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Til tross for uttalte politiske mal om elektronisk samhandling mellom sykehus og nasjonale helseregistre har
lite skjedd | Norge. Forslag om dataregistrering i strukturert form i elektronisk pasientjournal og automatisk
elektronisk overfgring fra journal til kvalitetsregistre er ikke blitt fulgt opp. | denne artikkelen beskriver vi
hvordan man i Ontario, Canada har lyktes med & etablere et provinsomfattende system for strukturert elek-
tronisk patologirapportering ved kreft.

Roger Bjugn
rogbju@ous-hf.no
Bettina Casati

Hans Kristian Haugland

I august 2013 var det et innlegg i Dagens
Medisin hvor det ble argumentert for at
forstegangsregistrering av pasientdata

i elektronisk journal ber skje i strukturert
form og at fagmiljeene ma fa dataene til-
bake i aggregert form, slik at man fortle-
pende kan bruke dem til kvalitetsforbedring
(1). I en reportasje i pdfelgende nummer
uttrykte direkteren i Kreftregisteret frustra-
sjon over at kliniske kreftmeldinger til
registeret sendes i papirformat, ikke elek-
tronisk. Dette betyr dobbeltarbeid for
legene, som ma registrere samme data
ijournal og i Kreftregisterets skjemaer.
Videre beklaget direkteren at de fleste pato-
logirapportene om kreft kommer i ustruk-
turert form pé papir, noe som betyr at all
koding mé utferes manuelt ved Kreftregis-
teret. Disse forholdene bidrar til at data fra
Kreftregisteret er mer enn 18 maneder
gamle nar de blir publisert (2).

Problemstillingen er ikke ny, og den
har veert diskutert 1 flere statlige meldinger
(3-5). Pa oppdrag fra Helse- og omsorgs-
departementet gjennomferte Sosial- og
helsedirektoratet i 2005 en sterre utredning
om nasjonale medisinske kvalitetsregistre.
Man foreslo blant annet at all registrering
av opplysninger til kvalitetsregistre ber skje
som en naturlig del av den lokale behand-
lingsprosessen, at forstegangsregistreringen
ber skje i strukturert form i den elektro-
niske pasientjournalen og at overforingen
fra journalsystemene ber skje i standard
elektronisk utvekslingsformat til kvalitets-
registrene (6).

Siden bade politikere, statlige forvalt-
ningsorganer og fagmiljeer er enige om
slike konkrete mal, hvorfor klarer man ikke
a gjennomfere disse i praksis? I artikkelen
oppsummerer vi forst egne erfaringer med
strukturerte journaldata og beskriver sa
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hvordan man i Ontario i Canada har klart
a gjennomfoere et prosjekt for strukturerte
elektroniske patologidata. Avslutningsvis
diskuterer vi arsakene til Ontarios suksess
og hva som kan gjeres for 4 klare det
samme i Norge.

Egne erfaringer

I perioden 2003—06 samarbeidet Den
norske patologforening og Kreftregisteret
om a etablere strukturert elektronisk rap-
portering av patologifunn ved tykk- og
endetarmskreft. Prosjektet ble initiert etter
at det daveerende Sosial- og helsedirekto-
ratet utlyste midler som skulle stimulere til
bruk av Norsk helsenett. Den elektroniske
malen som ble utviklet, ble integrert i de to
patologisystemene alle patologiavdelinger
i Norge brukte pa daveerende tidspunkt (7).
Prosjektet stoppet opp fordi bevilgningen
fra direktoratet kun var ettarig.

En nasjonal undersekelse hesten 2007
viste at bruk av den strukturerte elektro-
niske malen ga bedre rapportering av pato-
logifunn enn tradisjonell fritekstrapporte-
ring, men at bruken av malen varierte bety-
delig mellom ulike patologiavdelinger (8).
Patologiavdelingene ved Akershus univer-
sitetssykehus, Haukeland universitets-
sykehus og Stavanger universitetssjukehus
er blant dem som har brukt malen for
rutinerapportering. Data fra disse avdelin-
gene viser at malen er blitt benyttet i over
90 % av alle kreftrapporter i de 4—5 &rene
man har registrert bruk (9, egne upubliserte
data).

12012 tok fire patologiavdelinger og
Kreftregisteret et nytt initiativ til utvikling
av strukturert elektronisk patologirapporte-
ring (10). Som ledd i dette arbeidet besakte
to av forfatterne Cancer Care Ontario,
Canada. Dette er organisasjonen som koor-
dinerte en vellykket implementering av
strukturert elektronisk patologirapportering
i provinsen Ontario (11).

Strukturert patologirapportering

i Ontario, Canada

Ontario er en av ti provinser i Canada.
Provinsen har 13,5 millioner innbyggere.

Helsevesenet er hovedsakelig offentlig.
Ministry of Health and Long Term Care har
tilnermet samme forvaltningsmessige rolle
som Helse- og omsorgsdepartementet

i Norge. Cancer Care Ontario er en under-
liggende etat som fra 2004 har hatt ansvaret
for overordnet planlegging og oppfolging
av kreftomsorgen i provinsen. I etaten
inngar provinsens kreftregister. Ontarios
flerdrige kreftplaner blir utarbeidet av
Cancer Care Ontario i et formelt samarbeid
med provinsens 14 helseregioner. Konti-
nuerlig malstyring og systematisk kvalitets-
forbedring av provinsens kreftomsorg har
vert et viktig prinsipp for etatens arbeids-
form (12).

I provinsens kreftplan for perioden
2005—-08 ble strukturert elektronisk pato-
logirapportering eksplisitt beskrevet som
et mél (13), og et eget program pagikk frem
til 2012. I arene 2005—-08 ble det innhentet
grunnlagsdata, etablert kontakter med pato-
logiavdelinger, etablert infrastruktur og
gjennomfort pilotprosjekter. I perioden
2008—12 ble strukturert elektronisk rappor-
tering systematisk implementert ved pro-
vinsens mer enn 50 patologiavdelinger.

I fase 1 (2008—10) var mélet at > 90 % av
alle patologifunn for de fem vanligste kreft-
formene skulle rapporteres slik, og i fase 2
(2010—12) var mélet at > 90 % av alle pato-
logifunn ved kreft skulle rapporteres ved
hjelp av strukturerte elektroniske maler
(14). Data fra Ontarios kreftregister er na
tilgjengelig maksimalt 30 dager etter inn-
rapportering.

Prosjektet i Ontario har vert sa vellykket
(15, 16) at et pankanadisk initiativ for elek-
tronisk patologirapportering ved kreft ble
startet 1 2012 (17).

Ontarios suksess

Vi mener at suksessen skyldes en kombina-
sjon av ulike forhold. Utarbeiding av over-
ordnede mal skjedde i et samarbeid mellom
Cancer Care Ontario og helseregionene.
Beslutningen var sdledes godt forankret
«ovenfra og ned». Videre ble prosjektet
sikret langsiktig finansiering fra Ministry of
Health and Long Term Care. Vi har erfart at

431



KRONIKK

Ministry of Health and
Long Term Care

Ansvar for
prosjektgjennomfgring

Y

Pélagt samarbeid

- [
-

Cancer Care Ontario

Integration Networks

Local Health

Frivillig
samarbeid

College of American
Pathologists

Frivillig
samarbeid

Frivillig
samarbeid

Kontraktsfestet samarbeid

Ontario Association
of Pathologists

IKT-systemer for patologi

Leverandgrer av

Figur 1 /llustrasjon av hvordan Cancer Care Ontario gjennom aktiv samhandling med sentrale aktarer har lyktes med & implementere strukturert elektronisk patologi-
rapportering ved kreft i hele provinsen Ontario. Figuren er basert pa opplysninger forfatterne fikk i forbindelse med studiebespk ved Cancer Care Ontario hgsten 2012
(Jennifer Hart ved Cancer Care Ontario, personlig meddelelse]

flere helserelaterte IKT-prosjekter i Norge
har vert basert pa til dels usikre bevilg-
ninger for ett & om gangen. Dette er ikke
hensiktsmessig hvis man skal realisere
ambisigse overordnede politiske mal.
Cancer Care Ontario koordinerte arbeidet
i hele perioden og hadde formaliserte
avtaler med alle andre sentrale aktorer.
Dermed fikk man ogsa en prosjektorgani-
sering hvor hver akter kjente sin rolle og
hadde definerte ansvarsomrader (fig 1).
Kvalitetstankegangen som Cancer Care
Ontario legger til grunn for sitt arbeid (12)
betyr at man konkretiserer overordnede mal
tidlig i prosjektplanleggingen. Hvem skal
gjore hva hvordan og nar, hvordan skal man
evaluere resultatet, hva skal skje hvis man
oppdager avvik? I dette prosjektet ble det
tidlig definert at patologene («hvem») skal
rapportere forhandsdefinerte variabler
(«hvay) ved hjelp av elektroniske maler som
er integrert i sykehusenes IK T-systemer
(«hvordany) ved fortlepende ordiner dia-
gnostikk («nar»). Disse dataene overfores
automatisk pa standardisert méte til provin-
sens kreftregister, som sa sender rapporter
om maloppnéelse i forhold til forhandsdefi-
nerte mél («evalueringy) tilbake til avdelin-
gene. Vesentlige avvik kan fa gkonomiske
konsekvenser for den bererte helseregionen.
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All rapportering til provinsens kreft-
register skjer séledes akkurat slik som
arbeidsgruppen nedsatt av Sosial- og
helsedirektoratet anbefalte i 2005 (6).

Hva kan Norge laere av Canada?

I Norge styrer Helse- og omsorgsdeparte-
mentet de regionale helseforetakene og
Helsedirektoratet gjennom oppdragsdoku-
menter. Imidlertid er det intet krav til etab-
lering av fora for felles utarbeiding, gjen-
nomfoering og evaluering av tiltaksplaner.
Helsedirektoratet utarbeider saledes nasjo-
nale faglige retningslinjer, men disse sier
intet om hvordan sykehusene konkret skal
implementere dem i sitt daglige virke eller

hvordan man skal evaluere om de blir fulgt.

I november 2013 publiserte Riksrevi-
sjonen en undersekelse av effektivitet og
resultatoppnéelse i Helsedirektoratet. De
papekte at direktoratet ikke arbeider syste-
matisk nok med implementeringen av
sine retningslinjer og veiledere og at dette
reduserer den normerende effekten disse er
ment & ha for praksis i helse- og omsorgs-
sektoren (18). I Helse- og omsorgsdeparte-
mentets nasjonale kreftstrategi for 2013—17
er konkrete planer for hvordan man skal
implementere og evaluere effekten av
nasjonale handlingsprogrammer fraveerende

(19). Etter var mening burde departementet

i en nasjonal kreftstrategi tydeliggjore at:

» Helsedirektoratet og de regionale helse-
foretakene sammen skal utarbeide nasjo-
nale faglige retningslinjer som er rele-
vante for fortlopende pasientbehandling

+ Atretningslinjene skal tilpasses struktu-
rert forstegangsregistrering i elektronisk
pasientjournal

* At de regionale helseforetakene har
ansvar for & implementere nasjonale fag-
lige retningslinjer i sitt daglige virke

» At Helsedirektoratet og de regionale
helseforetakene sammen har ansvar for
fortlepende evaluering av bruken av
nasjonale faglige retningslinjer gjennom
bruk av nasjonale kvalitetsregistre knyttet
til Kreftregisteret

Eksemplet fra Ontario i Canada er etter var
oppfatning en ypperlig modell for hvordan
dette kan gjores.

Det medisinske fagmiljeet i Ontario
(Ontario Association of Pathologists) hadde
definert patologivariablene som skulle rap-
porteres, og Cancer Care Ontario hadde
akseptert disse. Denne beslutningen var
saledes forankret «nedenfra og opp». Fag-
miljeet hadde imidlertid ogsa gjort en
annen, ganske uvanlig vurdering. De hadde
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vurdert ressursbruk knyttet til utarbeiding
og vedlikehold av provinsens kvalitetsindi-
katorer for patologirapportering ved kreft.
Etter organisasjonens mening var det mer
hensiktsmessig 4 bruke tilsvarende indika-
torer utarbeidet av College of American
Pathologists. Man inngikk derfor et faglig
samarbeid for & videreutvikle slike indika-
torer i fellesskap. Cancer Care Ontario far
fortlopende gratis tilgang til de elektroniske
malene som College of American Patholo-
gists utarbeider (20).

I Norge utarbeider Den norske patolog-
forening med ujevne mellomrom faglige
retningslinjer (21). Parallelt med dette lager
Helsedirektoratet liknende nasjonale fag-
lige retningslinjer (22). Disse er ikke ned-
vendigvis identiske, og ingen av dem er sa
konkrete og detaljerte som de elektroniske
sjekklistene til College of American Patho-
logists.

Oppsummering

Skal man lykkes med & realisere overord-
nede helsepolitiske mal for kreftomsorgen,
ma disse formuleres som konkrete og rea-
listiske delmal. Ett forvaltningsorgan ma fa
myndighet og midler til 4 etablere nedven-
dige tekniske lgsninger. Innrapportering til
nasjonale registre ma skje elektronisk og
automatisk, basert pa fortlepende struktu-
rert rapportering i journal.

Vi mener at Helsedirektoratet ber innga
et samarbeid med College of American
Pathologists, slik at en norsk versjon av
deres elektroniske sjekklister for patologi-
rapportering ved kreft kan integreres i syke-
husenes journalsystemer.

Roger Bjugn og Hans Kristian Haugland takker
Den norske legeforenings fond for kvalitetsforbed-
ring og pasientsikkerhet for skonomisk statte til
videreutvikling av strukturerte patologimaler og
studiebesgk ved Cancer Care Ontario, Canada.
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siden 2002 arbeidet med kvalitetsforbedring
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Forfatter har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir
ingen interessekonflikter.
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siden 2004 arbeidet med kvalitetsforbedring
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ingen interessekonflikter.
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er dr.med. og spesialist i patologi. Han er sek-
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