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Nasjonal strategi for svangerskaps-,
fodsels- og barselomsorg

Notatet inneholder innspill fra KITH til " Problemnotat: Nas onal
strategi for svanger skaps, fedsels- og bar selomsorgen”.

1. Bakgrunn

Vi viser til ”Problemnotat: Nasjonal strategi for svangerskaps-, fadsels- og
barselomsorgen”, datert 24. september 2007.
Departementet ber saarskilt om innspill pa felgende punkter:

* Er faktabeskrivel sene korrekte?

* Er det andre forhold som bgr trekkes frami omtalen av status?

« Er det lagt vekt pa de mest sentrale problemtillinger/utfordringer?

* Hva ber sta sentralt i de strategier og tiltak som skal mete utfordringene og hva

er synspunktene pa de fordag somer spilt inn?

* Hvilke prosesser bar gjennomferes far strategier og tiltak beduttes?

* Er det andre forhold som bgr omtales (for eksempel om det er tatt tilstrekkelige

hensyn til personvern)?
KITH er etablert for a bista sektoren i effektiv og sikker elektronisk samhandling og
informasjonsflyt. Heringsuttalelsen vil spesielt fokusere paforhold ved bruk av IKT i
sektoren. | tillegg til elektronisk helsekort og kvalitetsregister for barn vil vi peke pa
andre forhold som er sentrale for & sikre mer helhetlig forlgp bade for mor og barn. Det
omfatter Melding om fadsel til Skattedirektoratet, Nyfadtscreeningen, elektronisk
samhandling med hel sestasjonen og nasjonalt vaksinagjonsregister (SY SVAK) og IVF —
In Vitro Fertilisering.

KITH har ingen kommentarer til om faktabeskrivelsene i notatet er korrekte. Men vi vil
I kapittel 2 trekke frem andre forhold som ikke er tilstrekkelig vektlagt eller beskrevet i
notatet jfr. kulepunkt 2, 3 og 6. KITH vil utdype hvert enkelt forhold nsermere i kapittel
3til og med 9. Kapittel 10 omhandler strategier, tiltak og prosesser jfr. kulepunkt 4 og

5, som KITH anbefaer iverksatt i henhold til de forhold som pdpekesi vart heringssvar



2. Samhandling og informasjonsflyt

Problemnotatet omtaler bl.a. bruk av IKT som et verktay for bedring av kvalitet i
omsorgen. Vi vil ut fraKITHs stasted gi innspill til problemnotatet vedrarende bruk av
IKT i svangerskaps-, fadsels- og barselomsorgen.

Elektronisk Helsekort for gravide er nevnt som mulig tiltak i kapittel 5.1 for & styrke
samhandling mellom aktarer i sektoren. Kapittel 11 omtaler register som MFR, samt
kvalitetsregister inneholdende data omkring nyfadte barns helse som grunnlag for &
forbedre klinisk arbeid, samt gi den enkelte institusjon bedre virksomhetsdata og
grunnlag for sammenligning.

Problemnotatet fokuserer pa at dagens tilbud kan fremsta som fragmentert med
utilfredsstillende samhandling mellom aktarene, bade de som utfarer klinisk arbeid og
aktarer som behandler data om virksomheten.

Flere av deltakerne pa haringsmetet 16. oktober 2007 hadde ogsa fokus pa
kvalitetssirkel og kvalitetsindikatorer som omrader for forbedring av helsehjelp i
forbindel se med svangerskaps-, fadsels- og barselomsorgen. |varetakelse av
pasientrettigheter for gravide og fedende kvinner som informerte valg og forutsigbarhet
for omsorgen (planer som i hovedsak baseres pa standard prosedyrer, skriftlige avtaler)
ble etterlyst.

Det etterlyses en mer helhetlig svangerskaps- og fadselsomsorg i Norge. | henhold til
hel sepersonelloven og journalforskriften skal helsepersonell journafere alle
opplysninger som er relevante og nadvendige om pasienten og helsehjelpen. Med
relevante og nadvendige opplysninger menes de opplysninger som mavage
tilgjengeligei en undersgkel ses-, oppfalgnings- eller behandlingssituasjon av pasienten
for & kunne gjennomfare helsetjenesten pa en forsvarlig mate.

Modellen for helsehjelp i forbindelse med svangerskaps-, fadsels- og barselomsorgen er
at primaarhel setjenesten gir helsetilbud til den gravide kvinne og hennes familie.
Spesialisthel setjenesten har ansvar for fedsels- og barselomsorgen. Men omsorgen
fordrer samhandling patvers av nivaer bade i svangerskaps-, fedsels- og
barselomsorgen (figur 1).

Som pilenei figur 1 viser er det behov for informasjonsutveksling mellom mange
aktarer i ulike kontekster. Bruk av elektroniske | gsninger som verktgy for & bedre
kvalitet painformasjonsutvekslingen og sikre tilgang til oppdatert informasjon vil veae
I samsvar med nasjonale planer for avrig.
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Figur 1 Samhandling og informasjonsflyt i svangerskaps-, fadsels- og barselomsorgen.



3. Elektronisk helsekort for gravide

Dagens papirbaserte helsekort er sentral i informasjonsutvekslingen mellom akterenei
svangerskapsomsorgen. Helsekortet er uavhengig av tjenestested og niva og bidrar il
bedre kontinuitet i helsetjenesten. Det er utviklet pa basis av faglige behov for
informasjonsutveksling og inneholder strukturert informasjon. Det er lang erfaring med
bruk av kortet (siden 1984) og det er ikke utviklet tilsvarende lgsninger for
informasjonsutveksling pa andre fagfelt.

Helsekortet er kvinnens eiendom og er den eneste som har den totale oppdaterte
vergonen. Viktig informasjon er ikke tilgjengelig dersom helsekortet mistes eller blir
avglemt ved svangerskapskontroll eller fedsel.

Skal intengjonene om en mer helhetlig svangerskaps-, fadsels- og barselomsorg
realiseres, anbefaer KITH at det initieres et arbeid med a utvikle en kjernejournal for
helsekort for gravide (figur 2). PAden méten kan informasjon fra befruktning (for
eksempel vialVF, In Vitro Fertilisering), svangerskapskontroller (lege og jordmor)
samt ultralydundersakel ser og hel sedata fra eventuelt andre instanser innga som viktige
informasjonselementer | og under fadsel. Aktuell og nadvendig informasjon om mor og
barn vil ogsa kunne bli tilgjengelig for helsestasjoner, fastlege og jordmor i barselstiden.
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Figur 2 Kjernegjournallgsning for elektronisk helsekort.

KITH har via et forprog ekt utarbeidet en mal der helsekortet for gravide utgjar en
kjerngjournall asning der fastlege eller jordmor er oppnevnt som journalansvarlig. | den



sammenheng er det nyttig & se pa et tilsvarende prosiekt i Trondheim. SUMO-prosjektet
(Samtykkebasert utlevering av medisinske opplysninger) i Trondheim kommune har
utviklet en kjernejournall gsning med elektronisk medisinkort, som nd piloteresi
Stavanger, Tromsg og Trondheim. KITH har teknisk progjektledelse for prosektet som
skal etablere kommunikasjon mellom kjerngjournalen og EPJ-systemer hos fastleger, i
kommunehel setjenesten og i hel seforetakene. Samtlige journal systemleverandarer er
involvert som har utgangspunkt i SHdirs fyrtarnsatsing i kommuneprogrammet.
Kjerngjournallgsningen vil kunne danne basis for en nagjonal kjernejournallgsning som
ogsa kan benyttestil andre forma enn medisinkort, som for eksempel et elektronisk
helsekort for gravide.

Et elektronisk helsekort for gravide vil:

e Vagei samsvar med nagonale planer S@mspill2007 med bruk av elektroniske
lgsninger som verktey for & bedre kvalitet painformasjonsutvekslingen og sikre
tilgang til oppdatert informasjon med ivaretakelse av prinsipp: rett informasjon.
rett person til rett tid

e Gi bedre mulighet til mer helhetlig og sammenhengende svangerskap — fadsel —
barselomsorg

e Bidratil bedreinnsamling av datarelatert til svangerskap med mulighet for
evaluering og iverksettel se av kvalitetsforbedrende tiltak

e Sikre konsistente datatil MFR for svangerskapsutvikling og
svangerskapsomsorg

o Styrke satsing pa kvalitetsregister som grunnlag for a utvikle prosedyrer med
god faglig standard

e Bidrai satsingen pa a etablere kjerngjournall gsninger i Norge

o Elektronisk helsekort for gravide vil ha generaliseringsverdi for andre
fagomréder i helsevesenet

e Gi mulighet & utvikle og integrere beslutningsverktay relatert til
svangerskapsomsorgen og seleksjon for fadsel.

4. IVF - In-Vitro-fertilisering

Det er et gkende behov for bistand med befruktning bade i Norge og i andre vestlige
land. Det kan vaare ulike arsaker til dette, men stadig flere par far tilbud om kunstig
befruktning viaVF.

NOFAB, Norsk forening for assistert befruktning vedtok varen 2006 a utarbeide en
nasiona standard kravspesifikasgon for nytt EPJ-fagsystem innenfor IVF. Miljget har
lenge sett behov for bedre og mer standardiserte I VF-datasystem. Krav til
informasjonssikkerhet, effektivitet, rapportering til Medisinsk Fadsel sregister og sosial-
og helsedirektoratet, kvalitetssikring, nytt vevsdirektiv fra EU gjeldende fra 7/4-07 samt
oppfyllelse av lovkrav generelt var viktige arsaker til dette.

Det er per i dag ingen av de offentlige klinikkene som har datasystem som dekker alle
disse behov. Statistikkdelen er mer og mindre tungvint og mangler mulighet for
standardiserte rapporter generelt og som grunnlag for en nagjonal syklusfor IVF-
register.

Et dlikt register vil bl.a. kunne vaae basisfor:

e Kvalitetssikring pa nagonalt nivainnen assistert befruktning



e Tilfredsstille helsemyndighetene sitt behov for informasjon om utvikling og
tendenser innen infertilitetsbehandling i Norge
e Gi et solid grunnlag for framtidig epidemiologisk forskning

Det har siden NOFAB ble dannet vaat arbeidet med afatil en nagonal syklusfor IVF-
register. | den forbindelse har det vaat kontakt mellom NOFAB og Sosial- og
helsedirektoratet for & fa klarlagt helsemyndighetenes krav og sikre tilstrekkelig
informagjon i et dikt register. Det er laget en rapport om dette. | denne forbindel se er
det ogsa et sterkt behov for bedre og mer standardisert dataverktgy som kan vagre en
informasjonsdel av et elektronisk helsekort for den gravide.

5. Melding om fgdsel — behov for elektroniske lgsninger

Melding om fadsel til Folkeregisteret ved Skattedirektoratet (SKD) er i dag papirbasert.
Meldingen er grunnlag for etablering av f@dselsnummer for barnet. | dag tar det mellom
tre og fire uker far barnet har fatt et unikt identifikasjonsnummer. Det har i flere &r
pagatt et pilotprosjekt med elektroniske meldinger for a faraskere generering av

fadsel snummeret.

Manglende unik identifikasion av barnet er i dag problematisk pa flere omréder.

e Ved overflytting av nyfadte barn mellom helseforetak, mangler unik identifikasjon
da opprettet hjelpenummer ofte ikke er basert pa nasional standard

e Ved Nyfadtscreening ma derfor morens fadsel snummer benyttes for & sikre unik
identitet.

o Utfordringer med manglende identifikasjon gker i forbindelse med
flerlingefaddler.

o Nar screeningpreven identifiseres med mors personalia ma preveresultatet
arkiveresi morens pasientjournal, noe som ikke er i overensstemmel se med
norske helselover.

e Unik identifikason av barnet mangler ved fadselsmelding til helsestasjon

e Unik identifikasjon av barnet mangler ved rapportering til offentlige register etter
fadselen.

Krav om korrekt identifikasjon gjelder alle pasienter og ma ogsa inkludere det nyfadte
barn. En rask opprettelse av fadsel snummer bidrar til & sikre helsehjelp til rett person.
Helsehjelp til barnet vil kunne dokumenteresi barnets journal (ogsdi like stor grad for
dagens papirbaserte rutiner), slik at kravene i det norske lovverket ivaretas.

Helseregisterloven gir hjemmel for behandling av navn, fadselsnummer og andre
direkte personidentifiserende kjennetegn med kryptert lagring av direkte
personidentifiserende kjennetegn. Dagens forhold med manglende unik identifisering av
kan bidratil at sentral informasjon om nyfadte ikke ivaretas palik linje med
befolkningen for avrig.

Det er behov for & utvikle en elektronisk melding der fedeavdeling kan rapportere om
fadsal til Skattedirektoratet. En el ektronisk melding mainkludere omgaende retur av
fadsel snummer pa den(de) nyfadte.



6. Nyfadtscreening

Landets fadeinstitugoner tar i gkende grad i bruk elektroniske fedejournaler. Det er
behov for & utvikle en elektronisk meldingsutveksling for nyfadtscreeningen. Alle
fedeavdelinger har ansvar for ta prever av nyfadte barn og sende prevene med
kliniske opplysninger til Pediatrisk forskningsinstitutt ved Rikshospitalet. Pediatrisk
forskningsinstitutt har siden 1997 etterspurt elektronisk samhandling i forbindelse med
nyfadtscreening. Det omfatter rekvirering av screeninganalyser, prevemottak,
rekvirering av nye prever (ved darlig prevekvalitet og behov for kontroll) og formidling
av analyseresultat.

Det er problematisk at nyfadtscreeningen mangler unik identifikason for det nyfadte
barnet (jfr. kapittel 5). Det medferer at praven i dag identifiseres med morens
fadsel snummer og navn, samt barnets f@dsel sdato og klokkesl ett.

Pediatrisk forskningsinstitutt ved Rikshospitalet har sgkt HOD om en utvidelse av
nyfadtscreening. En utvidelse av screening som omfatter flere medf adte metabolske
sykdommer gir ogsa sterre utfordringer til logistikk og rett identifikasjon av
prevematerialet.

Elektronisk meldingsutveksling med gjenbruk av data fra el ektroniske verktay som
helsekort og fedejournal vil bidratil

Bedre samhandling mellom fedei nstitusjonene og Pediatrisk forskningsinstitutt
Bedre kvalitet pa data (konsistent)

Effektivisering

Mulighet for uthenting av data til kvalitetssikring

7. Helsestasjon og elektronisk samhandling

Helsestasonen er sentral samhandlingsakter i svangerskaps-, fadsels- og
barselomsorgen. Helsestagionene er per i dag i liten grad inkludert i elektronisk
samhandling. En forutsetning for elektronisk samhandling for aktarene pa

hel sestag onene (hel sesgster, lege, jordmor) med andre aktarer er tilknytting til
hel senettet.

Kommunal jordmortjeneste er samlokalisert med hel sesgstertjenesten. Bruk av
elektronisk helsekort forutsetter tilkopling til hel senettet.

Hel sestasjonene mottar i dag fedselsmeldinger og epikriser i papirform. Det er behov
for elektroniske Igsninger som utviklesi forhold til spesifikke behov for samhandling
mellom hel sestasjon og spesialisthel setjenesten. Det omfatter spesielt fadei nstitug oner
og nyfadtavdelinger, men ogsa |aboratorietjeneste og andre spesialistavdelinger. Andre
aktarer som blant annet fysioterapi-, ergoterapi, barnevernstjeneste og kommunale
psykiatriske tjenester er omrader der elektronisk samhandling kan veare formalstjenlig.

8. Nasjonalt vaksinasjonsregister (SYSVAK)

Forskriften om landsomfattende System for vaksinagonskontroll (SY SVAK) inneholder
krav om meldeplikt for vaksinering. Hensikten med registeret er & holde oversikt over
vaksinagonsstatus hos den enkelte, eventuelle komplikasjoner eller bivirkninger,



oversikt over vaksinasjonsdekningen i befolkningen samt gi grunnlag for statistikk og
forskning.

Hel sestasjonene og annet helsepersonell har plikt til & melde vaksiner gitt til barn til det
sentrale registeret. Dataregisteret SY SVAK ble utviklet for & holde oversikt over
vaksinagonsdekningen i landet. Landets hel sestagjoner innrapporterer via SY SVAK.

For noen barn starter vaksinas onsprogrammet umiddelbart etter fedselen eller i 1gpet av
de farste levedggn. Fadeinstitusionene har interne prosedyrer basert pa nasionale
retningslinjer for hvilke nyfadte barn som skal hatilbud om vaksine. Hyppigste
vaksinasoner som utferes pa fadeinstitugonene er BCG vaksine og Hepatitt B vaksine.
V aksinasjonsprogrammet kan ogsa starte ved nyfgdtavdeling for barn som far et lengre
opphold etter fadselen der.

Per i dag er ikke fadeinstitug onene (og nyfadtavdelinger ved HF) inkludert i SY SVAK
systemet. Rapportering fra spesialisthel setjenesten gér derfor ikke direkte til registeret.
Melding om vaksinering inkluderesi fadsel smeldinger og epikriser (papir) som sendes
hel sestasjonen. Helsesaster mai etterkant registrerei SY SVAK at vaksinering er utfert
av annen helsearbeider i spesialisthelsetjenesten.

Det er enfarefor at krav i henhold til 82 i forskriften om at melding skal sendes av
hel sepersonell som gir vaksinen innen en uke etter at vaksinasjonen er utfart, ikke
overholdes.

Det er en risiko i dagens system for underrapportering av utfart vaksinering bade til
hel sestagion og til Folkehelseingtituttet.

Det er ngdvendig at fadeinstitugoner og nyfaedtavdelinger inkluderesi SY SVAK.
Elektroniske fadejournaler somtasi bruk har funksjonalitet for generering av
elektroniske meldinger til register. Nasjonal kravspesifikasjon for fade/barsel*
inneholder krav om strukturert dokumentasjon av vaksinering. Det er mulig & generere
informasjon om vaksinering fra EPJ systemer til SY SVAK.

9. IKT som verktgy for kvalitets- og styringssirkelen

Bruk av IKT i svangerskaps, fadsels- og barselomsorgen er et virkemiddel for & bedre
informasjonsflyt mellom samarbeidende akterer. Det vil kunne bidratil & sikre en mer
helhetlig omsorg for kvinnen og barnet ved bedre ivaretakel se og mer synliggjering av

e dokumentasion av sentrale informasjonselementer om helseforhold som har
betydning for videre tilbud om helsetjenester

e beslutningsprosessen i forbindelse med vurderinger, tiltak og evalueringer som
gjeres for den enkelte gravide/fedende kvinne og hennes barn

e pasientrettighet som hvilken informasjon som er gitt til kvinnen (evt. parerende)

e planer og avtaler som gjares paindividniva

Bruk av IKT er et virkemiddel for bedre & fa data om svangerskaps-, fadsel og
barselomsorgen. Utvikling av kvalitetsindikatorer og standardiserte prosedyrer er
kontinuerlig prosess som danner grunnlag for evidensbasert praksis. Elektroniske

'Nasjonal kravspesifikasjon for fede/barsel Version 1.0 Del 1: Funksonsrettet beskrivelse
http://www.kith.no/upload/2545/R19-05K ravspesifikason-v1l 0.pdf




verktay er saalig egnet til & gi grunnlagsdata for kvalitets- og styringssirkelen. For den

enkelte virksomhet gir bruk av IKT bedre mulighet for a fa virksomhetsdata for & gjare
kvalitetsforbedrende tiltak. Pa nasjonalt nivabidrar IKT til afadata om konsekvens av
seleksjon, og grunnlag for & kunne gjare sammenligninger mellom praksis ved landets

fadeinstitugoner.

10.Plan for bruk av IKT i forbindelse med svangerskap-, fedsel-
og barselomsorgen

Primaa og spesialisthel setjenesten er organisatorisk uavhengige. Det er en utfordring for
beslutningstakere & se sammenheng mellom hel setjenester som utfaresi forbindelse
med svangerskap, fadsel og barselomsorg, noe som ogsa inkluderer planer for utvikling
og implementering av IKT system. For a nyttiggjer IKTs muligheter for bedre kvalitet
padata, mulighet for & stette informasjonsflyt og ta ut effektiviseringsgevinster som
gienbruk av datainnebaaer, ma en plan inkludere alle aktgrer og ga patvers av
organisasjonsniva.

Sentrale strategier og tiltak for bruk av IKT i forbindel se med svangerskap, fadsel og
barselomsorg ber veare

e utvikling av elektronisk Helsekort for gravide

inkludere In Vitro Fertilisering - IVF som del av elektronisk Helsekort for
gravide

e etablereregister for In Vitro Fertilisering - IVF
o fapaplasselektronisk Melding om fedsel

e utvikle lgsning for umiddelbar elektronisk generering av fadselsnummer pa
grunnlag av elektronisk fadselsmeldingen

e etablere elektronisk samhandling for Nyfadtscreening mellom fadeinstitugjonen
og Pediatrisk Forskningsinstitutt

e fapa plass elektronisk samhandling mellom helsestasjon, fastlegetjenesten og
spesialisthel setjenesten

e utrede behov og mulighet for elektronisk samhandling med andre aktarer i
primaerhel setjenesten, samt barnevernstjenesten

e inkludere fadeinstitugoner (og barneavdelinger) i SYSVAK

Prosessene ma ha fokus pa og inkludere kunnskap om arbeidsprosesser i det kliniske
miljzet for & sikre at systemer som utvikles imatekommer bade kvalitative og
kvantitative behov for forbedring. Det er farst da det blir mulig ata ut gevinster av
investeringer i IKT i helsevesenet. Sentralt i utviklingsarbeidet er

e prinsippet at dataelement skal engangsregistreres og gjenbrukes fra EPJi det
system de oppsto i sterst mulig grad ivaretas og stér sentralt i utvikling og
implementering i nye systemer



e sikre at elektroniske meldinger til register hjemlet i Helseregisterloven utviklesi
samarbeid med det kliniske miljget dlik at blir en del av ordinaa arbei dsprosess
der data genereres fra EPJ

Helhetlig tenkning innenfor svangerskaps-, fadsels- og barsel omsorgen omfatter
sammenheng i hel setjenestetilbudet for kvinnen, barnet og gvrige familie. Det
inkluderer samhandling mellom ulike aktarer fraforskjellige nivai helsetjenesten.
Informagjonsutveksling er her sentralt. Elektroniske systemer kan stette
informasjonsutveksling. Helhetlig tenkning omfatter ogsa besl utningsniva for
prioriteringer av lasninger som velges. Beslutningstakere mainkludere akterer fraalle
niva (top — down) slik at beslutninger pa overordnet niva ogsa er forankret i
sluttbrukermiljzene.

For & gjennomfare strategier og tiltak anbefaler KITH at det:

o etableres et forum som inkluderer sentrale akterer (ressurspersoner fra kliniske
miljg, 1T miljg, sentrale myndigheter)

e etableres forpliktende samarbeid mellom kommunal sektor og
spesialisthel setjenesten, samt institugoner med ansvar for ulike register.

e lagesen plan som inkluderer prioriteringer, kravspesifikasoner, utvikling og
implementering av system

e lagesen plan for & nyttiggjere erfaringer for bruk av IKT i svangerskap, fadsel
0g barselomsorgen for andre deler av hel sesektoren
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