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Sammendrag

En rapport fra Nasjonalt folkehelseinstitutt (FHI) i 2009 viser at det er store mangler i var kunnskap
om befolkningens tannhelse og bruk av tannhelsetjenester. Mens den offentlige tannhelsetjenesten
gir rutinemessige data om barns tannhelse, er det ingen regelmessig innsamling av slike data i den
voksne befolkningen.

Som en oppfelging av resultatene i rapporten fra 2009 har FHI fatt i oppdrag av Helse- og
omsorgsdepartementet & utrede mulighetene for sentral registrering av eksisterende tannhelsedata
fra elektroniske pasientjournalsystemer. Formélet med utredningsarbeidet har vaert & vurdere om
opplysningene slik de forekommer i tannlegers elektroniske pasientjournaler (EPJ) per i dag kan
vaere egnet som datakilde for et nasjonalt tannhelseregister.

I lapet av prosjektperioden ble det gjennomfort en pilotundersokelse der data fra et utvalg tannleger
ble samlet inn og analysert. Rapporten redegjor for funnene fra denne pilotundersekelsen. I tillegg
redegjores det for juridiske aspekter og tekniske lasninger i et eventuelt fremtidig tannhelseregister
basert pa opplysninger fra EPJ.

Man kan ikke forvente & hente statistikk om tannhelsestatus fra EPJ. Tannlegene plikter kun &
registrere behandlinger de utferer selv, noe som kan gjere at journalen ikke reflekterer pasientens
fullstendige tannstatus.

De undersgkte journalsystemene er i stor grad preget av fleksibilitet og brukervennlighet, og
diagnoser, undersgkelser og behandlinger registreres ved hjelp av hurtigknapper. Hurtigknapper
representerer i utgangspunktet den systematisering og strukturering av opplysninger som er
nedvendig for utarbeiding av statistikk, men har noen egenskaper som skaper problemer for dette i
praksis:

* Noen hurtigknapper representerer diagnose- eller behandlingskategorier som er s& grove at
de har begrenset verdi i statistikk, eller som er helt uspesifikke.

* Ikke alle hurtigknappene er gjensidig utelukkende.

Under hurtigknappnivaet ligger menyer med forhdndsdefinerte tekster som tillater en mer neyaktig
registrering av behandlingen/diagnosen. Spesifiserte behandlinger folger lokale kodeverk, nemlig
klinikkenes produktnumre. Ulempen med produktnumrene som kodeverk er at de kan variere fra
klinikk til klinikk. Disse opplysningene inngikk derfor ikke i var pilotundersekelse.

Hurtigknappsystemet er langt pa vei sammenlignbart mellom klinikker, og pilotundersekelsen
hadde derfor fokus pé dette som et mulig grunnlag for statistikk. Resultatene viste imidlertid at kun
en fjerdedel til halvparten av tannlegene, avhengig av hvor strengt man satte kriteriet, hadde
registrert behandlinger og undersokelser (ved hjelp av hurtigknapper) pa en slik mate at
opplysningene kunne brukes som grunnlag for statistikk. Forstaelige opplysninger om diagnose
eller diagnosekategori var mangelfulle hos s& godt som alle analyserte klinikker og
behandlingskategorier.

Samlet sett er dataene som registreres i tannlegenes EPJ per i dag derfor ikke egnet som grunnlag
for et nasjonalt tannhelseregister. Spesielt problematisk er ssmmenlignbarheten, ettersom
registreringspraksis ikke er standardisert.
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Innledning

Bakgrunn for og formal med utredningsprosjektet

Nasjonalt folkehelseinstitutt fikk i tildelingsbrevet for 2009 i oppdrag av Helse- og
omsorgsdepartementet & utrede mulighetene for sentral registrering av eksisterende tannhelsedata
fra elektroniske pasientjournalsystemer. Oppdraget ber ses i sammenheng med departementets
overordnede mal om & eke kunnskapen om befolkningens tannhelse og sykdommer i munnen, slik
det star omtalt 1 St.meld.nr.35, 2006-2007.

"Regjeringen vil gi FHI en sentral rolle innenfor det statlige ansvaret for forskning og
kunnskapsutvikling nar det gjelder epidemiologisk overvakning mhp. tannhelse og
munnhulesykdommer. Dette omfatter bade kunnskapsoppsummering pa feltet, [og]
organisering av epidemiologisk overvakning av tannhelse/tannsykdommer i Norge." (1).

En rapport fra Nasjonalt folkehelseinstitutt i 2009 viser at det er store mangler i var kunnskap om
befolkningens tannhelse og bruk av tannhelsetjenester (2). Forskning og epidemiologisk
overvakning av befolkningens tannhelse kan tjene bade som styringsinformasjon for
helsemyndighetene og vere grunnlag for forebyggende tiltak og dimensjonering av helsetjenester
ved blant annet & identifisere risikogrupper og risikoomrader. Et fremtidig nasjonalt
tannhelseregister kan bli en viktig datakilde for & oppné dette.

Det stilles haye krav til kvaliteten pa data som skal utgjere grunnlaget for offisiell statistikk.
Formalet med utredningsarbeidet er dermed & vurdere om opplysningene slik de forekommer i
tannlegers elektroniske pasientjournaler (EPJ) per i dag kan vere egnet som datakilde i et nasjonalt
tannhelseregister. Dette undersekes ved hjelp av en pilotundersekelse. I tillegg redegjores det for de
lovmessige aspektene og tekniske lasningene for sentral registrering av opplysningene fra EPJ i et
eventuelt fremtidig register.

Rapportens oppbygning

I rapporten gis det forst bakgrunnsinformasjon for utredningsarbeidet samt en redegjorelse av
struktur og innhold i EPJ per i dag. Sa felger en utforlig redegjorelse av de juridiske aspektene for
opprettelse av tannhelseregister etterfulgt av en oversikt over tekniske lgsninger for overfering og
lagring av data til registre. Sist beskrives pilotundersekelsen og resultatene fra denne.

Prosjektgruppe

Prosjektet har vaert forankret i Avdeling for helsestatistikk ved Nasjonalt folkehelseinstitutt.
Avdelingsdirektor Else-Karin Greholt har vert prosjektansvarlig og divisjonsledelsen ved Divisjon
for Epidemiologi har fungert som styringsgruppe.

Varen 2009 ble det opprettet en bredt sammensatt prosjektgruppe som fikk ansvar for a utfere
utredningsarbeidet. Prosjektgruppen har bestatt av:

* Anna Biehl, prosjektkoordinator

* Rasa Skudutyte-Rysstad, tannlege med doktorgrad innen epidemiologi

* Jorgen Meisfjord, dataanalytiker

* Steinar Bjernes, dataanalytiker

e Peter Holmes, IT
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* QGeir-Arne Roos, IT
* Vivi Opdal (2009), jurist
*  Grete Alhaug (2010), jurist

Forsker Ol6f Anna Steingrimsdéttir ved FHI og professor Bjorn Frode Hansen ved Odontologisk
fakultet ved Universitetet i Oslo har gitt viktige bidrag i utarbeidelsen av rapporten. Viktige
samarbeidspartnere var ledelsen og programutviklere ved Opus og Nextsys.

Okt grad av elektronisk samhandling

De seneste arene har det veert stor aktivitet for & utvikle lasninger for elektronisk kommunikasjon i
helsesektoren generelt (ELIN-prosjektet). Hovedhensikten med ELIN-prosjektet er at all
informasjon etter hvert skal kunne overferes elektronisk. Innenfor tannhelsetjenesten gjennomforte
ELIN-T - elektronisk informasjonsutveksling i tannhelsetjenesten - et forprosjekt i perioden
november 2008-juni 2009. Deretter ble ELIN-T viderefort i to delprosjekter; Meldingsutveksling og
Fagnett. Mht Meldingsutveksling ble trinn 1 avsluttet i juni 2010 og resultatene er presentert i en
egen rapport (3). Trinn 2 er igangsatt og er planlagt avsluttet i juli 2011.

I folge ELIN-T har anslagsvis 90 % av alle private tannklinikker tatt i bruk elektroniske
pasientjournaler. Alle EPJ-leveranderene i Norge fikk tilbud om & delta i ELIN-T prosjektet. To av
disse valgte a delta; Opus og Nextsys.

Helsedirektoratet har tilrettelagt et system for mottak av elektronisk innsending av refusjonskrav til
HELFO (Helsegkonomiforvaltningen). Frem til helt nylig har imidlertid ikke EPJ-systemene hatt en
funksjonalitet for elektronisk innsending eller nedvendig informasjonssikkerhet for tilkobling til
Norsk Helsenett. Dette er nd mulig og utviklingsarbeidet har inngétt som en del av trinn 1 i
Meldingsutveksling i ELIN-T. I regi av ELIN-T er det gjennomfert sikkerhetsrevisjoner for bade
Nextsys og Opus (mai 2010) som viser at nevnte EPJ-systemer oppfyller kravene som stilles i Norm
for informasjonssikkerhet pa systemer som behandler helse- og personopplysninger (4). Fra 1.
januar 2011 skal alle som har avtale om direkte oppgjer med HELFO (med noen unntak, se
http://www.nav.no/rettskildenelVedlegg/213270.cms) sende oppgjer elektronisk via Norsk
Helsenett.

Arbeidet, som beskrevet over, med a utvikle system for elektronisk meldingsutveksling via Norsk
Helsenett og sikre at kravene som lovverket stiller blir oppfylt, er en forutsetning for a overfore
informasjon til et eventuelt tannhelseregister i fremtiden.

Epidemiologisk overvakning

For & fa kunnskap om utbredelsen av sykdommer og risikofaktorer og hvordan de forandrer seg
over tid i ulike grupper av befolkningen (kjeonn, alder, sosiale og ekonomiske forhold, etnisitet og
geografi) forutsetter det en lgpende helseovervakning ved hjelp av helseregistre, data fra
forskningsprosjekter og helseundersegkelser.

Data fra forskningsprosjekter kan veare nyttige i overvakningssammenheng. Det er imidlertid
vanskelig & basere langsiktig overvakning pa slike prosjekter fordi disse primeert styres ut fra
forskningsinteresser, vanligvis ikke gjennomferes regelmessig og sjelden er landsrepresentative. |
praksis har man derfor i hovedsak to kilder til data som kan brukes i helseovervakningsgyemed;
helseregistre og befolkningsrepresentative helseundersekelser. Disse datakildene vil alltid supplere
hverandre, og data fra et nasjonalt tannhelseregister vil derfor neppe alene kunne tilfredsstille
behovet for overvakingsdata. Et nasjonalt tannhelseregister basert pa opplysninger fra EPJ, vil for
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eksempel ikke inneholde informasjon om viktige pavirkningsfaktorer for tannhelse. Eksempler pa
slike faktorer er opplysninger om eksponering for syreskader pa tennene eller opplysninger om
vaner for munnstell. Slike opplysninger er viktige i et forebyggingseyemed. Systematiske og
repeterende helseundersekelser vil derfor vaere en kompletterende datakilde til registerdata.

Representanter fra Nasjonalt folkehelseinstitutt og Statistisk sentralbyra har de siste to-tre arene
sammen med representanter fra andre europeiske land deltatt i arbeidet med & utarbeide planer for
en europeisk standardisert helseundersekelse. Hasten 2008 ble det publisert to rapporter med
anbefalinger for hvordan slike undersegkelser kan organiseres og gjennomferes. EU-kommisjonen
har utarbeidet et forslag til helseundersgkelser som omfatter bade intervjuundersekelser (Health
Interview Surveys; HIS) og undersekelser som inkluderer fysiske mélinger og blodprever (Health
Examination Surveys; HES). Det foreslas at en generell helseundersegkelse ber finne sted hvert 5. ar.
I tillegg foreslas rullerende tilleggsmoduler, hvor tannhelse anbefales som en tilleggsmodul hvert
10. ar. Se ellers brev fra Nasjonalt folkehelseinstitutt med vedlegg av 02.04.2009 til Helse- og
omsorgsdepartementet vedrerende forslag til organisering og innhold i en tannhelsemodul som en
del av Europeisk helseundersgkelse (E-HES).

Varen 2011 skal det gjennomferes en E-HES pilotundersekelse for bl.a. & haste erfaring med
rekruttering og deltakelse i slike undersekelser. Norge deltar i denne piloten der 200 personer i
aldersgruppen 25-64 ar inviteres til & veere med. Tannhelse er en av modulene som skal preves ut i
pilotundersegkelsen.

Siden hovedfokus i denne rapporten vil vare rettet mot utredningsarbeidet av et nasjonalt
tannhelseregister, vil vi ikke naermere omtale helseundersekelser som datakilde til overvaking og
forskning pé befolkningens tannhelse her.

Begrepene tannhelsestatus og tannbehandlingsstatistikk

Begrepene tannhelse og tannsykdom brukes ofte om hverandre. Det er ikke en selvfalge at en
reduksjon i sykdomsforekomsten betyr en bedring av tannhelsen - det avhenger av hvem man sper,
hva som menes med tannhelse og hvordan tannhelse males (5).

Kunnskap om tannhelsestatus i befolkningen bygger oftest pa informasjon fra epidemiologiske
undersgkelser, hvor det brukes internasjonalt standardiserte metoder for definerte indikatorer. En
mye brukt epidemiologisk indikator for karies er DMF-indeks (Decayed, Missing and Filled
teeth/surfaces), hvor status registreres systematisk for hver tann eller tann flate etter bestemte
kriterier: For tannkjettsykdommer har blant annet CPI indeksen (Community Periodontal Index)
veert brukt. WHOSs Oral Health Surveys - basic methods er et eksempel pa en manual for
tannhelseundersegkelser (6).

Man kan ikke forvente & hente statistikk om tannhelsestatus fra EPJ. Data som registreres i EPJ er
hovedsakelig relatert til diagnoser og tannlegens egne behandlinger. Noen tannleger velger a
registrere opplysninger om tannstatus, men det er ikke mulig & finne hvilke pasienter som har
komplett tannstatusregistrering.

Som eksempel pa utfordringer knyttet til & sammenstille data fra EPJ til gyldig tannhelsestatistikk
kan nevnes en funksjon i Opus som beregner DMF-indeks ut fra tannlegens registreringer.
Funksjonen gir sannsynlig store feilkilder i beregningene. Man kan forvente at det er stor forskjell i
praksis mellom tannleger for hvordan opplysningene fylles ut pga manglende standardiserte krav
for registrering i EPJ. Utfordringen ser ut & henge sammen med at det er stor grad av
brukervennlighet i dagens EPJ-systemer samt at registreringene i liten grad gjores systematisk og
etter bestemte kriterier. En svensk studie sammenlignet registreringer i EPJ fra den offentlige
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tannhelsetjenesten med resultatene fra en epidemiologisk underseokelse i et gitt geografisk omrade
(7). Resultatene viste at registreringer i EPJ fra klinikken ikke er tilstrekkelig presise for & vere
egnet til bruk i register.

Opplysninger som kan hentes fra EPJ, slik de er strukturert per i dag, er dermed hovedsakelig
tannbehandlingsstatistikk. Et eventuelt fremtidig register vil likevel bli omtalt i denne rapporten
som et tannhelseregister. Det er mulig at man i fremtiden kan komplettere tannbehandlingsstatistikk
med variabler om tannhelsestatus. Det nylig etablerte svenske Tandhédlsoregistret er et eksempel pa
dette. Dette registeret omfatter samtlige diagnoser/behandlinger hos personer over 20 ar i
forbindelse med tannlegebesegk hvor pasienten har fatt erstatning gjennom “tandvardsstodet”.
Tandvérdsstodet omfatter et “allmént tandvardsbidrag” (ekonomisk stette til undersokelse og
forebyggende behandling), og et "hogkostnadsskydd” (ekonomisk stette til storre behandlinger). Se
lenke til Socialstyrelsen for mer informasjon om dette:
http://www.socialstyrelsen.se/register/halsodataregister/tandhalsoregistret. Tannlegene registrerer
tilstedevarende og friske tenner etter definerte kriterier. Slik systematisk og standardisert
registrering av tannstatus kan danne grunnlag for tannhelsestatistikk.
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Struktur og innhold i EPJ per i dag

Krav og hensikt med pasientjournal

Plikten til & fore journal er fastsatt i helsepersonelloven § 39. Den som yter helsehjelp skal fore
journal i trdd med bestemmelser fastsatt i helsepersonellov og forskrift om pasientjournaler. En
tannlegejournal er rettslig sett regulert pd samme mate som andre pasientjournaler.

Formalet med journalferingen er forst og fremst a registrere relevante og nedvendige opplysninger
om pasienten og den helsehjelpen som er gitt. 1 tillegg skal journalen inneholde opplysninger som
sikrer at helsepersonell oppfyller meldeplikt og opplysningsplikt fastsatt i lov eller i medhold av lov
(jfr. helsepersonelloven § 40). Journalen skal fores i samsvar med god yrkesetikk og skal bidra til &
sikre at pasienten far forsvarlig helsehjelp. Det stilles imidlertid ikke krav til at samtlige funn
registreres systematisk. Det er for eksempel ikke obligatorisk at hele pasientens tannhelsestatus
registreres i journalen (8). Journalsystemene er dermed primaert ikke utviklet eller tilpasset for & ha
en funksjonalitet for innsamling av data.

Bruk av kodeverk i dagens EPJ

Systematisk og korrekt bruk av helsefaglige kodeverk, klassifikasjoner og termer er en grunnpilar i
moderne helsevesen. Entydige kodeverk ma innga som en integrert del av kommunikasjon mellom
ulike akterer. Rapportering til bl.a. Norsk pasientregister (NPR) danner grunnlag for nasjonal
statistikk og forutsetter obligatorisk bruk av standardiserte og entydige kodeverk (9).

Man har frem til na hatt liten oversikt over i hvilken grad opplysningene i tannlegenes EPJ er basert
pa standardiserte kodeverk. For & overfare opplysninger fra EPJ til et nasjonalt register, ma det
stilles krav til standardisering som felles kodeverk og/eller felles begrepsbruk for & sikre
tilfredsstillende datakvalitet (8). Dette er en forutsetning for at statistikk skal kunne vare
sammenlignbar mellom klinikker og over tid. For registrering av odontologiske diagnoser for
pasienter med rett til stenad (folketrygdloven) eller beregning av vederlag (tannhelsetjenesteloven),
ma diagnosen som ligger til grunn for aktuell behandling registreres i henhold til. ICD-10. Det er
ogsé utarbeidet en ny og mer detaljert klassifikasjon ICD-DA-3 (International Classification of
Diseases to Dentistry and Stomatology, 3rd Edition), men bruk av denne er ikke obligatorisk (10).

For registrering av behandlinger finnes det per i dag ingen standardiserte kodeverk i EPJ-systemene.
Takster for undersegkelser og behandlinger som det gis stonad til etter folketrygdeloven og
tannhelsetjenesteloven er fastsatt av Helse- og omsorgsdepartementet og er pa den maten
"standardisert", men er ikke et kodeverk (11). Systemet kan endres fra ar til &r med for eksempel
nye inndelinger og koder og har dermed store begrensninger med tanke pa a vere grunnlag for
statistikkproduksjon.

Registrering av opplysninger i dagens EPJ

Opplysninger om pasient, diagnose og behandling er tre overordnede omrader som det per i dag
registreres opplysninger om i journalsystemene og som kan vare aktuelt & samle inn til et register.

o Personopplysninger. Bakgrunnsinformasjon slik som alder, navn, kjenn og bosted, og i tillegg
informasjon om innkallingsintervaller. Ingen av feltene er obligatoriske bortsett fra etternavnet.

o Behandling og undersekelse registreres ved & velge hurtigknapp for aktuell
behandlingsgruppe, se figur 1. Hurtigknappsystemet er sammenlignbart mellom klinikker som
bruker de journalsystemene som er undersekt her. Noen av hurtigknappene er knyttet til en
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spesifikk prosedyre (f.eks. Komposittfylling eller Anestesi). Andre kan knyttes til flere
prosedyrer (f.eks. Kirurgi og Oral medisin) eller er helt uspesifikke (f.eks. Diverse). Etter & ha
valgt hurtigknapp spesifiseres behandlingen naermere pa en av to mater:

a Ved a velge blant predefinerte standardtekster. Hver av disse er knyttet til et
produktnummer. Produktnumrene representerer derfor en mer detaljert
klassifisering/inndeling av behandlinger enn det hurtigknappsystemet gjor. En ulempe
er at hver klinikk gjor lokale tilpasninger, som forer til at betydningen av en del
produktnumre vil variere fra klinikk til klinikk.

b Iren fritekst.

Diagnose. Opplysninger om odontologiske diagnoser kan registreres pa to mater:

Ved hjelp av standardisert kodeverk, for eksempel ICD-10. Som nevnt tidligere er det kun
for stenadsberettigede behandlinger det er krav om slik registrering av diagnoser.

For diagnoser som ikke er knyttet til stonadsberettigede behandlinger kan tannlegen velge
hurtigknapp for aktuell hovedkategori av diagnoser, se figur 2. Det er enkelte mindre
forskjeller i utvalget av hurtigknapper for diagnoser mellom de testede journalsystemene,
men fortsatt mulig & sammenligne mellom ulike klinikker. Noen av hurtigknappene er
knyttet til en spesifikk diagnose (f.eks. Karies). Andre kan knyttes til flere diagnoser (f.eks.
Kirurgi) eller er helt uspesifikke (f.eks. Diverse og Observasjon). Etter & ha valgt
hurtigknapp spesifiseres diagnosen narmere pa en av to mater:

a Ved a velge blant predefinerte standardtekster. Standardtekstene representerer en mer
detaljert klassifisering/inndeling av diagnoser enn det hurtigknappsystemet gjor. En
ulempe er at hver klinikk gjor lokale tilpasninger, som ferer til at utvalget av
standardtekster vil variere fra klinikk til klinikk.

b Iren fritekst.

Spesialtilfelle: For ekstraksjoner blir man bedt om & angi drsak til inngrepet, og arsaken
velges fra en meny. Arsakene p4 menyen folger ikke standardiserte diagnosekoder, men gir
tilsvarende informasjon som diagnose-hurtigknapper.
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Figur l. Hovedkategorier av behandlinger pa hurtigknapp-niva for Opus 6.2. Opus 5.2 og
Nextsys har tilsvarende utvalg av hurtigknapper for behandling.
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Figur 2. Hovedkategorier av diagnoser pa hurtigknapp-niva for Opus 6.2. Opus 5.2 og Nextsys
har litt mindre detaljerte utvalg av hurtigknapper for diagnoser.
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Oppsummering

Dagens EPJ inneholder hovedsakelig opplysninger knyttet til tannbehandlinger og er i stor grad
preget av fleksibilitet og brukervennlighet. Blant annet kan diagnoser, undersekelser og
behandlinger registreres ved hjelp av hurtigknapper. Hurtigknapper representerer i utgangspunktet
den systematisering og strukturering av opplysninger som er nadvendig for utarbeiding av statistikk.
Hurtigknappsystemet i de analyserte EPJ-systemene har imidlertid noen egenskaper som skaper
problemer for dette i praksis:

* Noen hurtigknapper representerer diagnose- eller behandlingskategorier som er sé grove at
de har begrenset verdi i statistikk, eller som er helt uspesifikke.

e Ikke alle hurtigknappene er gjensidig utelukkende.

Under hurtigknappnivéet ligger menyer med forhandsdefinerte tekster som brukes til en mer
neyaktig registrering av behandlingen/diagnosen. Spesifiserte behandlinger folger et slags
kodeverk, nemlig klinikkens produktnumre. Ulempen med produktnumrene som kodeverk er at de
kan variere fra klinikk til klinikk.

Dersom tannlegen ensker det, kan diagnoser registreres etter et standardisert kodeverk i stedet for
gjennom hurtigknappsystemet. Bruken av dette er kun obligatorisk for diagnoser knyttet til
stenadsberettigede behandlinger For behandlinger er det ikke utarbeidet noe standardisert kodeverk.
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Juridiske aspekter for opprettelse av tannhelseregister

Generelt om helseregister og personvern

Formalet med & utarbeide denne rapporten har vert & gi en oversikt over hvilke forutsetninger som
er til stede og hva slags utfordringer man star overfor dersom man egnsker a etablere et nasjonalt
tannhelseregister. Prosjektgruppen har vurdert egnetheten av dataene i EPJ og hvordan en eventuell
felles registrering av slike data vil kunne foregéd. Dersom det viser seg at situasjonen er slik at
departementet finner det formélstjenlig & opprette et nasjonalt tannhelseregister ma det foretas en
grundig vurdering i hvilken form registeret skal etableres. Formélet med registeret vil vere
avgjerende for hvilke opplysninger som skal registreres, og hvilke opplysninger som skal registreres
har avgjerende betydning nar man skal forholde seg til det rettslige rammeverket.

Det finnes per i dag en rekke nasjonale, regionale og lokale helseregistre i landet, i tillegg til at man
har flere store forskningsregistre basert pa innsamlede opplysninger fra frivillige i befolkningen.
Felles for de fleste registre er at de inneholder personopplysninger av mer eller mindre sensitiv
karakter. Helseopplysninger er i seg selv & betrakte som sensitive personopplysninger og enhver
registrering av slike opplysninger forutsetter at det er gitt tillatelse til slik registrering, enten i form
av konsesjon fra Datatilsynet, eller i form av hjemmel i lov eller forskrift.

Arsaken til at man trenger sarlig tillatelse til 4 lagre helseopplysninger i et register er den
grunnleggende rettigheten hver enkelt har til & bestemme over opplysninger om seg selv. Enhver
registrering av opplysninger om enkeltindivider inneberer at den registrerte gir slipp pa en del av
raderetten over sine egne opplysninger og derigjennom mister kontrollen pa opplysninger om seg
selv. Som folge av dette aker risikoen for at opplysninger om enkeltindividet brukes pa en mate som
kan svekke den enkeltes selvbestemmelsesrett og integritet. Enkeltindividets rett til selv & bestemme
over opplysninger om seg selv kalles retten til personvern.

Enhver registrering av personopplysninger og sarlig helseopplysninger innebarer i prinsippet en
inngripen i den enkeltes personvern og derfor stilles det strenge krav til formalstjenlighet ved
etablering av et register. Den samfunnsmessige nytten av registreringen vil alltid métte vurderes
som viktigere enn personvernet til den enkelte for at registrering skal kunne skje. Det er ingen ting i
veien for & etablere registre som i sveert liten grad griper inn i enkeltindividets selvbestemmelsesrett,
men det er ikke alltid slike lgsninger kan bidra til & oppna formalet med registeret. Uansett vil man
matte foreta en konkret vurdering av hvilke tiltak som i sterst mulig grad kan sikre den enkeltes
integritet samtidig som forméalet med registeret oppnaés.

For a avhjelpe konflikten mellom personvern og samfunnets behov for opplysninger har man som
hovedregel at den registrerte skal samtykke, i tillegg til et omfattende regelverk om
informasjonssikkerhet. Dersom den enkelte samtykker til registrering og bruk av opplysninger om
seg selv samtidig som man benytter teknologiske lgsninger som minimerer risikoen for at
opplysninger kommer pé avveie, legges det til grunn at man ivaretar personvernet pa en
tilfredsstillende mate.

Hjemmelsgrunnlag for et fremtidig tannhelseregister

Som nevnt i forrige avsnitt vil hjemmelsgrunnlaget for etablering av et fremtidig tannhelseregister
avhenge av formalet med registeret. Det er derfor ikke mulig & per i dag gjore rede for én enkelt
losning. Mest hensiktsmessig er det & beskrive hvilke muligheter som finnes og hva
prosjektgruppen betrakter som mest relevant ut fra et overordnet mal med registeret sett i
sammenheng med hvilke data som er tilgjengelige. Et vedtak om etablering vil mest sannsynlig bli
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gjenstand for bred debatt og en grundig redegjorelse for de juridiske og etiske sidene ved den
lgsningen som velges vil komme pa et senere tidspunkt. I denne rapporten legges det til grunn at
etablering av et register som skjer med hjemmel i norsk rett ogsé vil vaere i trdd med den
grunnleggende retten til personvern.

Lov om helseregistre og behandling av helseopplysninger
(helseregisterloven)

Lovens virkeomrade og formal

Helseregisterloven regulerer all elektronisk behandling av helseopplysninger i helseforvaltningen og
helsetjenesten og elektronisk og manuell behandling av helseopplysninger som skal inngé i et
helseregister forutsatt at formalet med behandlingen er i trdd med lovens formal. Loven gjelder ikke
for behandling av helseopplysninger som reguleres av helseforskningsloven.

Formalet med helseregisterloven er & bidra til at helsetjenesten og helseforvaltningen far mulighet
til & bruke helseopplysninger pa en mate som gir dem tilstrekkelig informasjon og kunnskap til at de
kan ivareta sine oppgaver med & yte forsvarlig og effektiv helsehjelp, uten a krenke personvernet.
Loven skal ogsa bidra til at helseopplysninger kan brukes til forskning og statistikk som kan gi
informasjon og kunnskap om befolkningens helseforhold, arsaker til nedsatt helse og utvikling av
sykdom. Loven skal sikre at helseopplysninger blir behandlet i samsvar med grunnleggende
personvernhensyn, herunder behovet for personlig integritet, privatlivets fred og tilstrekkelig
kvalitet pa helseopplysninger (helseregisterloven § 1).

Lovens formalsparagraf tar inn i seg forholdet mellom samfunnets behov for bruk av
helseopplysninger til pasientbehandling og styring av helsetjenesten og den enkeltes krav om vern
av personlig integritet. Det fremheves i lovens forarbeider at hensynet til pasientens beste alltid skal
veie tyngst og at det skal tungtveiende grunner til for 4 avvike hovedregelen om krav til samtykke
og eventuell bruk av personidentifiserbare opplysninger til andre formél enn behandling av
enkeltpasienter.

Mailet med & etablere tannhelseregisteret er at det skal kunne bli en kilde for fremtidig
tannhelsestatistikk pa nasjonalt niva og utgjere et kunnskapsgrunnlag for beslutninger om
forebyggende tiltak og dimensjonering av tannhelsetjeneste. Dersom dette malet skal nés, mener
prosjektgruppen at tannhelseregisteret ber vaere landsdekkende, eller ha en slik dekningsgrad og et
slikt omfang, at det gir et godt bilde av den nasjonale situasjonen.

Prosjektgruppen mener derfor at det mest hensiktsmessige vil vare a etablere Tannhelseregisteret
som et sentralt helseregister. Sentrale helseregistre er helseregistre den sentrale helseforvaltningen
etablerer for & ivareta landsomfattende oppgaver eller landsfunksjoner s& som overordnet styring og
planlegging av tjenestene, kvalitetsutvikling, forskning og statistikk. Det er avgjerende at det er en
sentral akter som initierer og eventuelt er databehandlingsansvarlig for registeret. Sentrale
helseregistre er landsdekkende og vedtas med hjemmel i helseregisterloven § 8. Den videre
redegjorelsen vil derfor ta utgangspunkt i de alternativene til etablering av registre som finnes i
helseregisterloven § 8.

Sentrale helseregistre, helseregisterloven § 8

Helseregisterloven § 8 fastslar at det ikke kan opprettes andre sentrale helseregistre enn det som
folger av helseregisterloven eller annen lov. Videre folger det av bestemmelsen at Kongen i statsrad
ved forskrift kan gi neermere bestemmelser om etablering av sentrale helseregistre for ivaretakelse
av oppgaver etter bl.a. tannhelsetjenesteloven. I lovens forarbeider presiseres det at ikke alle registre
som opprettes av sentrale myndigheter vil kreve forskrift, men at registre som inneholder fa og ikke
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spesielt sensitive helseopplysninger ogsa vil kunne opprettes etter konsesjon fra Datatilsynet. Det
samme gjelder helseregistre som ikke tar sikte pa a eksistere i lang tid. En forutsetning for at
helseopplysninger skal kunne innsamles til slike tidsbegrensede helseregistre er at den registrerte
samtykker, med mindre det er gjort eller gjores unntak for taushetsplikten i medhold av lov om
helsepersonell § 29.

Selv om det per i dag er uavklart hvilke data som kan innga i et tannhelseregister legger
prosjektgruppen til grunn at opplysningene ikke vil vaere sa fa og lite sensitive at unntaket fra kravet
om forskrift vil komme til anvendelse. Uansett mé vi anta at tannhelseregisteret, for & oppna
formalet med registreringen, ikke er tenkt & eksistere i en begrenset tidsperiode. Det legges derfor til
grunn at etablering av tannhelseregisteret bare kan skje gjennom forskrift. Lovens krav om
forskriftsbehandling er ment & sikre at alle bererte parter har uttalt seg og at en grundig dreftelse av
lovens tre hovedinteresser ivaretas pa en forsvarlig mate. De tre hovedinteressene er hensynet til
pasientens interesser, samfunnets behov og personvernet.

Hovedregel om samtykke

Det fremgar videre av bestemmelsen i § 8 at navn, fedselsnummer eller andre direkte
personidentifiserende kjennetegn bare kan behandles etter samtykke fra den registrerte. Samtykke
fra den registrerte er ikke nadvendig, dersom det i forskriften bestemmes at helseopplysningene
bare kan behandles i pseudonymisert eller avidentifisert form.

Unntak fra hovedregelen om samtykke er gitt i bestemmelsens tredje ledd. Bestemmelsen gir en
uttemmende oversikt over helseregistre som per i dag har tillatelse til & registrere direkte
personidentifiserbare opplysninger uten samtykke fra den registrerte. Dette betyr at opprettelse av et
identifiserbart tannhelseregister uten samtykke fra de registrerte krever direkte hjemmel i1 lov og
forutsetter en endring av helseregisterloven § 8 tredje ledd. Slik lovendring har vert gjennomfert i
senere tid ved opprettelsen av personidentifiserbart Norsk pasientregister (NPR) og senest ved
Stortingets vedtak om & etablere et nasjonalt register for hjerte- karlidelser. Ved opprettelsen av
disse registrene ble det lagt betydelig vekt pa at registrene skal kunne benyttes for forskningsformal
i tillegg til overvikning og ekt kvalitet i helsetjenesten. Et viktig argument for valg av registerform
har derfor veert behovet for kompletthet og kvalitet, samt muligheten til & koble mot andre
opplysninger for forskningsformal.

Stortinget har i lovens forarbeider gitt klare signaler om at det skal svert mye til for at man kan
godta opprettelsen av sentrale, personidentifiserbare registre, og at hovedregelen er at slike registre
skal baseres pa samtykke, eller gjores pseudonyme eller avidentifiserte. Der det vurderes & etablere
nye registre, folger det av helseregisterloven § 11 at registeret skal ha uttrykkelig angitte formal
som er saklig begrunnet i den databehandlingsansvarliges virksomhet. Det kan bare behandles
opplysninger som er relevante og ngdvendige for formalet. Dersom det er nedvendig med
personidentifiserbare data, skal det alltid begrunnes hvorfor, jfr. helseregisterloven § 11 andre ledd.
Fornyings- og administrasjonsdepartementet har utgitt en veileder til utredningsinstruksen
"Vurdering av personvernkonsekvenser" (P-0949) som gir naermere foringer om fremgangsmaéte for
slike saker. Der det vurderes nye personidentifiserbare registre uten samtykke, skal lovforslaget
inneholde en redegjorelse av blant annet formal, relevans og nedvendighet og en redegjorelse for
hvorfor ikke mindre inngripende registerformer velges.

Med utgangspunkt i lovens hovedregel og de feringer som er gitt av sentrale myndigheter, mener
prosjektgruppen at man forst og fremst ber vurdere registerformer som er mindre inngripende med
tanke pé personvern og personlig integritet. Det er sé langt i denne prosessen ikke gitt feringer som
tilsier at de hensynene som ligger til grunn for etableringen av registre som for eksempel NPR vil
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vaere avgjerende for etablering av tannhelseregisteret. Prosjektgruppen har i pilotundersegkelsen
funnet at det er usikkerhet rundt hvilke data som lar seg registrere pa grunnlag av de opplysninger
som i dag eksisterer i tannhelsetjenestens EPJ-system og hvilken grad opplysningene kan fungere
som datagrunnlag for helseovervakning. Vi anser det derfor heller ikke som hensiktsmessig &
vurdere om lovendring kan vaere aktuelt, for departementet har vurdert resultatene fra
pilotundersegkelsen.

Samtykkebasert tannhelseregister

Lovens hovedregel er som nevnt over at personidentifiserbare helseopplysninger bare kan
registreres pa grunnlag av samtykke. Etablering av et samtykkebasert register med
personidentifikasjon vil vaere optimalt med tanke pa de registrertes selvbestemmelsesrett og
integritet. I tillegg til at hensynet til personvernet ivaretas pa en god mate vil man ved valg av denne
registerformen opptre i trdd med lovgivers enske om at helseregistre sé langt det lar seg gjore skal
vaere samtykkebaserte.

Tar man utgangspunkt i at hovedformalet med registeret skal veere helseovervakning vil et
samtykkebasert register vaere mindre fordelaktig. Den viktigste grunnen til dette er at man basert pa
tidligere erfaringer vet at et krav om samtykke eker risikoen for at registeret ikke blir fullstendig og
inneholder et selektert utvalg av befolkningen. Registre som potensielt inneholder et selektert utvalg
av befolkningen er ikke like godt egnet til overvakning som registre der hele pasientutvalget er med.

Eksempler pé forhold som gjer samtykkekravet problematisk med tanke pa hovedformalet med
registeret er folgende (12).

o De pasientene som oftest ikke blir med i et samtykkebasert register er de som har andre
tilleggsykdommer, de eldste, de med lavere utdanning og inntekt eller de med andre
risikofaktorer som for eksempel rusmisbruk, hvilket gir sdkalt skjevt frafall.

o Hyvis frafallet er skjevt kan resultatene fra registeret bli feil selv nér frafallet er relativt lite.
Registertallene kan i verste fall vise en utvikling som er motsatt av virkeligheten. Dette kan skje
hvis frafallsprosenten endrer seg over tid.

o Samtykkeprosedyrene kan vere en belastning for pasientene. Dette vil kunne medfere at
behandlere kvier seg for & rekruttere de darligste pasientene, noe som vil bidra til skjevt frafall.

o Behandleren/behandlingsinstitusjonen kan ha egeninteresse i & ikke innhente samtykke fra de
pasientene som det gar darlig med. Dette kan bevisst eller ubevisst medfere at disse ikke blir
inkludert, og i sa fall bidra til skjevt frafall.

o Innhenting av samtykke er vanskelig & gjennomfere for alle pasientgrupper, for eksempel pa
grunn av manglende samtykkekompetanse. Dette vil ogsa bidra til skjevt frafall.

o Samtykke er avhengig av bade behandleren og pasienten. Det kan ses pa som urimelig at
pasienter som har en behandler som av ulike grunner ikke vil innhente samtykke, ikke skal fa
sine opplysninger med i et register.

Prosjektgruppen har i sin vurdering lagt avgjerende vekt pa at dersom et tannhelseregister skal vare
grunnlag for statistikk pa nasjonalt niva, vil et samtykkekrav overordnet sett medfere betydelige
ulemper. Et samtykkebasert tannhelseregister vil etter prosjektgruppens vurdering derfor ikke veere
egnet til & oppfylle hovedformalet med registeret.

Loven oppstiller to alternative former for register som ikke krever samtykke fra den registrerte;
avidentifisert register og pseudonymt register. Felles for disse to registerformene er at
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personopplysninger ikke lagres i registeret. For gvrig er det stor forskjell pa disse registerformene
med tanke pa formalstjenelighet.

Ikke-samtykkebaserte former for tannhelseregister

Et avidentifisert register er ikke egnet til & folge pasienter over tid fordi registreringen tar
utgangspunkt i en hendelse eller en behandling som ikke er knyttet opp mot personopplysninger.
Det vil finnes en koblingsnekkel som gjer det mulig a identifisere personer, men registeret skal ikke
brukes til identifikasjon av enkeltindivider. De fleste avidentifiserte registrene som finnes, for
eksempel Register over svangerskapsavbrudd, far beholde koblingsnekkelen kun i en avgrenset
periode for kvalitetssikring, for sa & matte slette den. 1 praksis betyr dette at man ved valg av en slik
registerlesning ikke vil fa informasjon om at samme pasient oppseker tannhelsetjenesten gjentatte
ganger. Prosjektgruppen kan ikke se at en slik form for register vil veere egnet til overvakning av
tannhelsen i befolkningen. Velger man denne formen for register vil man ogsa utelukke muligheten
til & koble data fra dette registeret mot andre helseregistre eller data fra andre offentlige registre
eller helseundersegkelser. 1 sa mate vil registeret fa liten forskningsmessig verdi og selv om
forskning ikke er nevnt som ett av hovedformalene med registeret, vil det veere uhensiktsmessig &
avskjaere muligheten for registerstudier og epidemiologiske studier helt.

Et pseudonymt register skiller seg vesentlig fra et avidentifisert register ved at direkte
personidentifiserende kjennetegn erstattes med et unikt pseudonym som gjer det mulig a folge
individer over tid og mellom institusjoner. Pseudonymiseringen foregar hos en uavhengig tredjepart
som betegnes som tiltrodd pseudonymforvalter (TPF). Opplysningene i registeret vil vaeere anonyme
og bare den registrerte selv kan fa kjennskap til bade pseudonym og helseopplysninger. 1 tillegg er
det slik at bare den som har meldt inn opplysningene og derfor allerede er kjent med innholdet kan
fa tilgang til bade personopplysninger og helseopplysninger fra registeret. Selv om det er teknisk
mulig & identifisere enkeltindivider via TPF, er det ikke tillatt & ga tilbake til individ eller utlevere
data fra registeret som gjor det mulig & identifisere enkeltpasienter. Dette er uttalt av Helse- og
omsorgsdepartementet i rundskriv 1-8/2005 og er beskrevet som et viktig grunnprinsipp ved
pseudonyme helseregistre. Et annet grunnprinsipp er at pseudonyme helseregister skal vare
irreversible. Dette innebarer at det vil vaere ulovlig & omgjare et pseudonymt register til et
personidentifiserbart register. En slik omgjering vil bare kunne gjeres av Stortinget ved en
lovendring.

Det forutsettes at det er mulig & kvalitetssikre opplysninger i et pseudonymt register etter
pseudonymiseringen. Kvalitetssikring av opplysningene i et pseudonymt register kan skje gjennom
en teknisk kvalitetskontroll, gjennom kobling til andre registre som har samme opplysninger, og ved
at opplysningene benyttes til forskning. For kvalitetssikringsformal skal det veere mulig & kontakte
innsender av helseopplysningene, dvs. tannlegene, via TPF for & kunne avdekke og korrigere feil
opplysninger i registeret. Slik kvalitetssikring vil ikke vere i strid med reverseringsforbudet for
pseudonyme registre, da innsender allerede har opplysningene, og det er bare innsender som kan
kontaktes pa denne maten.

Dersom man velger & etablere tannhelseregisteret som et pseudonymt register vil man etter
prosjektgruppens vurdering fa et register som pa grunn av sin kompletthet vil vaere godt egnet til &
overvake tannhelsetjenesten og gi informasjon som benyttes til forebyggende tiltak og okt kvalitet i
helsetjenesten. Opplysningen vil ogsa kunne kobles opp mot andre data og derigjennom gi nyttig
tilleggsinformasjon om sosiale forhold, helse, geografi, ekonomi, utdanning m.m.
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Forutsatt at det er mulig & etablere tilstrekkelige sikkerhetstiltak, som ivaretar kravene til
pseudonymisering, samtidig som det ivaretar personvernet pa en spesielt betryggende mate, er det
var oppfatning at Tannhelseregisteret er egnet til & bli etablert som et pseudonymt register.

Oppsummering

Forutsatt at hovedformalet med tannhelseregisteret er sentral styring og helseovervakning har
prosjektgruppen lagt til grunn at registeret ma inneholde individbaserte opplysninger og at det ikke
ber vere basert pa samtykke. For & oppné formélet med registret mener prosjektgruppen videre at
det ikke er nedvendig at personidentifikasjon lagres i registeret, men at det er tilstrekkelig med
individbaserte pseudonyme opplysninger og at opprettelse av et pseudonymt register kan vaere
hensiktsmessig. Prosjektgruppen mener at opprettelse av et pseudonymt register vil veere i trdd med
lovgivers intensjon om at man ved opprettelse av helseregistre skal velge den formen som er best
egnet til & oppné formalet med registeret, samtidig som man gjennom gode
informasjonssikkerhetstiltak ivaretar personvernet pa best mulig mate.

Pseudonymisering er av lovgiver vurdert som en teknisk lesning som bidrar til at
personverninteressen ivaretas pa en tilstrekkelig god mate. Nar et slikt register i tillegg kan gi god
nok informasjon og god nok datakvalitet mener prosjektgruppen at det er mest hensiktsmessig a
velge denne form for register. Detaljene om hvordan pseudonymiseringen skal skje og regler for
bruk av dataene i registeret vil matte reguleres i forskrift og bade hensynet til pasientene og
registerets formal vil bli tilstrekkelig dreftet og vurdert.

Prosjektgruppen bemerker avslutningsvis at konklusjonen kunne blitt en annen dersom forskning og
kvalitetssikring av tannhelsetjenesten hadde vert fremhevet som registerets hovedformal. Ved
etablering av slike registre trekkes behovet for personidentifikasjon og muligheten til & gjore studier
pa personidentifiserbare data fram som avgjerende for & oppné formalet med registeret. Derfor er
mange slike registre opprettet som ikke-samtykkebaserte registre med personidentifikasjon etter
helseregisterloven § 8, 3. ledd.

For eventuell opprettelse av nytt register, sa kan et mindre preveprosjekt vurdere dets form og
funksjonalitet. I den forbindelse er det mulig & opprette et mindre omfattende "pilotregister”,
eventuelt basert pa samtykke. Et slikt register vil i sa fall mest sannsynlig kunne opprettes pa
grunnlag av konsesjon fra Datatilsynet.
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Tekniske lgsninger for overfgring og lagring av data

Det skjer mye pa omradet for elektronisk samhandling innenfor helsesektoren i Norge, men det
gjenstér en del for & vaere pa niva med digitaliseringen av samfunnet for gvrig. Norge er imidlertid
et av de forste land i Europa som har etablert en "helsemotorvei”, Norsk Helsenett; et lukket
profesjonsnett for helsesektoren (13).

Norm for informasjonssikkerhet stiller krav til at samhandling mellom ulike parter har et felles niva
av sikkerhetstiltak (4). Rammeverk for elektronisk meldingsutveksling i helsevesenet beskriver
hvordan meldingsutveksling teknisk skal organiseres for & oppna sikker elektronisk kommunikasjon
i helsesektoren (14). Rammeverket vil sannsynligvis ligge til grunn for fremtidig lesning for
dataoverforing til et tannhelseregister og prosedyrene rundt datafangst, oversendelse og lagring av
data. Figur 3 viser de ulike elementene som kreves for & kommunisere elektronisk mellom ulike
aktarer eller IT-systemer i sektoren samt hvordan elementene forholder seg til hverandre, for
eksempel mellom tannklinikker og et helseregister.

Samhandlingsarkitektur for meldingskommunikasjon

Figur 3. De ulike elementene som kreves for 8 kommunisere elektronisk mellom ulike aktorer
eller IT-systemer

Kilde: KITH-notat (15), referert i rapport avsnitt 2.3.3 (9)
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XML-baserte meldinger

XML star for Extensible Markup Language og er et sprak som er maskinlesbart og som logisk kan
kode informasjon i elementer. Hodemeldingen (se Figur 3) skal benyttes for elektroniske meldinger
innenfor alle deler av det norske helsevesenet der det utveksles helsefaglig informasjon og
administrativ informasjon som pasient-, avsender- og mottakerinformasjon og overordnet
dokumentinformasjon presenteres likt. Hodemeldingen kan benyttes for innrapportering til alle
typer helseregistre (personidentifiserbare, pseudonyme, anonyme og avidentifiserte).

Bruk av ebXML og PKI for informasjonsutveksling

ebXML star for electronic business using eXtensible Markup Language og er en internasjonal
standard for & handtere utveksling av informasjon mellom virksomheter. Helsesektoren har
standardisert ebXML som rammeverk for utveksling av elektroniske meldinger. ebXML-
rammeverket omfatter en felles konvolutt for "innpakking" av elektroniske meldinger samt
prosesser for kvittering, pélitelighet i meldingsoverforingen og sikkerhet.

1 tillegg til bruk av ebXML-rammeverk benyttes PKI (Public Key Infrastructure) som
sikkerhetsmekanisme for & beskytte meldingene, som sendes over helsenettet, ved hjelp av
kryptering og signering. Dette innebarer at alle virksomheter som skal utveksle informasjon ma
anskaffe et virksomhetssertifikat for & identifisere seg selv. Det benyttes for & kryptere og signere
meldingene som utveksles (9, 13).

Lagring av data

Lagring av data ber vaere strukturert og i en atskilt sikker sone med formalstjenlig tilgangskontroll,
hvor helsedata lagres separat fra persondata. Dersom registeret blir et personidentifiserbart sentralt
helseregister i henhold til helseregisterlovens paragraf 8, skal direkte personidentifiserbare
kjennetegn lagres kryptert i henhold til 3. ledd. Det er i dag forskjellige lasninger for kryptering i de
sentrale helseregistrene som allerede er etablert. Helse- og omsorgsdepartementet har kommet med
rammer for fortolkning av begrepet intern kryptering, som folger av helseregisterlovens paragraf 8
3. ledd, og som de blant annet er i dialog med Datatilsynet om. Velges et pseudonymt register er det
naturlig & anta at man benytter seg av samme type losning som i Reseptregisteret, som ogsa er i trad
med rundskriv 1-8/2005 fra Helse- og omsorgsdepartementet
(http://www.regjeringen.no/upload/kilde/hod/rus/2005/0018/ddd/pdfv/251293-

pseudonyme helseregistre.pdf).
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Pilotundersgkelsen

Personvern

En beskrivelse av prosjektet ble sendt bade til Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk (REK) og Datatilsynet (DT) for vurdering via Nasjonalt folkehelseinstitutts
personvernombud. Siden kun anonyme opplysninger skulle samles inn og det derfor ikke var mulig
a identifisere enkeltpasientene, konkluderte badde REK og DT med at pilotundersekelsen ikke var et
forskningsprosjekt og at det dermed ikke var krav om forhandsgodkjenning eller konsesjon. Det
ville heller ikke veere mulig & koble opplysninger i datafilen til en bestemt tannlege.

Materiale og metode

Utvalg - tannklinikker

Brukere av bade Nextsys og Opus pasientjournalsystem var representert i pilotundersekelsen, hvor
fokus var rettet mot opplysninger fra EPJ for voksne, betalende pasienter. I deler av landet gar
imidlertid en stor andel av den voksne befolkningen til offentlige tannklinikker fordi det finnes fa
privatpraktiserende tannleger i spredtbygde streok. Bade offentlige og private tannklinikker fra ulike
deler av Norge ble derfor tilbudt & delta i undersekelsen.

Totalt ble 14 private tannklinikker og 2 fylker (et fra Ser-Norge og et fra Nord-Norge) forespurt om
a delta i pilotunderseokelsen. Av disse var 11 private tannklinikker og begge fylkene positive til &
delta. En av de private tannklinikkene hadde hatt omfattende problemer med pasientdatabasen og
onsket derfor ikke & installere uttrekksprogrammet. De andre to klinikkene oppga ingen grunn for at
de ikke onsket & delta. Fylket fra Ser-Norge matte trekke seg fra pilotundersgkelsen fordi de
manglet ressurser til 4 utfore uttrekket fra fylkesserveren innen tidsfristen. I tillegg hadde to private
tannleger problemer med 4 installere uttrekksprogrammet og disse fikk derfor heller ikke levert
data. Arsaken var sannsynligvis at sikkerhetsprogrammer p& datamaskinen ikke tillot installasjon av
uttrekksprogrammet.

Den endelige datafilen inneholdt derfor data fra ni private tannklinikker og data fra ett fylke med
vel 30 offentlige tannklinikker (innhentet fra fylkesserveren). Til sammen 385 behandlere var
representert i datafilen. Dette omfattet trolig bade tannleger, tannpleiere og studenter, men i vare
analyser benevnes alle heretter som "tannlege". Samtlige deltagende tannleger og klinikker var
anonymisert i analysefilene.

Rekruttering

Med bakgrunn i erfaringer fra lignende utredningsprosjekter (16), var rekrutteringen til
pilotprosjektet basert pa opplysninger fra EPJ-leveranderene om tannleger som tidligere har vist
interesse for, og deltatt i, prosjekt og utvikling av programvare. Dette ble gjort for & effektivisere
rekrutteringen og for & ke mulighetene for tilstrekkelig oppslutning i undersekelsen innenfor
prosjektets stramme tidsramme.

I rekrutteringsfasen ble det vektlagt at deltagelse ikke skulle medfere serlig merarbeid for
tannlegene. Det ble tilrettelagt ved at:

o Utsending av informasjon og annet nadvendig materiell for datainnsamlingen ble rasjonalisert
til tre e-poster og to utsendinger via post (se vedlegg 1, 2 og 3).
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o Brukerveiledning for uttrekksprogrammet var kortfattet og det var lagt vekt pa at installasjon og
uttrekk av data skulle vaere godt tilrettelagt samt intuitivt og enkelt & utfore (se vedlegg 4, 5 og
6).

o Returkonvolutten var prefrankert og forhandsutfylt. I tillegg fikk tannlegen oversiktlig
informasjon om hva returkonvolutten skulle innholde.

o Deltagende privatpraktiserende tannleger fikk en kompensasjon pa 3700 kr hver (tilsvarende
erstatning for halvdags mete, jfr. Tannlegeforeningens takster for mategodtgjerelse).

Datainnsamling

Prosjektgruppen utarbeidet et eksportformat (kravspesifikasjon) i tabellform (se vedlegg 7).

Denne ble sendt til EPJ-leveranderene Opus og Nextsys som grunnlag for & utvikle et
uttrekksprogram. Den ferdigutviklede programvaren ble sa sendt til deltagende tannleger, som hver
for seg installerte uttrekksprogrammet. Programmet trakk de anonymiserte journalopplysninger fra
tannlegens pasientdatabase lokalt. Opplysningene ble lagret pa en minnepenn og sendt i posten til
Nasjonalt folkehelseinstitutt.

Uttrekkene av data og innsending av minnepennene ble gjennomfert i mai 2010.

Det var utarbeidet en prosedyre for sletting av data og formatering av minnepenner. Denne ble fulgt
og utfert av IT-avdelingen ved Nasjonalt folkehelseinstitutt.

Det ble utarbeidet uttrekksprogram for felgende EPJ-versjoner:

Opus:

o I pilotundersegkelsen deltok brukere av Opus-versjonene 5.2 og 6.2. Versjon 6.2 har
funksjonalitet for tilkobling til Norsk Helsenett mtp. fullelektronisk oppgjer hos HELFO.

Nextsys:

o Uttrekksfunksjonen ble bygget pa den siste tilgjengelige Nextsys-versjonen. Deltagende
tannleger lastet pa den méten ned siste versjon uavhengig av hvilken versjon som var i bruk fra
for pa klinikken. Versjonen har funksjonalitet for tilkobling til Norsk Helsenett mtp.
fullelektronisk oppgjer hos HELFO.

Uttesting av uttrekksprogram

For & sikre at uttrekksprogrammet hentet ut samtlige av de opplysningene som var definert i
eksportformatet - men ikke trakk andre opplysninger enn det som var definert - testet
prosjektgruppen fortlapende ut arbeidsversjoner av programvaren. Ved & gjere oppdiktede
journalregistreringer i en ellers tom database og deretter kjore uttrekksprogrammet kunne vi
kontrollere om uttrekksprogrammene hentet ut de opplysningene og verdiene som var forventet.

Avvik ble notert og meldt tilbake til programmererne hos EPJ-leveranderene og ny, forbedret
arbeidsversjon ble utarbeidet. Uttestingsperioden var henholdsvis 1 og 4 maneder for de to EPJ-
leveranderene.
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Journalopplysninger

Felgende hovedgrupper ble trukket fra tannlegenes pasientjournaler:

o Opplysninger om pasienten: "ja" eller "nei"-opplysning om hvorvidt opplysninger om pasienten
var registrert av tannlegen. Det ble altsa ikke hentet ut personalia som navn,
fodselsdato/nummer og adresse, bare informasjon om hvorvidt slike opplysninger forela.

o Opplysninger om tannlegen: "ja" eller "nei"-opplysning om tannlegens HPR-nummer var
registrert i journalsystemet. Selve HPR-nummeret ble ikke hentet ut.

o Odontologiske opplysninger:
= Diagnose/diagnosekategori (se tabell 2 i vedlegg 7)
» Behandling og undersekelse (se tabell 2 i vedlegg 7)
=  Tannummer og -flate (som diagnose- eller behandlingsopplysninger var knyttet til)

o Administrative opplysninger: "ja" eller "nei"-opplysning om hendelsen hadde utlast
trygderefusjon eller betaling for pasienten. Det ble ikke trukket opplysninger om hvor mye
pasienten betalte eller sterrelsen pa refusjonen.

Argang
Uttrekkene ble gjort fra opplysninger journalfert i 2009.

Anonymiserte journalopplysninger

Journalopplysningene som ble trukket fra de elektroniske pasientjournalene var helt anonyme i
uttrekksfilene. Ingen personidentifiserbare opplysninger eller fritekstopplysninger utover
journalleveranderenes standardtekster, ble samlet inn i pilotundersekelsen.

Databehandling

Programvare

All databehandling ble gjort i statistikkprogrammet Stata, versjon 10.1. Alle analyser ble gjort
scriptbasert, det vil si i form av egenproduserte kommandofiler. Dette sikrer at man kan
dokumentere hva som ble gjort, korrekturlese kommandosekvensene, og reprodusere resultatene.

Mottakskontroll

Datauttrekkene ankom som tekstfiler med kommaseparerte verdier (CSV) fra hver enkelt
klinikk/fylkesserver. Filene ble lest inn hver for seg i statistikkprogrammet. Dataene ble kontrollert
og der det forekom formatforskjeller mellom Opus- og Nextsys-data ble dette korrigert. Data som
ikke stammet fra den spesifiserte perioden (2009) ble fjernet. Opplysninger om EPJ-leverander og -
versjon og om dataene stammet fra en privat eller offentlig klinikk ble lagt til. Enkelte skrivefeil i
variabelnavn ble rettet. Nye pasient-, tannlege- og klinikk-id ble tildelt for 4 unnga overlappende
verdier med uttrekk fra andre klinikker. Enkelte variabler ble rekodet for at verdiene fra de to EPJ-
systemene skulle bety det samme. Enkeltuttrekkene ble s& lagret som ferdig preparerte Stata-filer
som sa ble slatt sammen til en stor databasefil som dannet grunnlag for analysene.

Opptelling av behandlinger

Ved hjelp av Hurtigknappsystemet kunne vi ikke alltid telle opp spesifikke typer behandlinger, bare
de behandlingskategoriene som var vist som hurtigknapper i den elektroniske journalen (se Figur 1,
side 11). For lesbarhetens skyld bruker vi likevel begrepet "behandlinger" for alle
behandlingskategoriene unntatt "Diverse".
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Tannlegen angir ngyaktige opplysninger om behandlingen etter 4 ha trykket pa hurtigknappen, men
slike opplysninger lagres bare som fritekst eller etter et lokalt kodeverk. Se naermere omtale av dette
i kapittelet "Struktur og innhold i EPJ per i dag". De lokale kodeverkene kan variere fra klinikk til
klinikk, og ble derfor ikke vurdert neermere i dette prosjektet. Resultatene i denne rapporten
begrenser seg til Hurtigknappsystemet fordi dette er sammenlignbart mellom klinikker som bruker
de journalsystemene som inngikk i undersgkelsen, Nextsys og Opus.

Opptellingene av behandlinger ved hjelp av Hurtigknappsystemet ble begrenset til de tannlegene
som stort sett hadde unngétt a registrere behandlinger ved hjelp av "Diverse"-knappen. For evrig
begrenset vi opptellingene til de tilfellene som hadde utlgst betaling, dette for 4 unngé a telle
behandlinger utfort av andre enn tannlegen selv. For & lette analysene, inngikk kun én behandling
per behandlingskategori per pasient. Tall fra denne rapporten kan derfor ikke brukes til statistikk-
formal. For behandlinger som gikk over flere seanser, for eksempel rotfylling, talte vi opp den
forste delbehandlingen i hver behandlingsrekke, og vi inkluderte kun behandlinger som lot til & ha
startet 1 andre halvér av 2009.

"Diverse" var den femte mest brukte hurtigknappen for & registrere og fakturere behandlinger, om vi
sd pa datamaterialet som helhet. Statistikk over undersekelser og behandlinger basert pa tannlegenes
bruk av hurtigknapper (og uten a analysere fritekstopplysninger) ville derfor bli upélitelige om vi la
hele datamaterialet til grunn. Noen tannleger benyttet i liten grad Diverse-knappen og denne delen
av datamaterialet var bedre egnet for opptelling til statistikkformal enn materialet som helhet.
Palitelig opptelling av undersekelser og behandlingskategorier slik de vises pa hurtigknappene
(Figur 1, side 11), kunne gjores hos mellom en fjerdedel og halvparten av tannlegene i vart
materiale. Disse tannlegene var karakterisert ved at de sjeldent hadde brukt Diverse-knappen.
Halvparten av tannlegene hadde brukt Diverse-knappen sjeldnere enn for 5 % av behandlingene,
men vi valgte & basere opptellingene pa de tannlegene som hadde brukt Diverse-knappen sjeldnere
enn for 2,5 % av behandlingene. Disse 86 tannlegene utgjorde en fjerdedel av tannlegene i
totalmaterialet.

Kobling mellom behandling og diagnose/diagnosekategori

Med diagnose menes klassifisering av en sykdom slik som i ICD-10-systemet. I vart materiale var
ICD-10 imidlertid lite brukt til diagnosesetting ved behandlinger som ikke hadde utlgst refusjon: Av
4664 pasienter med Nextsys-journal hadde bare fire en ICD-10-diagnose pa slike behandlinger
(tilsvarende tall for pasienter med Opus-journal mangler fordi Opus' uttrekksprogram ikke rakk a bli
ferdigutviklet mtp. uttrekk av ICD-10-diagnoser). Diagnosestatistikk ble derfor basert pa de
diagnose(kategorier) som var vist som hurtigknapper i den elektroniske journalen (se figur 2, side
11). Mer ngyaktig angivelse av diagnosen etter & ha valgt hurtigknapp kan gjeres med
standardtekster, men settet av standardtekster kan variere fra klinikk til klinikk (se kapitlet "Struktur
og innhold i EPJ per i dag") og ble derfor ikke vurdert nermere i dette prosjektet.

EPJ-systemene vi har undersekt tillater ikke med sikkerhet a sla fast hvilken diagnose(kategori) som
14 til grunn for behandlinger (med mindre det var snakk om behandlinger som hadde utlost
refusjon). Arsaken er at behandling og diagnose fores pa separate linjer i den elektroniske journalen
nar man bruker de tiltenkte hurtigknappene (for behandling og diagnose). Det finnes ingen fysisk
kobling mellom journallinjene. Det naermeste vi kom & koble en diagnosekategori til en gitt
behandling var & identifisere den diagnosekategori-registreringen som stemte med tannummeret pa
den behandlede tannen, og som passet kronologisk. Sistnevnte betad at diagnosen skulle vare
registrert senest samme dag som behandlingen startet, men etter eventuelt tidligere inngrep i tannen.
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Spesialtilfelle: Ekstraksjon

Ekstraksjon skiller seg fra andre behandlinger ved nesten alltid & ha angitt en "Spesifisert arsak" pad
samme journallinje som behandlingen. Dette skyldes et spesielt dialogvindu som popper opp ved
registrering av ekstraksjon, og gir en entydig kobling mellom behandling og foranledning.
Unntakene er 1) néar tannlegene velger vekk dialogvinduet for "Spesifisert arsak" (kun mulig i
Nextsys) og ii) nar tannlegen merker av for kategorien "annen arsak". I disse to tilfellene sgkte vi i
stedet etter en sannsynlig diagnoselinje pa vanlig méte (se ovenfor).

Resultater

Med utgangspunkt i EPJ-dataene i pilotundersekelsen vurderte vi mulighetene for & produsere
statistikk pa en rekke forskjellige omrader.

Utfyllingsgrad av personopplysninger

Resultatene viste at nesten alle pasientjournalene har informasjon om pasientens alder (99 %), kjenn
(90 %) og bosted (postnummer: 99 %). Personnummer var registrert for 50 % av pasientene hos de
private tannlegene og for 80 % hos de offentlige.

Statistikk over undersgkelser og behandlinger

Undersokelser. Antall registrerte undersekelser var enkle & telle opp, men det er usikkert hvor lett
det er 4 skille mellom de to viktige underkategoriene, akuttunderseokelse og rutineundersokelse.
Undersekelseskategoriene hadde felles hurtigknapp (se "US" i Figur 1, side 11), og eventuell
opplysning om kategori (akutt eller rutine) var lagret i form av et lokalt produktnummer og dermed
ikke tilgjengelig for oss. Journalleveranderene opplyser imidlertid at akutt- og rutineundersekelser
antakelig kan skilles fra hverandre ved hjelp av opplysninger knyttet til selve visitten (akutt- vs.
rutinevisitt). Opplysninger om visitten ble ikke samlet inn i denne studien, men vedlegg 8
inneholder informasjon om hvordan dette kan forsgkes implementert i fremtidige datauttrekk.

Fyllinger. Hver fylling var i utgangspunktet registrert med en journallinje og kunne derfor telles
opp. Dette gjelder alle de forskjellige fyllingsmaterialer som alle er knyttet til egne hurtigknapper,
dvs. kompositt, glassionomer, gull, porselen, samt porselensfasader og fissurforseglinger.
Pilotundersekelsen viste imidlertid at toppfyllinger, dvs. avsluttende fyllinger i forbindelse med
rotfyllinger, var mangelfullt registrert og at opptellinger av denne typen fyllinger ville vare beheftet
med betydelige feil om de baseres pa EPJ-data: Vi analyserte 1250 jeksel-rotfyllinger med siste
registrerte journallinje i perioden januar-mars 2009. Ca. 50 % av disse hadde hverken registrert
toppfylling eller krone som egen journallinje.

Endodonti. Rotfylling er en behandling som oftest gar over flere seanser. Behandlingen registreres
under Endo hurtigknapp, uten start/sluttmarkering. Opptelling av behandlingsrekker basert pa
hurtigknappsystemet vil derfor ha to feilkilder: a) De krever en antakelse om at pafelgende
registreringer som ligger nert hverandre i tid tilherer samme behandlingsrekke, mens registreringer
som ligger langt fra hverandre i tid tilherer forskjellige behandlingsrekker. b) Dersom en pasient
overferes til ny tannlege i lopet av behandlingsrekken, vil behandlingsrekken bli opptelt to ganger
(forutsatt at begge tannlegene leverer data til statistikkformal). Sterrelsen pa disse feilkildene kunne
ikke bedemmes ut fra pilotunderseokelsen.
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Protetikk. Krone, Bro (bropillar, broledd), Implantat (kunstig rot) og Protese. Dette er behandlinger
som pa samme mate som rotfyllinger kan ga over flere seanser og selv om de fleste protetiske
behandlingstypene ikke ble naermere studert i pilotundersegkelsen, antar vi at de samme feilkildene
kan gjore seg gjeldende. Alle avtakbare proteser spesifiseres under samme hurtigknapp (Protese).
Basert pé data fra hurtigknappsystemet kunne vi derfor ikke si noe om hva slags protese det var
snakk om, for eksempel om det var full eller partiell protese. Det er viktig & vare oppmerksom pa at
en del av de protetiske arbeider som utfores i forbindelse med rehabilitering etter marginal
periodontitt blir registrert under hurtigknappen Perio. Disse vil imidlertid kunne identifiseres
entydig gjennom den obligatoriske HELFO-taksten som vil vaere angitt i journalen som felge av at
dette er refusjonsberettigede behandlinger.

Ekstraksjon. Som regel registreres hver ekstraksjon med egen journallinje og kan derfor relativt
enkelt telles opp. Man kan imidlertid ikke utelukke at noen ekstraksjoner blir registrert under
hurtigknappen "Kirurgi", og disse vil ikke bli fanget opp ved opptelling av ekstraksjoner basert pa
hurtigknappsystemet. Sterrelsen pa feilen er avhengig av hvor stor andel av Kirurgi-registreringene
som er ekstraksjoner. I vart materiale ville den vaert pad maksimalt 8 %.

I datamaterialet som helhet var "Diverse" den femte mest brukte hurtigknappen, etter Rentgen,
Undersekelse, Komposittfylling og Anestesi. Andelen Diverse blant alle hurtigknappregistreringer
med utlest betaling var 7 %. Dersom vi ekskluderte tjenester som for eksempel Rontgen,
Hygienetiltak og Undersekelse som forteller lite om tannsykdom, var andelen Diverse 16 %. Bruk
av "Diverse" knappen varierte mellom 0 og 100 % blant de deltakende tannlegene.

Statistikk over diagnoser

Pilotundersekelsen viste at det er tre vesentlige hindringer for 4 kunne produsere palitelig statistikk
over diagnoser i forbindelse med utferte behandlinger i dagens EPJ.

1. Standardiserte diagnosekoder (ICD-10) brukes i sveert liten grad, pa tross av at begge
journalsystemene har innebygd funksjonalitet for dette. I pilotdatamaterialet var diagnoser
bare unntaksvis registrert ved ICD-10-systemet: Blant 4204 utvalgte pasienter (med
behandlinger som paviselig ikke hadde utlast refusjon) hadde kun fire fitt en diagnose
klassifisert etter I[CD-10.

Diagnosestatistikk kan derimot tenkes basert pa diagnosekategorier slik de er uttrykt
gjennom hurtigknappene i journalsystemene. Det skal legges til at en del av
diagnosehurtigknappene faktisk tilsvarer enkeltdiagnoser, for eksempel Karies som utgjorde
90 % av diagnoseregistreringene. Andre diagnose-hurtigknapper viser til et helt fagomrade
(Endo, Perio, Kirurgi) eller er helt uspesifikke (f.eks. Diverse og Observasjon).

2. Det er ingen direkte kobling mellom diagnose og behandling i journalen. Fordi diagnose og
behandling som regel fores pa separate linjer, méa koblingen mellom en behandling og den
bakenforliggende diagnosekategori evt. baseres pa sammenfallende tannummer, logisk
kronologisk rekkefalge osv.. Slike koblinger gir ingen garanti for at rett diagnoselinje
knyttes til en gitt behandling.

3. Av 160 000 diagnoser registrert ved hjelp av hurtigknapper, var 27 % lite informative
hurtigknapper som Diverse og Observasjon, og for mange behandlinger lot det ikke til at
diagnosen var registrert via diagnose-hurtigknapp i det hele tatt. Til sammen manglet det en
informativ hurtigknappregistrering av diagnose for naermere halvparten av de analyserte
behandlingene, selv om andelen kunne variere noe mellom behandlingskategorier.
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Nedenfor presenterer vi hvordan disse feilkildene slar ut nér vi forseker & sette sammen
diagnosestatistikk for noen forskjellige behandlingskategorier.

Diagnosestatistikk for rotfyllinger

Diagnosestatistikk for 1570 analyserte rotfyllinger led under alle de tre svakhetene nevnt
innledningsvis: 47 % av de undersgkte rotfyllingene manglet en informativ diagnoselinje og av 38
klinikker som hadde utfert rotfyllinger, var det bare én som konsekvent hadde registrert en
informativ diagnoselinje (dvs. journallinje registrert med annen hurtigknapp enn "Diverse" o0.1.) ved
utforing av rotfyllinger. For det andre fant vi at den dominerende diagnosekategorien
(hurtigknappen) for diagnose var "Endo" som omfatter flere diagnoser i pulpa og periapikale vev og
derfor er lite informativ. Bare i den nyeste versjonen av Opus' EPJ lagres de forskjellige Endo-
diagnosene pa et kodet (analyserbart) format. For det tredje var metoden for kobling mellom
diagnose og behandling en usikkerhetsfaktor.

Diagnosestatistikk for komposittfyllinger

Diagnosestatistikk for komposittfyllinger (som utgjorde 85 % av de nesten 50 000 betalte fyllingene
registrert 1 vart materiale) viste at 45 % av komposittfyllingene manglet en informativ diagnoselinje.
Ingen av de 41 klinikker som hadde utfert komposittfyllinger hadde konsekvent registrert
diagnosene via en informativ hurtigknapp. I den grad det foreld diagnoseregistreringer for en
behandlet tann ga ikke EPJ-ene grunnlag for med sikkerhet & si hvilken av disse diagnose—
registreringene (om noen) som hadde foranlediget behandlingen. P den positive siden var det
faktum at diagnosekategoriene i all hovedsak hadde et tilfredsstillende presisjonsniva, nemlig
gradert karies: 98 % av de informative diagnoselinjene var "Karies" og 99 % av disse igjen var
gradert.

Diagnosestatistikk for ekstraksjoner

Av 2720 analyserte ekstraksjoner manglet 56 % en informativ diagnoselinje, men, pa grunn av et
dialogvindu som tvinger brukeren til & registrere en arsak til ekstraksjonen, hadde ekstraksjoner
ganske gode opplysninger om diagnosekategori. Det kan velges mellom et fast sett drsaker (karies,
periodontitt, kjeveortopedi, traume, tannfelling og "annen arsak"). P4 samme mate som
diagnosekategoriene, er flere av disse arsakene for grove eller uspesifikke (periodontitt, traume eller
"annen arsak") til & vere nyttige i statistikksammenheng. Til sammen 88 % av de analyserte
ekstraksjonene hadde en spesifisert arsak (82 %), subsidizrt en informativ diagnoselinje (6 %).
"Arsakene" registreres samtidig som behandlingen, hvilket gjor at man for ekstraksjoner kan oppna
en hoy grad av helt palitelig kobling mellom behandlingene og deres foranledigende
diagnoser/diagnosekategorier: En tredjedel av klinikkene hadde nesten alltid registrert spesifisert
arsak eller en informativ diagnoselinje i forbindelse med ekstraksjoner. Det kan anferes at
dialogvinduet kan velges bort i Nextsys, men dette var bare gjort av én tannlege. Denne tannlegen
ble holdt utenfor analysene.

Individuelt forbruk av tannhelsetjenester

For & fa statistikk over antall besgk hos tannlege, spesialist osv. per pasient, er det en forutsetning at
hver pasient kan folges fra klinikk til klinikk. I deler av det fylket som deltok var dette tilnaermet
mulig, ettersom alle tannklinikkene er offentlige og hadde felles pasientdatabase. I pasientdatabasen
hadde hver pasient ett unikt journalnummer som gjaldt pa alle klinikkene og for alle &r. Innen en
slik pasientdatabase for offentlige klinikker kunne man derfor folge hver pasient selv om dataene
ikke var personidentifiserbare. Det er likevel viktig & merke seg at dette er pasienter som ikke har
tilgang pa spesialist-tannbehandling i nerheten av der de bor, og de er saledes lite representative for
landet som helhet hva angar forbruk av tannhelsetjenester.
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Selv om hver pasient skulle kunne folges mellom klinikker sa forutsettes det ogsa at alle tannlegene
i det aktuelle omradet registrerer alle behandlinger og undersakelser ved hjelp av informative
hurtigknapper (andre hurtigknapper enn Diverse o.1.). Resultater fra denne undersekelsen tyder
imidlertid pa at maksimalt halvparten av alle tannleger i all hovedsak bruker informative
hurtigknapper.

Tilleggsutfordringen i omrader hvor det ikke er heldekkende felles pasientdatabase, er at man bade
ma ha registrert fodselsnummer pa pasientene, og ha tilgang pé data fra samtlige klinikker for &
kunne fastsla samlet individuelt forbruk av tannhelsetjenester.

Andel som gar regelmessig til tannlegen

Opplysninger om hvorvidt en pasient innkalles rutinemessig, kan muligens hentes ut av EPJ
sammen med informasjon om innkallingsintervallet. Hvorvidt rutinevisitten faktisk finner sted kan,
i henhold til informasjon fra journalleveranderene, antakelig identifiseres enten gjennom
karakteristika ved rutineundersokelsen som foretas ved rutinevisitter, eller gjennom opplysninger i
journalsystemets avtalebok (se vedlegg 8). Slike data kan danne grunnlag for anslag for andelen
som gar regelmessig til tannlegen, men vi understreker at de nedvendige opplysningene ikke ble
med i pilotundersekelsen, og at vi derfor ikke kunne g& narmere inn pa disse problemstillingene.

Oppsummering

Opplysningene pa hurtigknappniva er kodet pa en entydig mate i begge de undersokte
journalsystemene. Dette gjor at det er teknisk mulig a telle opp bruken av hurtigknapper for
behandlingskategorier, undersekelser og diagnosekategorier.

Nér det gjaldt behandlinger og undersokelser viste vart materiale at det i praksis kun var en
fjerdedel til halvparten av tannlegene, avhengig av hvor strengt man setter kriteriet, som hadde
registrert opplysningene slik at de kunne brukes som grunnlag for statistikk.

Forstéelige opplysninger om diagnose eller diagnosekategori var mangelfulle for nesten alle
behandlingskategorier og hos sé godt som alle analyserte klinikker. Bare dreyt halvparten av utforte
behandlinger hadde hatt en (informativ) diagnoseregistrering siste 6 maneder. Selv nar diagnose-
registreringer foreligger gir ikke EPJ-systemene grunnlag for med sikkerhet & si hvilken av
diagnoseregistreringene (om noen) som hadde foranlediget behandlingen. Dette er fordi det ikke
finnes noen fysisk kobling mellom en behandlingslinje og den tilherende diagnoselinje i de
analyserte journalsystemene. Unntaket fra regelen var ekstraksjoner som hadde ganske gode
opplysninger om diagnosekategori pa grunn av et dialogvindu som tvinger brukeren til & registrere
en arsak til ekstraksjonen.

Resultatene viser at det med dagens data er urealistisk & kartlegge individuelle forskjeller i forbruk
av tannhelsetjenester. Dette skyldes delvis at det ofte ikke er mulig & gjenkjenne samme pasient hos
ulike klinikker, delvis at en (eller flere) av tannlegene en pasient gér til ikke registrerer behandlinger
pa en mate som egner seg for opptelling.

Det som kanskje kan vare mulig & telle opp, for hver tannlege man har data fra, er hvor mange
pasienter som kommer regelmessig til rutineundersgkelse. Dette ma i sa fall utredes naermere.

Hoy utfyllingsgrad av personopplysninger tilsier at en EPJ-basert statistikk ville kunne deles inn
etter alder, kjonn og geografi. Det vil med dagens data ikke vaere naturlig & koble pa opplysninger
fra andre registre i og med lav utfyllingsgrad av personnummer.
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Samlet sett er dataene som registreres i tannlegenes EPJ per i dag ikke egnet som grunnlag for et
nasjonalt tannhelseregister. Spesielt problematisk er sammenlignbarheten, ettersom
registreringspraksis ikke er standardisert.
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Hovedkonklusjoner

Elektronisk samhandling innen helsesektoren er et omrade som er under utvikling, og per i dag er
det gode tekniske lgsninger for bade overfering og lagring av data fra elektroniske pasientjournaler
(EPJ). Et pseudonymt register basert pa data fra tannlegenes EPJ kunne i utgangspunktet dekket
behovet og vert en tilfredsstillende datakilde for befolkningens tannhelse. Analyser av data fra 40
tannklinikker viser imidlertid at dataene som registreres i tannlegenes EPJ per i dag ikke er egnet
som grunnlag for et nasjonalt tannhelseregister. Spesielt problematisk er ssmmenlignbarheten,
ettersom registreringspraksis ikke er standardisert. Vi vil spesielt vektlegge folgende grunner til at
selve datagrunnlaget (dvs. tannlegenes EPJ) ikke holder registerkvalitet:

i) Hurtigknappsystemet (som representerer en mulighet til & registrere opplysninger pa en
strukturert méate) har til dels for grove kategorier.

ii) Hurtigknappene er delvis overlappende.
iii) Hurtigknapper som "Diverse" o.1. er brukt for ofte til & kunne gi sammenlignbare data.
iv) Diagnoser blir ofte ikke fort via de tiltenkte hurtigknappene

v) Det mangler hjemmel for & registrere personnummer i tannlegenes EPJ.

De tannlegene som sjelden bruker hurtigknappen "Diverse" o.l. har i utgangspunktet
sammenlignbare data for behandlinger, men alle unntatt pkt iii) av de ovennevnte faktorene vil
likevel begrense verdien av hurtigknappsystemet som statistikkgrunnlag.

For at data fra tannlegenes EPJ skal kunne egne seg som grunnlag for et sentralt tannhelseregister,
er det behov for & utvikle standardiserte kodeverk for registrering av behandlinger. I tillegg ma det
stilles krav til en mer standardisert utfylling av de registrerte opplysningene i EPJ. Et slikt
utviklingsarbeid ma imidlertid alltid matte "ballanseres” opp mot viktigheten av & bevare EPJ’s
opprinnelige funksjon som pasientjournal.

Det er ogsa mulig at man i fremtiden kan komplettere tannbehandlingsstatistikk med variabler om
tannhelsestatus. Dette vil i sa fall kreve en systematisk og standardisert registrering av tannstatus
hos de enkelte pasientene.

Det er imidlertid viktig & papeke at formalet med et eventuelt fremtidig tannhelseregister vil vaere
avgjerende for hvilke opplysninger som skal registreres, og hvilke opplysninger som skal registreres
har avgjerende betydning nar man skal forholde seg til det rettslige rammeverket.
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Oversikt over vedlegg

Brev til tannlegene: Forespersel om deltagelse i pilotundersekelse
Utdypende informasjon om pilotundersgkelsen

Samtykkeerklering

b=

Brev til tannlegene: Informasjon og instruksjon om uttrekksprosedyre samt utsendelse
av uttrekksprogram pa CD, minnepenn samt returkonvolutt

Brukerveiledning for Opus-brukere
Brukerveiledning for Nextsys-brukere

Eksportformat (kravspesifikasjon)

o Ny

Erfaringer fra pilotundersgkelsen og tips for fremtidige uttrekksprogram
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Vedlegg 1

®
? folkehelseinstituttet

Foresporsel om deltakelse i pilotundersokelse

I Norge har vi begrenset kunnskap om tannhelsen blant voksne og om forskjeller i bruk av tannhelsetjenester.
Spersmalet er om det er mulig & f4 kunnskap om dette ved hjelp av opplysninger fra tannlegers elektroniske
pasientjournaler? Nasjonalt folkehelseinstitutt har fatt i oppdrag & utrede dette og skal i den forbindelse samle
inn data fra noen fé tannklinikker.

Formailet med undersekelsen

Pilotundersgkelsen har som formal & vurdere om utvalgte behandlings- og diagnosevariabler fra elektroniske
pasientjournaler egner seg som datakilde i et eventuelt fremtidig tannhelseregister. Undersekelsen vil paga i
perioden februar til april 2010, og cirka 20 privatpraktiserende tannleger er invitert til & delta. I tillegg vil data fra
to fylker samles inn.

Prosjektet er forelagt Datatilsynet.

Hvorfor henvender vi oss til deg?
Vi henvender oss til deg fordi du bruker et av journalsystemene Opus Dental eller Nextsys Dental.

Hva innebzrer det a delta?

= Deltakelse i pilotprosjektet vil ikke medfere sarlig ekstraarbeid for deg, ca 10-15 minutter —
okonomisk kompensasjon, se under.

= Hvis du samtykker til deltagelse, vil du fa tilsendt en CD og en veiledning for & enkelt installere
programmet pa din PC. Programvaren trekker s& automatisk ut de anonymiserte opplysningene fra
pasientjournalene. Du fér ogsa tilsendt en minnepenn, som du blir bedt om & lagre de anonyme dataene
pa samt & sende denne til Nasjonalt folkehelseinstitutt i ferdig frankert konvolutt.

= ] datafilene vil bade pasienter og tannleger veere anonymisert.

= Det vil ikke bli innhentet informasjon om pasientbetaling i forbindelse med pilotundersekelsen.

= Dataene vil ikke bli brukt i andre ssmmenhenger enn pilotundersekelsen, og vil bli behandlet etter
gjeldene regler for handtering og lagring av helseopplysninger.

= Deter frivillig & delta.

Mer detaljert informasjon om pilotundersekelsen og utredningsarbeidet kan du lese i vedlagt
informasjonsbrosjyre. Se ogsa var hjemmeside www.fhi.no/tannhelse. Du kan ogsa kontakte oss pa
tannhelse@fhi.no.

Kompensasjon
Tannleger som deltar i prosjektet vil motta 3 700 kr, tilsvarende erstatning for halvdags mete (jamfor
Tannlegeforeningens takster for metegodtgjerelse).

Samtykkeerklering
Hvis du ensker & delta i pilotundersegkelsen ber vi deg om & fylle ut vedlagte samtykkeerklaering og returnere
den i ferdig frankert konvolutt.

Med vennlig hilsen

Else-Karin Grgholt
Avd. direktor Anna Biehl
Prosjekt koordinator



Vedlegg 2

Utdypende informasjon om

pilotundersokelsen —
Utredning om muligheter for

sentral registrering av tannhelsedata

Nasjonalt folkehelseinstitutt har fatt i oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet a utrede
muligheten for sentral registrering av tannhelsedata i Norge. Pa sikt vil malet vaere a opprette et
nasjonalt tannhelseregister.

®
? folkehelseinstituttet

Behov for kunnskap om befolkningens tannhelse?

FHI-rapporten 2009:5 "Tannhelsestatus i Norge — en oppsummering av eksisterende kunnskap" peker pa
store mangler 1 var kunnskap om befolkningens tannhelse og bruk av tannhelsetjenester pa nasjonalt
niva. Opplysninger om tannbehandlinger i1 befolkningen samles inn sentralt i de andre nordiske landene,
men er ikke tilgjengelige i Norge. Helsemyndighetene ser behov for et tannhelseregister ogsa i Norge.

Malet er at et fremtidig register skal kunne gi tannhelsestatistikk for hele landet. Registeret vil kunne
brukes for & ta beslutninger om forebyggende tiltak og dimensjonering av tannhelsetjenester. Man kan
ogsa identifisere risikogrupper og risikoomrader, og sette inn tiltak der hvor det trengs mest. Et nasjonalt
tannhelseregister vil ogsé gi muligheter for forskning pa tannhelse.

En sterre andel tannleger vil 1 fremtiden vere koblet opp til Norsk helsenett. Det dpner for muligheter
for enkel innhenting og trygg lagring av informasjon om befolkningens bruk av tannhelsetjenester og
tjenestenes innhold.

Pilotprosjektet — en del av et sterre utredningsarbeid

En prosjektgruppe pa Nasjonalt folkehelseinstitutt utreder nd mulighetene for sentral registrering av
opplysninger fra tannlegers elektroniske pasientjournaler. Vil det veere hensiktsmessig a bruke disse
opplysningene for & gke kunnskapen om befolkningens tannhelse og bruk av tannhelsetjenester?
Prosjektgruppen vil ogsa utrede tekniske og juridiske problemstillinger knyttet til bruk av elektroniske



pasientjournaler. Utredningsarbeidet er 1 en tidlig fase, og pilotundersgkelsen er en del av dette
utredningsarbeidet.

Hva skal opplysningene i pilotundersokelsen brukes til?

Pilotprosjektet vil samle inn og analysere anonymiserte data fra et lite utvalg tannklinikker. Det vil ikke
vare mulig & identifisere verken pasienter eller tannleger i analysene. Man vil foreta en metodisk
analyse av de utvalgte behandlings- og diagnose variablene, slik de registreres i dag, og vurdere om de
egner seg som datakilde for et nasjonalt tannhelseregister. I pilotundersegkelsen vil det ikke bli innhentet
informasjon om betaling 1 forbindelse med tannbehandling.

Rapport

Resultater fra prosjektarbeidet vil vare viktig kunnskap for & vurdere om elektroniske pasientjournaler
kan fungere som grunnlag for et nasjonalt tannhelseregister. Resultater fra utredningsarbeidet skal
oppsummeres i en rapport til Helse- og omsorgsdepartementet. Nasjonalt folkehelseinstitutt vil sende en
tilbakemelding 1 form av en rapport til de tannlegene som har deltatt i pilotundersekelsen.

Konklusjonene vil danne grunnlag for et eventuelt videre utredningsarbeid for et nasjonalt
tannhelseregister.

Kontaktinformasjon

Nasjonalt folkehelseinstitutt

Avd. Helsestatistikk/EPSA att. Anna Bichl
Postboks 4404, Nydalen

0403 Oslo

e-post: tannhelse@fhi.no

Prosjektkoordinator
Anna Biehl

Tif: 2107 8274
Mobil: 41553306

@
? folkehelseinstituttet



Vedlegg 3

o
? folkehelseinstituttet

Samtykkeerklaering

Pilotundersgokelse — utredning av mulighet for
sentral registrering av tannhelsedata

Jeg samtykker i a delta i undersgkelsen slik det er beskrevet i informasjonsbrevet.

Jeg er kjent med
= at pasientopplysningene i undersgkelsen er anonyme
= atjeg som behandler ikke kan identifiseres i datafilene
» atjeg kan trekke meg nar som helst fra undersgkelsen.

Fylt ut og returner i ferdig frankert returkonvolutt:

Navn:

Arbeidssted/klinikk:

Dato:

Signatur
@nsker du & veere med i undersgkelsen ma du sende inn samtykkeerklaeringen sa raskt som
mulig. Har du mistet svarkonvolutten, send til:
Nasjonalt folkehelseinstitutt
avd. Helsestatistikk/EPSA, att. Biehl,
Postboks 4404, Nydalen, 0403 Oslo.



Vedlegg 4

Hei,

Takk for at du ensker 4 delta i pilotundersegkelsen og for undertegnet samtykkeerklaering som
vi har mottatt fra deg/dere. Vi sender med dette ut programvaren og minnepennen som skal
brukes i forbindelse med datainnsamlingen.

Vedlagt er:
=  CD med uttrekksprogrammet
= Minnepenn som de anonymiserte dataene skal lagres pa
= Frankert returkonvolutt

Vi ber om at du:
1. setter in CD’en
2. folger brukerveiledningen — se ogsa vedlagt som papirkopi.
3. lagrer dataene pd minnepennen (stasjonen heter ’PILOTFOLKEH”)
4. returner minnepenn i den frankerte bobleplast-konvolutten.

Som du ser er minnepennen nummerert. Dette for at vi skal ha en oversikt over hvilke
minnepinner som er delt ut til hvilken klinikk, slik at eventuelt manglende minnepinner eller
feilaktige uttrekk kan folges opp. Koblingen mellom klinikk og nummeret pd minnepennen vil
bli slettet sd snart vi far bekreftet at datasettet ser ut som forventet og for analyser pabegynnes
- 1 lapet av én uke etter at vi har mottatt minnepennen.

Mer detaljert informasjon om pilotundersekelsen og utredningsarbeidet kan du lese 1 brevet
og informasjonsbrosjyren som vi sendte ut for noen uker siden. Se ogsa var hjemmeside
www.thi.no/tannhelse

Du kan ogsa kontakte oss via mail pa tannhelse@fhi.no eller per telefon 21 07 82 74 eller
mobil 41 55 33 06.

Vi ser frem til 4 motta datasettet fra din/deres klinikk.

Bare ta kontakt hvis noe er uklart eller du/dere lurer pa noe.

Hilsen

Anna Biehl Jorgen R. Meistjord
Prosjektkoordinator dataanalytiker



Vedlegg 5

Brukerveiledning

For uttrekk av data til pilotundersgkelse

e _ Kilikk p& den Opus-versjonen som er i bruk
pa klinikken hvor du jobber;

versjon 5.2 eller 6.2.

i ; Dersom programmet ikke starter, er dette
normalt fordi Microsoft .net Framework ikke

er installert pa maskien. Denne kan

installeres ved a klikke her

- kjor installasjon av .net

- ta ut CD

- restarte PC

- sett inn CD’en og fortsett

Opplysninger om Servernavn og Database
fylles ut automatisk. | enkelte tilfeller er disse
feltene tomme. Da vil disse opplysningene
nede til venstre i Opus Dental vinduet. Skriv i
sa fall inn dette i programmet.

Klikk "Run”

fyll ut opplysninger om
Bruker og Passord

(Bruker er sa,

Passord er ditt passord som
systemadministrator

Klikk ”Ok”



dotnetfx35_SP1.exe

Nar du ser datasettet slik som pa bildet,
Klikk "Save”.

HEEEEEEE .

JAERREE

i istanoblibien | Lok 1,01, 2010

e e - Settinn minnepenn

- Finn stasjon "PILOTFOLKEHELSE”
(hvis du ikke finner denne, ring Jargen
22078110 eller Anna 21078274)
- Dobbeltklikk pa "PILOTFOLKEHELSE”
- Klikk "Lagre”

0pus Durhat<0marisanskiakien | Lilevics 25,03, 210

— ~ Nar lagring er ferdig, klikk "Ok”.

Pais Ve o Vel ki s Becst fuish Ko Foblies libel Tebalh Do [0 Tomsogubmoiogid

Opi Datsaena ToaiLogin

oA ~ Nedlasting er ferdig.

P Welen ool Tmoboh Arbiv Dusen. Aocal heidie Kowt Fabms Insbet Toboth Oped (8 TamleonUseemied
Klikk "Cancel”.

!
i
i
i

Taret o =0
[ e rr—

TEEAEEanmegpEaagies e Eaffe
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e ez Klikk Avslutte”



Brukerveiledning

For uttrekk av data til pilotundersgkelse

Kjar farst vedlagte cd-oppgradering, om klinikken allerede har
versjon 2010.129 pa sine maskiner holder det & kjgre
oppgraderingen pa den maskinen hvor data-uttrekk skal gjgres
og la de andre maskinene veere urgrt. Start Nextsys som vanlig.

_ NexspDerialOffce - - [=7]x]

Journal | Avtale | Recall |X| Bruker ¥ en g W Konfis M4 @
~| Sek Regnskap Avialebok | SMS | Lyd | Hielp

| Ansvarlig: |

Versjon: Database: 2010.123 Program: 2010.129.4
Registrort pi:  llevtsss

Nextsys Dental Office
Ney =  [ge

Hielp

Fyll ut opplysninger om

Bruker og Passord

Bruker er Admin,

Passord er ditt passord som systemadministrator, i Nextsys er
dette nextadm om du ikke har endret det.

Klikk ”Login”

Nextsys Dental Office, 05.05.2010, Admin

Ga pa Verktgy menyen Pasient Journal Regnskap  Oppsett BERIEPN Hislp

0 Vel 'FHI Eks ort...’ Dagens pasienter: wtalebiok i T
gvelg P ©io | :

Journaltekst sgk...

SMS. Y! S
WHO kode utskrift...
WHO kodsbruk oversikt...

1CD4 kodebruk oversik. .,

Logaf@ring. ..

FHI Eksport. ..

Vedlegg 6



Dental Office, 10.05.2010, Ad =
Pasiert Journal Regnskap Oppsett Verkigy Hielp

Dagens pasienter: D P —— — -
Journal | Avtale | Recall | % | Bruker: | Administrator v] &l ® (& kenfig| Mid @
Ansvarlig: Sek Regnskap Avtalebok SMS | Lyd  Hielp

910/

Utskiiftsvalg
sl La =t
: )ose Lagre Filen [ Liste
) Innenfor perioden: v |- [31122009 |  [FLagre uten visning 7 ] =
. Pasient | Har | Har |Har | Har Har |Har [Tannlege |Har  |Hendelse |Hendelse  Hendelse  |Hendelse [HendelseGr.  [Detaljer[Tryade ~
| 1 |F-dato Kjsnn F-ne [Etternavn [Fornavn Posthr | ID HPR | Type Type Org. Date Gr.Kode | Kode. Org. D |Takst
[
|
|
I
|
|
|
|
I
|
|
|
|
I
|
|
‘ v
“ | >
+ Lukk

ENTEN, hvis du ikke vil se dataene fgr de lagres;
— se at "Hele fjoraret" er avmerket
— Kiikk "Lagre Filen"

ELLER, hvis du vil se dataene som skal lagres;
— se at "Hele fjoraret" er avmerket
— Fjern merke i "Lagre uten visning"
— Kilikk "Sok"
— Kilikk "Lagre Filen"



Lagre som @@

Lagre it |¢a- FILOTFOLKEH [H:} vi e W i b

| Diverse

Filnaswr: |Hendelse_2[l1 ElljéﬁE.t:-ct | [ Lagre ]
Filtype: | Tekst Filer vl [ awbmt |

Har du ikke satt inn den tilsendte minnepennen allerede, gjer
det nd. Kommer det opp et eget dialogvindu for minnepennen,
klikk "Ikke gjer noe" eller tast Esc.

Velg "Lagre i"

Angi stasjonen med den tilsendte minnepennen
("PILOTFOLKEH")

Klikk "Lagre”

HVIS IKKE minnepennen vises i listen: Ring Steinar
(9245 4042) eller Jgrgen (9513 1085) pa Folkehelseinstituttet.

Nar lagring er ferdig kan du stenge vinduet
("Tannhelseregister eksporter") og bytte til din vanlige bruker i
Nextsys.



Vedlegg 7

Nasjonalt folkehelseinstitutt

Dokumentasjon

Utredningsarbeid for sentralt Tannhelseregister -
Eksportformat for pilotundersokelse

Forfatter: gero Dokumentversjon: 1.3
Godkjent av: Side: lav7
1 INTRODUKSJON 2
2 DATAGRUNNLAG 2
3 BESKRIVELSE AV EKSPORTFORMAT 2
4 KODEVERK 4
5 VEDLEGG 5
TABELLOVERSIKT
TADCIL 12 HENAEISE.......ocvieeeeeeeeeeteee ettt ettt ettt ettt ettt ete st et e e et essete s ebensebessessesessesessesens 2
TaADEIL 2: KOAEVETK......ocvieietieieteecteete ettt ettt ettt ettt et et te et e s ete s et e s etessebensebensebensessesessesensesns 4
Endringslogg
Versjon | Av Dato Beskrivelse
1.0 Geir-Arne | 03.12.2009 | Forste versjon.

Roos
1.1 Geir-Arne | 15.2.2010 | Diverse oppdateringer

Roos
1.2 Geir-Arne | 16.2.2010 | La til kariesgrad

Roos Filnavn inkluderer nd EPJ og versjon
1.3 Geir-Arne | 26.3.2010 | Oppdatert versjon

Roos Satt kodene 17, 36, 37, 39 og 40 1 kodeverk til ”ingen

anvendelse”




1 Introduksjon

Dette dokumentet beskriver eksportformatet som skal benyttes 1 pilotundersekelsen 1
forbindelse med utredningsarbeid for sentralt tannhelseregister.

2 Datagrunnlag

Det gjores et uttrekk av personer og hendelser 1 EPJ basert pé folgende kriterie:
o Behandlingen eller diagnosen ble utfort 1 kalenderaret 2009.

Utvalg av klinikker:
o Cirka 15-20 tannleger fra privat praksis

3 Beskrivelse av eksportformat
Det eksporteres en fil 1 semikolonseparert format:

»  Hendelse yyyymmdd EPJ Versjon.txt — Inneholder alle behandlinger og diagnoser,
hvor datoen er dagen for uttrekk. Foretrukket encoding: UTF-8.

Kolonnenavn blir inkludert i den ferste raden. Filen er sortert pd hendelsedato.
Tabell 1: Hendelse

Eksport Hendelse

Representerer en hendelse

Attributt Type K Beskrivelse
Pasientld string 1 Folger en pasient per uttrekk
PasientHarFadselsdato boolean 1 1 hvis pasienten har registrert en fadselsdato, ellers 0
PasientHarKjgnn boolean 1 1 hvis pasienten har registrert kjgnn, ellers 0
PasientHarFadselsnummer boolean 1 1 hvis pasienten har registrert et fadselsnummer, ellers 0
PasientHarEtternavn boolean 1 1 hvis pasienten har registrert etternavn, ellers 0
PasientHarFornavn boolean 1 1 hvis pasienten har registrert fornavn, ellers 0
PasientHarPostnummer boolean 1 1 hvis pasienten har registrert postnummer, ellers 0
Tannlegeld string 1 Folger en Tannlege per uttrekk
TannlegeHarHPRNummer boolean 1 1 hvis tannlege har registrert Helsepersonellnummer,
ellers 0

Klinikkld string 1 Folger en Klinikk per uttrekk
HendelseType Kodeverk 1 Fullstendig kodeverk:

Hendelse

01 Utfart behandling




02  Tidligere behandling

03  Diagnose
04  Planlagt
05  Annet
HendelseTypeOriginal string Verdien HendelseType er kodet fra.
HendelseDato Dato Dato for behandling eller diagnose (ikke registreringsdato)
HendelseGruppeKode Kodeverk Eksempel, se tabell 2 for fullstendig kodeverk
Behandling
01 Karies
02 Obs
03  Diverse
HendelseGruppeKodeOriginal | string Verdien HendelseGruppeKode er kodet fra.
HendelseDetaljld string HELFO/ ICD-10 der det er mulig
TrygdetakstSystem string (insurancesystem)
HendelseDetaljldBeskrivelse string Standardbeskrivelse (kun anonyme data)
Tannummer string Eksempel
Tann
11 Tann nummer 11
12 Tann nummer 12
13 Tannnummer 13
TannflateM boolean 1 hvis tannflate M, ellers 0
TannflatelO boolean 1 hvis tannflate | eller O, ellers 0
TannflateD boolean 1 hvis tannflate D, ellers 0
TannflateB boolean 1 hvis tannflate B, ellers 0
TannflatePL boolean 1 hvis tannflate P eller L, ellers 0
HarUtlgstBetaling boolean 1 hvis pasienten har betalt for hendelsen, ellers 0
Takstnummer string Helfotakst-nummer
Icd10Trygdeoppgjer string ICD-10 kode
HarUtlgstTrygderefusjon boolean Om hendelsen har utlgst trygderefusjon. Dette inkluderer
ikke studentrabatt o.l.
Kariesgrad String Fullstendig kodeverk:

Karies

1 Karies grad 1
2 Karies grad 2
3 Karies grad 3
4 Karies grad 4
5 Karies grad 5




SEK  Sekundeer karies

4 Kodeverk

Tabell 2: Kodeverk

Kodeverk Diagnose og behandling for Eksportformat

Kodeverk for grupper
01 Karies

02 Obs

03 Diverse

04 Rig

05 Midl

06  Agenesi

07 Retinert

08 Rotrest

09  Melket(ann)
10  S-tann

11 Traume

12 Endo

13 Perio

14 Kirurgi

15  Oral m(edisin)
16 Mangler

17 Ingen anvendelse
18 Kj. ort(opedi)

19  Hygiene
20  Us (undersgkelse)
21 Profy
22 Anes
23 Komp
24  Glass
25  Fissur
26 Gull

27 Pors
28  Krone
29  Prot

30 Fas

31 Ex

32 BroP
33 BroL
34 Amal
35 Tekn

36 Ingen anvendelse
37 Ingen anvendelse
38 Impl

39 Ingen anvendelse
40 Ingen anvendelse




5 Vedlegg

»  Hendelse 20091204 _EPJ Versjon.txt (Viser eksempel pd eksport av behandlinger
og diagnoser)



Vedlegg 8

Fremtidige uttrekksprogram

Under pilotundersekelsen ble det gjort noen erfaringer og observasjoner som kan vare relevante for
eventuell fremtidig hesting av data fra elektroniske pasientjournaler.

Brukerinnstillinger 1 EPJ tillater a identifisere ulike klinikker som deler database.
Dette er nyttig nar man f.eks. trekker data fra en fylkes-server, hvor det gir god
oversikt over de ulike behandlingsstedene. Men det viser seg at innen noen av de
private klinikkene hadde hver bruker et eget "klinikknummer", noe som kan gi
misvisende resultater. Dette er et forhold som ber korrigeres enten i
uttrekksprogrammene eller i forbindelse med datamottaket.

Variabelen 'Har utlest betaling' (ja/nei) ble brukt for & kunne skille mellom de
behandlingene tannlegene hadde utfort selv og eventuelle behandlinger som
tannlegene registrerer fordi de er relevante men uten ha utfert dem selv. To forhold
omkring denne variabelen ber sees pa 1 fremtidige uttrekkslgsninger: 1) At man tar
utgangspunkt 1 det datafeltet i journalsystemet som inneholder det belopet som
faktisk faktureres, og 2) at man skiller mellom fire kategorier av verdier; missing,
null, positive verdier og negative verdier.

Variabelen 'Har utlest refusjon' ber gjennomgas pd samme maten som variabelen
'Har utlost betaling'.

Ved uttrekk av anonyme data til register eller forskningsfil, ma hver drgang ledsages
av argangen for for & tillate kontroll av at en og samme behandlingsrekke, utfort pd
en og samme klinikk, ikke telles i to pdfelgende statistikkar.

Ikke alle hurtigknappene i behandlings- og diagnosemenyene er ment a representere
behandlinger og diagnoser. Dette ble det ikke tatt tilstrekkelig hensyn til 1
kravspesifikasjonen (vedlegg 8)

Variablene som registrerte om ulike personopplysninger var registrert i journalen
(med verdiene "ja"og "nei") kan ha gitt gal verdi ("ja") i det spesialtilfellet der en
personopplysning forst var registrert og deretter slettet. Feilen fant sted nér vi tok
uttrekk fra demo-versjoner av EPJ, og behgver ikke a ha funnet sted i uttrekkene fra
klinikkene.

For eventuelle fremtidige uttrekk kan det vurderes a legge til variabler som tillater &
telle opp hvor mange pasienter som gar regelmessig til tannlegen for rutinekontroll
og eventuelt med hvilken frekvens. Informasjon om hvorvidt en pasient skal kalles
inn regelmessig til rutineundersekelse er registrert sammen med personalia.
Opplysninger om hvilke av pasientenes undersgkelser som er av typen periodisk
rutineundersgkelse (benevnt som "recall-undersekelse" 1 EPJ), finnes kanskje ogsd 1
journalen. Pa spersmal om dette svarer journal-leveranderene:



Nextsys: " 'Recall’ er et attributt som folger avtalen pasienten har, ogsd om
avtalen flyttes. Vi kan enten prove d oppdatere kildekoden sa hver journallinje
far ekstra informasjon at de lages i forbindelse med en recalltime, eller vi kan
prove d hente ut og sette atributten dynamisk ved d sammenligne
Jjournallinjedato mot avtale-recalldato. Siste losning vil ha tilbakevirkende
kraft og er kanskje den foretrukne. Vi kan evt. se litt ncermere pd det for d se
om det er andre alternative losninger. Opplysninger i avtaleboken blir aldri
slettet, ligger der til evig tid."

Opus: Fra og med versjon 6.0 og senere sa har tannlegen anledning til a
registrere US pd to ulike mdter:

— Us som teller i statistikk og som sannsynlig oppdaterer recallen

— US som ikke teller i statistikken f.eks akutt.
Det er mulig dere kan fd det dere vil ut av dette. I timeboken er timen som regel
registrert med et innkallingskort, men det avhenger selvfolgelig av rutinene pa
tannlegekontoret.

— Opus-variabelen codex 1 (og den analoge variabelen i Nextsys) ga
tilleggsinformasjon som kariesgrad og arsak til ekstraksjon, men inneholder ogsa
tilleggsinformasjon for andre diagnose- og behandlingskategorier og kunne vaert
enda bedre utnyttet i fremtidige uttrekk.

— Uttrekksprogrammet for Nextsys matte ferdigstilles pa svart kort tid og inneholdt
noen sméfeil som kan vurderes utbedret ved eventuelt gjenbruk/videreutvikling:

o ICD-10 koder falt ut nar disse var manuelt utfylte under hurtigknappen
"ICD10"
o variabelen 'hendelsedetaljidbeskrivelse' inneholdt noen f& uenskede verdier
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