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Heringssvar pa Tilgang til behandlingsrettede helseregistre pa tvers av
virksomhetsgrenser og Etablering av virksomhetsovergripende behandlingsrettede
helseregistre

Vi viser til mottatt hering om ovennevnte og har falgende svar.

Generelt

Norsk Sykepleieforbund (NSF) er opptatt av at pasientens rett til konfidensialitet og integritet skal
ivaretas. NSF har i sine etiske retningslinjer vektlagt at sykepleieren skal ivareta pasientens og
pargrendes rett til vern av fortrolige opplysninger. Dette vil sikre tillit til helsetjienestene.
Elektroniske systemer og lgsninger for helseinformasjon ma tilrettelegges slik at taushetsplikten
kan ivaretas.

Samtidig er det viktig & sikre at korrekte og n@dvendige helseopplysninger er tilgjengelige pa rett
sted til rett tid slik at forsvarlig helsehjelp kan utgves. Dette vil fare til:

Bedre kvalitet i pasientomsorgen - kvalitet er bestemt av tid og tilgang pa informasjon
@kt pasientsikkerhet og trygghet.

Mindre tilfeldigheter og personavhengighet

Effektivisering av pasientforlapet fordi man slipper & bruke tid og ressurser pa a
innhente informasjon

* Et bedre grunniag for god arbeidsplanlegging og ressursutnyttelse

| heringsnotatet omtales nesten bare fastlegene og leger i helseforetak. Det er viktig at ogsa
helse- og omsorgstjenesten i kommunene og andre helsefaggrupper inkluderes i tenkningen.
Sykepleiere er ofte i situasjoner der de mangler viktig informasjon. Sykepleiere har ikke alltid
tilgang til de elektroniske pasientjournalene, og er mange steder henvist til 8 dokumentere pa
papir. Nadvendig informasjon fra spesialisthelsetjenesten er ofte ikke tilgjengelig nar pasienten
mottas i kommunal helse- og omsorgstjeneste. Forskning viser at det er mangel pa formalisering
pa informasjonsoverfaringen mellom disse nivaene, og dokumentene som sendes har en uklar
status. Dette farer til en uklarhet i ansvarsoverfaringen. Pasienten eller parerende fungerer som
postbud, og informasjonen kan forsvinne pa veien. Medisinske opplysninger mangler stadig,
samt at legemiddelopplysninger kan veere feil eller mangelfulle. De tradisjonelle medisinske
epikrisene sendes som regel ikke til hjemmesykepleien og heller ikke alitid til sykehjem. Dette
skaper fare for feil, usnskede hendelser og reinnleggelser. Det brukes ogsa mye tid og kreffer pa
a innhente denne informasjonen, tid som kunne ha vaert brukt til direkte pasientomsorg.

Denne korte statusbeskrivelsen synliggjer behovet for 4 bedre situasjonen. Om forslaget il
endringer i hhv. Helsepersonelloven, Helseregisterloven og ny forskrift om informasjonssikkerhet
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og tilgang til helseopplysninger i behandlingsrettede helseregistre vil endre dette bildet, er
tvilsomt, da ma det nok andre virkemidler til, bl.a. annet bedre organisering av
informasjonsflyten. Flere av de foreliggende forslagene bade hensiktsmessige og gode, men vi
vil likevel papeke at allerede eksisterende teknologi med bruk av elektroniske meldinger ogsa er
en god og robust lgsning.

I det falgende kommenteres de overordnede forslagene tif endringer.

Tilgang til virksomhetsinterne behandlingsrettede helseregistre pa tvers av
virksomhetsgrenser

En slik lasning stiller hgye krav til kvaliteten pa informasjonen bade mht. struktur, innhold og
presentasjon. Journalen ma organiseres pa en slik mate at informasjon blir meningsfull og
oversiktlig. Kvaliteten pa informasjonen i dagens pasientjournaler er ikke god nok. Dette er blant
annet papekt i Helsetilsynets tilsynsrapporter. Journalene bestar ofte av det man kan kalle for
"ratekst” som ikke er prosessert og malrettet for en som er utenfor virksomheten. Det kan veere
vanskelig & vite hva som er vital og essensiell informasjon og ikke, og det er ogsa mye
redundans i pasientjournalen, noe som skaper stgy. Alle disse momentene kan bidra til & svekke
pasientsikkerheten og kvaliteten i pasientomsorgen, samtidig som det krever mye tid for den
som skal finne opplysningene. Skal man gi tilgang direkte inn i andre virksomheters
pasientjournaler ma kvaliteten pa og presentasjonen av informasjonen bli bedre. NSF avviser
ikke en slik lgsning, men det fordrer en felles struktur i alle EPJ-systemer for a lette
tilgiengeligheten, samt at pasientjournalene til en hver tid ma veere oppdaterte og inneha god
kvalitet. Disse forholdene er belyst i hgringsnotatet, men det kan stilles spgrsmal om dette er
mulig & oppna i praksis. Alternativt ma det vurderes om det bear stilles krav til at det til en hver tid .
finnes en oppdatert sammenfatning av de viktigste og mest aktuelle opplysningene som kan
leses av personer utenfor virksomheten.

| notatet star det at departementet forutsetter at det er den databehandlingsansvarlige som
delegerer plikten til & vurdere om det er adgang til & gi annet helsepersonell tilgang til
opplysningene. Her nevnes ikke journalansvarligrollen. | falge merknader til
pasientjournaliforskriftens § 6 star det at journalansvaret innebaerer 4 ta stilling til spgrsmal om
innsyn i og utlevering av journal. | EPJ-standarden fra KITH legges det ogsa opp til at
journalansvarlige skal kontaktes ved spgrsmal om innsyn. Det vil vaere en fordel om
departementet i lys av disse bestemmelsene, samt nasjonal kravspesifikasjon for EPJ ogsa
vurderer dette forholdet.

Direkte tilgang til pasientjournaler mellom virksomheter krever mye av teknologien og ikke minst
av databehandlingsansvarlig. Det ma sikres at ikke uvedkommende far tilgang til opplysninger
de ikke skal ha.. Skal tilgangsstyring og autorisasjon skje automatisk eller manuelt? Automatisk
— hvordan hindre at det ikke blir misbrukt, manuelt — hvordan hindre mye ekstraarbeid og
personellbruk? Pasienten har videre rett til & bestemme at enkelte ikke skal ha tilgang til
journalen, eller at visse informasjonselementer i journalen skal unntas for innsyn. Det bar
beskrives hvordan dette kan lgses i praksis, slik at pasientens tillit til systemet blir ivaretatt.

Det kan synes som om hensikten med tilgang til virksomhetsinterne helseregistre pa tvers av
virksomhetsgrenser er myntet pa helseforetak. Maten hagringsnotatet er formulert pa
(merknadene til § 18 i forskriften) antyder at dette kan erstatte epikriser mellom disse. NSF ber
om en tydeligere vurdering pa dette spersmalet. Hvis dette er hensikten, ber
pasientjournalforskriften revideres. Vi vil likevel advare mot et eventuelt frafall om krav til
epikrise, da dette kan fare til en svekkelse av pasientsikkerheten.

Etablering av regionale og lokale virksomhetsovergripende behandlingsrettede
helseregistre.

Virksomhetsovergripende behandlingsrettede helseregistre kan veere en god lgsning mht. til
tilgang mer "faste” opplysninger, eller.det som er kalt kjierneopplysninger, som fer eksempel
personalia, parerende, diagnoser legemiddelopplysninger, cave m.m. Seerlig er problemer rundt
feil eller mangelfulle legemiddelopplysninger godt dokumentert. En slik lasning ka bidra til
entydige opplysninger, og dermed @kt pasientsikkerhet.
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Det ma papekes at et slikt register aldri vil kunne brukes alene, da det er "statisk informasjon”
som ligger der. Det er i tillegg behov for meldings-/informasjonsutveksling som epikriser,
konsultasjoner, oppklaring av sparsmal mv.

Det anbefales at det satses pa sentrale virksomhetsovergripende helseregistre, da man til
enhver tid vil vaere avhengig av endringer i organiseringen i helsesektoren. Et sentralt register
kan forsvares ut i fra behovet for tilgang til gitte vitale helseopplysninger pa tvers av
virksomheter. En slik Iasning vil ogsd vaere mer smidig med tanke pa mobiliteten i befolkningen.

Etablering av felles behandlingsrettede helseregistre — helsepersonell med formalisert
arbeidsfellesskap

NSF har ingen motforestillinger mot dette og stetter forslaget. Vi vil imidlertid papeke at dette
ikke bare er aktuelt for fastleger og tannleger slik eksemplifiseringen legger opp til, men ogsa for
annet helsepersonell med formalisert arbeidsfellesskap.
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