Tidsskriftet 9 &,

De sentrale helseregistrene samles hos
én eier

INVITERT KOMMENTAR

GURI RORTVEIT

guri.rortveit@fhi.no
Guri Rortveit er direktar ved Folkehelseinstituttet.
Forfatteren har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir ingen interessekonflikter.

GUN PEGGY STROMSTAD KNUDSEN

Gun Peggy Strgmstad Knudsen er assisterende direkter ved
Folkehelseinstituttet.
Forfatteren har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir ingen interessekonflikter.

Kreftregisteret, Norsk pasientregister og Kommunalt
pasient- og brukerregister er flyttet til Folkehelseinstituttet
fra nyttar 2024. Det betyr at de sentrale helseregistrene na
har samme eier. Har det noen betydning hvem som eier og
drifter registrene vare?
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Den helsefaglige og forskningsstrategiske betydningen av de nordiske helseregistrene
kan neppe overvurderes. Registrene er uvurderlige datakilder for kunnskap om blant
annet forekomst og risikofaktorer for sykdom, geografiske forskjeller, sjeldne
bivirkninger, vaksiner og helsetjenestebruk (1, 2).

HelseOmsorg21-strategien satte allerede for ti ar siden «helsedata som nasjonalt
fortrinn» som ett av ti satsingsomrader (3). Strategien peker pa at dette fortrinnet «...
bar utvikles videre blant annet ved & sgrge for enkel og sikker tilgang til data, og bedre
data fra helse- og omsorgstjenestene i kommunene og fra private aktgrer».

Det er stor enighet om behovet for rask og enkel datatilgang for forskning.
HelseOmsorg21-strategien pekte pa ngdvendige tiltak, og det har veert arbeidet med
disse fra flere hold med gjennomganger og endringer av lovverk. En vei inn for spkere
er etablert pa helsedata.no, med informasjon om datakilder, variabler og felles
sgknadsskjema. Med Helsedataservice ble sgknadsprosedyrer om datatilgang og
registerkobling enklere, med ny felles saksbehandlingslgsning og samlet
vedtaksmyndighet. I tillegg er flere innbyggertjenester etablert, slik at befolkningen far
enklere innsyn i egne helseopplysninger fra helseregistrene. Innrapportering til
registrene er i stor grad digitalisert og har erstattet papirmeldinger og skjemalgsninger.
Tilgang pa statistikk er blitt raskere og enklere for kommuner og helsepersonell bade
gjennom &pent Application Programming Interface (API) og i statistikkbank. Likevel
kan forskere i 2024 fortsatt matte vente over ett ar pd data (4).

HelseOmsorg?21-strategien pekte ogsa pa behovet for gode registerdata fra
primerhelsetjenesten. Dette ble delvis oppfylt med Kommunalt pasient- og
brukerregister (KPR) i 2017. I registeret er det samlet data fra de administrative
databasene Kontroll og utbetaling av helserefusjoner (KUHR) og Individbasert pleie-
og omsorgsstatistikk (IPLOS). Administrative data med primeert gkonomiske formal er
ikke ngdvendigyvis tilstrekkelig for et godt helseregister, og registeret utvides na med
data fra skole- og tannhelsetjenesten og helsestasjonene. Det er ytterligere behov for
registerutvikling, men samtidig ma vi begrense belastningen pa helsearbeidere for
innmelding av data.
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Utviklingen fra Reseptregisteret med pseudonyme data til det personidentifiserbare
Legemiddelregisteret (2022/2023) er et annet stort fremskritt. Registeret inneholder
data pa legemidler utlevert fra apotek. Folkehelseinstituttet jobber med a fa
legemiddeldata fra institusjoner (spesielt sykehus og sykehjem) inn i registeret.
Ventetiden for & fa ut data fra Legemiddelregisteret har vert lang, og
Folkehelseinstituttet gnsker a redusere denne.

«Som eneeier av de sentrale helseregistrene vil vi i storre grad
kunne samkjore og effektivisere prosedyrer, styrke
analysekompetansen og utvikle nye metoder»

Registrene som er overfgrt til Folkehelseinstituttet fra drsskiftet er Norsk
pasientregister (NPR), Kommunalt pasient- og brukerregister og registrene ved
Kreftregisteret. Kreftregisteret er overfart fra Oslo universitetssykehus, mens de to
andre har vert eid av Helsedirektoratet. I tillegg har vi overtatt ansvaret for
Helsedataservice fra Direktoratet for e-helse. Med dette har Folkehelseinstituttet fatt
ansvar for hele «verdikjeden», fra sgknad til utlevering av data og statistikk.

Helsedata brukes til forskning og statistikk som underlag for beslutninger, og lik
tilgang til registerdata for eksterne og interne brukere er et viktig prinsipp for
Folkehelseinstituttet. Eksempelvis brukes Kreftregisteret til forskning av bade interne
og eksterne fagmiljeer. Helsedirektoratet har ikke forskning som oppgave slik
helseforetakene og Folkehelseinstituttet har, men bruker blant annet data fra Norsk
pasientregister og Kommunalt pasient- og brukerregister til statistikk og analyser i
ordningen med innsatsstyrt finansiering. Helseregistrene er viktige datakilder for alle
forskningsinstitusjoner. Vi mener det er av stor verdi at registrene benyttes til forskning
ogsa av eieren. Det bidrar til gkt bruk av dataene, kvalitetssikring og utvikling av
variabler og analysemetoder.

Vi star foran viktige oppgaver og forventninger om rask og aktiv bruk av registrene for
a fd mer ut av helsedataene vare (5). Pandemien viste hvor avgjgrende forskning pa
helsedata er. Hurtig utlevering av data bidrar til bedre forskning. Helsetjenesten og
myndighetene ma fa analyser som beslutningsgrunnlag sa raskt som mulig. Statistikk
fra registre er gnsket fra helsenaringen og er politisk prioritert (6). Som eneeier av de
sentrale helseregistrene vil vi i stgrre grad kunne samkjore og effektivisere prosedyrer,
styrke analysekompetansen og utvikle nye metoder. Det vil imidlertid bli ngdvendig
med prioritering mellom ulike gnsker og krav i et komplekst felt.

Helseregisterfeltet er et svert viktig innsatsomrade for Folkehelseinstituttet fremover.
Forventningene til oss er hgye, og vi har selv hgye ambisjoner.
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