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Høring- NOU 2006:5 Norsk helsearkiv - siste stopp for
pasientjournal - innspill fra Det medisinske fakultet

Visertil høringsbrevbrevdatert06.06.06.DetmedisinskefakultetharlestNOU 2006:5om
helsearkivmedstorinteresse.Utredningenav en depotordningfor spesialisthelsetjenestensarkiver
harhatt somformålåsikreat nødvendiginformasjoni pasientjournalerblir forsvarligbevartfor
fremtidenbådefor spesialisthelsetjenestenselv og for dokumentasjonav bådefortidensog
fremtidenssamfunnsutvikling.

Nedenforfølgerførstenoversiktoverdeområdenesomdepartementetspesieltharønsket
kommentert.

1. Hvilke deler av pasientarkivmaterialet fra spesialisthelsetjenestenbor bevares

DMF støtterforslagetmedat detetableresen egendepotordningfor spesialisthelsetjenestensarkiver.
Ordningenbøromfattealt arkivmaterialefra spesialisthelsetjenestenmedunntakavsakarkivenesom
børgåtil Arkivverket.Depotordningenbørværespesieltinnrettetmot behandlingavpasientarkiver
og haspesialkompetansepåslikt materiale.

Ordningenbøromfatteprimærhelsetjenesten.Skillet mellomtjenestenivåeneer ikke entydigogblir
stadigmindre.Envoksendepasientgruppeblir behandleti primærhelsetjenestenog
spesialisthelsetjenestenparallelt.Fremtidenselektroniskejournalsystemervil dessutenbli
forløpsbasert,dvs. informasjonenvil bli organisertog knyttettil helseproblemuavhengigav
tjenesteytereller instans,og enøkendemengdeinformasjonvil bli delt/felles.Det går i retningavat
finansieringssystemetDRG ogsåvil bli knyttettil heleforløp.

2. At sakarkivmaterialet fra spesialisthelsetjenestenikke skal avieverestil Norsk
helsearkiv,men til Arkivverket slik dagensregelverk fastsetter
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3. Om den organisatoriskemodellenutvalget har foreslått den bestegnedei forhold til det
materialet somer foreslått bevart, såvel på papir somi elektronisk form

DMF vil sluttesegtil athelsearkivetorganiseressomenegenenheti Arkivverket slik at arkiv inngår
i en fellesorganisasjonfor statligearkivdepoter.Helsearkivetbøretableressomensamletenhetog
plasseresett stedsamlokalisertmedenanneninstitusjoni Arkivverket.

Utvalgetforeslårforsiktig at detbøretableresetkontaktorganeller faglig råd somkanbidratil å
utvikle etgodt samspillmellomNorskhelsearkivog virksomhetenei spesialisthelsetjenesten.Nårdet
argumenteresmedatenhovedhensiktmedoppbevaringener for spesialisthelsetjenestenselv, eret
kontaktorganetterDMF sin meningikke tilstrekkelig. For spesialisthelsetjenestenvil medisinsk
forskningværehovednyttenav arkivet.DMF menerderforatdepotarkivetbørha tilknyttet
helsefagligpersonelli for eksempelbistillingerog lokaliseresi nærhetenav et universitetssykehus
hvormanharbådeklinisk og forskningsmessigkompetanse.

Utvalgetskriverat arkivverketikke harerfaringmedbehandlingav elektronisk
pasientdokumentasjon.Utvalgethevderogsåat detheller ikke erandreinstansersomhar
spesialkompetansepådentypenfunksjonersomknyttersegtil Norskhelsearkivsbehandlingavslikt
materiale.Slik kompetansemåderforbyggesopp fra grunnenav. Vi er ikke sikkerpåhvautvalget
hernøyaktigsikter til, menDMF vil påpekeat NTNU harlandetsfremstekompetansepåbehandling
avelektroniskepasientjoumalopplysningervedNorsksenterfor elektroniskpasientjournalogsomer
tverrfagiig. Senteretharblant annetutvikletprototypfor screeningav vanlig og ustrukturert
journaltekstfor spesifikkinformasjonbasertpådatalingvistiskemetoder.

Fritekstvil væreenhovedbestanddeli pasientjournaleri overskueligfremtid og inneholdeen
vesentligdel av bådedenmedisinskrelevanteoghistoriskeinformasjonensomblir dokumentert.
Verktøy for screeningavelektronisktekst(skannededokumenterinkludert) somsenteretholderpåå
utvikle, vil ikkebarebli nyttig i medisinsksammenheng,menharogsåetbetydeligpotensialforbåde
samfunnsvitenskapeligog historiskforskningi arkivergenereltettersomstadigmerinformasjonblir
elektronisklagret. Senteret,somharstipendiaterfra mangefagfelt, vil kunnegi etviktig bidragi
byggingenavdenkompetansensomhelsearkivettrenger.

Utredningenharutelattådrøfteetfor tidenmegetsentralttemainnenmedisinskforskning.Også
biologiskmateriale(for eksempelblodprøver)blir nålangtidsiagret,etterhvertutoverpasientens
levetid.I fremtidenserman for segaten av deviktigstekildenefor medisinskforskningvil bli
koblingenmellomhelseopplysningenei elektroniskpasientjoumalogbiobanker.Tankenog
sikkerhetener ikkemodenenda,menvil bli det.Detvil på sikt derforbli høystaktueltathelsearkivet
blir tilgjengeligfor uthentingavhelseopplysningertil renmedisinskforskningog somArkivverket
aleneikke vil hakompetansetil å forvalte ogsystematisere.Arkivet viii fremtidenkanskjef~større
betydningfor medisinskklinisk forskningennfor medisinskhistorie-og samfunnsforskningsom
utvalgetharsettfor seg.Landetsfremstekompetansepåkoblingav medisinskehelseopplysningerog
biobankopplysningererknyttettil HUNT vedNTNU. Dennekompetansenomfatterenmerennden
helseregisterkompetansensomutvalgetbeskriverfinnesi mangenasjonalehelse-eller
kvalitetsregistre.
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Ut i fra detoverståendemenerDMF atdetvil væremulig å høstebetydeligsynergieffekterog gi
helsearkivetenhøybådemedisinskfagligogarkivfagligprofil hvis det lokaliserestil Trondheim.

4. Om de foreslåtteprinsippene for avievering fra spesialisthelsetjenestensvirksomheter til
Norsk helsearkiv,herunder plikten til å avievere,ogomprinsippene vil ivareta hensynenetil
bådevirksomhetensegetog andresbehovfor å benyttematerialet for detavieveres.

I mangeårvil manværei enovergangsfasederdokumentasjonfinnesbådepåpapirog lagret
elektronisk.Detvil ogsåværeslik atjournalinformasjoni overskueligfremtidbaredelvisvil være
standardisertogstrukturert.Av mangegrunnererdetogsåønskeligforutviklingenav
pasientjournalsystemeneatmanharet markedmedflere leverandører/fleresystemer.Påbakgrunnav
detteharutvalgetkommetfremtil at enstandardisertavieveringfra pasientjournalsystemeneerdet
beste.Menderavfølgerkrav til rutinersomerkompliserteogkostbareå gjennomføre.

Arkivetshovedformålerbevaringfor forskningsformål.Vi serikke atutredningenhargjort noen
vurderingavom etutvalg av journaler,fremfor allejournaler,vil væretilstrekkelig i antall for
avleveringtil arkivet — evt. at en slik “innsparing”nyttestil kvalitetsforbedringpåresten.I forskning
erutvalgdetvanligste.Dettemåogsåseesi sammenhengmedatmaner i ferdmedåbyggeut
mangeog omfattendehelse-ogkvalitetsregistremedmyeav densammeinformasjonen— gjernemed
høyerekvalitetpåinformasjonenenndetmanfinneri denoriginalepasientjournalen.Vi vil også
påpekeatempirisksåharstandardiseringav innholdhattbegrensetsuksess.Noeskyldesproblemer
medinnholdsstandardiseringsommanendaikkeharfunnetnoenløsningerfor.

I utredningenerdetpåpektat standardiseringeret avgjørendemomentfor verdienav datalagret i et
journaldepot.DMF vil påpekeatutviklingenav screening-(seover) ogsøkeverktøy(jf.
forskningsmiljøettilknyttet FAST) pånoenområderkanværebådemereffektivt, valid og rimeligere
mht. å finne ogbrukedatai etarkivmedtankepå forskning. I dennesammenhengvil vi også
påpekeat IDI vedNTNU harNordensfremstekompetansepådatabaseteknologiog funksjonalitetog
er alleredetungtinvolvert i arbeideti HUNT bådemedhensyntil helseopplysningerogbiobank
lagring.Denbetydningensomen fremtidigog langsiktiglagringavhelseinformasjonharbådefor
denenkelteog for tjenestene,tilsier atmanknyttersegtil den ypperstekapasitetenogkompetansepå
database,lagrings-og sereening-/søketeknologisomfinnesi dettelandet.Miljøet pådetteområdet
vedNTNU harogsålandetsfremstekompetansepådatasikkerhetog detvil væreunderligomde
ikkeblir tungt involvert i detviderearbeidet.

Utvalgetbeskriverselvat manav forskjelligeårsakervil hastoreproblemermedkvalitetenpådatai
forbindelsekonverteringfra EPJtil etstandardisertformatfor eksport.Utvalgetforeslårogsåat
funksjonerfor eksportavdatabyggesinn i journalsystemene.Vi tolkerdetsom atutvalgetmener
detteer enoppgavefor leverandøreneavEPJ.Erfaringmeduttrekkfrajournalsystemerfortellerat
leverandøreneav systemeneikkegreiergjennomføredettepåentilfredsstillendemåtesommedfører
betydeligefeil ogmanglerogdernesten betydeligverdireduksjonav materialet.Erfaringeneerbedre
medatdenneoppgavenblir ivaretattav én (felles)instanssombyggeropp dennekompetansen.Det
børderforvurderesom ansvaretfor uttekketavjournalerbørbli lagt til helsearkivetsomhar størst
interessefor å ivaretakvaliteten,og somentenselvskaffereller leier inn kompetansen.
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5. Om de foreslåttebrukertjenestene i Norsk helsearkiv vil kunne ivareta behovenefor å få
tilgang til detbevartepasientarkivmaterialet for forskere og andre somskal gis slik tilgang.

Underpunktetom brukertjenestererdet foreslåttatgrunnleggendetjenesterbørværegratis,men
utenat forskningblir tydelig definertsomen del av dette.DMF meneratuthentingavdatafra
arkivettil forskningsformålbørværegratis.Hvis forskereellerhelsetjenestenskal betalefor å f~
utlevertdata,vil dettilsvarendeikke væreurimeligathelsearkivetbetalerfor dedataenesomleveres
til arkivet for å skapeenrimelig balansemht. kostnadeneforhelesystemet.Avleveringener som
sagtkomplisertogkostbar,ogutenlønnsomhetvedavieveringellernyttig gjenbrukvil interessenfor
kvalitetpåavleveringenværesværtlav.

DMF meneratbruksverdiog tilgjengelighetav informasjonfra helsearkivethengernøyesammen.I
utredningenblir det foreslåttat detetableresrasjonelleprosedyrerfor behandlingav søknaderom
innsyn i taushetsbelagtmateriale.DMF vil heropplyseatNorsksenterfor elektroniskpasientjournal
harutviklet en prototypfor automatisertanonymiseringav informasjonfra elektronisk
pasientjoumal.Anonymiseringenergjennomgåendebådemht pasient-,tjenesteog
organisasjonsinformasjon,og ugjenkjenneligselv for legensomharskrevetinn informasjonen,men
utentapav informasjonfor statistiskeformål.

Samlet vurdering
I en samletvurderingoppleverDMF utredningensomgrundigog gjennomtenkt.Det bekreftesved
densamstemmigheteni utvalgetsomkommertil syne.Vi har gjensidighatt sommål ågi
konstruktiveog empiriskbaserteframleggtilbake.Våre forslagvil innebæreen endretoppgave-og
ansvarsfordelingi forhold til utvalgetsforslagogdervedogsåen revurderingav finansieringog
bemanningsomvi ikkeharutredeti detalj.

Vi vil til sluttfremheveatnorskhelseveseni internasjonalsammenhengeroversiktlig,velorganisert
oghelt fremsti verdenmht. å tai brukelektroniskdokumentasjonog lagringav helseopplysninger.
Det gir oss etuniktutgangspunkti forskningsomvi håperetnasjonaltfellesarkivdepotfor
pasientjournaler,ikkebarekan sikre,menogsåkanbidratil atvi kommeri enytterligeremer
fremskuttposisjon.Det erettervårmeningen langsiktigfunksjonfor arkivet somvi kunneønsket
bleytterligerebetonet.Dettegjørogsålokaliseringentil etsentraltmoment,mensomerunderslåtti
utredingen.

Utredningenavsløreren rekkeubesvartespørsmålogproblemstillingermht depotarkivfor
pasientjournaler.Noenf~blir fremhevetav utvalget,menendafærreblir lagt fremsomnødvendig
for nærmereutdypning.DMF menerat deti sambandmedutredningenavopprettingenav et
helsearkiverblitt godtdokumentertatdeteretbehovfor et forskningsprogrami regi avNFR som
kanbelyseogutdypeproblemstillingenesomerblitt skisserti utredningenog av høringsinstansene.

DMF vil ogsåpåpekeat globaliseringenogøktmobilitet i samfunneti liten graderblitt drøfteti
meldingen.Mobilitetenøkergenereltogmangevelgerpensjonisttilværelsemangeår i utlandet— i en
periodemedhøytbehovfor helsetjenester.Utvalgetforeslårat detskal værebareett deponi— somvi
støtter,menutenå gåinn i problemstillingenom atpasienterkanhaflerejoumaleri
spesialisthelsetjenesten.Deravfølgerogsåspørsmålom determulig ogomhvilken verdiøkningen
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“sammenslåing”av journalenekanha for arkivetshovedfunksjonsomerforskning.Hvis
helseopplysningerknyttet til utenlandsoppholdikkeblir samletinn og tatt varepå,vil vi få
betydelige“huller” i denhistoriskeinformasjonenomhelsetilstandenog tjenestene,samten
betydeligsvekkelseavverdienavmaterialetsomblir oppbevartbådei helsearkivetog i biobanker.
Detteer tapsomkanskjesomøkonomiskverdiforringelseer langt størreennskissentil utgifter som
utvalgetskisserer.Det sammegjeldervårehelse-ogkvalitetsregistre.Dissemanglenei arkivetblir
derfor ikkekompensertfra annetholdogdetgjørdemendamerbetydningsfulle.

Utvalgets“regnskap”er etterDMF sinoppfatningikke fullstendig. Kvadratmeter,hyllemeterog
megabyteblir for snevert.Verdienav denbedrededatatilgjengelighetenog forskningener ikke
konkretisert.Det sammegjelderverdienav arkivetavhengigavkompletthet,kvalitet ogutnyttelseav
data.Det ervårmeningatverdipotensialeterbetydelighøyereenndetsomutredingeneksponerer,
oghvis fullt utnytteterverdiøkningenmangegangersåstorsomutgiftenesomblir skissert.Detmå
herogsåtas i betraktningatettoppkvalitetsdepotarkivikkebareharverdi forNorge,menat
internasjonalforskningogmedisinskleveranseindustrivil værevillig til åbetalebeløpfor tilgangtil
datadirekteellerevt. gjennomnorskbasertforskning,somvil væresvimlendei forhold til utgiftende
somutvalgetskisserer.Historiskkunnskapharogsåen egenverdiforNorgei forhold til planlegging
av støttetil utvikling avbelsetjenesteni u-land.Bevissthetomkringslike forholdbørværesentralti
vurderingenav hvordanarkivetorganiseresog hvordetblir plassert.
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