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Situasjonen i dag

Vi har mange gode helseregistre i Norge som brukes som grunnlag for helseovervåkning, kvalitetsforbedring og forskning.

Vi mangler vesentlig kunnskap om årsaker, forekomst av sykdom og kvalitet på behandling for store diagnosegrupper som hjerte- og karsykdom, diabetes, muskel- og skjelettsykdommer, psykiske lidelser og rusmisbruk.

Det finnes ikke noe godt datagrunnlag fra primærhelsetjenesten for kvalitetsforbedring, helseovervåking og forskning.

Helseregisterfeltet er ikke tilstrekkelig koordinert og ledet. Det er et stort antall aktører og interessenter innen dette feltet.

Flere av de sentrale helseregistrene har etterslep i registreringer, datakvalitet, problemer med kobling mellom registre og datakilder, og mangel på kapasitet til systematisk analyse og formidling av resultater.

En biobank er en samling biologisk materiale som for eksempel blod, celler eller vev som oppbevares til bruk for en rekke formål. Muligheten for å kople opplysningene i biobankene mot sentrale helse- og sykdomsregistre på en personvernmessig forsvarlig måte, gir et unikt grunnlag for forskning som kan bedre forståelsen av sykdomsmekanismer og særskilte sykdomsgrupper.

Disse dataene har manglet en felles infrastruktur for at forskningspotensialet skal utnyttes fullt ut.

Strategi og handlingsplan for modernisering av sentrale helseregistre og medisinske kvalitetsregistre har vært på høring i 2010. Det er foreslått en langsiktig nasjonal strategi og en toårig handlingsplan. Strategi og handlingsplan vil bli fastsatt i løpet av 2010.

Mer om situasjonen i dag
Mål for perioden

Vurdere å etablere et hensiktsmessig antall fellesregistre. Stortinget tar stilling til eventuelle nye registre. Et hensiktsmessig antall fellesregistre kan være fellesregistre for de store folkesykdommene og sykdomsgruppene. 

Gjennomføre analyser raskere, for eksempel i smitteforebyggende arbeid.

Følge endringer i forekomst av sykdommer og resultat av ulik behandling, herunder forskjell i behandlingsresultat mellom sykehus.

Avdekke kvalitetsbrist i sykehusavdelinger eller i primærhelsetjenesten tidligere.

Utvikle nasjonale kvalitetsindikatorer som sier noe om behandlingsresultater.

Legge til rette for raskere registrering og tilgang på data, samt mer forsvarlig håndtering av data, herunder kobling fra ulike helse- og sykdomsregistre.

Analysesystemene skal videreutvikles så de kan brukes i daglig styring av helsetjenesten og det forebyggende arbeidet.

Materialet i norske humane biobanker skal i større grad enn i dag utnyttes til forskningsmessige formål av høy internasjonal kvalitet.

Ivareta personvernet til de som har avgitt biologisk materiale.

Mer om mål for perioden
Mulige virkemidler

Fastsette en strategi- og handlingsplan for modernisering av nasjonale helseregistre høsten 2010.

Det foreslås å bruke fellesregistre som organisasjonsmodell – det vil si et sentralt sykdomsregister med underliggende kvalitetsregistre.

Det foreslås at det innføres en helhetlig modell for datainnsamling.

Arbeide med overgang til elektroniske løsninger for hele helseregisterfeltet.

Utvikle nasjonale sikkerhetsløsninger som gir institusjonene direkte tilgang på data fra egen virksomhet og adekvate sammenligningsdata.

Utvikle en felles arkitektur for IKT i helsesektoren og helseregistrene. Det må bygges videre på det arbeidet som er gjort og de strategiene som er etablert i Nasjonal IKT.

Sørge for at norske biobanker får én nasjonal infrastruktur og oppgraderes med moderne utstyr gjennom Forskningsrådet satsing på infrastruktur.

Vurdere å etablere en nasjonal og felles biobank med desentralisert lokalisering av biologisk materiale.

Vurdere forslagene i rapporten om kommersiell utnyttelse av biobanker (Helse- og omsorgsdepartementet, Kunnskapsdepartementet, Nærings- og handelsdepartementet).

Mer om mulige virkemidler
