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Nasjonalt helseregisterprosjekt

• Etablert i 2011 basert på en tiårig nasjonal strategi for 

modernisering og samordning av

• Sentrale, lovbestemte helseregistre

• Medisinske kvalitetsregistre

• Helse- og omsorgsdepartementet leder prosjektet

• Bakgrunn: 

Store moderniseringsbehov, oppbygging av 

kvalitetsregisterfeltet og nytt Nasjonalt pasientregister

• Visjon: 

Norge skal i 2020 ha fortløpende oppdatert, pålitelig og 

personvernmessig sikker kunnskap om kvalitet på 

behandling og befolkningens helsetilstand. 
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Status 2016: Brukes registrene?
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Mediedekning for sentrale helseregistre
Register 2013 2014 2015
HKR 16 13 8
DÅR 1 15 113
MFR 242 196 212
MSIS 14 14 24
Reseptregisteret 253 351 417
SYSVAK 42 11 61
Abortregisteret 1 22 93
RAVN 1 2 0
Kreftregisteret 1088 1078 962
NPR 65 78 38
NORM 7 16 6
NOIS 10 1 8
IPLOS 8 5 7
Forsvarets helseregister 36 5 0
Sum 1784 1807 1949

Oversikt over mediedekning er hentet fra Opoint. Oversikten er en minimumsoversikt da tjenesten ikke fanger 
opp alle medier i tillegg kan nødvendig ekskludering som er gjort i det digitale søket innebære at medieklipp 
ikke registreres. 
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Gullgruve for forskning, men…
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Status 2016: Viktige resultater

• Ny helseregisterlov er vedtatt og en rekke forskriftsendringer under arbeid

• Sterk vekst i nasjonale medisinske kvalitetsregistre (fra 19 til 52)

• Oppbygning av kompetanse- og servicemiljø for medisinske 

kvalitetsregistre med styrking av de fire regionale servicemiljøene

• Felles tekniske løsninger for kvalitetsregistrene, drift i NHN, 

pasientrapporterte data

• Modernisering av de sentrale helseregistrene

• Nasjonalt hjerte- og karregister ble etablert i 2012

• Lovproposisjon om etablering av KPR i løpet av våren

• Personidentifiserbart legemiddelregister og register over psykiske lidelser 

og ruslidelser er under planlegging
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Viktigste hindringer

• Dobbeltrapportering for helsepersonell, manuelle rutiner, stort 

behov for integrering i pasientjournal

• Uklare roller og styringssignaler

• Fragmentert organisering med mange registeraktører

• Brede forskningsprosjekter møter kompleks og ineffektiv 

søknadsprosess. – Og manglende forståelse?

• Gråsoner mellom helseforskningsloven/helseregisterloven

• Teknologisk arv
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Utfordring: Automatisk uttrekk av data fra EPJ, 

må baseres på felles begrepsdefinisjoner

• Få registervariabler som blir hentet direkte fra elektroniske 

journalsystemer (EPJ)

• Ingen systematisk kartlegging av tematisk liknende variabler 

mellom registre

• Ingen systematisk kartlegging av overlapp med nasjonale og 

internasjonale terminologier

• FHI har iverksatt kartlegging av variable i alle registre … 
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• 4009 unikt definerte variabler

• 156 ulike skjemaer

• >30 millioner innsendte 

variabler årlig
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* Gjelder 37 av totalt 52 kvalitetsregistre (144 skjemaer), og 12 av 

totalt 17 sentrale registre.

Tallene må verifiseres av registeransvarlig og involverte fagpersoner 

før man kan sikkert stadfeste om grad av likhet, overlapp eller antall 

variabler faktisk stemmer

Årlige antall variabler innsendt pr. 

tematisk område*
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Ulike variabeldefinisjoner, umulig å hente fra EPJ
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Muligheter

• Økt etterspørsel etter data
– Regjeringen har i handlingsplanen for oppfølging av HelseOmsorg21-

strategien (2015–2018) varslet at det skal vurderes tiltak for å lette 
koplinger mellom helsedata og andre typer datakilder for ulike formål 
og brukergrupper, samtidig som man tar hensyn til personvernet.

• Organisatorisk styrking
– Direktoratet for e-helse etablert med IKT-oppgaver for registrene

– Folkehelseinstituttet har fått styrket rollen som kunnskapsprodusent

– Helsedirektoratet er rendyrket som fag- og myndighetsorgan

• Teknologisk utvikling
– IKT-systemer kan på sikt erstatte dagens registerstruktur

• Juss
– Gjennomgang av forskrifter
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