
relser dette innebeerer for personellkostnader
samt frigjering av betydelige arealer. Ettersom det
hersker betydelig usikkerhet rundt den strategi
helseforetakene vil velge pa dette omradet, har
utvalget likevel valgt a legge alternativ 2 til grunn
for sine beregninger av kostnader.

Oppsummering av svar pd de mest sentrale
spagrsmdlene i kartleggingen

Fordi virksomhetene tilbakemeldte enten ved at
hver enkelt virksomhet besvarte ett sporre-
skjema eller ved at ett helseforetak med sine virk-
somheter fylte ut ett sperreskjema, er de folgende

oppsummeringene foretatt ved at det refereres til
helseforetak som enhetsbetegnelse. De virksom-
hetene som tilbakemeldte separat er slatt
sammen under sine respektive helseforetak. Pa
denne maten blir enheten det refereres til den
samme,.

Nar det gjelder oppsummering av ja/nei-spors-
mal er felgende prinsipp benyttet:
1. Enkelte spersmal innebzrer at dersom en en-
kelt virksomhet innenfor helseforetaket svarer
ja, sa blir svaret ja for helseforetaket som hel-
het. Har for eksempel en virksomhet innenfor
et helseforetak startet med skanning av pasient-
journaler, sa har helseforetaket startet.
For andre sporsmal er det ikke mulig & folge
dette prinsippet. Svarer en virksomhet ja pa
speorsmal om de har tilfredsstillende opp-
bevaringsplass for arkivmateriale mens en
annen virksomhet innenfor samme helsefore-
tak svarer nei, har foretaket delvis tilfredsstil-
lende oppbevaringsplass. Av denne arsak er
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«delvis» i oppsummeringen tatt med som et
tredje alternativ pa ja/nei-spersmal.

Ved oppsummeringe er det til en viss grad ogsa tatt
hensyn til sterrelsen pa virksomhetene innenfor et
helseforetak. Er det kun en liten virksomhet som
svarer avvikende fra flertallet, blir flertallssvaret sta-
ende selv om det bryter med prinsippene ovenfor.

Pa det tidspunktet kartleggingen ble gjennom-
fort var Radiumhospitalet og Rikshospitalet enda
ikke slatt sammen, og i oppsummeringen nedenfor
er det derfor 31 helseforetak som yter helsehjelp
som har tilbakemeldt.

I tillegg til de helseforetakene som bestar av
sykehus, psykiatriske institusjoner m.fl., finnes det
ogsa helseforetak som ikke har behandling av pasi-
enter som sin primere oppgave. Blant disse er de
fleste sykehusapotekene organisert som helsefore-
tak, og tre av disse har gitt tilbakemelding pa kart-
leggingen. Mange av spersmalene som ble stilt til
virksomhetene i spesialisthelsetjenesten er av en
karakter som ikke lar seg besvare av apotek. Apotek
har f. eks. ikke pasientjournalarkiv. I oppsummerin-
gene nedenfor vil det derfor nesten utelukkende bli
referert til svar fra de helseforetakene som har pasi-
entbehandling som sin primaere oppgave.

Spersmaélene 1.3 til 1.6 nedenfor er spersmaél
som er generelle, det vil si at de gjelder bade i for-
hold til sakarkiv og pasientarkiv.

I oppsummeringene til spersmal 2.3, 2.4 og 3.4
er resultatene fra de private virksomhetene regnet
med og eksplisitt nevnt. Til de resterende spersma-
lene er det de 168 sporreskjemaene fra helsefore-
takene med sine virksomheter som danner grunnla-
get for oppsummeringene og kommentarene.

P4 noen spersmal var svarene fra enkelte helse-
foretak uklare eller manglet helt. Dette er kun unn-
taksvis kommentert under de enkelte spersmal.

Sporsmdl 1.3

Har virksomheten en arkivansvarlig med et
samlet operativt ansvar for alt arkivmateriale:

11 helseforetak svarte her entydig ja, 4 entydig nei
mens 17 helseforetak hadde minst én virksomhet
der det var en arkivansvarlig med et samlet ansvar
for alt arkivmaterialet.

Spersmdal 1.4

Har virksomheten tilfredsstillende oppbevarings-
plass for eksisterende arkivmateriale og tilveksten
de neermeste ar?

Kun 6 av helseforetakene svarte entydig ja pa at de
hadde tilfredsstillende oppbevaringsplass, mens
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enkelte av virksomhetene innenfor 17 foretak
hadde det. 10 svarte at de ikke hadde tilfredsstil-
lende oppbevaringsplass.

Kommentar:

Ved senere samtale med arkivlederne i de regio-
nale helseforetakene, fikk utvalget bekreftet at
arkivsituasjonen er sveert varierende rundt i virk-
somhetene. Enkelte steder er forholdene s& uhold-
bare at arkivmateriale allerede er edelagt eller
sterkt skadet. Andre steder er forholdene meget
bra bade hva gjelder plass og fysisk milje. Behovet
for & avlevere/deponere materiale varierer derfor
fra & veere akutt til ikke & veere tilstede. Et akutt
behov har ogsd de nye virksomhetene (sykehu-
sene) som er under bygging/planlegging for en
papirles hverdag, da disse ikke engang bygges/
planlegges med lokaler for oppbevaring av allerede
skapt eller fremtidig skapt arkivmateriale pa papir.

Sporsmdl 1.5

Er det noen form for kobling mellom sakarkiv og
pasientarkiv? Lagres noen typer dokumenter i
begge arkiver?

Pa dette spersmalet var det 20 helseforetak der
minst én av virksomhetene hadde en form for kob-
ling mellom sakarkiv og pasientarkiv. 11, derav tre
sykehusapotek, hadde ikke slik kobling.

Kommentar:

Sammenligner man resultatet med svarene péa
sporsmal 1.6 ser man at to av de foretakene som
svarte nei pa spersmal 1.5 lagrer klagesakene bade
i pasientjournal og i sakarkivet mens et av fore-
takene ikke gir et klart svar pa hvor klagesakene
arkiveres. Disse tre helseforetakene burde ha
svart ja pa spersmal 1.5.

Spersmdl 1.6
Hvordan arkiveres klagesaker?

12 helseforetak samt enkelte virksomheter innen-
for 11 av foretakene arkiverer klagesaker i sak-
arkivet. Enkelte av disse presiserer at sakene arki-
veres separat i egen arkivserie, eventuelt innlast i
skap. 9 av foretakene angir at klagesaker lagres
béde i pasientjournalen og i sakarkivet, og det gjor
ogsa enkelte virksomheter innenfor 7 av helsefore-
takene. Ett helseforetak samt enkelte virksom-
heter innenfor 10 av helseforetakene arkiverer
klagesakene kun i pasientjournalen.
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Kommentar:

Klagesaker skal arkiveres i sakarkivet. Kopi av
dokumenter som er relevante i forbindelse med
senere helsehjelp kan om nedvendig legges i pasi-
entjournalen. At sdpass mange virksomheter arki-
verer klagesaker kun i pasientjournalen kan
utgjere et problem ved avlevering.

Sporsmdlene 2.1 til 2.9.nedenfor er sporsmal som
kun omhandler sakarkiv.

Sporsmdl 2.1

Huvor langt tilbake i tid gdr sakarkivet?

To virksomheter har sakarkiv helt tilbake til 1700-
tallet, den eldste fra 1776. Fem virksomheter har
sakarkiv opprettet pa 1800-tallet.

Kommentar:

Mange av helseforetakene bestar av tidligere virk-
somheter hvorav de eldste ble etablert rundt 1800.
Dette er grunnen til at det befinner seg til dels
sveert gammelt materiale i helseforetakene. En del
virksomheter har imidlertid avlevert sakarkivma-
teriale i lopet av drene, slik at de i dag ikke har sak-
arkivmateriale i virksomheten helt tilbake fra
etableringstidspunktet.

Spersmal 2.2

Er noe av dette avlevert til arkivdepot? Oppgi i sd
fall depotinstitusjon og (om mulig) hva slags
materiale, herunder fra hvilket tidsrom.
I 15 av helseforetakene, derav ett sykehusapotek,
var det minst én virksomhet som svarte at de
hadde avlevert materiale, to av disse hvor mange
hyllemeter de hadde avlevert (91 og 66 meter). I de
resterende 18 foretakene var det ingen virksom-
heter som hadde avlevert.

Svarene fra arkivdepotene viser at det over tid
er avlevert vel 2000 hyllemeter sakarkiv fra spesia-
listhelsetjenesten til slike institusjoner.

Spersmal 2.3

Omtrent hvor mange hyllemeter sakarkiv som er
mer enn 25 ar er oppbevart i virksomheten?

Det er totalt 2117 meter sakarkiv eldre enn 25 ar
som oppbevares i offentlige virksomheter. I de pri-
vate virksomhetene som inngér i kartleggingen er
det tilbakemeldt 91 meter eldre enn 25 ar.

Vedlegg 1

Kommentar:

At det befinner seg si lite sakarkivmateriale eldre
enn 25 ar i virksomhetene, til tross for at det er
avlevert s lite, forteller antagelig at mye sakarkiv-
materiale har forsvunnet eller blitt kastet gjennom
tidene. En del av sakene som angér sykehusene
befinner seg nok ogsa i arkivene til tidligere syke-
huseiere, for eksempel fylkeskommuner.

Spersmdal 2.4
Omtrent hvor mange hyllemeter papirbasert

sakarkiv som er mindre enn 25 dr er lagret i
virksomheten?

Ved oppsummering av hvor mange hyllemeter sak-
arkiv yngre enn 25 ar som oppbevares i virksomhe-
tene, er dette ganske mye mer enn for sakarkivma-
teriale eldre enn 25 ar, 10220 hyllemeter i offentlige
virksomheter (dette er ofte «Direkterens arkiv»,
herunder Kkontrakter, utbyggingsdokumenter
mv.). For de private virksomhetene som inngér i
kartleggingen er 2248 hyllemeter noe som skulle
tilsi at totalmengden her kan vaere rundt 4050 hyl-
lemeter.

Kommentar:

At private virksomheter har savidt stor andel av
den totale sakarkivmengden i sine virksomheter
sammenlignet med de offentlige virksomhetene,
forteller muligens noe om at de private har sett
behov for & dokumentere sin virksomhet pa en
grundigere mate, blant annet pa grunn av regn-
skap og fakturering.

Spersmdl 2.5

Omtrent hvor mye materiale er man interessert i
a fa avlevert til et arkivdepot de noermeste 5 dr,
og hvor mye av dette er yngre enn 25 ar?

19 av helseforetakene, derav to sykehusapotek,
onsket & avlevere til et arkivdepot. Materialmeng-
den man ensket a avlevere ble til sammen oppgitt &
vaere 1391 meter. Av dette var 381 meter materiale
yngre enn 25 ar.

Spersmal 2.6

Omtrent hvor stor er den drlige tilveksten av
papirbasert sakarkiv?

Tilveksten ble til sammen tilbakemeldt & veere 431
meter pr. ar.
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Kommentar:

Det reelle tallet er nok betydelig storre ettersom
fire helseforetak og en rekke virksomheter innen-
for de ovrige foretakene ikke har svart pa spersma-
let.

Sporsmdl 2.7

Er sakarkivet for hele tidsrommet ordnet pa en
slik mdte at det er lett d finne frem i (for eksempel
etter en arkivnokkel eller lignende?) Hvis nei,
beskriv tilstanden naermere.

Ett helseforetak svarte at de ikke hadde ordnet
sakarkivet pad en mate som gjor det lett 4 finne frem
i. Det var imidlertid mange, men i all hovedsak
mindre virksomheter i seks av de andre helsefore-
takene som ogsa svarte at de ikke hadde ordnet
sakarkivet slik at det er lett & finne frem i. Noen
svarte ogsd med et spersmaltegn, eller ga ikke noe
svar i det hele tatt.

Sparsmdl 2.8
Nar tok virksomheten i bruk elektronisk
postiournal? Huvilke slike systemer har veert i bruk
frem til na?
16 helseforetak oppga 4 ha tatt i bruk elektronisk
postjournal. 13 oppga at de delvis hadde tatt dette i
bruk, og ett foretak at de ikke hadde tatt detibruk.
Fire virksomheter tok i bruk elektronisk postjour-
nal i siste halvdel av 1980-tallet mens hovedtyng-
den av de resterende kom i gang pa 1990-tallet.
De fleste tilbakemeldte at de hadde tatt i bruk
godkjente systemer. Det var ogsd en del som
hadde tatt i bruk noe annet enn et system tilpasset
Noark-standarden. Flere oppga at de benyttet
hjemmelagede arkivsystemer fra 1990-tallet som
ikke var godkjent av Riksarkivaren. Etter arkivfor-
skriften § 2-9 kreves det at arkivsystem som skal
benyttes av offentlig organ normalt skal folge kra-
vene i Noark-standarden.

Spersmal 2.9

Har virksomheten gatt over til elektronisk arkiv
og saksbehandling eller planlagt dette? Oppgi i sd
fall fra nar og hvilket system.
18 foretak oppga & ha innfert elektronisk arkiv og
saksbehandling eller planlagt 4 gjore det. 8 hadde
verken innfert eller planlagt & innfere elektronisk
arkiv eller saksbehandling. 4 besvarte ikke spors-
malet.

De fleste som hadde innfert eller hadde planer
om 4 innfere elektronisk arkiv og saksbehandling
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viste til et Noark-system, men noen viste ogsa til
noe annet enn et Noark-system. De fleste hadde
innfert elektronisk arkiv de aller siste arene.
Sporsmdlene 3.1 til 3.18 nedenfor er sporsmdl
som omhandler pasientjournalarkiv. Ettersom
sykehusapotekene knapt har pasientarkiv er
svarene fra disse bare unntaksvis tatt med her.

Sparsmdil 3.1

Huvor langt tilbake i tid gar virksomhetens
pasientjournalarkiv?

I en virksomhet i ett helseforetak befinner det seg
pasientjournalarkiv tilbake til 1776. I 8 andre virk-
somheter i spesialisthelsetjenesten befinner det
seg pasientjournalarkiv fra 1800-tallet.

Spersmal 3.2

Er noe av pasientarkivmaterialet avlevert til arkiv-
depot eller overfort til andre virksomheter? Oppgi i
sd fall hvilke (n) instans (er) og (om mulig) hva slags
materiale, herunder fra hvilket tidsrom.
17 av helseforetakene har avlevert noe pasient-
arkivmateriale til arkivdepot. 13 har ikke avlevert.
Tilbakemeldingene pa hvilke instanser samt hva
slags materiale som er avlevert er i liten grad
besvart.

Svarene fra arkivdepoter viser at det er avle-
vert/deponert ca. 8700 hyllemeter pasientjourna-
ler i slike institusjoner.

Spersmal 3.3

Huvor mange separate pasientarkiver har
virksomheten i dag?

Svarene pa dette spersmalet varierer fra ett til 123
pasientarkiv og totalt oppgis det 552 arkiv, derav
fem arkiv pa to sykehusapotek. Ett helseforetak
har ikke svart pa spersmalet.

Kommentar:

Den store variasjonen i svarene tyder pa at spers-
malet ikke har blitt oppfattet likt av de som har
svart pa spersmalet. Enkelte har nok oppfattet
spersmaélet som «steder hvor det oppbevares pasi-
entdokumentasjon» mens andre nok har satt
sporsmélet i sammenheng med den formelle
organiseringen av arkivet. Det faktum at flere virk-
somheter har rapportert at de har mange <hylle-
meter» men ikke noe «arkiv» mens andre har
«arkiv» uten «hyllemeter» tyder ogsé pa det.
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Sparsmdl 3.4

Omtrent hvor mange hyllemeter pasientarkiv pa
papir og pa film (rontgenbilder) er lagret i
virksomheten?

Summen av tilbakemeldte hyllemeter pasientar-
kiv fra helseforetakene er 155.440 pé papir, 15.769
pa film og 263 pa mikrofilm, totalt 171.564 hylle-
meter. For de private virksomhetene som inngér i
kartleggingen er tallene 5510 hyllemeter pa papir
og 491 pa film. Dette utgjor totalt 6001 hyllemeter
noe som skulle tilsi at totalmengden her vil vaere
rundt 9000 hyllemeter pa papir og 500 hyllemeter
pa film.

Spersmdl 3.5

Omtrent hvor stor er den drlige tilveksten av slikt
materiale?

Den arlige tilveksten er meldt & veere 3337 hylleme-
ter. Her méa imidlertid bemerkes at 10 av helse-
foretakene enten ikke har svart eller svart med sa
lave tall at de kun kan representere en liten del av
foretaket. Den totale tilveksten kan derfor antas &
ligge i omradet 4-5000 hyllemeter.

Kommentar:

Dette tallet forteller oss at det fortsatt er mye
arkivmateriale som skapes pa papir. Utvalget er
imidlertid kjent med at det til tross for at de fleste
virksomheter har innfert elektronisk pasientjour-
nal, fortsatt er flere virksomheter (ogséd store)
som skriver ut papirkopier av EPJ og lagrer dette
i papirbasert pasientjournal. Det er ogsa virksom-
heter som ikke kaster papirversjonen av doku-
menter som er skannet. Sa lenge dette skjer vil til-
veksten av papirmateriale vare storre enn det
som er nedvendig.

Spersmdl 3.7

Hvor mange journaler er mikrofilmet og omtrent
hvor mange hyllemeter med slik mikrofilm har
virksomheten?

9 helseforetak har tilbakemeldt at det samlet er
omlag 772.000 pasientjournaler som er mikrofil-
met. Disse mikrofilmene oppgis 4 utgjere 219 hyl-
lemeter. 1 tillegg oppgir to helseforetak a ha til
sammen 44 hyllemeter uten & angi hvor mange
journaler dette utgjor.

Vedlegg 1

Sporsmdl 3.8

Er papirversjonen av dette arkivmaterialet
kassert? Hvis ikke, omtrent hvor mange
hyllemeter er lagret bdde pa papir og mikrofilm?
P4 dette spersmalet har 8 av de 11 informantene
som hadde mikrofilmet pasientjournaler, svart at de
har kassert materialet som de hadde mikrofilmet.

Kommentar:

Hensikten med 4 mikrofilme pasientjournaler har
heyst sannsynlig veert & bli kvitt papirmaterialet.
De tre informantene som oppga ikke & ha kassert
papirmaterialet, hadde oppgitt at de hadde til
sammen 24 hyllemeter mikrofilmete journaler,
hvilket utgjer bare vel 1 % av det som ble oppgitt &
veere mikrofilmet.

Sparsmdl 3.9

Huvilke rutiner har virksomheten for a skille ut
materiale om avdode pasienter (mors-arkiv)?

27 av helseforetakene tilbakemeldte at de har ruti-
ner for & skille ut morsjournaler. 2 foretak svarte at
de ikke har det, og ett foretak svarte ikke pa spers-
malet.

Kommentar:

Innenfor hvert helseforetak er det mange virksom-
heter som har svart at de ikke har rutiner for &
skille ut morsjournaler. Mye kan tyde pa at det er
arbeidsbyrden ved & skille ut morsjournaler som er
avgjerende for at dette ikke blir gjort. For & kunne
ta den okte belastningen med & skille ut morsjour-
naler, er det antagelig behov for gkte ressurser til
arkivene.

Sporsmal 3.10

Omtrent hvor mange hyllemeter av virksomhetens
ndveerende pasientarkiv pa papir, film og mikrofilm
er skilt ut som mors-arkiv?

Det antallet hyllemeter som ble tilbakemeldt pa
dette spersmalet var 24.309 hyllemeter, altsi nes-
ten 17 prosent av den mengden de offentlige virk-
somhetene samlet tilbakemeldte.

Spersmal 3.11

Har virksomheten tatt i bruk eller planlagt d ta i
bruk elektronisk pasientjournal (EPJ])? I sd fall
fra nar og hvilket system?

Alle helseforetakene har tatt i bruk EPJ. Enkelte
virksomheter i foretakene har imidlertid ikke inn-
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fort EPJ, men dette dreier seg i all hovedsak om
mindre virksomheter. En del hadde ogsa planlagt
4 tai bruk EPJ i lepet av 2005. Det var kun ett
sykehus som varen 2005 ikke hadde tatt i bruk
EPJ.

Sporsmdl 3.13

Blir (noe av) dokumentasjonen i EPJ og andre elek-
troniske systemer ogsd lagret i papirbasert pasientar-
kiv? I sa fall, fremgadr det klart bdde av EPJ og papir-
journalen hva som er lagret begge steder?

Kun 4 helseforetak og 9 virksomheter i andre hel-
seforetak svarer at de ikke dobbeltlagrer. 12 helse-
foretak har kryssreferanser mellom EPJ og papir-
journalen, slik at det klart fremgar at informasjon
er lagret begge steder. For 5 av disse har dog
enkelte av virksomhetene i foretaket ikke slik
kryssreferanse. 6 foretak har ikke slik krysshen-
visning. 12 foretak besvarte ikke spersmaélet.

Kommentar:

At de fleste dobbeltlagrer pasientopplysningene vil
medfere at man vil motta en del materiale bade pa
papir og pa elektronisk form, noe som i prinsippet
ikke skal forekomme ved avlevering. Kostnadene
ved 4 gjennomga papirjournalene for avlevering for &
identifisere og kassere utskrifter av alt materiale som
finnes i EPJ antas imidlertid & bli s store at det ikke
vil kunne forsvares skonomisk. En del materiale, slik
som utskrifter fra den lepende legejournalen vil
imidlertid lett kunne identifiseres og kasseres.

Itilfeller der det ikke er krysshenvisninger, slik
at det fremgér av journalene at dobbeltlagring
finner sted, kan man i verste fall risikere at livs-
viktige opplysninger ligger lagret pa papir uten at
dette fremgar av den elektroniske journalen (det
forutsettes her at dersom det finnes elektronisk
journal er det den man bruker i det daglige og ikke
papirjournalen).

Sparsmdl 3.14

Ev/blir eldre pasientiournaler og/eller annen pasi-
entrelatert dokumentasjon skannet og koblet til ny
informasjon i EPJ eller andre elektroniske systemer?
I sa fall, hvilke journaler eller deler av journaler
skannes?

I 16 av helseforetakene er det virksomheter som
skanner aktive pasientjournaler. Kontakt med sek-
toren viser imidlertid at for de flestes vedkom-
mende er omfanget av skanning begrenset, kun et
fatall virksomheter synes a ha tilstrekkelig kapasi-
tet til & skanne journalene for alle pasienter som
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behandles. I 14 helseforetak er det ingen virksom-
heter som skanner. Ser man naermere pa hvilke
virksomheter i helseforetakene som skanner, var
det overveiende store virksomheter, sid som
Ulleval Universitetssykehus, som tilbakemeldte at
de utferer skanning.

Kommentar:

Den andre delen av spersmalet, om hvilke deler av
journalen som skannes, ble det gitt sveert fa
tilbakemeldinger pa. Den Kkartleggingen som
omtales i vedlegg 2 gar imidlertid naermere inn pa
dette spersmalet.

Sporsmdl 3.15

Blir papirmaterialet kassert nar det er skannet, eller
beholdes ogsad papirversjonen? Hender det i sa fall at
papirversjonen blir oppdatert (for eksempel tilfort
nye dokumenter) etter at den er skannet?

Av de helseforetakene som skanner tilbakemeldte
4 at de kaster den dokumentasjonen som er skan-
net og 2 at enkelte av virksomhetene som skanner,
kasserer originalen. 9 foretak svarte at de ikke kas-
ter papirversjonen og ett av foretakene som skan-
ner besvarte ikke spersmalet. 3 av de foretakene
som beholder papirversjonen tilbakemeldte at de
oppdaterer papirversjonen etter skanning, 2 svarte
ikke pa spersmalet.

Kommentar:

At enkelte oppdaterer papirversjonen etter at jour-
nalen er skannet er noe betenkelig, det kan etter
hvert bli vanskelig & holde rede pa hva som kun er
i papirjournalen. Slik oppdatering ber ikke fore-
komme.

Sporsmdl 3.16

Omtrent hvor mange hyllemeter pasientarkiv er
lagret bade pd papir og i elektronisk form (etter
skanning eller ved dobbeltlagring i
behandlingsprosessen) ?

Til sammen ble det tilbakemeldt at 7442 hylle-
meter er lagret bade pé papir og i elektronisk form.

Kommentar:

Dette tallet er sannsynligvis alt for lavt ettersom
det mangler svar fra rundt halvparten av de som pa
spersmal 3.13 oppgir at opplysninger i EP] ogsa
blir lagret i papirjournalen. Tar en hensyn til virk-
somhetenes storrelse og hvor lenge de har benyt-
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tet EPJ er det grunn til 4 tro at totaltallet her kan
komme opp i 20.000 hyllemeter.

Sporsmal 3.17

Kan papirversjonen av dette materialet skilles ut
for eventuell kassasjon ved enkle grep, eller ma
man giennomga hver enkelt mappe?

Kun 2 helseforetak og 8 enkeltvirksomheter i de
ovrige helseforetakene svarte at papirversjonen
ved enkle grep kan skilles ut for eventuell kassa-
sjon. 5 av foretakene besvarte ikke spersmaélet, og
ett foretak uttrykte tvil med hensyn til om utskil-
ling kan skje med enkle grep.

Kommentar:

I den grad materialet ikke blir kassert som en folge
av kassasjonsreglene, ma en forvente at det meste
av dette materialet vil bli avlevert bade pa elek-
tronisk form og pa papir.

Spersmdl 3.18

Har virksomheten lagret lydopptak eller levende
bilder (video etc.) som del av pasientarkivet?
Angi i sd fall mengde.

16 av helseforetakene har lagret lydbandopptak
eller levende bilder som del av pasientarkivet, 14
har ikke slikt materiale. Til sammen ble det tilbake-
meldt 92 hyllemeter. Flere som svarte at de hadde
denne typen materiale, ga ikke noe svar med hen-
syn til mengden materiale.

Sporsmdlene 4.1 til 4.5 nedenfor er sporsmal som
gielder materiale som ikke faller naturlig inn
under begrepene sakarkiv og pasientarkiv slik
som utvalget har valgt d benytte disse. De svarene
som ble mottatt viser at sparsmdlene ikke var godt
nok formulert og det er derfor vanskelig a trekke
klare konklusjoner fra denne kartleggingen.
Nedenfor tas derfor kun med noen av de
opplysninger som fremkom.

Sparsmdl 4.1

Hua slags kvalitetssystemer (for eksempel
prosedyrebeskrivelser) benyttes i virksomheten?
Flere av foretakene oppgir her at de har elektro-
niske kvalitetssystem fra forskjellige leveranderer.
Sykehusapotekene angir stort sett at de har ett

Vedlegg 1

kvalitetssystem. Enkelte ogsa at dette er basert pa
ISO 9001.

Sparsmadl 4.2

Huva slags medisinske kvalitetsregistre (nasjonale,
regionale og/eller lokale) har virksomheten
ansvaret for?

En rekke foretak oppgir her at de har ansvar for ett
eller flere medisinske kvalitetsregistre. Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten publiserte for
gvrig i august 2005 en rapport! som gir en oversikt
over alle medisinske kvalitetsregistre i Norge og
denne er nok en betydelig mer autoritativ kilde til
opplysninger pa dette omradet enn utvalgets kart-

legging.

Spersmal 4.3

Hua slags standard kodeverk og klassifikasjoner
benyttes av virksomheten?

Her oppgir de fleste de kodeverkene som benyttes
ved rapportering til Norsk pasientregister og
enkelte ogsd kodeverk som benyttes ved annen
rapportering, for eksempel til BUP-data. Det frem-
gér imidlertid ogsa at en rekke andre kodeverk er
i bruk rundt omkring i helseforetakene, i enkelte
tilfeller ogsa lokale kodeverk.

Sporsmdl 4.4

Har virksomheten databaser, registre eller
lignende tilrettelagt for forskningsformal?

Her oppgir spesielt universitetssykehusene at de
har store mengder forskningsregistre mv., Helse
Bergen sagar flere hundre.

Sparsmdl 4.5

Har virksomheten annet viktig arkivmateriale

(herunder registre og databaser) ?

Ogsa her rapporteres fra flere foretak at de har en

rekke registre slik som for eksempel

— Pasientregister Blodbank

— Forbruksstatistikk legemidler

— Insidensregistrering for sarinfeksjoner og urin-
veisinfeksjoner/prevalens

— Database med erstatningssaker

1 Medisinske kvalitetsregistre i Norge - identifisering og

kartlegging av eksisterende registre. Nasjonalt kunnskaps-
senter for helsetjenesten 2005.
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Sparsmadlene 5.1 til 5.4 nedenfor er sporsmdl som
omhandler virksomhetens bruk av
pasientarkivmaterialet.

Sparsmdl 5.1

Huor langt bakover i tid benyttes gamle
pasientjournaler og annen pasientrelatert
dokumentasjon ved fornyet behandling av samme
pasient?

27 helseforetak svarte at de benytter alt det materi-
alet de har. 3 svarte ikke pa spersmaélet. Mange
svarte pa spersmalet ved 4 angi arstall (som korre-
sponderer med oppstarttidspunktet for virksomhe-
ten). En virksomhet tilbakemeldte at den benytter
gamle journaler helt tilbake fra 1855, noe en vel
knapt kan ta alvorlig.

Sporsmdl 5.2

For hvor stor andel av pasientene er journalen
splittet 1 en Ajournal og en B-journal? Angi om
mulig ogsd det antall hyllemeter den totale
mengden B-journaler utgjor.

Tilbakemeldingene pé dette spersmalet, om hvor
stor andel av pasientjournalene som var splitteti A
og B-journaler, lad pa alt fra «lite», «fi», «ubetyde-
lig» og «mye», til prosentandeler opp i 70 prosent.
122 av helseforetakene ble det oppgitt at det finnes
journaler som er splittet i A- og B-journaler. I de
andre 8 ble det ikke oppgitt at det finnes oppsplit-
tede journaler.

Kommentar:

Tilbakemeldingene pa hvor mange hyllemeter B-
journalene utgjer, kan ikke legges til grunn for
videre beregninger i utvalget. Grunnen til dette er
at noen har oppgitt antall hyllemeter, noen har opp-
gitt en prosent av arkivmaterialet og noen har ikke
oppgitt noe om antall hyllemeter. Den detaljerte
kartleggingen foretatt ved noen virksomheter som
driver utstrakt skanning av pasientjournaler, gir et
bedre holdepunkt pa dette omradet, jf. vedlegg 2.

Sporsmal 5.3

Kan det sies noe om hvor mange pasientjournaler
fra tidligere behandling som hentes frem pr.
dogn?

Det ble til sammen tilbakemeldt at det hentes frem
ca. 14.000 pasientjournaler pr. degn i den offentlige
delen av spesialisthelsetjenesten. Variasjonene i
antall journaler som hentes frem i den enkelte virk-
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somhet spenner fra 5 journal til 3400 journaler pr.
degn.

Kommentar:

Ettersom spriket i svarene er betydelig storre enn
forskjellen i sterrelse skulle tilsi md det kunne
antas at mange av de som har svart har underrap-
portert her. Det var ogsé 5 helseforetak som ikke
svarte pa spersmalet.

Spersmal 5.4

Benyttes materiale fra pasientarkivene til
Jorskningsformal i virksomheten? Gi eventuelt en
kort beskrivelse.

25 av helseforetakene benytter materiale fra pasi-
entarkivene til forskning. For 5 av helseforetakene
er det ingen virksomheter som har svart at de
benytter seg av slikt materiale til forskning. Her
skal imidlertid bemerkes at for tre av disse man-
glet svar fra de storste sykehusene innenfor foreta-
ket. Beskrivelser av hva materialet benyttes til var
helt ubetydelig.

Oppsummering av svar fra landets fylkesmenn

Som beskrevet i kapittel 4.3 er dette materialet i
liten grad tilbakemeldt i form av antall hyllemeter.
Det meste av materialet befinner seg i esker, sek-
ker, arkivskap osv., og utvalget har ikke funnet
grunn til & gi en naermere oversikt over det. Inter-
essen for & kunne avlevere materialet til et frem-
tidig arkivdepot for helsetjenesten er de fleste
fylkesmennene interessert i.

Oppsummering av svar fra arkivinstitusjonene
Arkivmengde og tilgjengelighet

Arkivinstitusjoner, her forstitt som byarkiv, inter-
kommunale arkiv, fylkesarkiv, statsarkiv og Riksar-
kivet, hadde sommeren 2005 vel 10 000 hyllemeter
helsearkivmateriale avlevert/deponert fra spesia-
listhelsetjenesten. Arkivmaterialet omfatter bade
sakarkiv (1238 hyllemeter) og pasientjournaler
(8762 hyllemeter). Det meste av arkivmaterialet er
avlevert til depot, men det er en del av pasientjour-
nalene som er deponert.

De fleste institusjonene opplyser at helse-
arkivene er ordnet. Pasientjournalene er ordnet
noe forskjellig. De fleste pasientjournalene synes a
veere ordnet etter fodselsdato og ar, men en del er
ogsa ordnet alfabetisk og etter dato for innleg-
gelse.



NOU 2006: 5 181

Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene

Bare én av institusjonene opplyser at de har
mottatt noe elektronisk materiale, men at dette er
uleselig.

Brukerhenvendelser vedrorende
helsearkivmateriale

Til byarkiv, interkommunale arkiv og fylkesarkiv
gjelder henvendelsene om journalinnsyn hovedsa-
kelig helsehjelp til tidligere pasient, samt innsam-
ling av dokumentasjon for erstatningsseknad.

Til Riksarkivet og statsarkivene gjelder de
fleste henvendelsene dokumentasjon som skal
benyttes til erstatningsseknader. Foresperslene er
fa og varierer fra 2-3 henvendelser (fra pasient eller
advokat pa vegne av sin klient) i aret, til 65-70 pr. ar
pr. institusjon. Sistnevnte eksempel er ikke repre-
sentativt, men gjelder et mindre statsarkiv og et ar
med mange henvendelser for dokumentasjon av
den behandlingen som ble gitt barn med tuber-
kulose pa 1950- og 1960-tallet (til bruk i erstat-
ningsseknader). Pr.idag er det i to statsarkiv depo-
nert relativt store mengder pasientjournaler (hen-
holdsvis 700 og 600 hyllemeter) fra sykehus som
ligger i samme by som statsarkivene. Det er imid-
lertid vanskelig 4 fa tall p4 hvor mange henvendel-
ser som gjelder dette deponerte arkivmaterialet pr.
maéned. Den ene institusjonen mener a ha 4-8 hen-
vendelser pr. maned. I begge de sistnevnte tilfel-
lene gjelder bruken av pasientjournalen helsehjelp
ved innleggelse.

Vedlegg 1

Alle institusjonene har ogsa forespersler fra for-
skere som ensker 4 bruke bade sakarkiv og
pasientjournaler.

Oppsummering

Arkivdepotene gir opplysninger om at det er avle-
vert vel 10 000 hyllemeter helsearkivmateriale til
arkivinstitusjoner. Av dette utgjer sakarkivet 12 - 13
prosent av det totale avleverte helse-
arkivmaterialet.

Det er i dag relativt fi4 henvendelser om
avlevert arkivmateriale til arkivinstitusjonene.
Henvendelsene gjelder i all hovedsak behov for &
dokumentere tidligere behandling til bruk ved
erstatningsseknader. De arkivinstitusjonene som
har mottatt deponerte pasientjournaler fra syke-
hus, har et hoyere antall henvendelser til sitt arkiv-
materiale. Dette skyldes at det deponerte arkivma-
terialet i stor grad gjelder personer som fortsatt er
levende. I disse tilfellene gjelder det oftest behov
for opplysninger ved ny innleggelse av tidligere
pasient.

Det opplyses at det i de senere arene har blitt
flere forskere som i sin forskning tar utgangspunkt
i arkivene avlevert fra helsesektoren til arkivinsti-
tusjonene. Dette gjelder bade sakarkiv og pasient-
journaler. Noen av forskerne som benytter pasient-
journaler, har gétt gjennom et stort antall journaler.
Dette kan vaere en utvikling som kan bli forsterket
i arene som kommer, pa linje med internasjonale
tendenser.
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Kartlegging av innhold i elektronisk pasientjournal
ved utvalgte sykehus

Om kartleggingen

Den kartleggingen som er beskrevet i vedlegg 1
tar i hovedsak for seg forhold relatert til den papir-
baserte delen av arkivet. Nar det gjelder det elek-
troniske materialet, tar kartleggingen kun for seg
enkelte overordnede sporsmal vedrerende bruk av
elektronisk pasientjournal og skanning.

Utvalget gjennomferte derfor en ny, detaljert
kartlegging hos noen av de sykehusene, bade
somatiske og psykiatriske, som har lengst erfaring
med skanning av papirjournaler. Denne under-
sekelsen frembragte underlagsmateriale som
utvalget har benyttet for & gjore nedvendige bereg-
ninger vedrerende bl.a.:

— forventet arlig avlevering av tekst, malte verdi-
er mv registrert i elektronisk pasientjournal
mv.

— forventet arlig avlevering av skannet materiale

— fordeling av innholdet i pasientjournaler péa for-
skjellige dokumentgrupper

— kostnader forbundet med skanning og bevar-
ing av store mengder skannet materiale.

For & gjennomfere denne kartleggingen var det
nedvendig & trekke ut opplysninger om volum mv.
fra databaser pa sykehusene, noe som krevde aktiv
bistand bade fra leveranderen og fra sykehusenes
IT-personale. Ettersom de sykehusene som har
lengst erfaring med omfattende skanning i hoved-
sak benytter elektronisk pasientjournalsystem fra
DIPS, ble dette firmaet engasjert for a foreta kart-
leggingen og svare pa et antall konkrete spersmal.
Dette vedlegget inneholder et sammendrag av de
viktigste funnene fra kartleggingen'.

1 Se for gvrig rapporten «Lagringsmengde - plassforbruk ved

digital journal. Rapport for Helsearkivutvalget, DIPS 2006»

Tabell 2.1 Dokumenter registrert i EPJ i lopet av 2004

Arsproduksjon av dokumenter EPJ

For 4 beregne arsproduksjonen av dokumenter
direkte i EPJ ble det tatt utgangspunkt i opplys-
ninger registrert i tre journaldatabaser i lopet av
2004.

Tallene inkluderer ikke skannede dokumenter
eller digitale medisinske bilder lagret i PACS.

To av databasene, Serlandet sykehus HF og
Halogalandssykehuset HF avdeling Harstad, ble i
2004 i all hovedsak benyttet for dokumentasjon av
somatisk helsehjelp, men den tredje, Psykiatrisk
klinikk ved Helse Stavanger HF inneholder kun
dokumentasjon av psykiatrisk helsehjelp.

I 2004 ble ikke alle opplysninger registrert
direkte i EPJ. De opplysninger som oppsto pa papir
ble derfor skannet og lagt inn i journalen. Denne
delen av opplysningene er anslatt til & utgjere mel-
lom 20 og 40 prosent av den totale mengden av
journalopplysninger.

Den gjennomsnittlige storrelsen pa doku-
menter registrert i 2004 er ca. 7,2 Kb. Nar doku-
mentene skal trekkes ut av databasen for & avlev-
eres til Norsk helsearkiv vil det méatte benyttes et
noe mer plasskrevende lagringsformat enn det
som benyttes i databasen. I tillegg vil det matte
knyttes noe metadata til hvert enkelt dokument
slik at gjennomsnittlig dokumentsterrelse ved
avlevering vil kunne bli 10-12 Mb.

Nar det gjelder somatisk helsehjelp, sto Serlan-
det sykehus HF og Halogalandssykehuset HF
avdeling Harstad ifelge data fra Norsk pasientre-
gister? for ca 6 prosent av helseforetakenes sam-

2 Se NPR-rapportenene

Aktivitetstall fra somatiske sykehus - &rsrapport 2004
Aktivitetsdata - psykisk helsevern for voksne. Arsdata 2004
Aktivitetsdata for psykisk helsevern for barn og unge drifts-
aret 2004

Virksomhet Lagringsplass, Mb Antall dokumenter
Serlandet sykehus HF 5 854 1064 605
Halogalandssykehuset HF, Harstad 3468 303 593
Psykiatrisk klinikk, Helse Stavanger HF 1297 96 829
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lede aktivitet® i 2004. Tilsvarende sto Psykiatrisk
klinikk ved Helse Stavanger HF for 6,5 prosent av
den psykiatriske helsehjelpen i 2004.

Antar en at de virksomhetene som er omfattet
av denne kartleggingen ikke avviker vesentlig fra
gjennomsnittet, kan en teoretisk, full arsproduk-
sjon* med EPJ-dokumenter anslas til 4 ca 400 Gb
for helseforetakene. Ettersom helseforetakene
ogsa benytter en rekke spesialiserte systemer og
det ogsa finnes et stort antall private spesialister
som produserer elektronisk pasientdokumenta-
sjon, vil totalen bli en del sterre, kanskje opp mot
600 Gb.

Fordeling av skannet materiale pd
dokumentgrupper

Dokumentgrupper i elektronisk pasientjournal

For a kunne vurdere effekten av en eventuell kas-
sering av utvalgte kategorier journalinnhold ma en
ha kunnskap om hvordan dette innholdet fordeler
seg pa de forskjellige kategoriene, eller dokument-
grupper som de ogsa kalles.

Som beskrevet i kapittel 4.2.2 organiseres inn-
holdet i papirbaserte pasientjournaler vanligvis i
henhold til de anbefalinger som er gitt av Statens
helsetilsyn 1 Norgesjournalen eller Piene-rap-
porten®. Elektroniske journaler gir imidlertid helt
andre muligheter, og en har her gjerne et stort
antall dokumentgrupper. Disse har gjerne lokale
betegnelser, men de aller fleste av dem kan lett
identifiseres som en underinndeling av en doku-
mentgruppe i Norgesjournalen.

Om beskrivelsesformen

Ved skanning fordeles dokumentene i papirjour-
nalen pa de dokumentgrupper som virksomheten

3 Antall heldegnsopphold, dagopphold, poliklinisk dagbe-
handlinger og polikliniske konsultasjoner

Med «teoretisk, full arsproduksjon» menes den produksjon
en ville ha oppnddd dersom alle helseforetakene hadde
benyttet EPJ fullt ut.

Pasientjournalen. Innhold, gruppering og arkivering av
pasientdokumentasjon i somatiske sykehus. Statens helse-
tilsyn utredningsserie 3-94

4

Vedlegg 2

benytter i EPJ. Ettersom antallet dokumentgrup-
per kan vaere meget stort, er kun opplysninger om
de 25 storste dokumentgruppene tatt med i de
etterfolgende tabellene. For de resterende grup-
pene er det kun tatt med opplysninger om samlet
volum.

I forbindelse med skanning plasseres de doku-
menter som ikke skal skannes, i en Bjournal. Hvor
mye som skilles ut i Bjournal varierer fra virksom-
het til virksomhet. De virksomheter som under-
sekelsen omfatter angir fra 30-40 prosent til 60-70
prosent. I tabellene er det tatt med en rad som
angir hvor stor andel av papirjournalene som er
skilt ut som B-journal i forbindelse med skan-
ningen.

Uttrekket fra databasene viser kun hvor mange
dokumenter som finnes i de enkelte dokument-
gruppene samt den lagringsplass som er benyttet
for gruppen. Som regel vil det relativt sett veere
noenlunde samsvar mellom lagringsbehov for
skannede dokumenter i EPJ og tykkelsen av papir-
journalen. En liten del av dokumentene skannes
imidlertid i farger eller gritoner, noe som krever
betydelig mer lagringsplass enn vanlig sort/hvit
skanning. For bedre 4 kunne vurdere effekten av
kassasjonsregler, er derfor lagringsbehovet for
elektroniske dokumenter regnet om til papirdoku-
menter. Selv om denne omregningen er gjort pa
grunnlag av kjennskap til innholdet i de enkelte
dokumentgrupper og hvilken type skanning som
er benyttet, vil den nedvendigvis vaere beheftet
med feil. Her som over alt ellers hvor utvalget har
foretatt vurderinger pa grunnlag av et noe upresist
grunnlagsmateriale, er det sokt 4 legge inn feilmar-
giner som skal sikre at kostnadsoverslagene ikke
blir for lave.

For enkelte dokumentgrupper har en skannet
alle dokumentene samlet, slik at det som i papir-
journalen utgjorde flere separate dokumenter blir
slatt sammen til ett skannet dokument i EPJ. Slike
grupper er markert med kursiv i tabellene. Doku-
mentgrupper som etter utvalgets forslag skal beva-
res, er markert med stjerne i tabellene.
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Hdlogalandssykehuset HF, Harstad
Halogalandssykehuset Harstad tok i bruk DIPS i 2002 og startet skanning samme ar.

Tabell 2.2 Halogalandssykehuset HF, Harstad

Dokumentgruppe Antall dokument Elektronisk Omregnet til papir
Mb % 1000 ark %

A3* Epikrise lege Som. 23 589 5359 5,1 134 4,6
B1* Legejournal kont. Som. 11513 4018 3,8 59 2,0
C Diverse provesvar 21991 1083 1,0 27 0,9
C  Skann. Provesvar/vev/veesker (C) 5242 932 0,9 23 0,8
C2 Patologiske/anatomiske us/cyt 11924 649 0,6 16 0,6
C3 Immunologi 4130 499 0,5 12 0,4
D  Skann. Organfunksjon (D) 4641 12429 11,8 6 0,2
D ©Onh 11 467 3526 3,3 11 0,4
D1 Hijerte/kretslep 25881 30809 29,2 26 0,9
E2 Ultralyd 564 1814 1,7 2 0,1
E4 Fotografier 1 804 7 518 7,1 4 0,1
F  Skann. Observasjon/behandling (F) 2401 1742 1,7 44 1,5
F1 Anestesikurve 17673 5736 54 143 4,9
F1 Kurveark 24 345 4 586 44 57 2,0
F2 Seerskilte observasjonsskjemaer 8 810 4187 4,0 105 3,6
G  Spl. dokumentasjon Som. 16 635 3791 3,6 95 3,3
G Rapportark Som. 2 890 710 0,7 18 0,6
G Skann. Spl.dok. Psyk. (G) 906 884 0,8 22 0,8
H Ambulanserapport 10 000 1818 1,7 45 1,6
H Hab. Dokumenter 1778 1320 1,3 33 1,1
H6 Fedejournal 1615 1608 1,5 40 1,4
I  Ventelistedokument 27 837 1520 1,4 38 1,3
12* Henvisninger Som. 31072 2521 2,4 63 2,2
I4* Diverse brev Som. 13 549 1123 1,1 28 1,0
J Offentlige blanketter Som. 5022 847 0,8 21 0,7
75 forskjellige mindre dokumentgrupper 62681 4 390 4,2 88 3,0
Skilt ut som B-journal for skanning (60%) 60,0
Sum 349960 105420 100,0 1162 100,0

De kassasjonsregler som utvalget anbefaler nede dokumenter er det tilsvarende tallet ca. 85
inneberer at ca. 90 prosent av innholdet i papir- prosent.
journaler skal kasseres for avlevering. For skan-



NOU 2006: 5 185
Norsk helsearkiv — siste stopp pasientjournalene Vedlegg 2

Akershus Universitetssykehus HF
Akershus Universitetssykehus tok i bruk DIPS i 2002 og startet skanning i 2004.

Tabell 2.3 Akershus Universitetssykehus HF

Dokumentgruppe Antall dokument Elektronisk Omregnet til papir
Mb % 1000 ark %
Al* SO Skannet epikriser N.hagen 20 349 4 633 0,8 116 0,9
Al1* SO Epikriser 4325 4451 0,8 111 0,8
A2* Tekstjournal og epikriser, andres SO 26 031 5451 0,9 136 1,0
B1 SO Skannet lop. journal Nordbyhagen 23466 11052 1,9 163 1,2
C  Skannet provesvar/vev og veesker 22 348 8 809 1,5 220 1,7
C1 Klinisk kjemisk - (dok skan) 17903 5471 0,9 137 1,0
C3 Histologi og cytologi 17573 24 004 4,1 600 4,5
C5 Mikrobiologi 33336 4087 0,7 102 0,8
D Skannet Organfunksjon med bilder 15416 17695 3,0 31 0,2
D1 Hjerte og kretslop 41211 111068 18,8 82 0,6
D2 Lunge 12126 10497 1,8 24 0,2
E  Skannet radiologi/scintigrafi 7 398 3 789 0,6 15 0,1
E2 Ultralyd 3328 4958 0,8 7 0,1
E3 Scintigrafi 798 3757 0,6 2 0,0
F1 Kurver, anestesi og opr. rapporter 69925 99126 16,8 140 1,1
F1 Skannet anestesi/obs./opr. 31846 20692 3,5 127 1,0
F3 Ambulansejournal/Skadestedsfoto 12611 19629 3,3 50 0,4
F4  Gronnskjema (operasjonsskjema) 19297 37138 6,3 77 0,6
G3 SO Lepende sykepleiejournal (dok skan) 46 174 57 655 9,8 288 2,2
G3 SO Sykepleienotater 6742 8 865 1,5 44 0,3
H SO Skannet annet fagpersonell 6 738 5818 1,0 29 0,2
H6 Svangerskaps- og Fedejournal 26516 15815 2,7 395 3,0
I4 SO Diverse brevkopier 28018 16832 2,9 421 32
J1 SO Ventelistedokumenter/brev 62930 34189 58 855 6,5
J5 SO Pas.samtykke /Erklaering/Krav/
Orienter. 9493 6 053 1,0 151 1,1
110 forskjellige mindre dokument-
grupper 185925 48517 8,2 970 7,3
Skilt ut som B-journal fer skanning (60%) 60,0
Tilsammen 751 823 590 049 100,0 5295 100,0

De kassasjonsregler som utvalget anbefaler nede dokumenter er det tilsvarende tallet ca. 91
innebaerer at ca. 92 prosent av innholdet i papir- prosent.
journaler skal kasseres for avlevering. For skan-
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Sarlandet sykehus HF, Arendal
Serlandet sykehus i Arendal tok i bruk DIPS i 1999 og startet skanning i 2001.

Tabell 2.4 Sgrlandet sykehus HF, Arendal

Dokumentgruppe Antall dokument Elektronisk Omregnet til papir
Mb % 1000 ark %
A Pasientopplysninger 50 860 7 096 0,8 177 2,8
A3* Epikriser 24633 6883 0,8 172 2,7
A5 Sykepleiesammenfatning 45274 5424 0,6 136 2,1
B1* Skannet A-journal - Somatisk tekstjrn 41229 22775 2,6 335 5,3
C  Skannet Provesvar, vev og veesker 22523 6 280 0,7 157 2,5
C1 Klin kjem/immun/farma, skannet 44 087 8270 0,9 207 3,3
C2 Patologi/anatomiske us/cytologi 37752 7933 0,9 198 31
D Skannet Organfunksjon med bilder 25 348 156 530 17,5 51 0,8
D1 Hjerte/Ekko/kretslop 38360 149104 16,7 77 1,2
D1 Elektronisk EKG 27025 81092 9,1 54 0,9
D2 Lunge 8162 9386 1,1 16 0,3
D3 Sansing og motorikk 11611 20112 2,3 23 0,4
D6 Reproduksjon 3496 10283 1,2 7 0,1

E1l Rentgendokumenter (skannet og
eksterne) 82399 97295 10,9 165 2,6

F  Skannet Anestesi/Operasj/Observ/
Behandl 30057 19622 22 60 1,0
F1 Kurveark (F1) 112012 67 426 7,6 224 3,5
F2 Seerskilte obs skjemaer 70576 20837 2,3 71 1,1
G Skannet Sykepleiedokumentasjon 12 445 4 845 0,5 121 1,9
G2 Sykepleieplan 52413 22359 2,5 559 8,8
H  Skannet annet fagpersonell 7586 16 695 1,9 33 0,5
H6 Svangerskaps/fodejournal m/meldinger 22325 16073 1,8 22 0,4
I*  Skannet Korrespondanse 26 799 5708 0,6 143 2,3
12* Henvisninger-A 168 177 79 677 8,9 336 5,3
I4 Brey, diverse 35184 9114 1,0 228 3,6
Blodbanken 28 630 5542 0,6 139 2,2
77 forskjellige mindre dokumentgrupper 186479 35840 4,0 717 11,3
Skilt ut som B-journal for skanning (30%) 30,0
Totalt 1215442 892201 100,0 4428 100,0

De kassasjonsregler som utvalget anbefaler nede dokumenter er det tilsvarende tallet ca. 86
innebaerer at ca. 84 prosent av innholdet i papir- prosent.
journaler skal kasseres for avlevering. For skan-
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Stavanger Universitetssykehus, psykiatrisk klinikk

Vedlegg 2

Psykiatrisk Kklinikk ved Stavanger Universitetssykehus tok i bruk DIPS i 2002 og startet skanning i 2003.

Tabell 2.5 Helse Stavanger HF, Stavanger Universitetssykehus, psykiatrisk klinikk

Dokumentgruppe Antall dokument Elektronisk Omregnet til papir
Mb % 1000 ark %

A3* Skannet epikrise 2975 842 5,3 21,1 6,2
A4 Epikriser inn (mottat fra eksterne org) 562 67 0,4 1,7 0,5
A Skannet sammenfatninger 3236 1053 6,6 26,3 7.8
B1* Lepende journal 427 74 0,5 1,1 0,3
B1* Skannet lepende journal 4241 3574 22,6 52,6 15,6
C Diverse provesvar 738 52 0,3 0,7 0,2
C  Skannet provesvar -vev og vaesker 1074 110 0,7 2,8 0,8
D Skannet organfunksjon-somatikk 601 120 0,8 3,0 0,9
E Rentgenopptak og lignende 513 53 0,3 0,5 0,2
F  Tester og observasjonsskjema 2 838 617 3,9 15,4 4.6
F  Skannet observasjon og behandling 2241 739 4,7 18,5 55
F  Kurveark 80 84 0,5 0,2 0,0
H  Skannet psykiatrisk vurdering (SIR) 417 58 0,4 1,5 0,4
H Andre rapporter/referater 1251 106 0,7 2,7 0,8
H  Skannet annet fagpersonell 672 113 0,7 2,8 0,8
I*  Utgaende korrespondanse 1491 57 0,4 1,5 0,4
I*  Skannet korrespondanse 3742 646 4,1 16,2 4,8
I* Inngaende korrespondanse 10773 826 5,2 20,7 6,1
J  Skannet attester/meldinger/erkleeringer 1166 214 14 54 1,6
J  Trygde-/sosialsaker 1795 143 0,9 3,6 1,1
Diverse 1748 229 1,4 5,7 1,7
Skannet diverse 523 105 0,7 2,6 0,8
Skannet psykiatri-jus 1498 837 5,3 20,9 6,2
Vedtaksdokumenter 2194 140 0,9 3,5 1,0
Planer og avtaler 432 61 0,4 1,5 0,5

37 forskjellige mindre dokumentgrupper 6 367 170 1,1 4,3 1,3
Skilt ut som B-journal fer skanning (30%) 30,0 30,0
Sum 53595 11090 100,0 236,4 100,0

De kassasjonsregler som utvalget anbefaler
innebaerer at ca. 65 prosent av innholdet i papir-
journaler skal kasseres for avlevering. For skan-
nede dokumenter er det tilsvarende tallet ca. 40
prosent.

Oppsummering kassasjon

Som det fremgéar av det foregdende, vil de kassa-
sjonsreglene utvalget foreslar sla noe forskjellig ut
for virksomhetene kartleggingen omfatter. For de
virksomhetene hvor det i all hovedsak er skannet
materiale fra somatiske journaler, vil 84-92% av
materialet bli kassert for avlevering av papirjour-
naler, mens det for den ene rent psykiatriske virk-

somheten vil bli kassert kun 65 prosent. Denne for-
holdsvis store forskjellen skyldes hovedsakelig at
somatiske journaler inneholder betydelig mer kur-
ver, bildemateriale, provesvar mv. enn de psykiat-
riske journalene.

Ettersom andelen av psykiatriske journaler er
sveert lav i forhold til andelen av somatiske, vil kas-
sasjonsgraden for materialet som helhet ikke bli
seerlig péavirket av psykiatrien. Samlet sett er det
ikke urimelig & anta at kassasjonsgraden vil bli
mellom 80- og 90 prosent. Utvalget har derfor valgt
a benytte 80 prosent i sine beregninger dvs. at 20
prosent av materialet blir bevart.
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