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Sammendrag

Enhver pasientjournal ber vagrei elektronisk format og kunne lagre og utveksle data. En
omfattende journal ma kunne handtere bade kategoriske og kodifiserte, strukturerte data og
datalagret i fritekst format.

Legen genererer journalen og har ansvaret for kvaliteten av innholdet og sikringen av at
dataene ikke kommer pa avveie. Samtidig ber pasientene kunne fatilgang til alese sine
egene journaer pa samme méate som de i dag har tilgang til sine egene bankkonti.
Mailingsystemer vil ogsa vaare nyttig som kommunikasjon mellom lege og pasient, og det
maintegreresi journal systemet og lagres som en del av journal opplysningene. Pasientene
ber ogsafainnsyni enlogg over de som har vaat innom journal opplysningene enten som
lesere eller som editorer. Pa denne maten kan ulegitimert innsyn avsl eres.

For tilgang til helhetlige opplysninger, som kan vaae livsviktig i spesielle situasjoner bar
alle pasientopplysninger vaae tilgjengelige gjennom et nettbasert system. En dpning av full
tilgang til alle opplysninger via nettet, ber ikke vaare rutine, men skal kunne benyttesi
spesielle ngdsituasioner. | slike situasjoner skal den som har benyttet seg av tilgangen

melde fratil Fylkeslegen og begrunne innsynet.

Et nettbasert journal system ber ha en diagnoseliste som har linker til litteraturdatabaser
som gir stetteinformasjon knyttet til spesifikke diagnoser.

Et system med nettbaserte journaler vil kunne dpne en ny verden for epidemiologisk
overvaking og forskning. Sannsynligvis vil den starste gevinsten ved a utvikle et nettbasert
journal system vaare knyttet til helseovervaking, forsking og planlegging av forebyggende
hel setjeneste. Det vil kunne skape en helt ny dimensjon i kunnskapsgenerering fra klinisk
praksis, som vil kunne forbedre praksisrutinene betydelig.

Samtidig som et dlikt system vil kunne gi pasientene gkt innsikt i sin egen journal og
hel setilstand, vil problemene vaae knyttet til pasientens personvern og sikkerhet.



1 Innledning

Denne delrapporten gir en kortfattet beskrivelse av de viktigste anvendel sene av rutinefarte
pasientjournaler.

For asikre kvdliteten i pasientjournalene har det bare de siste 20 arene veat en kolossal
utvikling fra uleselige handskrevne notater pa | ase papirlapper, - til arkivsystemer som
sikrer en rask gjenfinning, - til maskinskrevne notater som i det minste var leselige, - til
strukturerte, maskinskrevne journaler i arkivsystemer, - til strukturerte, maskinskrevne
journaler med resymeer i arkivsystemer, - til den edb - baserte journal som er mer eller
mindre strukturert. Mer enn 90% av norske allmennleger bruker i dag edb-baserte
pasientjournaler.

Journalens rolle og status har ogsa endret seg fra a vaare legens arbeidsdokument til et
offentlig rettsdokument, som skal kunne legges fram som en rettslig dokumentasjon pa hva
som gjort og ikke gjort i mgtet mellom pasienten og legen.

Matet mellom pasienten og allmennlegen falger et bestemt “ritual”. Det viktigste elementet
i dette ritualet er & etablere en " produktiv”’ kommunikasjon. En kommunikasjon som gjer
legeni stand til salang det er mulig a forsta situasjonen, plagene og " bestillingen”. Mye
av de problemer og symptomer som pasienten gnsker hjelp for, er subjektive opplevel ser
som ingen andre enn pasienten selv opplever og som ikke kan beskrivesi objektive
begreper og starrelser. Pa bakrunn av den subjektive historien som pasienten forteller,
relevante objektive undersgkel ser og tester skal diagnosen stilles. 80% av de opplysningen
som ligger til grunn for diagnosen er hentet fra pasientens historie (anamnesen). Denne
grunnleggende og komplekse prosessen i kommunikasjonene mellom pasienten og legen
og de kliniske resonnementer som legen ma utfere for & beslutte en diagnose, er i liten grad
mulig & objektivisere og beskrivei et journalnotat. Bare sma fragmenter av denne
prosessen kan registreres. Til tross for denne mangelfulle dokumentasjon av prosessen
fram til diagnosen er ogsa journalnotatene et viktig redskap i den diagnostiske prosessen.
De objektive notatene fratidligere hendelser i en pasients sykehistorie er et viktig grunnlag
for diagnostikk og valg av behandling.

Dette dokumentet vil bergre en del elementer som er knyttet til rutinedata registrert i
pasientjournalen i mgtet mellom pasient og allmennlege, og verdien av disse dataene
forhold til den diagnostiske prosessen, forskning og styringsdata. Beskrivelsen er relativt
overflatisk og paingen méte fullstendig.

2 Klinisk allmennmedisin

2.1 Den allmennmedisinske diagnostikk og behandling

Allmennlegen har behov for all informasjon som er relevant for de plagene pasienten
presenterer for legen. Denne informasjonen hentes hovedsakelig fra pasienten gjennom
anamnesen (intervjuet), og denne direkte utleverte informasjonen danner mer enn 80 % av
det nadvendige besl utningsgrunnlaget legen trenger for en sikker beslutning om
behandlingen. | tillegg kommer den kliniske undersgkel sen og evt. |aboratorietester.
Stetteinformasjon som faste medisiner, alergier, og tidligere problemepisoder som kan



vage relevante og som hentes fra journalen hvis pasienten har vaat der tidligere, er en
verifisering av pasientens egen framstilling.

Hvis legen ikke kjenner pasienten frafer kan det vaae av nyttig a skaffe seg et bilde av
pasientens tidligere hel seproblemer og forbruksprofil av helsetjenester, ved a bla raskt
gjennom journalen fer pasienten blir tatt inn til konsultasjonen.

Krav til journalinformasjonen som skal brukesi denne sammenhengen:
» Raskt tilgjengelig

*  Komplett

*  Oppdatert

» Sortert paproblem og/ eller kronologisk

Dagens journalsystemer er en miks av strukturerte felter med entydige kategorier som skal
feresinn (dato, diagnosekode, medikament, maleverdier etc..) i tillegg til ustrukturerte
notater i fritekst. P samme méte som anamnesen er den viktigste informasjonen i den
diagnostiske prosessen, ligger de viktigste informasjonenei forhold til & danne seg et bilde
av pasientes sykehistorie i denne delen av journalen. Men opplysninger i fritekst format er
ofte uoversiktlig, usystematisk og lite komplett. Kliniske opplysninger vil alltid vaae
ufullstendige. Det blir derfor et spersmal om de kan gjeres mer komplette ved at ale
opplysningene som er hentet inn uansett hvor, blir presentert ved ethvert mgte mellom
pasient og lege? | de fleste vanlige konsultagjoner vil denne type "komplette” opplysninger
ikke vagre av stor verdi, men kan til og med vagre " stgyende’ overflod av opplysninger som
mer forvirrer enn opplyser. Men i akutte situasjoner der pasienten er ute av stand til & gi
opplysninger selv og der kjennskap til den tidligere sykehistorien er viktig (epilepsi,
diabetes...), vil muligheten for en innhenting av "ale” opplysninger vaae livsviktig. Man
kan derfor tenke seg et system som teknisk er dpent og tilgjengelig, men som det skal helt
spesielle unntakssituasjoner (nadsituasjoner) til for & pne, og der det skal skrivesen
begrunnet rapport til fylkeslegen, hver gang dette skjer.

Diagnosene er utgangspunktet for all behandling. Det er nadvendig aregistrere en
diagnose for alegitimere behandlingen, og diagnosen utlaser rettigheter for pasienten og
for legen fra Rikstrygdeverket og samfunnet for gvrig. Diagnosen og diagnosegrupper er
ogsa grunnlaget for sykehusenes ” Innsatsstyrt finansiering”. Men ale diagnosesystemer er
"endimensjonal€e’, det vil si de sier noe om hva som er galt, men ikke noe om forl gpet av
tilfriskningsprosessen som i hgy grad er avhengig av biologiske variagoner i samspill med
ytretilfeldigheter. | at klinisk arbeide og ikke minst i epidemiologiske oversikter,
innsatsstyrt betaling og planlegging og styring, er det viktig & fa beskrevet diagnosen som
en " episode” med en tidsdimensjon. Episoden som en kategori i klinisk arbeide er ikke
beskrevet ved hjelp av dagens kodesystemer og kategoriseringer og journal systemer. Et
nettsentrert journalsystem som har tilgang til alle kontakter mellom en pasient og det totale
helsevesenet pa alle forvaltningsnivaer, kan i noen tilfeller konstruere kategorien
"episode’. Men i mangetilfeller vil avslutningen av en episode ikke bli registrert fordi det
ikke er noen insentiver verken for pasienten eller legen til aregistrere avslutningen av en
sykdomsepisode.

2.2 Ved attester og legeerklaeringer

Et stort volum av allmennlegens arbeide er a bekrefte journalopplysninger og/eller a gi
uttalel ser om pasientens hel setilstand. Denne type hel seattester krevesi forbindelse med
jobbsgkning, utdanning, forsikringssaker, trygdeytelser og i en rekke andre sasmmenhenger
der helsetilstanden kan gi visse krav eller rettigheter.



Ofte skrives disse |egeattestene uten at pasienten fysisk er til stede, og opplysningene ma
settes sammen av de hel seopplysningene som er tilgjengelige i journalen. Det er derfor
anskelig & ha mest mulig dokumentert informasjon om pasienten tilgjengelig bade fra egen
praksis og fra kontakter med andrelinjen for a sikre kvaliteten og kunne gi komplette
opplysninger.

Krav til dataene:

* Tilgiengelig
e Mest mulig komplett
*  Oppdatert

» Kan sorteres pa problem

Ogsa her kan man tenke seg et regelstyrt system som kan dpnes ved at pasienten gir en
skriftlig tillatelse til det, dalegen i disse situasjonene ofte har godt tid til &innhente slik
tillatelse.

2.3 Ved henvisninger

Ca 10% av ale konsultasjonene farer til en henvisning til andrelinjen i helsetjenesten. Ved
enhver henvisning skal pasientens problem, de undersgkelser og funn som er gjort hos
primaerlegen beskrives sammen med den problemstillingen som gnskes utredet eller
behandlet av spesialisten eller ved sykehuset. En henvisning bar ha et kortfattet resymé av
tidligere sykdomsepisoder bade fra ferste- og andrelinjetjenesten, de aktuelle symptomene,
funnene ved undersgkel sen hos allmennlegen og en beskrivelse av de problemene legen
har utredet uten & ha funnet | zsning pa.

Den viktigste informasjonen som skal inn i henvisningen er den informasjon som pasienten
gir direktei den aktuelle konsultagonen og de undersgkel ser og overveielser som gjgresi
henvisningskonsultasjonen. Men den tidligere sykehistorie hentes fra journalen.

Krav til denne informasjonen er:
» Raskt tilgjengelig

o Komplett

* Ovesiktlig

» Kan sorteres pa problem

| noen spesielle situasjoner og tilstander vil det vaae avgjerende viktig & kunne hente inn
opplysninger fra alle kontakter pasienten har hatt med helsevesenet. | noen fatilfeller
dreier det seg om "lege-shoppere” som reiser frasted til sted for afa helsetjenester,
undersgkel ser og behandling som kan vaae ungdvendig, i noen tilfeller vaae skadelig. |
disse tilfellene oppstar det spesielle problemer i og med at de sannsynligvisikke gnsker a
gi tillatelse til innsikt i all de andre kontaktene de har hatt med helsevesenet. For atenke
seg en mulighet for & hente opplysninger fra en nettbasert journal uten pasientens tillatelse
eller imot pasientens gnske, ma legen innhente forhandstillatelse fra fylkeslegen.

24 Oppsumering

Pasi entinformasjon ma struktureresi et lett handterlig verkt@y som fungerer i
skjaaingspunktet mellom personvern og tilgjengelighet. Lasningen ligger i at alle
framtidige journallasninger lagesi et format som gjer det tilgjengelig fra nettet. Pasientene



masatildeles ulike "ngkler” for tilgang til dataene og som den enkelte pasient kan tildele
til hvem de gnsker. | tillegg ma det vaare mulig for en helseinstitusjon a overprave en
tilgangsrestriksion i akutte ngdsituasjoner. Disse situasjonene ma sa begrunnes og
rapporteresi ettertid. Pasienten bar ogsa kunne lese sin egen journal uten & kunne endre
noe av innholdet. Samtidig ber pasienten falogg pa hvem som har vaat inne pajournalen
enten som bare leser og som editor.

3 Innhenting av faglige stgttekunnskaper

Fordi allmennlegen ma ha kunnskaper om mange ulike medisinske tilstander og ser
uselekterte pasienter i tidlig sykdomsfase, er det umulig a ha spisskunnskaper om alle
tilstander. Av og til er det derfor nadvendig a sgke etter litteratur og kunnskaper om
spesielle tilstander som forekommer sjielden. De fleste har til na brukt
oppslagsbeker/handbgker, men med moderne IKT er kunnskapene blitt |ett tilgjengelig via
Internett og nettbaserte tidsskrifter. Pasientjournalene er imidlertid ikke integrert med
Internett og kunnskapsbaser per i dag. | en travel konsultasions, er det ikke tid til
langvarige litteraturek etter informasjon man ikke engang er sikker pafinnes.
Kunnskapssekingen blir lagt til etter at legen er ferdig med pasientene for dagen. Da har
man gjerne noe mer tid til & sgke etter det man trenger. Dersom " evidence based”
kunnskap og prosedyrer til enhver tid |13 et tastetrykk fraenhver diagnose (knyttet til
kodenei diagnoselista) ville det vaare et stort framskritt for kvalitetssikringen av klinisk
praksis.

Krav:

* Meget raskt tilgjengelig

» Direkte knyttet til diagnoselisten med forslag til prosedyrer for utredning og
behandling

o Kuvalitetssikreret (" Evidence based”)

Det utviklesi dag elektroniske " laarebgker” som distribueres via CD-plater, men integreres
til envissgrad i journalsystemet, slik at det blir lett og raskt tilgjengelig. Hittil har ingen
knytte prosedyrene direkte opp til International Classification of Primary Care (ICPC)
diagnosekoder, men det ville i enda starre grad flytte informasjonen nsamerei tid og sted
der behovet for informasjonen oppstar.

Et system for nettbasert tilgant til pasientinformasjonvil kunne danne grunnlag for & bygge
opp erfaringsbasert kunnskap ved & hente anonymiserte data fra pasientjournaler med felles
problemer og sette disse sammen til anbefalte prosedyrer. Disse prosedyrene ville til en
viss grad ogsa kunne kvalitetssikres ved at resultatet av behandlingene kunne
Systematiseres.

En teknologi som kan gjere det mulig & teste effekten av ulike behandlingsregimer for
spesifikke tilstander basert pa den totale sykehistorie fra den totale befolkning ville kunne
revolusionere evalueringen av kliniske regimer. Et slikt system vil kunne forbedre klinisk
praksis betydelig, og bli et meget viktig verktey for a kvalitetsforbedre hel setjenesten. Med
et nettbasert system vil det vare mulig a hente data som ikke er person identifisert til store
sykdoms og behandlingsregistre.



4 Forskning i allmennmedisin

4.1 Generelt om forskning

Da de farste pasientjournalene for allmennmedisin ble utviklet pa slutten av 1970-tallet
hadde man forventninger til at journalene skulle bli et nyttig redskap til forskning i
almennmedisin. Mye av den kliniske forskningen béde i sykehus ogi almennmedisin er
basert patidligere journalopplysninger. | manuelle systemer er informasjonen bade
vanskelig og finne og ofte sa ustrukturert og lite enhetlig at de er ubrukelige til
systematiserte studier. Ved introduksjonen av den edb-baserte pasientjournalen fikk man
systemer som var maskinelt sgkbare, med informasjon som til en viss grad var
systematisert og kodifisert (diagnosene). Det farste journal systemet for

primaerhel setjenesten som ble utviklet her i landet, ” Balsfjordsystemet” hadde innebygget
funksioner som enkelt kunne gi deskriptive rapporter fra den kliniske praksis.
Rapporteringssystemet var konstruert slik at pasient eller konsultason var grunnenheten i
rapportene.

Til tross for denne tilretteleggingen for deskriptive rapporter fra praksis, ble mulighetene
lite utnyttet i praksis. Dette hadde mange arsaker. Fram til i dag er det begrenset krav om
praksisrapporter/arsrapporter fra den enkeltes praksis. Det er liten tradisjon for & benytte
praksisdata for evaluering og kvalitetskontroll.

Den almennmedisinske forskning har hittil i liten grad hentet sine datafra
allmennmedisinske pasientjournaler. Dette er et paradoks fordi sveat mye av de data som
er interessante for klinisk -.0og helstetjenesteforskning fra allmennmedisin ligger i
journalene. De viktigste arsasken til denne manglende utnytting av journaldata er at
rutinefarte data ikke altid holder den kvalitet som kreves for god forskning. Og fordi
allmennleger har liten tid til forskningsaktivitet ut over praksishverdagen.

Forskningsdata ber i prinsippet innhentes til det formalet de er tiltenkt. | journalene er
dataene registrert som fritekst for dokumentasjon av innholdet i konsultasjonene, og til
gkonomiske oppgjar. Forskning basert pa rutinefgrte praksisdata er avhengig av at dataene
er registrert ENHETLIGE og KONSEKVENTE for asikre god datakvalitet. Det betyr at
klassifiserte data (data som kodes eller kategoriseres) ma vaae registrert likt hver gang de
opptrer i konsultasionen, og at de ma registreres hver gang de opptrer. Dette er et meget
krevende krav til journafaringen av klassifiserte data, som er vanskelig nok a etterkomme
nér dataene registreres for forskningsforma og enda vanskeligere nar dataene registreres
som rutinedokumentasjon i pasientjournalene.

En pasientjournal kan vaare strengt strukturert eller helt ustrukturert. Den strengt
strukturerte er gjerne en journal som bestar av kategoriserte starrelser og definerte
klassifiserte koder, mens den helt ustrukturerte er en ren fritekstjournal. Dagens
journalsystemer er en mellomting mellom disse ytterpunktene, det vil si at noe datama
registreres strukturert og i henhold til klassifikagonssystemer (diagnoseklassifikasjon,
International Classification of Diseases— 10 (ICD-10) for sykehus og ICPC for
primaerhel setjenesten, og noe er fri tekst notater. De klassifiserte dataene er selvsagt mest
egnet til forskningsbruk. Men validiteten av de klassifiserte dataene vil variere med hvor
godt brukeren kjenner klassifikasjonssystemet. Dersom man ma lete gjennom ei manuell



liste vil man fort velge den " farste og beste” koden som passer sa noen lunde. Det behaver
ikke vaare den mest valide og riktige. Derfor er de systemene som har kodelistene lagt inn
pa databaser som er sgkbare pa ngkkelord, de som gir mest valide registreringer. For
kvalitetssikring av klassifiseringen ber det for eksempel ved peking pa en diagnosekode
komme opp en tekst med inklugon — og eksklusjonskriterier for den koden. Det framtidige
konseptet bar ogsa kunne halinker til den mest oppdaterte forskningsbaserte kunnskap pa
det feltet.

Til helsetjenesteforskning er det viktig & vite hvilken populasjon tjenesten fungerer i
(nevneren i forbruks- og tjenesterater). Med fritt legevalg og en noe | @s geografisk
tilknytning til kommunelegen har man hatt store problemer med & sikkert kunne definere
legens pasi entpopul agionen. Dette problemet blir nalast nér det innfares en
fastlegeordning i hele landet. Davil enhver praksis ha sin definerte praksispopulasion, og
forskning pa denne populasjonen vil kunne relateres til en kjent "nevner”.

Uttak av standard rutinerapporter bar ligge innei journalsystemet, sik at det er enkelt og
lite tidkrevende & benytte journaldatagne til praksisevaluering. Ved at dataene som legges
inn oppleves som nyttige og verdifull for dem selv, vil kvaliteten bedres. De som bruker
sine egne rutinedata til egne administrative funksjoner vil ogsa ha datakvalitet som kan
brukes til forskning.

Gitt at datakvaliteten fra rutineregistreringer er god nok, hva slags forskning egner de seg
brukt til?

4.2 Epidemiologisk forskning:

| fastlegeordningen vil hver lege hasin definerte populagion, og vil ha oversikt over de
sykdommer og plager som denne popul asionen rapporterer til legen gjennom
konsultasjonene. Til epidemiologisk oversikt over sykdomsforekomst, insidens og
prevalens, vil enkeltlegenes pasientpopulasjonene vaare for sma enheter til at man kan
trekke sikre slutninger med hensyn til utvikling av epidemier og sykdomsrisiko knyttet til
ytre faktorer. Til dette formal er man avhengige av at dataene kan aggregeres til starre
befolkningsenheter som fylker eller regioner. Selv norske kommuner vil i denne
sammenhengen bli for sma enheter.

Folkehelsas M SIS system (overvaking av visse i nfeksjonssykdommers utbredelse i Norge)
benytter seg av rutinedata som blir rapportert inn ukentlig fra allmennlegene i landet.
Denne rapporteringen fanger opp de store trendene i epidemisituasjonen i landet, men vil
ikke vagre konsekvent nok registrert til & kunne brukes til epidemiologisk forskning. Til det
vil det vaare behov for et fast " panel” av praksiser som representerer et representativt
utvalg av norsk praksis og den norske befolkning.

4.3 Klinisk forskning

Klinisk forskning pa rutinefgrte datai pasientjournaler krever stor disiplin, slik av at
dataene blir enhetlig og konsekvent regisrert. Ved a kople sammen problemer, symptomer,
behandling og dluttresultater kan behandlingsregimer evalueres og testes. Under
forutsetning av gode, valide data egner derfor journaldatene seg for klinisk forskning.
Problemet er at legen ofte ikke ser pasienter med akutte forbigaende / helbredelige
sykdommer etter at behandlingen er over. Endepunktet / sluttresultatet eller
behandlingseffekten blir gelden registrert i noen medisinsk journal. Bare de gangene det
ikke oppnas et godt resultat kommer pasienten igjen og dette blir registrert i journaen.



4.4 Helsetjenestefor skning og styringsdata

Det starste problemet med datatil hel setjenesteforskning og styringsdata for hel setjenesten
er at det stort sett er basert pad administrative systemer og ikke pa systemer for klinisk
praksis. Pasienter som innlegges og skrives ut neste dag pa grunn av kapasitetsmangel pa
behandlingen og som reinnlegges seinere, vil i statistikken figurere som meget effektiv
pasientbehandling med korte liggetider for den type problemer. Og det ene problemet vil
figurere som to episoder av samme problem. Det er store problemer med & kunne skjelne
mellom kontakter/konsultasjoner og personer. Det er stor forskjell pa hvor mange individer
som har en gitt diagnose i en befolkning og hvor mange konsultasjoner det er i den samme
befolkningen.

Datafor helsetjenesteforskning og styringsdata ma innhentes fra pasientjournalene og vaae
sa komplette som mulig. Det ma kunne settes sammen indekser som viser
enkeltpasientenes hel se-episoder og forekomst av diagnoser/tilstander i en befolkning i
tillegg til forbruk av hel setjenester.

| dag har vi heller ingen oversikt over hvorfor pasientene henvender seg til hel sevesenet —
og arsakene til sike kontakter (Reason for encounter (REF)) som er forskjellig fra den
diagnosen legen gir i l@pet av konsultasjonen. Informasjon om REF er ogsa viktig
styringsdata / forskningsdata for malrettet og gruppeorientert forebyggende tiltak. Dette
problemet kan bare |@ses ved at det blir en rutine & registrere RFE som er klassifisert i
ICPC-listen.

45 Oppsummering

En database generert fra et utvalg av rutinefarte pasientjournaler med anonymisert
pasientinformasjon som beskriver antall kontakter hel setjenesten, kontaktarsakene,
diagnosene, og et utvalg av objektive hel separametre, ville vaae av stor nasjonal verdi for
forskning. Av personvernshensyn er det en selvfalge at enhver pasient ma halov til &
reservere seg mot at deres journaldata, bortsett fra kjenn og alder og antall kontakter med
hel setjenesten, blir lagt inn i en slik hel sedatabasen.
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